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pa Objectifs

* Présenter la nouvelle politique sur la proche aidance.

 Etre conscient de la réalité et des besoins des personnes proches
aidantes (PPA) qui accompagnent les personnes atteintes de troubles

neurocognitifs majeurs (TNCM).

* Choisir et appliquer les bonnes pistes d'intervention aupres des

personnes proches aidantes.

 Nommer les outils cliniques et les guides d’interventions disponibles.
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—><B Deéfinition

« 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 autres, peu importe leur age ou leur

milieu de vie, avec qui elle partage un lien affectif, familial ou non » .
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QUI SONT-ILS VRAIMENT ?




Je suis sa garde du corps quand on sort, parce gu'il faut que

je veille a ce que personne ne l'accroche, puisque son équilibre

est fragile. Je suis aussi son interpréte, car il a de la difficulté
s'exprimer et les gens ne le comprennent pas.

-Conjointe proche aidante d'un homme vivant avec une maladie neurodégénerative
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1. Je suis une personne proche aidante si j'ai un document légal qui

I'atteste ?

2. Les personnes proches aidantes sont en plus grande proportion

agees de 65 ans et plus ?

3. Jene suis plus une personne proche aidante si mon proche est
décédé ?
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50% des hommes aidants ne
demandent pas d’aide et 36%
sur une base irréguliere.

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.
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Proportion des PPA
P> sclon 'age
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Distribution des PPA
P, sclon la nature du lien avec I'aidé

42,3 % Earent

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

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

8,2 % Enfant*
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* Copeficient de varistion entre 15 % et 25 % : interpreter aver prudence



RECONNAITRE

ET SOUTENIR
DANS LE RESPECT
DES VOLONTES
ET DES CAPACITES
D’ENGAGEMENT

POUR LES PERSONNES
PROCHES AIDANTES
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Principales activités réalisés par les PPA

Aide au transport Taches domestiques

Travaux extérieurs Soins personnels

Traitements et soins
médicaux

L'organisation des
rendez-vous

Obligations légales et
juridiques

Opérations bancaires

Soutien a la
participation sociale

Adaptation des

Stimulation cognitive
routines

et physique

Soutien moral
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SLAM pour I'Appui

®e

Mathieu Lippé
https://www.youtube.com /watch?v=LK- JI eWIM

Retour
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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 éclairé ?
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Le parcours du
combattant



gt Défis des PPA

1. Arriver a conserver son équilibre personnel

2. Offrir du soutien tout en n’outrepassant pas leurs limites et maintenant le

plus possible 'autonomie 'aidé
3. Maintenir une bonne communication avec 'aidé

4. Rester satisfait de sa vie conjugale et familiale
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PRINCIPAUX BESOINS
DES PPA
EN CONTEXTE
DE TNCM
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Conjoint,
proche aidant
et expert

Formation et
information

Reconnaissance
()

Intimité
+
temps de

qualité
Soutien
psychosocial

Centre intégré
universitaire de santé

et de services sociaux
de la Caprtale-Natmnale
Quebec

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.




QUIZ
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u Stades des TNCM
w & besoins des PPA

Initial Intermédiaire
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Initial

' ‘
* Encaisser le diagnostic

* Comprendre la maladie du proche aidé

* Adapter et connaitre les stratégies de communication
* Planifier les aspects 1égaux / inaptitude

* Aider son proche a planifier les souhaits de fin de vie
 Amorcer I'adaptation du domicile

« Partager ses émotions avec des semblables
* Chercher du soutien familial ou individuel

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Caprta.'e-Natlonale

Nadeau, M (2017) Quebec




Etapes de I'acceptation de la maladie

Le déni La colere négociation / | La dépression | Lacceptation

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



Intermédiaire

* Bénéficier de périodes de répit
* Consolider les changements:
— communication, routine, adaptation du domicile

*  Gérer les dossiers:
—  Fiscaux, légaux et financiers

* Comprendre son rdle, celui de la famille et des équipes de soins
* Trouver des stratégies pour faire face aux SCPD

*  Gérer la médication

* Organiser son temps et son avenir

*  Accepter l'aide

° 14 14 -
Apprendre a gerer ses emotions et poser ses Centre intégré

limites universitaire de santé
, . et de services sociaux
* Parler de son vécu avec des pairs et des de la Capitale-Nationale [yenants

psychosociaux QUébeC




Types de résistance

Modeéle de Rick Maurer

«Je comprends mais
tu ne me plait pas»

«Je comprends mais
ca me déplait »

«J’entends mais je ne
comprends pas »

P ol K3
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* Bénéficier de références en vu de ’hébergement
e G

D~
ﬂ

er
les deuils
les pertes
la baisse d’adrénaline

Ll

le changement de role d’aidant a temps plein VS a temps partiel
— les réactions familiales

* Participer comme proche aidant partenaire aux soins et taches associés ala
de fin de vie
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> ‘ Deuils en contexte de TNCM

