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Contexte

*AIDANT = vient en aide fréiguemment et régulierement, a titre non professionnel, a
un proche en perte d’autonomie, pour tout ou partie des actes de la vie quotidiennel

*Maladie chronique = 1°" cause d’entrée dans le réle d’aidant?

*Relation d’aide définie comme « allant de soi »3

- 1/3 des aidants répercussions négatives (vie familiale et sociale, loisirs, sommeil,
moral, ou santé %)

*Intérét de monitorer la QdV de l'aidant, I'anxiété, la dépression ou le fardeau ressenti

Connaitre les besoins pour adapter l'aide
et soutenir 'aidant dans son role.

! D’apreés la Charte européenne de I'aidant familial. 2009. Coface Bruxelles

2DREES. Enquéte Handicap-Santé 2008.

3Besnard X, et Al. Résultats des enquétes « CARE » aupreés des aidants (2015-2016) Paris: DREES, 2019 Novembre 2019

4APRIL. F, BVA. |. Barometre des Aidants 2019.

> Lambert SD, et al. The unmet needs of partners and caregivers of adults diagnosed with cancer: a systematic review. BMJ supportive & palliative care. 2012.
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Ak Trials

Evaluation of efficacy and efficiency of a @

/ ° /
pragmatic intervention by a social worker
to support informal caregivers of elderly
patients (The ICE Study): study protocol for
a randomized controlled trial

Astrid Poset' 7@, Catherine Lejeune’, Magalie Bonner’, Sandrine Dabakuyo”, Michéle Dion, Prillppe Fagnon?,
Gamard®, Geneviéve imbert’, Virgie Nerich”, Audrey Foubert’, Morgane Chotard, Marie Bonin?,
Amélie Anota™® and Franck Bonnetain'®

Cohorte prospective, multicentrique et longitudinale
- Décrire QdV aidants pour optimiser modalités de soutien

Population /@,
: A . ~ o (9 [CE
Aidants agés > 18ans, résidanten BFC .
Aidants de patients agés > 60 ans e

Avec diagnostic récent de I'une des 5 pathologies
Randomisés 1:1

Bras Interventionnel Bras Controle

>  Réception d’un livret »  Réception d’un livret
d’informations et de conseils d’informations et de conseils
pratiques prathut:;;;lgmfmsn .

>  Visite semestrielle d’'un TS entre 43¢

pendant 24 mois (entretien
évaluation des besoins)

Pour tous, auto-questionnaires : caractéristiques sociodémographiques, QdV,
anxiété-dépression, fardeau...



Matériel et méthode

*Suivis dans le bras interventionnel ou controle

*Questionnaires administrés papier ou électronique

Questionnaires mmmmmmmmm

MOS-SF 36 X
HADs X X X X X X X
Inventaire Zarit X X X X X X

*Décrire les caractéristiques des aidants
*Décrire leur implication quotidienne a Baseline, M12 et M24
*Décrire a 12 et 24 mois et longitudinalement dans chaque groupe :
» laQdV (SF36)
» l'anxiété-dépression (questionnaire HADS)
» le fardeau (Inventaire de Zarit)



Résultats

Entre octobre 2015 et mai 2019 : 183 aidants inclus — 179 randomisés
(groupe Interventionnel n=90, groupe Contrdle n=89)
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Résultats
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Résultats

GROUPE INTERVENTIONNEL

Physical Functioning 11
100 T

Health Transition

Role Physical 11

General Health Bodily pains 1

Vitality A Mental Health

Social Functioning 1 Role Emotional

Time ~—Baseline ~—Month 12 —Month 24

GROUPE CONTROLE

Physical Functioning t%
100 T

Health Transition t Role Physical t+

General Health Bodily pains 1}

Vitality 1 Mental Health

Social Functioning t% Role Emotional

Time —Baseline -~ Month 12 ---Month 24



Résultats

GROUPE INTERVENTIONNEL GROUPE CONTROLE

M12 (n=59) 61.0% 6.8% M12 (n=53) 54.7% 76%
SF36-PCS - SF36-PCS -
M24 (n=43) 58.1% osw% M24 (n=38) 47.4% 132%
s won ST s o5 oo Cam
[ M12 (n=59) 74.6% Ba% | M12(n=54) 70.4% 5.6%
Depression Depression -
M24 (n=44) 75.0% 6.8% M24 (n=39) 74.4% 2l6%
[ M12 (n=54) 63.0% | 1as% M12 (n=53) 66.0% 38%
Burden
Burden | nog(n=42) 57.1% _ M24 (n=38) 65.8% -
- 0% 100% 0% 100%

u Deterioration Stabilisation = Improvement u Deterioration Stabilisation = Improvement




