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1. Introduction

Au cours d’un enseignement magistral sur la Maladie d’ Alzheimer (MA), nous relevons
que cette population nous est inconnue, ce qui nous motive a effectuer nos recherches sur ce
sujet. La relation entre les troubles cognitifs et la dépendance fonctionnelle progressive des
patients atteints de la MA dans leurs activités de la vie quotidienne est établie. Cette maladie
affecte la mémoire récente de la personne, ses fonctions exécutives ainsi que son orientation
spatio-temporelle impactant progressivement son autonomie et ses facultés cognitives
(INSERM, 2019). Selon France Alzheimer (2018), elle touche 1.3 millions de personnes en
France, notamment 14.2% des personnes de plus de 75 ans. Toutes les 3 minutes un nouveau
cas est diagnostiqué, ce qui place la MA en quatrieme position des causes de mortalité en
France. Pourtant, elle est encore mal connue, mal pergue et insuffisamment prise en charge. En
effet, seulement 1 patient sur 2 est diagnostiqué et 1 patient sur 3 I’est au stade précoce. Nous
mettons alors en avant I’intérét de poser un diagnostic tot dans la maladie afin de debuter une
prise en soins médicale et medico-sociale adaptée.

En raison du vieillissement de la population, les Francais vivent de plus en plus
longtemps mais cette longévité n’est pour autant pas associée a des années de vie en bonne
santé (INSEE, 2020). Cela justifie I’augmentation du nombre de personnes dépendantes
notamment chez les plus de 65-75 ans. Parmi les individus atteints de la MA, 60 % vivent a
leur domicile et nécessitent la présence, tot ou tard, d’une aide humaine quotidienne. Confrontés
a la perte d’autonomie de leurs proches, de nombreux Francais, souvent membres de la famille,
décident d’apporter leur aide a ces personnes dépendantes. Ils sont nommés « aidants ». A ce
moment-1a, nous nous demandons : Qui sont-ils ? Quels sont leurs rdles ? Comment vivent-ils
cette situation au quotidien ?

Dans le cadre de notre étude, si I’on prend en compte le nombre de personnes atteintes
de la MA et que 1’on considére qu’ils sont aidés par un ou plusieurs aidants, alors pres de 3
millions de personnes sont actuellement concernées par la MA. Un chiffre qui ne va cesser
d’augmenter avec le vieillissement de la population, faisant de I’accompagnement des aidants,
un enjeu pour les années futures. Effectivement, selon divers facteurs liés a la maladie et a
I’aidant lui-méme, la prise en soins du patient (aussi appelé aidé) au long terme peut engendrer
des complications pour le bindbme aidant/aidé. De plus, cela peut générer la désorganisation des
habitudes de vie et des roles de chacun. Il est donc important de maintenir le plus longtemps
possible I’autonomie des personnes atteintes de la maladie et d’apporter un soutien aux aidants.
Ce retentissement sur la dépendance et les habitudes de vie place I’ergothérapeute au coeur de

la prise en soins du bindme aidant/aidé. Bien que 1’aidant ne présente pas de prescription



médicale, en accompagnant son proche au domicile il devient un « soignant non professionnel »
et également le « patient » de I’ergothérapeute (Trouvé, 2016). C’est pourquoi, tout au long de
ce mémoire de recherche, nous nous intéressons aux réles des aidants ainsi qu’a I’intérét de les
inclure dans la prise en soins de leurs proches en ergothérapie a domicile. Pour cela, nous nous
demandons dans un premier temps : quel peut étre le role de I’ergothérapeute auprés du binome
aidant/aidé afin de favoriser leur indépendance ?

Sur le plan de la santé publique, il est nécessaire de soutenir les aidants en répondant a
leurs besoins. C’est-a-dire, en leur offrant les possibilités de prendre du répit, en leur apportant
des informations sur la maladie de leurs proches ainsi que sur les moyens de les accompagner
au long terme en prévention de leur burn-out. L’ergothérapeute posséde les connaissances sur
la maladie et les compétences pour accompagner une personne démente ainsi que son aidant a
domicile. Il est alors nécessaire qu’il accompagne 1’aidant au méme titre que 1’aidé afin de
favoriser son maintien a domicile et ce des I’apparition des premiers symptémes de la maladie.

Nous décidons alors de cibler nos recherches sur le role de I’ergothérapeute aupres des
aidants en nous appuyant sur la méthode Community Occupational Therapy in Dementia
(COTID) utilisée au sein des Equipes Spécialisées Alzheimer (ESA). Elle les place au cceur et
acteurs de la prise en soins de leurs proches favorisant ainsi leur engagement. Ceci a 1’aide du
modele de consultation, qui leur est dédié. Au cours des séances proposées, I’aidant développe
ses compétences dans la guidance de son proche dans la vie de tous les jours. Nous nous
interrogeons alors sur leur qualité de vie a la suite du suivi en ergothérapie. Ces théories
représentent le cheminement de notre recherche.

Au cours de cette étude, nous nous appuyons sur une démarche hypothético-déductive.
Tout d’abord nous réalisons notre problématique pratique. Elle se compose d’articles
scientifiques, de notre enquéte exploratoire et permet de clarifier notre objet de recherche.
Ensuite, découle notre problématique théorique. Elle met en lumiére des concepts théoriques
en lien avec notre question de recherche et conduit a la proposition d’une hypothése, afin de
répondre a celle-ci. Pour la valider ou I’infirmer, nous développons notre expérimentation basee
sur une méthode qualitative. Nous ne I’effectuons pas pour cause de crise sanitaire liée au
Covid-19. Cependant, la présentation précise de ce dispositif expérimental permet a quiconque

de reprendre notre étude et de la mener a terme.



2. Problématique pratique
2.1. Les aidants familiaux dans la Maladie d’Alzheimer
2.1.1. Qui sont les aidants ?

Afin d’identifier au mieux qui sont les aidants, nous réalisons une enquéte exploratoire
sous forme d’entretiens aupres de quatre ergothérapeutes, comme 1’attestent ces formulaires de
consentement (cf. annexe 1). Les entretiens sont ensuite synthétisés (cf. annexe 2). Parmi les
ergothérapeutes interrogés que nous renommons E1, E2, E3 et E4. E1 (cf. annexe 3) et E3 (cf.
annexe 5) travaillent a la fois dans un Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées
Dépendantes (EHPAD) et au sein d’une Equipe Spécialisée Alzheimer (ESA). Les deux autres,
travaillent uniqguement en ESA et sont formés pour intervenir auprés du bindme aidant/aidé :
E2 (cf. annexe 4) via I’association frangaise des aidants et E4 (cf. annexe 6) par I’intermédiaire
du programme Community Occupational Therapy in Dementia (COTID). Nous avons
sélectionné volontairement chacun de ces ergothérapeutes afin d’affiner notre recherche grace
a leurs parcours spécifiques. Notamment en ce qui concerne le programme COTID, découvert
au cours de nos recherches scientifiques et qui posséde un intérét pour notre étude.

Au sujet des aidants, E2 nous rapporte que ce sont souvent les filles ainées d’une fratrie
ou les femmes qui prennent en charge la personne atteinte de démence et se retrouvent « aux
portes du burn-out » (cf. annexe 4). Ces dires apparaissent en adéquation avec nos recherches
bibliographiques. En effet, selon Leurs et al., (2018) sur les 11 millions d’aidants en France
(toutes pathologies confondues), 58% sont des femmes, 34% sont des enfants, 20% des
conjoints, 10% des parents et 14% n’ont pas de lien familial. L’estimation du nombre d’aidants
de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, reste trés difficile en France. C’est pour cela
que nous nous appuyons sur les données des aidants en général. L’ importance de 1’aide apportée
par des femmes au quotidien s’explique en regard de leur espérance de vie plus longue que celle
des hommes (Thomas, Hazif-Thomas, Detagnes, Bonduelle, & Clément, 2005). Nous nous
demandons alors quel age ont les aidants ?

Attias-Donfut (2014), énonce les proportions d’aidants selon leur tranche d’age. Nous
regroupons celles-ci dans un graphique (cf. annexe 7). L’auteur met en avant la génération
pivot, majoritaire, qui est celle des plus de 50 ans. Pour 1’auteur elle représente les aidants qui
font face a une double pression générationnelle en s’occupant a la fois de leurs parents ou
beaux-parents, mais aussi de leurs enfants. On peut méme parler d’une triple pression, puisqu’a
ces taches de soutien et d’aide s’ajoute pour beaucoup une activité professionnelle a plein-
temps. Selon Vallée et Vallée (2017), il existe deux types d’aidants : les aidants dits formels

(personnes extérieures a 1’entourage, professionnels de santé) et les aidants informels (proches,



membres de la famille et amis, sans lien a la santé). Sur les 11 millions d’aidants 8.3 millions
sont aidants informels et 52% d’entre eux sont aidants “actifs”, c’est a dire qu’ils occupent un
emploi (OCIRP, 2018 ; BVA, & Fondation APRIL, 2018). L’accroissement du nombre de
maladies chroniques et d’hospitalisations a domicile ainsi que 1’allongement en paralléle de la
durée du travail expliquent I’augmentation du nombre d’aidants actifs (CNSA, 2014). Ainsi un

actif sur quatre est amené a étre aidant en 2030 (Sénat, 2019).

2.1.2. Comment sont-ils désignés ?

Selon Caire et Schabaille (2018) « Il n’existe pas de modele naturel de désignation de
I’aidant. L’histoire familiale, le sentiment de dette, le mécanisme de don plus ou moins logique
entre les générations sont autant de facteurs qui interviennent dans la prise de décision a devenir
aidant ». La dénomination de 1’aidant est souvent le produit de critéres de disponibilités, de
compétences appréciées par d’autres ou de devoirs (Schuster & Pellerin, 2019 ; Vallée, &
Vallée, 2017). Dans ces cas-1a, la personne désignée aidante porte a elle seule la responsabilité
de toute une famille. Celle-ci, risque d’étre décuplée lors de 1’épuisement ou du burn-out de
I’aidant (Thomas et al., 2005). D’aprés El, les personnes aidantes ne choisissent pas de ’étre
et « entrent souvent dans la boucle sans s’en rendre compte » (cf. annexe 3). Cette responsabilité
est pour eux subie et non voulue (Vallée & Vallée, 2017). Ce statut n’est pas simple a assumer,
il oblige 1’aidant a une intervention dans laquelle il pourrait se sentir isolé et ouvre un champ
de possibles rivalité ou d’indifférence dans les familles (Schuster & Pellerin, 2019). En effet,
ce statut expose a toutes formes de considérations, 1’aidant est davantage défini par ce qu’il fait
que par ce qu’il est (Ducharne, 2012). Malheureusement, lorsque la désignation de I’aidant n’est
fondée que sur la base de culpabilité et devoirs, une pression peut s’exercer sur 1’individu et
accentuer son risque d’effondrement (Schuster & Pellerin, 2019). C’est pourquoi, comme
I’affirment ces auteurs, la société se doit aujourd’hui de garantir aux aidants leur liberté, y
compris d’endosser ce role, sans qu’ils éprouvent de culpabilité lorsqu’il s’agit de les remplacer,

mais aussi en pensant ce role face a 1’évolution des besoins de 1’aidé et leur relation.