Deuil blanc
Deuil de la relation qui existait
Deuil du role

Deuil de la normalité
Perte de la prédictibilité

Perte du sens

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






VALORISATION



Le stress des PPA

Controle

. Imprévisibilité
diminué

Nouveauté Ego menacé

) santé
ociaux
de la Capitale- Natmnale

Québec m

Lupien, S (2011), Mammouth magazine, no10
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| faut &tre vigllant pour ne pas couler
dans cet accompagnement quotidien.

onjointe proche aidante d'un homme vivant avec |la maladie dAlzheimer

Les principales conséguences vecues par les personnes proches aidantes :

Inguietude

ANgoisse et 5ress

Fatigue

Irritabilité et colére

Maltraitance

Sentiment d'étre débordées

Detérioration de leur etat de santé physigue
lsolement socia

Precarite financiers

» Retard, reduction des heures travaillees
et absenteisme au travai

» Absenteisme scolaire et risgue de report
ou d'sbandon des etudes

*» Retard dans la remise de travaux,
reduction des heures d'etudes et difficultés
de concentration en classe

* Transformation de la relation de |la dyade
gidante)-aidé(s)




Facteurs de risque des aidants

= Personne agée

= Etre une femme

= Durée du roled’aidant

= Faible niveau socio-économique (scolarité
et revenu)

= Co-morbidités médicaleset
psychologiques antérieures

= (Cohabitationavec!'aidé

= Faiblesentiment de controleet de
compétence (valorisation inadéquate)

= Sentiment de la lourdeur 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 conjointou de 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 colt 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



Je trouve gratifiant d'étre une personne proche aidante. Je réponds
aux besoins de ma mere 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 n résidence pour aines
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e Ltapes essentielles

Repérer les

indices de
vulnérabilité

Evaluer les
besoins et le
fonctionnement

Parler des
risques et
conséguences

Encourager a

Enseignement
prioritaire et
suivi

aller vers les
ressources
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VOS DEFIS ?
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Minorité
Population a risque:

Barriere linguistique
Réduit le recours aux services préventifs

Barriere de communication
Réduit le recours aux services, surtout concernant les enjeux liés aux émotions

Incompréhension linguistique
Manque de connaissances quant au fonctionnement du systéme de santé

Inconfort a demander des services en anglais
Peur de subir des délais ou d’étre un fardeau pour le personnel
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'!\ Recherche de soutien
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Emotionnel

Types de

. Matériel
soutien
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Réseau

Personnel

“

Options de soutien

SAPA
CLSC

Organismes

Communautaires

Services

Privés



gVignette clinique

N

i

Mme 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 'impression d’habiter avec une étrangere. La communication a tellement changé
depuis son diagnostic en 2018 que je ne la reconnais plus! Méme si je lui répéete 5 fois la méme
chose dans la journée elle ne s’en souviens pas. Franchement, je ne m’attendais pas devenir un
perroquet et 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 presque plus car elle se leve a toutes les nuits, j’ai besoin d’aide mais et ne sais pas par ou

commencer, » souligne-t-elle en pleurant. T e canit
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<A Questions

* Quels sont les besoins de Mme ?

* Quels sontles risques ?

* Quelles interventions feriez-vous aupres d’elle ?
* Quels types de soutien identifiez-vous ?

e (Qularéféreriez-vous ?
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FORMULAIRES,
GUIDES,
LIENS ET

REFERENCES UTILES
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Hyperliens

Attestation d’'une personne agissant a titre de proche aidant
Biblio aidants - cahier proche aidant

Biblio aidants - cahier maladie d’Alzheimer

Boites a outils du CEVQ

Crédit d'impot pour personne aidante (Revenu Québec)
Crédit d'impo6t pour personnes handicapées (Revenu Canada)
Echelle d’évaluation du fardeau de l'aidant

Programmes et services pour ainés

Vidéo prévention et promotion de la santé cognitive

Vidéo maladie d’Alzheimer et autre TNCM

Vidéo maladie a corps de Lewy Centre intégré
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https://www.cnesst.gouv.qc.ca/fr/organisation/documentation/formulaires-publications/attestation-dune-personne-agissant-titre-proche
https://bibliosante.ca/fr/information_sante/proches-aidants.php
https://bibliosante.ca/cahiers/cahier_maladie_alzheimer_2021.pdf
https://www.ciusss-capitalenationale.gouv.qc.ca/professionnels-sante/cevq/plan-alzheimer/boite-outils
https://www.revenuquebec.ca/fr/citoyens/credits-dimpot/credit-dimpot-pour-personne-aidante/
https://www.canada.ca/fr/agence-revenu/services/formulaires-publications/formulaires/t2201.html
https://www.geriatrie-albi.com/zarit.pdf
https://www.quebec.ca/famille-et-soutien-aux-personnes/personnes-agees/services-programmes-pour-les-aines
https://www.youtube.com/playlist?list=PLHzdV56NlAzR4hMgz_7Kj0umxILitnEhG
https://www.youtube.com/playlist?list=PLHzdV56NlAzR9IBBskJXn-M5juMoKrbun
https://www.youtube.com/playlist?list=PLHzdV56NlAzTwgA53CTEfqJSDiw8PFwTL
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