Discussion

*Implication des aidants :
 Stable dans le groupe Interventionnel

* N implication a M24 dans le groupe Contrdle
* Persistance dégradation score dimension douleurs physique a M24

*Recours a soutien professionnel / financier
*Peu de demande dans le Groupe interventionnel
— population relativement favorisée, se débrouille par elle-méme?
—> Soutien psycho-social + plus que soutien social



Discussion

*Qualité de vie
e Scores résumeés SF-36 PCS et MCS similaires dans les 2 groupes

o Biais de perception de la QDV de l'aidant en regard de celle du
patient!?

o Probable stratégies de coping

*Détérioration dimensions physiques (PF, RP et BP) dans les 2
groupes
- Impact de 'aide sur I’état physique décrit dans la littérature 2

—>Amélioration a M24 dans le groupe S|

Mreanor CJ, et al. Psychosocial interventions for informal caregivers of people living with cancer. Cochrane Database Syst Rev 2019;
2 Stenberg U, et al. Review of the literature on the effects of caring for a patient with cancer. Psychooncology 2010;



Discussion

*Anxiété-dépression / fardeau

* Pas de différence entre score de dépression /anxiété entre les
groupes

* Fardeau
* + amélioration du score de fardeau dans groupe interventionnel

—> Bénéfice de I'intervention du soutien social décrit dans la
littératurel?



Conclusion

*Bénéfice du soutien social aupres des aidants
e Fardeau,

* Le maintien de I'implication des aidants

*Limites / Perspectives
o Effectif restreint

* Intervention pas suffisamment proche des pratiques courantes des
TS

* = renforcer le lien entre les intervenants (sociaux, médicaux)



SPRAMA

SPECIFICITES DE LA RELATION D’AIDE DANS LA MALADIE D'ALZHEIMER
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Problématique

Plusieurs questions ont orienté la recherche :

1) Comment les proches aidants vivent-ils les trois premiéres années de
I'accompagnement de la maladie de leur parent, conjoint... ? Quels sont les
temps critiques de ce parcours ?

2) Quelles sont les ressources intradinviduelles et interindividuelles liées a
I'histoire relationnelle mobilisée dans I'accompagnement de la maladie ? En
quoi l'attachement constitue un marqueur et une ressource importante de
I'aide ?

3) Comment ses ressources participent-elles a I'élaboration des pertes et
séparations qui jalonnent ce parcours d'aide ?

4) Quelles sont les spécificités de I'impact de I'accompagnement dans le
groupe Alzheimer ?



Objectifs et méthodologie

=Objectif secondaire de la cohorte

= évaluer la relation aidant/aidé par la biais de I'attachement durant les 3
anneées qui suivent I'annonce diagnostique de cancer et de maladie
d'Alzheimer (ou troubles apparentés)

= identifier la spécificite de |'aide dans les pathologies présentant des troubles
comportementaux (dans la maladie d'Alzheimer en particulier)

= mesurer I'impact de I'aide sur la durée
= mesurer le rapport aux émotions de 'aidant sur |la durée

=Méthodologie
= 7 rencontres (entretiens + échelles, TAS-20, RSQ, CRA)

= T1 dans les 2 mois suivant I'inclusion dans I'étude ICE (AAl)
= T2 :6 a9 mois

= T3:12 a 15 mois

= T4 :18 a 21 mois

= T5:24 3 27 mois

= T6 : 30 a 33 mois.



Population de |'étude

ODLUTION POPULATION MA

200 entretiens
et protocoles




Profil des aidants
I N

Nb aidants 33 17
Hommes 17 6
Femmes 16 11
Age 66,6 67
Conjoint 26 13
Enfant 5 4
Fratrie 1 0
Voisin 1 0



Résultats TAS-20
Alexithymie

Moyenne des scores obtenus
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Mesure de |'alexithymie en fonction des temps
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Temps de passation

T7



Résultats CRA

(poids de 'aide)

Moyenne des scores obtenus (%)

74

69

64

59

49

44

T1

Evolution des facteurs CRA en fonction du temps

T2 T3 T4 T5 T6
Temps de passation
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Résultats RSQ
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Des spécificités ?

CRA CANCER CRA MALADIE D’ALZHEIMER
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Avant I'analyse qualitative des
entretiens...

> Des temps critiques dans I'accompagnement (surtout visibles dans le
cancer)

» Des vécus différenciés deés I'annonce diagnostique
» Temporalité différente

» Représentations différentes
» Perception d‘un étayage professionnel différent

» Implication :
» hypervigilance dans la MA et parentification
»Soutien, encouragements

» Pistes d’analyse aux T1, T3 et T6