2.2. Evolution de la relation aidant/aidé

D’aprés le Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales (CNRTL) (2012),
« Une relation entre deux personnes est definie comme un rapport qui lie des personnes entre
elles, en particulier par un lien de dépendance, d'interdépendance ou d'influence réciprogue ».

De¢s les premiers symptomes de la MA et I’apparition des troubles cognitifs, la personne atteinte



va progressivement changer de comportement. C’est alors 1’équilibre du couple, d’une famille,
de D’entourage, qui est atteint (Monfort, 2019). Selon lui, des changements operent
progressivement au sein du couple, suite a 1’altération de la communication, la diminution de
la réciprocité des échanges et le manque de partage d’activités. L’auteur avance que cela
demande a I’aidant la mise en place d’adaptations face aux besoins grandissants de 1’aidé et
impacte progressivement leur relation. Des modifications qui ne sont pas innées pour I’aidant
et qui peuvent expliquer I’intérét du suivi en ergothérapie que nous abordons plus tard.
D’apres Bouati et al., (2016) trois phases se succedent dans la démence :

La premiere phase, est caractérisée par la perte et I’oubli. Durant celle-ci I’aidé est
confronté selon France Alzheimer (n. d.), a des difficultés d’organisation dans ses activités
quotidiennes, source de souffrance. Il fait preuve d’une dénégation de la symptomatologie et
met en place des stratégies pour que son entourage ne se doute de rien.

La seconde est intitulée « phase dépressive ». Effectivement un syndrome dépressif est
souvent présent en début de maladie (France Alzheimer, n.d.). D’apres la méme source, la
personne diminue ses activités et a tendance a se replier sur elle-méme. Pour Bouati et al.,
(2016), la phase dépressive se distingue de la précédente de par I’implication de I’aidant et sa
surprotection vis a vis de I’aidé. Cela dit, ces auteurs comparent différents types de familles et
montrent qu’elles peuvent dramatiser la situation ainsi que le diagnostic et favoriser la mise en
place d’aides a domicile, tout comme elles peuvent nier les symptomes, rejeter le patient et ne
rien mettre en place.

La troisiéme phase nommée « de dépersonnalisation » représente pour la personne
démente la perte de reconnaissance de soi et de I’autre. A ce moment-la, pour Bouati et al.,
(2016) la famille surprotége ou s’éloigne de 1’aidé. En effet, les proches s’obligent a imaginer
sans cesse de nouvelles formes de relations, a reconstruire des représentations qui jusque-la
semblent intangibles afin de rétablir un équilibre a travers le renforcement ou le délitement des
liens (Schuster & Pellerin, 2019 ; Bouati et al., 2016). Le binbme aidant/aidé a besoin de
restaurer une continuité la ou le traumatisme fait rupture (Talpin, Plonton, Gaucher et Israél,
cités par Trouvé, 2016). C’est a dire d’intégrer la maladie dans une trajectoire de vie (Caire &
Dulaurens, 2011). Etre aidant au quotidien, représente une nouvelle identité sociale qui masque
celle d’étre 1I’époux ou I’épouse etc. (Bouati et al., 2016). En effet, il va progressivement devenir
dépendant du rythme de la personne atteinte de la MA, changeant leur relation en de
I’interdépendance (Darnaud, 2007 ; Monfort, 2019). De plus, lorsque le besoin d’étre aidé
devient une nécessité, un sentiment d’impuissance et d’abandon source de culpabilité apparait

(Bouati et al., 2016). Effectivement, selon Vallée et Vallée (2017), le premier pas vers les aides



extérieures et une prise en soins, passe par I’acceptation de la maladie par la famille. Lorsque
celle-ci est dans le déni, I’aidant se retrouve alors seul, ce qui peut engendrer son burn-out.
Guther (2010), met en avant que la charge exprimée par 1’aidant et le soutien qu’il apporte sont
déterminés par le contexte social et moral de la famille et non pas exclusivement par des
expeériences individuelles. Schuster et Pellerin (2019), déclarent qu’il est indispensable que la
dyade aidant-aidé s’étaye dans une relation en reconstruction permanente. Cependant, elle ne
peut le faire seule, sans le soutien important d’un tiers face a 1’avancée de la maladie, la
survenue d’épisodes de rupture ou de crises qui emportent le bindbme vers la tentation de

[’abandon de 1’autre.

2.2.1. Les difficultés rencontrées par les aidants

Au fur et a mesure de 1’avancée des troubles cognitifs de la personne démente, les
aidants se retrouvent face a des difficultés qui prennent une place importante dans leur
quotidien. D’aprés notre enquéte exploratoire, les majeures difficultés ressenties sont
I’épuisement (cf. annexe 3, 4 et 6) lié a une vigilance constante et le manque de temps pour soi
(cf. annexe 3 et 4) comme I’expliquent Amieva et al., (2012). Sont percues aussi les difficultés
a jauger I’aide a apporter (cf. annexe 5), a savoir vers quels organismes se tourner (cf. annexe
4) et enfin le manque de reconnaissance de leur actions (cf. annexe 6). En effet, 88% des aidants
estiment que leur situation est trop peu valorisée et 86% des francais pensent que les aidants
nécessitent d’étre officiellement reconnus (BVA, & Fondation APRIL, 2018).

Pour leurs autres difficultés, Vallée et Vallée (2017) les regroupent en quatre grands poles :

Le premier est I’isolement social. En effet, sur les 11 millions d’aidants en France, 54%
estiment que cette fonction a un impact négatif sur leur vie quotidienne et 48% sur leur vie
sociale (Leurs et al., 2018). Il arrive que les aidants, pris par le temps, s’¢loignent
progressivement de leur entourage amical / familial et professionnel (Monfort, 2019). En effet,
certains sont contraints d’aménager leurs horaires de travail afin de s’occuper de I’aidé (CNSA,
2014). Or, une majorité voit le travail comme un role social, une indépendance a préserver quel
que soit le niveau de pression subie, puisqu’il offre un eéquilibre indispensable permettant de se
changer les idées et d’assurer la fonction d’aidant (Le Bihan-Youinou & Martin, 2006).

Le second regroupe le stress et la dépression. Pour 1’aidant, ce sont des sentiments trés
largement éprouves a tous les stades de la maladie, indépendamment de I’évolution de la
démence (Vallee & Vallée, 2017). En effet, I’inattendu et la vigilance constante genérent un

stress important responsable du développement d’une dépression chez plus de la moitié des



conjoints de malades (Vallée & Vallée, 2017), avec une augmentation du risque suicidaire selon
Sink et al., cités par Caire et Schabaille (2018).

Le troisieme pble illustre les morbidités physiques. Selon Leurs et al., (2018), le stress
chronique des aidants peut affecter leur santé physique et leur état de santé général. D’aprés ces
auteurs, certains aidants réalisent une mauvaise observance thérapeutique de leur sante,
réduisent leurs temps de repos et manquent d’exercice physique. Tout comme ils ignorent les
signes évocateurs tels que la prise de poids, les céphalées chroniques ou encore I’hypertension
artérielle (Vallée & Vallée, 2017). Citons I’exemple d’une aidante qui « a développé un diabete,
il lui est tombé dessus comme ¢a sans prémice » (cf. annexe 4). Effectivement, 56 % des aidants
déclarent que le fait d’aider affecte leur santé et 18 % déclarent avoir renoncé a des soins au
cours des 12 derniers mois alors qu’ils en ressentent le besoin (CNSA, 2014). Ils font alors
passer la santé de la personne aidée en priorité, reléguant la leur au second plan (Leurs et al.,
2018). De ce fait, ils sont les « secondes victimes » a vivre au quotidien aupres de personnes
atteintes de Maladie d’Alzheimer et Maladies Apparentées (MAMA) selon Samitca citée par
Caire et Schabaille (2018).

Enfin le quatrieme, concerne la précarité financiere des aidants malgré les aides
extérieures. Liée a la prise en charge des soins, des équipes a domicile ou bien d’une
institutionnalisation pour 1’aidé, c’est une cause supplémentaire de stress et d’anxiété pour
I’aidant (Vallée & Vallée, 2017). Effectivement, 58% d’entre eux souhaitent bénéficier d’une
aide financiere ou matérielle (Leurs et al., 2018). Pour cela et afin que le binbme aidant/aidé
assume en partie les frais mentionnés ci-dessus, les pouvoirs publics octroient une aide
financiere extérieure comme 1’Allocation Adulte Handicapé (AAH) et/ou la Prestation de
Compensation du Handicap (PCH) (Service Public, 2018). Cependant, cette précarité
financiére, impacte la qualité de vie du bindme et peut expliquer leur refus d’aide ainsi que le

retard d’institutionnalisation d’une grande majorité des aidés (Caire & Schabaille, 2018).

2.2.2. La sante des aidants
En 1946, I’Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS) définit la santé comme « un état
de complet bien-étre physique, mental et social et ne consiste pas seulement en une absence de
maladie ou d’infirmité ». L’age et I’état de santé sont deux facteurs de vulnérabilité des aidants.
Ceux-ci associes au stress, a la durée de prise en soins, a leur culpabilité, a I’ambivalence de
leurs sentiments ainsi qu’au caractére imperceptible de la pathologie ne font que peser sur leurs

aspects physique et psychologique (Thomas et al., 2005 ; Bouati et al., 2016). En effet, 1’aide



apportée, souvent seule, pour 39% des aidants et durant plus de 6 heures par jour pour 70% des
conjoints est responsable de leur épuisement (BVA & Fondation APRIL, 2018 ; CNSA, 2014).

De ce fait, les aidants se trouvent fréquemment dans des situations inquiétantes, voire
alarmantes, liées aux aléas de la situation dans sa globalité et non pas seulement a I’altération
cognitive de la personne démente (CNSA, 2014 ; Thomas et al., 2005). En raison des risques
liés a I’aide apportée quotidiennement, la loi de I’ Adaptation de la Société au Vieillissement
(ASV) met en avant en 2015, le droit au répit des aidants et souhaite leur apporter plus de justice
sociale. En effet, il existe un risque de surmortalité de plus de 60% des aidants, lié au stress
dans les trois années qui suivent le début de la maladie de leur proche (Schulz & Beach, 1999).
Face a ce stress et au développement d’un trouble anxieux, un tiers des aidants consomme des
hypnotiques et un tiers des anxiolytiques (Leurs et al., 2018). Ainsi, proposer un soutien
psychologique a 1’aidé et I’aidant semble primordial pour Bouati et al, (2016). D’aprés eux,
cela permet a 1’aidé de figurer ses affects, ses ressentis, ses émotions etc. et a I’aidant un travail
d’identification des crises masquées liées a sa situation d’épuisement. Malgré les possibles
difficultés liées a la prise en soins d’un proche, un tiers des aidants trouve des aspects positifs
a exercer ce role (Leurs et al., 2018 ; Le Bihan-Youinou & Martin, 2006). D’aprés eux, cela
permet une consolidation des relations du binéme suite a la mise en place d’un suivi régulier.
De plus, cela offre a I’aidant I’opportunité de s’accomplir lui-méme, d’étre satisfait face a son
adaptabilité au stress ce qui diminue le risque de surmortalité lié récemment a celui-ci (Leurs
et al., 2018).

Ainsi, il est préférable de mettre en place une « symbiose compensatoire progressive »
grace a trois composantes : la prise de conscience d’un déséquilibre dans la relation intime,
I’engagement dans la relation d’aide et enfin la mise en ceuvre de mécanismes compensatoires,
(Monfort, 2019) en liens avec un suivi en ergothérapie de sorte a répondre aux besoins et aux

attentes des aidants.

2.2.3. Les besoins des aidants
Afin de pallier au stress quotidien, les aidants ont des besoins fondamentaux, tels que la
nécessité d’acquérir des d’habiletés pour s’occuper au mieux de leur proche ainsi que des
informations (Amiéva et al., 2012). Celles-ci concernent, la pathologie, la législation, les
démarches administratives, les aides financieres ainsi que les dispositifs de répit et
d’aménagement du logement (Lamy, Gilibert, Baranger & De Busscher, 2009). En effet,
certains aidants ne maitrisent pas la maladie, ne la comprennent pas et voient la personne qu’ils

ont connue se dégrader (cf. annexe 5). Cette situation induit un besoin de confiance en eux et



de soutien face aux difficultés relationnelles avec 1’aidé (Amiéva et al., 2012). Ces résultats
suivent les préconisations du plan Alzheimer 2008/2012 (CNSA, 2008) concernant la
consolidation des droits et la formation des aidants. L’ergothérapeute 2, forme a 1’aide aux
aidants, leur permet a travers six modules de se confier sur leur ressenti vis-a-vis de la situation
ainsi que sur la relation entretenue avec leur proche et les professionnels. De plus, il induit leur
réflexion sur les modes de communication a employer avec 1’aidé et sur les moyens de concilier
leur vie sociale, professionnelle et personnelle (cf. annexe 5). Enfin, les ergothérapeutes
interrogés, mettent en avant le besoin pour les aidants de se dégager du temps (cf. annexes 3, 4
et 6) afin de reprendre leurs activités, leur vie sociale et selon la CNSA, (2014) retrouver leur
place dans la société. Un besoin essentiel puisque « les sciences de I’occupation congoivent
I’humain comme un étre occupationnel, qui a le besoin de s’engager dans des occupations
quotidiennes et de les moduler tout au long de sa vie et en relation avec son environnement »
(Kristensen & Petersen, 2016). Ainsi, I’isolement social et le manque de temps pour eux
(évoqués en amont) impactent la réalisation de leurs activités. Ces facteurs extérieurs entravent
leur liberté d’action et limites leurs opportunités de s’engager dans leurs occupations. Les
entrainant peu a peu vers une restriction occupationnelle. Les occupations étant le fondement
de [I’ergothérapie, cela justifie I’intérét d’un suivi pour améliorer leur satisfaction

occupationnelle.

2.3. Occupation et ergothérapie

Selon Pierce (2016), une occupation est une expérience spécifique vécue dans des
conditions temporelles, spatiales et socio-culturelles qui lui sont propres. Elle a une forme, une
cadence et peut étre solitaire ou partagée. De plus, selon 1’auteure, elle posséde un sens culturel
pour la personne qui la réalise. 1l semble alors nécessaire de comprendre comment est vécue,
développée et utilisée 1’0ccupation par les personnes, afin d’améliorer la pratique de celle-ci et
améliorer leur vie quotidienne.

Selon Pierce (2016), I’ergothérapie accentue des ses debuts son intérét pour une pratique
fondée sur I’occupation. Pour cela, elle s’intéresse aux activites artisanales et quotidiennes
présentes dans les routines, en tant qu’occupations et les utilise en thérapie. Pour illustrer cela,
I’auteure reprend une citation d’un article de I’American Journal of Occupational Therapy qui
déclare que « la science de I’occupation est a I’ergothérapie ce que I’anatomie et la physiologie
sont a la médecine ». De plus, 1’ergothérapie exprime la conviction profonde d’un lien entre

I’occupation et la santé (Pierce, 2016). Cette conviction constitue le fondement et justifie la
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mise en place de programmes d’activités dans les soins pour les personnes atteintes de démence.
Hasselkus, (2016) cite une de ses études effectuee avec Coppola en 1998, aupreés de patients
atteints de démence, pour démontrer que la pratique d’une activité lorsqu’elle est signifiante
pour la personne, permet son engagement dans 1’occupation et I’atteinte d’un bien-étre relatif.
Selon eux, I’occupation permet a la personne atteinte de démence de continuer a rester en
relation, de s’engager dans la « vraie vie » & des niveaux en rapport avec ses capacités. Aussi,
cela diminue ses troubles du comportement et engendre un plus faible besoin d’aide ce qui
réduit la charge de I’aidant. Ainsi nous percevons qu’a travers 1’engagement dans les
occupations, la santé de 1’aidant et de 1’aidé peuvent étre améliorées et nous nous demandons
si I’engagement dans le suivi en ergothérapie a les mémes effets.

Maintenant et avant de nous intéresser au role de I’ergothérapeute auprés de cette
population, nous souhaitons affiner nos recherches et savoir dans quel secteur domicile ou
institution I’ergothérapeute est le plus a méme de rencontrer des aidants. Notre enquéte
exploratoire affirme « on ne les voit quasiment jamais en EHPAD » alors qu’au sein des ESA,
la présence de I’aidant est recommandée dés les premiéres séances pour 1’¢laboration des
objectifs (cf. annexe 4). C’est pourquoi nous décidons d’orienter nos recherches vers le role de

I’ergothérapeute au domicile des aidants lors d’une intervention par une ESA.

2.4. L’ergothérapie au domicile de la personne atteinte de la Maladie d’Alzheimer

2.4.1.Les généralités

Selon Villaumé (2019), I’ergothérapeute est 1’'un des professionnels qualifiés pour
intervenir sur les lieux de vie des personnes. Il se distingue des autres de par ses interventions
a la fois rééducatives (pour les capacités cognitives et motrices) et réadaptatives (comme la
mise en place et 1’utilisation d’aides techniques, 1’aide aux transferts et au bon positionnement
du patient). Celles-ci permettant de renforcer la participation du patient dans ses activités (HAS,
2010a; AFEG, n.d.) et de favoriser son maintien a domicile (ARS, 2019). Pour ce faire,
I’ergothérapeute se focalise sur la personne et ses capacités mais aussi sur la perception qu’elle
a de ses activités dans son environnement (Lefévere-Renard & Vauvillé Chagnard, 2016). Cette
vision d’ensemble (cf. annexe 3 et 4), lui permet d’analyser les besoins de I’aidé et ceux de son
entourage afin de mettre en place avec eux des objectifs adaptés (Trouvé, 2016 ; Lefévere-
Renard & Vauvillé Chagnard, 2016). De plus, cela permet de réduire les « fossés

occupationnels » qui représentent une marge entre ce que les personnes souhaitent / ont besoin
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de faire et ce qu’elles font réellement (Erikson, Tham & Bord, 2006). Elles sont ainsi davantage
engagées dans leurs occupations.

Il est bénéfique que I’ergothérapeute inclut 1’aidant dans ses interventions afin de
majorer son sentiment d’efficacité, son bien-étre (HAS, 2010b) et développer ses performances
dans la prise en soins de 1’aidé, par le biais de 1’éducation thérapeutique (Snyder, 2001). A un
stade modéré a sévere, les capacités cognitives de 1’aidé complexifient ses apprentissages, c’est
alors a ’aidant, que revient cette éducation (Pariel, Boissiéres, Delamare & Belmin, 2013).
Dans ’intérét du binéme, il est donc nécessaire de promouvoir une prise en soins précoce a
domicile, adaptée au diagnostic pour améliorer les compétences du patient dans 1I’exécution de
ses activités et observer les gains obtenus tant pour lui que pour I’aidant (Pimouguet, Le Goff,
Wittwer, Dartigues & Helmer, 2016). Effectivement, il est important de valoriser et de soulager
les actions de I’aidant qui devient a son tour le « patient » de I’ergothérapeute. Tout en prenant
en compte I’histoire de vie qu’il entretient avec 1’aidé, de sorte a ne pas I’enfermer dans son
« statut » d’aidant, protéger son rdle social et son identité individuelle comme de couple
(Trouvé, 2016 ; Daydé, 2018).

Lors de leur venue au domicile, il est judicieux que les ergothérapeutes adoptent un
point de vue éthique, notamment pour ce qui est « d’accepter a priori de ne pas savoir ce qui est
bon pour ’autre, mais de le chercher avec lui [...], de s’adapter a la personne concernée et a
son entourage familial et professionnel plutot que de s’appuyer sur ses savoirs. » (Daydé, 2018,
pll). En effet, pour ces personnes « rester chez soi » renvoie parfois a 1’idée de « rester soi-
méme » (Trouvé, 2016). Ce qui peut expliquer leurs refus face a ’aménagement de leur

domicile (Daydé, 2018). Mais qu’en est-il au sein des ESA ?

2.4.2. Intervention au sein des Equipes Spécialisées Alzheimer

Afin d’exposer le contexte, nous allons dans un premier temps expliquer le
fonctionnement institutionnel des ESA, puis nous détaillerons le déroulé des séances proposées
en mettant en avant le role de ’ergothérapeute au sein de ces équipes.

Selon le Ministére des solidarités et de la santé (2017) les ESA sont rattachées aux
Services de Soins Infirmiers A Domicile (SSIAD). Elles accompagnent les personnes
diagnostiquées malades d’Alzheimer, a un stade léger et modéré, vivant & domicile lorsque la
maladie a un impact sur la vie quotidienne de la personne et ses proches. L’objectif des
interventions est de lui permettre un maintien a domicile le plus long possible. Pour ce faire, les
équipes travaillent en pluridisciplinarité pour venir en aide aux personnes démentes et maintenir

leur autonomie. Elles stimulent leurs capacités et cherchent a diminuer les éventuels troubles
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du comportement tout en encourageant, en soutenant les proches de la personne. Les équipes
sont composées d’une infirmiére coordinatrice, d’un ergothérapeute et/ou psychomotricien,
ainsi que d’Assistantes de Soins en Gérontologie (ASG). L’intervention au sein du domicile se
réalise sur prescription médicale et se déroule durant 12 a 15 séances réparties sur 3 mois, durant
une année. Les frais liés a I’intervention sont intégralement pris en charge par 1’assurance

maladie (Ministere des solidarités et de la santé. 2017).

Lors des premicres séances, 1’ergothérapeute fait connaissance par le biais d’un
entretien avec la personne et son aidant dans la mesure du possible (cf. annexe 3 et 4). 1l observe
les interactions et les réactions de I’aidé (cf. annexe 3) et effectue une évaluation de ses
capacités et de son indépendance (cf. annexes 3, 4 et 5) dans ses activités de la vie quotidienne.
Celle-ci est pratiquée a 1’aide de bilans et de mises en situation, trop peu réalisées pour E3 (cf.
annexes 3, 4 et 5). L’évaluation permet de dégager un ou deux objectifs de prise en soins avec
le patient et son aidant (cf. annexe 5). Deux suffisent, cela permet de rester ciblé et d’éviter la
mise en échec (Ministére des solidarités et de la santé, 2017). S’en suit, la mise en place du plan
de traitement ou sont suggeérées par I’ergothérapeute des activités en lien avec les occupations
de la personne. Celles-ci peuvent étre « I’accompagnement au village, faire ses courses,
préparer un plat » (cf. annexe 4). Elles sont réalisées ultérieurement par les ASG qui prennent
le relais (Ministére des solidarités et de la santé, 2017). Selon cette source, un volet d’éducation
thérapeutique pour les aidants se trouve au sein de ce plan de traitement. Les ergothérapeutes
les sensibilisent et les guident a 1’aide de modules d’accompagnement et leur proposent les
coordonnées de psychologues et d’accueils de jour afin d’accepter de 1’aide et prendre du temps
pour eux (cf. annexe 3). Aussi, les ergothérapeutes peuvent étre amenés a contacter les services
d’aide a domicile pour lancer les démarches si rien n’est mis en place lors de I’intervention (cf.
annexe 4). Selon Jorge et al., (2018), une bonne compréhension de la pathologie par 1’aidant
permet d'optimiser les soins de santé, reduire son fardeau et d’améliorer la qualité de vie du
binome. A I’aide de la méthode COTID (abordé partie 2.4.3), I’ergothérapeute inclut I’aidant
qui devient acteur et « partie prenante de 1’intervention » de son proche (cf. annexe 6). En plus
de la rééducation, I’ergothérapeute favorise 1’autonomie de 1’aidé en réadaptant le logement
grace a un étiquetage sur les placards (et autres rangements) et en expliquant I’utilisation d’aides
techniques telle que la télé alarme (cf. annexe 3). Au milieu des quinze séances, les
ergothérapeutes interviennent a nouveau pour faire le point avec la personne selon ses objectifs,
ses attentes et pour répondre a ses questions si nécessaire (cf. annexes 3 et 5). Un bilan

intermédiaire est alors laissé aux ASG qui modifient les séances en fonction des ajustements
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effectués (cf. annexe 5). Selon les ergothérapeutes, une séance par semaine est insuffisante pour
permettre la mise en place d’automatismes chez les patients atteints de MA. Le relais des aidants
et des aides a domicile est alors nécessaire pour favoriser le maintien de ceux-ci, le reste de la
semaine (cf. annexes 3 et 5). Puis, a la fin des 15 séances, 1’ergothérapeute fait le point avec la
famille, compare les évaluations de début et de fin de suivi (cf. annexe 5) et effectue un compte
rendu pour le médecin (cf. annexe 3).

Maintenant que le réle de I’ergothérapeute au sein des ESA est identifié, nous
questionnons la pertinence de la méthode COTID utilisée par E4. Puisqu’a travers I’inclusion

de I’aidant et sa place d’acteur elle est pertinente pour notre sujet a I’étude.

2.4.3. Le méthode Community Occupational Therapy In Démentia
La méthode COTID est concue par Maud Graff, aux Pays-Bas en 2010. Elle est utilisée
par des ergothérapeutes qui interviennent 10 séances a domicile auprés de personnes atteintes
de la MA a un stade léger a modéré et pris en soins par leurs aidants (Caire & Schabaille, 2018).
Nous allons tout d’abord décrire cette méthode puis nous mettrons en lumicre 1’intérét de son

utilisation.

La méthode COTID appuie son intervention ergothérapique sur le Modéle de
I’Occupation Humaine développé par Kielhofner en 2008. Systémique, centré sur la personne
et avec pour notion principale I’engagement occupationnel, il permet d’expliquer I’engagement
des personnes dans leurs activités quotidiennes réalisées dans leur environnement (Kielhofner,
2008). Pour cela, il utilise divers concepts tels que la volition (motivation pour agir),
I’habituation (habitudes et roles de la personne) et la capacité de rendement (aptitudes
objectives et expériences subjectives du corps) (Mignet, 2018) (cf. annexe 8). La méthode
COTID se déroule en trois phases selon Graff et al., (2013).

La premiere concerne la definition et I’analyse des problémes. Elle se base sur des
entretiens individuels avec 1’aidant et I’aidé. Tout au long du programme, ’ergothérapeute
instaure avec le binome une relation d’égal a égal facilitant le partage des informations.

La deuxieme représente la formulation des objectifs. D’aprés les auteurs, il est
primordial que le binbme se reconnaisse dans leur élaboration ainsi que dans 1’analyse et la
priorisation des problémes, pour I’atteinte d’une satisfaction harmonieuse. Vis-a-vis de I’aidant,
cette phase peut s’appuyer sur le modéle de consultation qui congoit des séances privilégiées

avec I’aidant et permet de I’intégrer pleinement dans le suivi (Graff et al., 2013).
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La troisieme consiste en la mise en place d’un plan traitement personnalisé utilisant des
activités signifiantes que le binéme effectue ensemble (Graff et al., 2013). D’aprés ces auteurs,
I’ergothérapeute part de leurs expériences vécues et les invite a trouver des « solutions ».
Ensuite, des mises en situation sont réalisées. Elles permettent 1’analyse du mode d’action et
des habiletés motrices de la personne démente. Elles occasionnent aussi I’observation des
moyens d’interaction de 1’aidant et ses stratégies (appelées coping) employées pour réduire les
pressions internes et externes qui le menacent et leurs effets sur 1’aidé (Caire, & Schabaille,
2018 ; Lazarus & Folkman, 1984). Au cours de ces trois phases, I’ergothérapeute instruit et
forme ’aidant, le conduisant a passer de la position d’accompagnant a celle d’expert (Coudin
& Mollard, 2011). 1l est alors en capacité de transposer ses acquis sur I’ensemble des activités
de son proche au quotidien et ainsi de mieux contrdler et améliorer leur santé malgreé ses besoins
grandissants (Graff et al., 2007 ; Graff et al., 2013). Selon ces auteurs, la finalité est de

permettre 1’amélioration de la qualité de vie du bindme aidant/aide.

Ce programme est approuvé aux Pays-Bas ou il démontre premiérement, la persistance
et le maintien des capacités occupationnelles de la personne atteinte de MA 1’année suivant
I’intervention en ergothérapie. Deuxiémement, I’augmentation du sentiment de compétence de
’aidant a assurer la prise en charge de 1’aidé et troisiemement, la diminution des colts de santé
aussi bien ceux concernant la personne malade que 1’aidant (Caire & Schabaille, 2018). A savoir
qu’aux Pays-Bas, I’assurance santé prend en charge dix séances d’ergothérapie a domicile par
an, comprenant si nécessaire 1’intervention auprés de 1’aidant, ce qui est en cohérence avec la
méthode COTID (Fondation Médéric Alzheimer, 2019). En France, il y a une transposition
différente puisque 1’ergothérapeute n’intervient qu’a 3-4 séances au domicile des patients sur
les 15 proposeées par les ESA. Un créneau insuffisant pour mettre en place la méthode COTID,
ce qu’affirme 1’ergothérapeute 4 : « au niveau des situations ou il y a un aidant et ou on peut
projeter ce type d’intervention ¢’est une adaptation du programme COTID puisqu’en ESA ce
n’est pas I’ergothérapeute qui intervient sur les séances, mais il y a un relais aupres des
assistantes de soin en gérontologie » (cf. annexe 6). Nous nous demandons alors : Quelles sont
les raisons qui peuvent justifier le fonctionnement institutionnel des ESA francaises, alors que
des résultats attestent I’efficacité de 10 séances d’ergothérapie aux Pays-Bas ?

Nous manguons de temps et de moyens pour répondre a cette problématique. C’est
pourquoi, pour la suite de notre étude, nous décidons de nous spécifier sur I’utilisation du
« modeéle de consultation ». Cela nous permet de rester en lien avec I’utilisation de la méthode

COTID impliquant I’aidant dans le suivi, puisque c’est I’un des principes de celles-ci. De plus,
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cela nous permet de coller avec la temporalité des interventions des ergothérapeutes au
domicile, lors d’un suivi par une ESA en France. En effet, le modéle de consultation s’emploie
lors de la phase d’évaluation, une des actions menées par les ergothérapeutes a leur venu au

domicile, en début de suivi.

2.5. Synthése de la problématique pratique et guestion centrale

Au long terme le role d’aidant peut occasionner un isolement social, de I’anxiété, une
mauvaise observance de leur I’état de santé ainsi qu’une restriction occupationnelle. Ces
difficultés, laissent apparaitre un besoin d’informations et d’habiletés pour s’occuper de leur
proche ainsi qu’un besoin de répit. Possedant les connaissances sur la maladie et les
compétences pour faciliter I’engagement des personnes dans leurs activités, nous questionnons
le réle de I’ergothérapeute pour intervenir a domicile et améliorer la qualité de vie du bindme
aidant/aidé. Pour cela, nous détaillons son réle au sein des ESA. Nous soulevons la pertinence
de I'utilisation de la méthode COTID au sein de ces équipes. Nous choisissons d’étudier plus
précisément « le modele de consultation » un principe de la méthode COTID. Spécifique aux
aidants, il peut s’appliquer lors de I’intervention des ergothérapeutes au domicile de I’aidé.
Nous formulons alors notre question centrale : En quoi I’utilisation d’un principe de la méthode
« COTID » par les ergothérapeutes au sein des ESA influence I’inclusion de I’aidant dans le

suivi de son proche ?

3. Problématique théorique

Suite a ’approfondissement de notre sujet de recherche a I’aide de la littérature et de
notre enquéte exploratoire, nous développons plusieurs théories qui servent de cadre a notre
problématique théorique. Celles-ci permettent d’approfondir plusieurs notions, de mieux
comprendre les phénomenes étudiés et ainsi répondre a notre question de recherche. Tout
d’abord, nous souhaitons identifier en quoi I’ergothérapeute peut influencer 1’engagement de
I’aidant dans le suivi de son proche en ESA grace au modele de consultation, utilise dans la
méthode COTID. Pour cela nous développons la théorie de 1’engagement & travers le modéle

de consultation.
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3.1. L’engagement a travers le modele de consultation

3.1.1. Définition de [’engagement :

A partir des définitions proposées par Meyer (2013) et Morris et Cox (2017), nous
retenons que I’engagement représente « le sentiment de participer, de choisir, de trouver un sens
positif et de s’impliquer tout au long de la réalisation d’une activité ou d’une occupation a
laquelle est attachée une valeur personnelle positive». Il est possible de s’engager dans des
occupations contraignantes liées aux réles de la personne selon Lee et Kielhofner, cités par
Caire & Schabaille (2018).

Une notion fondamentale en ergothérapie est que 1’engagement dans les activités
désirées est a la fois un signe de bien-étre et un soin pour ceux qui sont en mauvaise santé
(Pierce, 2016). De plus, selon elle, face a un profond besoin d’agir de tous les &tres humains,
un engagement diminué dans les activités entraine une perte de compétences dans la vie
quotidienne. Ainsi comme 1’aidant épaule 1’aidé dans la réalisation d’activités au quotidien,
nous nous intéressons a son engagement dans la prise en soins de son proche en ergothérapie.
Selon Graff et al., (2013), il est important que 1’ergothérapeute, 1’aidant et si possible 1’aidé
soient impliqués dans le suivi car ils sont responsables des résultats de I’intervention. Nous
souhaitons alors démontrer que 1I’engagement de I’aidant dans le suivi de son proche peut étre
développé a travers I’utilisation du modele de consultation par 1’ergothérapeute. Puisque ce
modele est centré sur I’aidant, qu’il prend en compte son vécu, ses besoins et lui demande une
contribution active (Graff et al., 2013).

3.2. Le modéle de consultation

Le modeéle de consultation est utilisé durant la phase de mise en pratique du plan de
traitement du programme COTID (Graff et al., 2013). D’aprés ces auteurs, 1’objectif du modéle
est d’améliorer les capacités de I’aidant a résoudre les problématiques rencontrées au quotidien
avec la personne atteinte de démence. Pour cela, le suivi en ergothérapie doit renforcer son
sentiment de compétences et de confiance en lui, ceci en maintenant une relation d’équivalence
entre I’aidant et I’ergothérapeute. Précisément, I’aidant est expert concernant la situation de
« prendre soin » de son proche au quotidien, tandis que I’ergothérapeute est expert dans le
conseil (Graff et al., 2013). De la sorte, I’ergothérapeute permet a 1’aidant de suivre le processus
consultatif de maniere adéquate et d’en tirer tous les bénéfices.

Le modele de consultation se déroule en 5 étapes: I’accord sur la collaboration,

I’analyse des problémes (sur la base des récits), la formulation des objectifs, I’identification /
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la sélection des actions / solutions de problemes possibles et enfin, la mise en ceuvre et
I’évaluation. Nous portons alors notre attention sur les actions de I’ergothérapeute favorisant

I’engagement de 1’aidant au cours de ces phases (Graff et al., 2013).

3.2.1. Etape 1 : Accord sur la collaboration

Selon Mignet (2018), il est assez fréquent d’observer un probléme d’engagement
occupationnel des usagers au début de 1’accompagnement. En effet, pour Bertrand, Desrosiers,
Stucki, Kiihne et Tétreault (2018) et Meyer (2013), I’engagement peut étre influencé par de
multiples facteurs externes et internes a la personne, comme le contexte socio-environnemental
ou la motivation, qui conditionnent 1’émergence de 1’engagement. Attias-Donfut (2014) et
Tebbani, (2017) identifient plusieurs motifs motivationnels pour 1’aidant tels que les liens
affectifs avec 1’aidé, le sentiment de devoir mais aussi la volonté de sortir de ’isolement et de
la solitude. Ainsi cet accord sur la collaboration laisse a I’aidant le choix de s’engager a 1’aide
de ses propres motivations. Pour André, Galaup et Alava (2018) ce moment est important car

il instaure un climat favorable aux échanges ultérieurs.

3.2.2. Etape 2 : L’analyse des problemes

Afin d’analyser la situation, I’ergothérapeute peut s’appuyer sur les entretiens réalisés
en amont avec I’aidant et 1’aidé ainsi que sur son observation et ses connaissances sur la
démence et I’occupation significative (Graff et al., 2013). L’entretien ethnographique décrit par
Gitlin, Corcoran et Leinmiller-Eckhardt (1995), permet de recueillir le récit de vie de 1’aidant,
de visualiser ses valeurs, ses normes, ses occupations signifiantes ainsi que ses besoins (Graff
et al., 2013). L’aidant est ainsi écouté et sa situation est prise en compte. Suite a cela, pour se
faire une idée du savoir-faire de ’aidant dans les soins et la fagon dont il organise le matériel
en tenant compte du niveau de compétence de 1’aidé, I’ergothérapeute met le bindme en
situations pour les observer. Des activités sont identifiées au cours des entretiens et doivent étre
signifiantes pour le bindme, afin qu’ils s’y engagent (Gitlin et al., 1995 ; Graff et al., 2013).
Ces mises en situations permettent aussi a I’ergothérapeute d’identifier les stratégies de coping
développées par ’aidant et celles qu’il lui reste & approfondir afin de surmonter les situations
anxiogenes (Graff et al., 2013).

Ainsi, ’ergothérapeute affine continuellement son interprétation et son analyse du récit
de I’aidant. Son but est d’identifier ce qui est important pour lui, afin d’adapter les stratégies de

traitement déja mises en place par le bindme et formuler des objectifs.
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3.2.3. Etape 3 : Formulation des objectifs

Suite a ’analyse des problémes, la formulation des objectifs est une phase importante
qui est a mettre en ceuvre avec 1’aidant uniquement, au sein du modéle de consultation (Graff
et al., 2013). D’aprés ces auteurs, cette étape met en lumiére le contenu de 1’intervention
ergothérapique. En effet, les objectifs formulés de fagon positive, mettent 1’accent sur les
possibilités de ’aidant en lien avec des activités concretes. L’intérét a travers les objectifs est
de mettre en avant le comportement que 1’aidant cherche a atteindre dans un avenir proche
(Graff et al., 2013). La formulation des objectifs par 1’aidant a pour intérét « qu’il reconnaisse
sa propre demande et que la nécessité de jouer un role actif dans la résolution du probléeme
apparaisse clairement » (Graff et al., 2013). Pour cela, I’ergothérapeute lui pose la question
« Comment pouvez-vous faire pour que... ? ». L’avantage de cette méthode est que 1’aidant
devient acteur du changement de son propre comportement (Graff et al., 2013). Des lors, sa
motivation ainsi que son engagement dans le programme ergothérapique sont majorés (Levack
et al., 2006)

Pendant la formulation des objectifs, 1’ergothérapeute tient compte du stade de la
démence, des ressources du bindme dans leur environnement social et physique, ainsi que de la
capacité de 1’aidant a faire face a sa charge, pour évaluer leur faisabilité (Daydé, 2018). Les
objectifs sont énoncés selon le vocabulaire employé par I’aidant afin qu’il s’y reconnaisse. Suite
a cela, il est invité a les classer par ordre d’importance. Enfin, I’ergothérapeute et 1’aidant
projettent d’un commun accord les moyens de travailler sur chacun d’entre eux (Graff et al.,
2013). L’aidant est maitre de la situation et 1’ergothérapeute le guide et favorise son feedback
mais aussi sa persévération au long terme, un aspect important lorsque les 15 séances de suivi
prennent fin. Le fait d’impliquer I’aidant dans la mise en place du plan de traitement souligne
cette relation d’équivalence entre les deux protagonistes ainsi que le respect de leurs

expériences et compétences personnelles (Graff et al., 2013).

3.2.4. Etape 4 : Identification et sélection des actions/ solutions de problémes possibles
Selon Graff et al,. (2013), I’identification des problémes se base sur une situation
quotidienne avec I’aidé vécue comme insatisfaisante pour I’aidant. Pour ces auteurs, la situation
choisie se veut importante pour le binbme. Apres avoir identifié de facon claire le probléeme
grace a I’aidant, I’ergothérapeute résume la situation et le questionne sur les faits, ainsi que sur
I’impact qu’ils ont sur lui, de sorte a identifier ses besoins. Puis, il explique la situation et lui
fait part de ses constatations (Graff et al., 2013). Enfin, I’ergothérapeute invite 1’aidant a

réfléchir au plus grand nombre de solutions/ fagcons d’agir possibles et qu’il peut mettre en
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place. Il semble qu’intégrer I’activité de fagon adaptée dans le soin, pour des personnes en
restriction occupationnelle, facilite les opportunités de s’engager (Mignet, 2018) et apporte un
sentiment de bien-étre (Morris & Cox, 2017). L’intervention d’un ergothérapeute prend alors
tout son sens puisqu’il vise a faciliter 1’engagement de la personne dans ses activités
quotidiennes qui améliorent sa qualité de vie (Caire, Schabaille & Morestin, 2012).

Au cours de cette phase, il est judicieux que I’ergothérapeute éduque/informe 1’aidant
des méthodes d’approches lors de troubles du comportement ainsi que sur les diverses aides
techniques (Graff et al., 2013). Selon Couralet et Caire (2018), I’ergothérapeute entre dans le
processus d’éducation thérapeutique par 1I’intermédiaire d’une activité qui a du sens pour la
personne. A travers elle, les connaissances de 1’aidant sont mobilisées, il se les approprie afin

d’étre en mesure de les transférer a une nouvelle situation.

3.2.5. Etape 5 : Mise en ceuvre et évaluation
Suite aux possibles mises en situation, a 1’analyse des problémes et aux choix
d’adaptations évoquées par I’aidant et 1’ergothérapeute, celui-ci laisse 1’aidant expérimenter
seul, la mise en ceuvre concréte de son intention d’agir autrement. Puis, ils évaluent ensemble
le résultat. Si besoin est, les différentes étapes du processus de consultation sont alors répétées
(Graff et al., 2013).

3.2.6. Engagement et qualité de vie

Apres avoir développé le concept d’engagement, nous remarquons que celui-ci est en
relation avec le concept de la qualité de vie. Une affirmation approuvée par 1’American
Occupational Therapy Association (2014) qui explique qu’étre engagé est une source de
satisfaction dans la vie de l'individu. De plus, selon Pierce (2016), I’ergothérapie s’appuie
fondamentalement sur I’idée que I’engagement dans 1’occupation est essentiel pour restaurer
une vie humaine bien vécue et est thérapeutique pour restaurer la santé et la qualite de vie. Au
cours de nos recherches pratiques nous remarquons que les difficultés des aidants au sujet de la
maladie de leur proche et de leur réle a jouer impactent la qualité de vie du binbme aidant/aidé.
Nous nous questionnons alors sur le lien entre I’engagement de I’aidant dans le suivi et la qualité

de vie du binbme.
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3.3. La qualité de vie

3.3.1. Déefinition et histoire du concept

En 1994, I’OMS définit la qualité de vie comme « La perception qu’a un individu de sa
place dans I’existence, dans le contexte de la culture et du systéme de valeurs dans lequel il vit,
en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inqui¢tudes. Il s’agit d’un large
champ conceptuel, englobant de maniére complexe la santé physique de la personne, son état
psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations sociales, Ses croyances personnelles
et sa relation avec les spécificités de son environnement ». Le concept de qualité de vie se
développe suite a la définition de la santé en 1946. 11 I’intégre de maniére complexe et va au-
dela de la présence ou de I'absence de maladie (Thomas et al., 2006). Ainsi, on parle alors de
« qualité de vie liée a la santé » (Mercier & Schraub, 2005).

Elle est apparue aux Etats Unis dans les années 1970, suite a la chronicisation de
certaines maladies pour lesquelles les traitements cherchent a en améliorer les retentissements
(Brousse & Boisaubert, 2007). De plus, elle devient indispensable lorsque le critére de survie
ou de morbidité n’est plus suffisant pour évaluer le progres médical (HAS, 2018). C’est un
indicateur émanant des sciences humaines qui permet d’évaluer des bénéfices, qui jusqu’a
présent, ne sont pas pris en compte (Brousse & Boisaubert, 2007). Son estimation repose sur
des critéres observables et sur la perception par I’individu lui-méme de son état de santé, ce qui
justifie son utilisation (Ethgen & Reginster, 2002). Effectivement, selon ces auteurs, elle prend
en compte les préférences des patients lors du choix des actions concernant leur plan de
traitement ainsi que dans 1’évaluation des résultats obtenus.

Au domicile, le respect de la qualité de vie consiste pour I’ergothérapeute a reconnaitre
les normes et les valeurs personnelles du patient. De plus, il prend en considération le contexte
social et familial dans lequel il vit, ses aspirations, ses contraintes du quotidien, ses possibilités
d’action et ses inquiétudes (HAS, 2012). Pour lui, la qualité de vie passe a travers le maintien,
la restauration et la permission des activités humaines de fagon autonome, sécurisé et efficace
(ANFE, 2019). Selon le World Health Organization (2019), la démence a un impact sur la
qualité de vie physique et émotionnelle des patients et des aidants. Nous questionnons alors la

pertinence du suivi en ergothérapie vis-a-vis de celle-ci.

3.3.2. Qualité de vie des aidants
Aux vues des difficultés que peut rencontrer 1’aidant au quotidien, il est important de se

poser la question de sa qualité de vie lorsqu’il prend en soins & domicile un proche atteint de la
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MA (Thomas et al., 2006). Surtout lorsqu’il est prouvé que la qualité de vie de I’aidant est liée
a celle du patient, notamment a son état de santé, a I’importance des troubles du comportement
et a la durée de la maladie (Leurs et al., 2018). Selon la CNSA (2015) et Graff et al., (2013) la
qualité de vie de I’aidant varie au quotidien en fonction de deux charges.

La charge objective, qui représente les facteurs perturbateurs en lien avec la maladie du
patient tels que la durée, les troubles du comportement, la dépendance progressive etc. Celle-ci
affecte la vie familiale, les relations sociales, le temps alloué au travail ou aux loisirs et crée des
conséquences financiéres selon les auteurs (CNSA, 2015 ; Graff et al., 2013)

Puis, la charge subjective qui représente les reactions psychologiques de détresse
souvent intériorisées par 1’aidant. Selon la CNSA (2015) et Graff et al., (2013), cette charge est
due au niveau de préoccupation et aux tensions psychiques liées a la crainte d’évolution
péjorative de 1’affection du proche aidé. L’augmentation de celle-ci est en lien avec le degré
d’anxiété (Vallée & Vallée, 2017 ; Leurs et al., 2018) et de stress chronique de I’aidant. De
plus, elle est associée a une mauvaise santé physique et mentale et a une diminution de sa qualité
de vie (Sittironnarit, Emprasertsuk & Wannasewok, 2020 ; Andrieu et al., 2016). Pour tenter
de réduire cette charge, I’ergothérapeute analyse les stratégies de coping de I’aidant et lui en
présente de nouvelles, plus adaptées a la situation qu’il reste a essayer.

Ainsi, les interventions visant a la réduction de la charge subjective des aidants peuvent
apporter des avantages a la fois pour 1’aidant, mais aussi pour le patient qui subit les
répercussions de celle-ci. (Andrieu et al., 2016). De plus, Sittironnarit, Emprasertsuk et
Wannasewok (2020) identifient que : 1’état matrimonial de 1’aidé, le sexe de I’aidant, ses
maladies sous-jacentes, son niveau d’éducation, sa profession influencent la santé mentale des
aidants et permettent aussi de prédire une baisse de leur qualité de vie. Il en est de méme pour
ses revenus, les heures de soins par jour, la confiance/satisfaction présente dans les soins
dispensés et le soutien social pergu des amis et de la famille. En effet, le soutien de la famille,
tant pour 1’aidant que pour le patient, est un facteur déterminant pour retarder son
institutionnalisation (Mittelman et al., 1995 ; Markowitz, Gutterman, Sadik, Papadopoulos,
2003). Les auteurs expliquent que grace a leur actions sur ’humour de 1’aidant, les proches

contribuent a améliorer la qualité de vie générale de ’aidant et de 1’aidé.

3.3.3. Qualité de vie des aides
Pour ce qui est de la qualité de vie de la personne atteinte de démence, elle décroit non
pas en fonction de I’augmentation de la maladie, mais en fonction de I’impact qu’elle a sur son

indépendance fonctionnelle (Netuveli, Wiggins, Hildon, Montgomery & Blane, 2005 ; Jones,
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2015). En effet, dans leurs études Andrieu et al., (2016) et Naglie et al., (2011), démontrent que
ni le niveau de déficience cognitive, ni les comorbidités qui y sont associées ne sont liés a la
qualité de vie des personnes atteintes de démence. Cependant, d’aprés eux, le fait que la
personne présente des limitations dans au moins une activité de la vie quotidienne, associees a
des symptomes dépressifs ainsi qu’a une apathie fassent diminuer sa qualité de vie. De plus,
elle peut aussi diminuer en relation de la charge qui pése sur 1’aidant et son niveau de dépression
(Logsdon, Gibbons, McCurry & Teri, 2002). Pour contrer cette baisse, il est nécessaire pour la
personne atteinte de la MA de maintenir son sentiment d’utilité au quotidien et image de soi,
des aspects particuliers de la qualité de vie (Whitehouse & George, 2009 ; Mercier & Schraub,
2005). En adaptant le logement et les activités de la vie quotidienne de 1’aidé, 1’ergothérapeute
est en mesure de valoriser sa participation et son sentiment d’utilité. En effet, les chercheurs en
sciences de I’occupation ont prouvé que 1’occupation a un effet positif sur I’identité des
personnes souffrant d’incapacités (Pierce, 2016). Ainsi, en restant activement engagées dans
leur vie, les personnes démentes créent une « continuité du moi » ¢’est-a-dire préservent leur
identité (Manson, Ciro, Williams & Maliski, 2019). Selon eux, cette continuité peut étre portée
par le soutien des proches qui facilite I'adaptation a une nouvelle normalité, face a 1’évolution
des troubles et donne un sens a la vie. En effet, a un stade avancé de la maladie, la personne
Alzheimer reste tres sensible a ’attitude des autres a son égard. Le calme et la compréhension
des proches lui apportent un sentiment de sécurité. A 1’inverse, agacementS et tensions
produisent des troubles et des agitations (France Alzheimer, n.d. b). Manson, Ciro, Williams,
et Maliski (2019) expliquent que cet investissement permet aux patients de préserver leur
identité sociale, de surmonter leur tristesse, leur frustration, leur peur a travers un sentiment de
réciprocité qui contribue a la réconciliation des identités. Ainsi, soutenir la réconciliation et la
continuité de l'identité au cours de la MA peut améliorer la perception de la qualité de vie de
1I’aidé (Manson, Ciro, Williams & Maliski, 2019).

3.3.4. Evaluation de la qualité de vie
L’¢évaluation de la qualité de vie est réalisée a ’aide d’outils aussi appelés échelles. Elles
permettent I’analyse des réponses d’un questionnaire standardisé et validé, ou les questions sont
regroupées par themes (Brousse & Boisaubert, 2007 ; Mercier & Schraub, 2005). Il existe
differents types de questionnaires, ceux dits « spécifiques » sont orientés sur une pathologie en
particulier selon Ethgen & Reginster (2002). Ils sont sensibles a la détection d’une modification
de I’état de santé mais ne permettent pas la comparaison entre plusieurs domaines

thérapeutiques différents (Mercier & Schraub, 2005). Les méthodes actuelles pour évaluer la
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qualité de vie d’un patient atteint de la MA comprennent 1’observation professionnelle, le
rapport de substitution (procuration) et 1’auto-évaluation (Manson, Ciro, Williams & Maliski,
2019). Ces auteurs expliquent, qu’a défaut de réaliser les questionnaires, I'un des moyens
d'obtenir une compréhension approfondie de la qualité de vie de 1’aidé, consiste pour
I’ergothérapeute a mener avec 1’aidé des entretiens semi-structurés composés de questions
ouvertes. Une méthode accessible et qui favorise I’instauration d’une relation avec la personne
atteinte de démence de type Alzheimer. Pour ce qui est de I’évaluation au domicile, ’HAS
(2012) décrit 4 themes qui sont a évaluer pour faire part de la qualité de vie : le respect des
habitudes de vie, ’autonomie décisionnelle et fonctionnelle, la participation sociale et/ou
professionnelle / les liens avec I’entourage et enfin la relation entre les professionnels et les
usagers. Cependant nous nous questionnons sur la fiabilité des réponses aux questionnaires
rapportées par la personne atteinte de démence et la nécessité que I’aidant évalue par
procuration la qualité de vie de 1’aidé. Nous allons alors aborder la pertinence des résultats et

I’intérét cette évaluation.

3.3.4.1. Pertinence des résultats

Afin d’évaluer la qualité de vie de personnes atteintes de la MA, des évaluations par
observations professionnelles sont réalisées par les ergothérapeutes et par procuration par les
aidants. Dans plusieurs études (évoquées ci-apres), les aidants évaluent la qualité de vie de
I’aidé afin de comparer les résultats de 1’autoévaluation de 1’aidé et celle par procuration de
I’aidant. Dans 1’étude de Manson, Ciro, Williams et Maliski (2019), les résultats mettent en
évidence certains préjugés que peuvent avoir les aidants au sujet de la qualité de vie de leur
proche et qui faussent I’estimation objective. Pour Monfort, Besse, Bellet et Fontaine (2018),
les scores de leur étude concernant la satisfaction des services rendus et de 1’autonomie, sont
moins importants s’ils sont rapportés par les proches que par les personnes agées démentes.
Enfin, I’étude d’Andrieu et al., (2016), demontre que la fréquence et la gravité des troubles du
comportement de 1’aidé ainsi qu’une charge plus élevée chez les aidants, sont significativement
associées a une sous-estimation de la qualité de vie de 1’aidé par 1’aidant, par rapport aux auto-
évaluations ceux-ci. Ces auteurs expliquent alors que la charge et les troubles affectent I’aidant
et influent sa qualité de vie, ce qui biaise leur évaluation pour celle de I’aidé. Contrairement a
cela, leur étude montre que 1I’augmentation de 1’age des patients induit la surestimation de leur
qualité de vie par les aidants. Il est envisageable que les capacités des personnes atteintes de
démence a juger leurs propres difficultés décroissent avec I’avancée des troubles cognitifs, ce

qui peut expliquer le maintien de leur qualité de vie selon leurs auto-évaluations (Andrieu et
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al., 2016). Pour Pealin et Schooler, (1978) le maintien de leur qualité de vie peut aussi provenir
de I’adaptation des patients aux difficultés qu’ils rencontrent, impliquant le fait qu’ils ne
percoivent plus son déclin. Sinon, Andrieu et al., (2016), suggérent que ce soit lié a
I’aggravation de la perception que 1’aidant se fait de la situation de son proche. Afin d’expliquer
ces écarts Brod, Stewart, Sands et Walton, cités par Manson, Ciro, Williams, et Maliski (2019),
mettent en avant que I'observation professionnelle et I'évaluation par procuration ne tiennent
pas compte du point de vue du patient, un élément essentiel pour saisir avec préecision la qualité
de vie subjective. Cependant, Andrieu et al., (2016) et Monfort, Besse, Bellet et Fontaine
(2018), déclarent que vu la nature subjective de la qualité de vie, il est de la plus haute
importance de prendre en compte I’auto-évaluation du patient. Surtout lorsque 1’on sait d’aprés
I’étude de Frank et Forbes (2017) que les personnes atteintes de MA légére a modérée, sont
capables de déclarer de maniére fiable leur état de bien-étre et leur qualité de vie. C’est
pourquoi, bien que l'intuition et les fonctions cognitives de 1’aidé puissent changer avec
I’avancée de la maladie, son auto-évaluation permet de mieux comprendre l'expérience
subjective de la qualité de vie avec la maladie (Manson, Ciro, Williams & Maliski, 2019). De
plus, 1’évaluation par procuration et auto-évaluation menées séparément, n’en sont pas moins

complémentaires (Bosboom, Alfonso & Almeida cités par Andrieu et al., 2016).

3.3.4.2. Intérét de |’évaluation

L’intérét de 1’évaluation de la qualité de vie est de servir de mesure de résultats, lors de
recherches sur les avantages de différentes méthodes thérapeutiques sur la vie quotidienne
(Orley & Saxena, 1996). Des avantages qui sont plus « cliniquement significatifs » pour le
patient et son aidant (Banerjee, 2006). Les résultats obtenus sont primordiaux pour adapter les
stratégies de soins d’un point de vue médical, financier et matériel. Ethgen et Reginster (2002),
rajoutent que 1’évaluation de la qualité¢ de vie est d’autant plus pertinente dans le cadre des
affections chroniques, ou I’attente d’une meilleure qualité de vie ou du moins d’une non
détérioration est un objectif prioritaire des actions de soins. Dans ces cas, 1’évaluation de celle-
ci invite I’ergothérapeute a s’attacher aux aspects positifs de la vie du binbme ainsi qu’aux
moyens de les renforcer (Orley & Saxena, 1996). Vis-a-vis des aidants, la nécessité d’évaluer
leur qualité de vie liée a la santé s'explique par leur role de co-thérapeutes et par le risque d'une
charge de soins tout au long de I'évolution de la maladie (Garzon-Maldonado et al., 2015). Mais
aussi, parce que I’on connait I’association entre le bien étre psychosocial de 1’aidant et la qualité

de vie de I’aidé (Andrieu et al., 2016 ; Garzén-Maldonado et al., 2015).
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3.4. Synthése de la partie théorigue et reformulation de la question centrale

Au sein du modele de consultation, 1’engagement de 1’aidant est développé grace a la
prise en compte de ses difficultés et besoins. Aussi, son rble et ses connaissances sont
valorisées. Il est ’expert de la situation au domicile et I’ergothérapeute est 1a en soutient. Nous
interrogeons la prise en compte de son opinion lors de la priorisation des problématiques, pour
le choix d’activités signifiantes ainsi que pour la rédaction des objectifs thérapeutiques. Aussi,
nous mettons en avant qu’il est invité a participer de fagon active et a faire des propositions
d’actions quant a la mise en place du plan de traitement. L’engagement au sein d’activités est
synonyme de bonne santé et permet de restaurer la qualité de vie. Celle-ci est multifactorielle
et son évaluation subjective. En s’engageant 1’aidant acquiert un savoir-faire et prend confiance
en lui permettant de réduire sa charge psychologique. En parallele, il réalise une guidance plus
juste, favorisant I’autonomie de 1’aidé. Celui-ci participe davantage dans les actes de la vie
quotidienne, se sent utile et moins dépendant de 1’aidant. Sa participation lui permet de
reconstruire peu a peu son identité et améliorer sa qualité de vie. Ainsi, comme la qualité de vie
de ’aidé¢ est liée a celle de 1’aidant, alors 1’aidant voit la sienne se renforcer. L’ergothérapeute,
en travaillant avec 1’un et avec I’autre a la fois, améliore de fagon commune leur qualité de vie.

Suite au detail de ces différentes théories et dans le cadre d’un suivi en ergothérapie par
une ESA, notre question centrale devient : En quoi I’engagement de 1’aidant dans le suivi de

I’aidé a travers le modéle de consultation, est vecteur de la qualité de vie du binéme ?

3.5. Formulation de I’hypothése

Suite au développement de notre objet de recherche a I’aide de nos
problématiques pratique et théorique, nous formulons une hypothese qui repose sur une
démarche hypothético-déductive. Selon Fortin (1996), I’hypothése est une réponse plausible au
probleme de recherche, qui prédit la ou les relations attendues entre deux ou plusieurs variables.
Nos recherches précédentes nous conduisent a proposer 1’hypothése suivante :

« Dans le suivi en ergothérapie par une ESA, I’engagement de I’aidant a travers le modéle de
consultation, favorise la qualité de vie du binbme aidant/aidé ».

Notre variable dépendante correspond a la qualite de vie du bindbme aidant/ aidé. Elle représente
le parametre que 1’on cherche a mesurer et qui peut étre influencé par la variable indépendante.
Notre variable indépendante représente I’engagement de 1’aidant a travers le modéle de
consultation. C’est 1’¢lément, la cause, qui peut étre manipulé afin d’évaluer son effet sur la

variable dependante.
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4. Prévision du dispositif de recherche — Expérimentation

Suite a la formulation de notre hypothese, nous construisons un dispositif de recherche
afin d’affirmer ou infirmer celle-ci. Nous allons expliquer et justifier ci-dessous les choix
effectués concernant la population cible, les différents éléments de notre outil de mesure, la
procédure de recueil de données et la méthode d’analyse de celles-ci (Tétreault, 2017). Face a
la crise sanitaire actuelle, nous ne réalisons pas notre expérimentation, cependant nous

présentons et proposons la méthode et les tableaux a employer pour celle-ci.

4.1. L’échantillonnage

4.1.1. Choix de la population mere
Avant de réaliser notre expérimentation, nous devons définir notre échantillon. C’est-a-
dire la population a qui s’adresse notre recherche. Notre sujet traite de 1’intérét de 1’engagement
de I’aidant dans la prise en soin en ergothérapie par une ESA a travers le modéle de consultation,
comme vecteur de la qualité de vie du bindbme aidant/aidé. Pour cela, nous ciblons notre
population mere, qui représente les ergothérapeutes formés au programme COTID et qui

travaillent dans une ESA.

4.1.2. Critéres de sélection
Afin de préciser notre dispositif de recherche et notre échantillon, nous définissons des
critéres d’inclusion a I’étude, spécifiques aux ergothérapeutes. Nous y trouvons : la possession
du dipléme d’Etat en Ergothérapie, le suivi de la formation de la méthode COTID, exercer dans
une ESA et accompagner les aidants dans le suivi de leur proche atteint de démence type
Alzheimer. Les critéres d’exclusions sont : ne pas étre formé au programme COTID, ne pas ou

ne plus travailler en ESA et ne pas étre en contact avec les aidants.

4.1.3. Choix et argumentation de la technique d’échantillonnage
L’objet de notre recherche se situe dans une démarche qualitative. Elle vise a
comprendre le sens que les personnes donnent aux phénomeénes a 1’étude (Tétreault, 2017).
Pour ce faire, nous définissons notre échantillon a I’aide de la technique non probabiliste, ¢’est-
a-dire que la selection des participants n’est pas due au hasard, mais en fonction de leurs
caractéristiques liées a notre objet de recherche (Guillez & Tétreault, 2014). Parmi les
différentes techniques d’échantillonnage citées par Dufour et Lariviere (2012), nous optons

pour 1I’échantillonnage par réseau, qui se construit en demandant a un ergothérapeute
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(correspondant a notre population mere), de nous transmettre le contact, 1’adresse mail d’autres

personnes compatibles avec notre échantillon, suivant I’effet « boule de neige ».

4.1.4. Modalités de recrutement

Le recrutement des ergothérapeutes participant a notre expérimentation est réalisé de la
manicre suivante. Tout d’abord nous avons contacté un Ergothérapeute Diplomée d’Etat formé
au programme COTID pour qu’il nous transmette les coordonnées de ses confréres. Une fois
les adresses mail recues, nous contactons chacun d’entre eux par mail, en expliquant notre objet
de recherche et les caractéristiques attendues, afin de leur proposer de les interroger (cf. annexe
9). Lors de ces échanges, 1’objet de notre recherche n’est pas explicité volontairement pour
limiter les biais et ne pas influencer leurs réponses. Parmi les volontaires, nous en sélectionnons
trois qui répondent aux différents critéres d’inclusion définis précédemment. Ce chiffre nous
permettra de valider ou infirmer plus distinctement notre hypothése et de respecter la
temporalité de ce travail. Enfin nous leur transmettons le formulaire de consentement au sujet

des entretiens, en précisant qu’il faut nous le retourner signé, une fois I’entretien réalisé.

4.2. Choix et argumentation de la méthode et de I’outil

4.2.1. Choix de la méthode et de [’outil

En amont de la construction de notre dispositif de recherche, nous définissons la
méthode utilisée et choisissons ’outil nécessaire au recueil des données. A travers cette
recherche, nous souhaitons identifier que le modele de consultation de la méthode COTID
utilisé lors de 1’évaluation, permet I’engagement de 1’aidant dans la prise en soins de son proche
et favorise la qualité de vie du binbme aidant/aidé. Ceci Se fait a travers ’analyse de leur
discours, leurs expériences et leurs points de vue. Cette méthode repose sur une compréhension
inductive ou le chercheur part d’expériences singuliéres pour élaborer des énoncés généraux
(Dépelteau, 2010). Afin de récolter les données, nous avons recours aux entretiens. Cet outil,
donne un acces direct a la personne, a ses idees, ses perceptions ou ses representations (Guillez
& Tétreault, 2014). D’apres ces auteurs, il nous permet de reformuler nos questions et de
relancer la personne interviewée si besoin. De plus, il lui laisse la possibilité d’ajouter des
éléments et de réajuster ou de retirer certaines informations. Les entretiens gque nous souhaitons
réaliser sont individuels, de sorte a ce que la personne se sente en confiance et puisse s’exprimer
librement. Afin que nos entretiens soient fiables nous construisons une trame d’entretien

répertoriant 1’ensemble de nos questions selon une méthodologie précise.
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4.2.2. Construction de la trame d’entretien

La trame d’entretien, aussi appelé guide est un texte comportant les différents éléments
devant étre abordés (Guillez, & Tétreault, 2014). Selon ces auteurs, elle est composés de
I’introduction et de la présentation de I’entretien, des considérations éthiques concernant
I’interviewé et le formulaire de consentement, de 1’ensemble des questions ordonnées en lien
avec la thématique et enfin de la conclusion de I’entretien. Afin de construire notre trame
d’entretien, il est nécessaire de déterminer le type d’entretien désiré en fonction des objectifs
de I’étude et de nos attentes (Guillez & Tétreault, 2014). Pour obtenir des réponses en
adéquation avec notre recherche, nous choisissons ’entretien semi-directif, utilisé lors de
recherches qualitatives. Les questions qui le composent suivent le fil du discours de I’interviewé
et lui laissent la possibilité d’approfondir ses réponses. Cette méthode d’entretien se base sur
des questions prédéfinies par I’interviewer en fonction des thématiques du sujet a 1’étude.

Pendant la création de notre entretien, nous intégrons aux questions des données
théoriques en lien avec nos variables afin de valider ou infirmer notre hypothése suite a
I’analyse des résultats. Ces données théoriques, appelées indicateurs sont classees dans deux
tableaux, correspondant aux matrices de nos deux variables (cf. annexe 10). Pour rappel, notre
variable indépendante est I’engagement de 1’aidant a travers le modéle de consultation et notre
variable dépendante correspond a la qualité de vie du bindme aidant/aidé. Les matrices
rassemblent pour chaque variable, les indicateurs choisis et les indices associés qui permettent
de les repérer a I’intérieur des réponses des ergothérapeutes interviewés. Les indicateurs retenus
pour la variable indépendante sont : le modéle de consultation, la volition, 1’investissement
personnel et les manifestations verbales et non verbales. Les indicateurs issus de la qualité de
vie qui représentent la variable dépendante sont : la santé physique et psychologique, la
dépendance et enfin les relations sociales et a I’environnement.

De sorte a étre mesurés, les indicateurs sont traduits en questions. Si la personne
interrogée manifeste de I’incompréhension, nous proposons des relances prévues a I’avance
(Guillez & Tétreault, 2014). Cela permet a I’interviewé de rebondir et rester impliqué dans
I’entretien. Afin d’organiser au mieux celui-ci, nous le séparons en trois parties comme
recommandé par Siedman (2006) cité par Guillez et Tétreault (2014).

La premiére partie permet de poser le cadre et I’objet de 1’entretien. Nous y présentons
notre role dans I’étude et reprécisons que I’entretient dure entre 20 et 30 minutes. Elle permet
aussi d’effectuer les réglages sons et vidéos si la vidéoconférence est possible. Ensuite, nous

demandons a la personne si elle est toujours volontaire et préte a commencer, en lui rappelant
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que cela reste confidentiel. Puis, nous la questionnons pour savoir si nous pouvons enregistrer
I’entretien de sorte a faciliter notre travail d’analyse et étre plus disponible au court de
I’échange. Suite & cela, nous amorcons le discours par de courtes questions concernant le
parcours de la personne et son expérience en lien avec la thématique étudiée afin de faire
connaissance avec elle. Ces questions permettent de détendre le dialogue et d’impliquer
directement le participant (Guillez & Tétreault, 2014). Cette partie permet de débuter I’entretien
calmement tout en instaurant un climat de confiance.

S’en suit la seconde partie, plus explicite, ou nous comptons poser des questions a
I’interviewé en lien avec nos indicateurs pour obtenir des réponses qui permettent de valider ou
non notre hypothese. Pour cela, nos questions sont divisées en deux parties, une qui concerne
I’engagement de 1’aidant a travers le modele de consultation et I’autre qui traite de la qualité de
vie du binéme aidant/aidé. Au cours de I’entretien, nous invitons la personne a préciser ses
réponses et a donner des exemples tirés de son expérience professionnelle.

Enfin la troisiéme partie améne I’interviewé a exprimer sa compréhension des
évenements et a parler selon son ressenti personnel. Elle lui laisse aussi la liberté de faire des
ouvertures et de rajouter des informations qu’il n’a pas, ou qui ne sont pas abordées en amont.
La fin de cette partie améne a la conclusion de I’entretien, ou nous projetons de remercier la
personne pour le temps accordé.

Afin de clarifier les différentes parties de notre questionnaire nous expliquons ci-

dessous la construction de nos questions.

4.2.3. Construction des questions d’entretien

Avant méme de commencer la rédaction de nos questions, nous avons pris le temps de
rédiger les objectifs de recherche que nous attendons de notre entretien et vis a vis de la
personne interviewée (cf. annexe 11) (Tétreault, 2017). Ceux-ci sont a relire apres 1’écriture de
chaque question afin de vérifier qu’elles permettent bien d’y répondre. Nous commengons alors
I’identification et le tri des indicateurs de chaque variable a 1’aide de nos recherches théoriques
et nous en explicitons les indices. Afin de rédiger nos questions avec précision et que celles-ci
soient en lien avec nos indicateurs, nous décidons de ranger ces informations dans un tableau.
Cela facilite la compréhension des questions aprés lecture des objectifs qui y sont associés et
qui sont en lien avec une variable et des indicateurs. Ce tableau nous permet de lier notre
raisonnement et d’intégrer des hypotheses de réponses par rapport a nos questions (cf. annexe

12). A I’aide de ses nombreuses couleurs, il nous semble clair pour 1’analyse des données.
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L’ordre des questions suit une certaine logique expliquée juste apres, cependant I’interviewer
peut les agencer différemment en fonction des échanges.

Une fois les questions rédigées, nous les intégrons a notre trame d’entretien (cf. annexe
13). Nos deux premiéres questions permettent de faire connaissance avec ’interviewé et
identifier son parcours professionnel avec la population a I’¢tude. Ensuite, les questions 3 a 8
concernent la variable indépendante. Nous souhaitons vérifier que I’engagement de ’aidant est
permis & travers I’utilisation du modeéle de consultation par 1’ergothérapeute. Pour cela, les
questions sont liées a différents indicateurs de I’engagement en lien avec le modéele de
consultation. Ensuite, nous interrogeons I’interviewé sur la variable dépendante a travers les
questions 9 a 13 pour savoir si la qualité de vie du bindbme est améliorée suite au suivi en
ergothérapie. Enfin, la 14°™ question donne & I’interviewé la possibilité de faire une ouverture
sur le sujet a I’étude avant la conclusion. Les retours a cette question nous permettent de pouvoir
ajuster le guide d’entretien lors d’une nouvelle étude, et peuvent étre exploités pour enrichir les

biais de I’enquéte.

4.3. Validation de I’outil

4.3.1.Qualités Métriques

Une fois I’outil réalisé, nous décidons de tester ses qualités métriques : validité, fiabilité,
sensibilité et applicabilité, afin de le valider. Pour cela, nous faisons passer I’entretien a une de
nos camarades de classe et a un de nos proches pour qui le sujet est inconnu. Cela nous permet
de nous assurer de la clarté des questions et d’effectuer des ajustements si nécessaire. Toutefois
comme les personnes interviewées (test) ne sont pas spécialisées dans le travail aupres de
personnes atteintes de la MA, cela ne nous permet pas de mesurer avec finesse la validité de
celui-ci. Cependant, cela nous entraine a la passation et facilite la fiabilité de I’entretien puisque
les questions sont identiques d’une personne a I’autre et le déroulement des entretiens est
similaire. Le choix de réaliser I’entretien en visio-conférence si possible, nous apporte un plus
en ce qui concerne la sensibilité de I’entretien. En effet, grace a elle nous sommes en mesure
de discriminer les doutes, les hésitations ainsi que les réactions de I’interviewé avec plus de
précision que lors d’un simple appel. Enfin, pour ce qui est de I’applicabilité, les entretiens tests
nous permettent d’avoir une idée de la durée de I’entretien, bien que celle-ci soit biaisée par le
manque d’expérience des personnes. L’outil d’entretien est simple de passation, rapide et d’une
parfaite innocuité. En effet, il n’incombe a I’interviewé aucun déplacement puisqu’il peut

réaliser celui-ci a domicile.
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4.3.2. Facteurs controlés et non controlés

En amont des entretiens, la mise en accord du créneau de rendez-vous permet de limiter les
annulations et de favoriser la préparation a celui-ci. Nous demandons a la personne interviewée
de se rendre disponible pour une durée de 20 a 30 minutes et lui suggérons de mettre son
téléphone sur silencieux lors de I’entretien afin de ne pas étre dérangée par des coups de fils ou
messages externes. Pour limiter ces biais nous lui demandons de s’isoler dans une pi¢ce calme
et d’avertir son entourage. Nous en faisons de méme afin de ne pas étre dérangé par les bruits
environnants et respecter la confidentialité de I’entretien. Le recourt aux entretiens en visio-
conférence nous permet de vérifier I’identité de I’interviewé et d’attester que ¢’est bien lui qui
répond a nos questions. Afin que ’appel ne soit pas interrompu par un manque de connexion
internet et que le dialogue soit audible, nous vérifions celle-ci ainsi que 1’état du microphone
de I’ordinateur lors d’un entretien test avec une camarade de classe. Nous pouvons inviter la

personne interviewée a vérifier elle aussi son installation internet et son mateériel.

4.4. Procédure de collecte des données

Maintenant que la construction, la validité de notre outil de recueil de données et les
possibles biais sont explicités, nous allons développer notre méthode de recueil. Suite aux
réponses favorables des ergothérapeutes a notre mail, nous projetons de choisir trois d’entre
eux pour passer les entretiens. Puis, de convenir avec eux d’une date aprés quoi nous souhaitons
envoyer le formulaire de consentement. Face a la distance géographigque qui nous sépare, hous
décidons d’effectuer les entretiens par en visio-conférence. Le matériel nécessaire est le guide
d’entretien, un ordinateur portable et un téléphone portable. L’ordinateur nous permet de passer
I’appel en visio-conférence a 1’aide de I’application Skype et d’enregistrer I’entretien a I’aide
du dictaphone Windows aprés accord de I’interviewé. Le téléphone portable est en position
haut-parleur pour passer 1’appel mais peut aussi permettre de lancer 1’appel vidéo si celui-Ci est
un smartphone. Une fois les appels réalisés, nous comptons réécouter les enregistrements et
retranscrire a la main les entretiens en veillant bien a faire apparaitre les moments d’hésitation,

de doutes, les silences, les rires de I’interviewé.

4.5. Outil de traitement des données et technigue de codage

Suite a la retranscription des entretiens en verbatims nous projetons I’analyse des
données qualitatives recueillies, en trois étapes. La premiére est la préanalyse, elle permet

d’élaborer le plan d’analyse aprés une premiére lecture dite « flottante » nécessaire pour
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s’imprégner de I’entretien et relever les idées intéressantes en lien avec nos indicateurs (Guillez
& Tétreault, 2014). La seconde étape est I’exploitation du matériel a 1’aide de nos verbatims ou
chaque ligne est numérotée. Les données importantes sont selectionnées et codées en termes
simples, avant d’étre catégorisées. D’aprés Guillez et Tétreault (2014), le codage permet de
déblayer une premiere fois les entretiens retranscrits, en associant un sens aux mots de la
personne interviewée. Chaque catégorie posséde des caractéristiques précises, ¢’est-a-dire
qu’une information ne peut étre rangée que dans une seule catégorie. Nous réalisons alors une
analyse catégorielle a I’aide de nos tableaux de matrices théoriques (cf. annexe 14). Pour notre
étude, ce sont nos indicateurs qui représentent les catégories. Ceux-ci symbolisent un titre
générique qui regroupe plusieurs éléments, nos indices (appelées unités de sens). Notre codage
est réalisé selon un modéle fermé ou les catégories sont préétablies, liées au cadre théorique et
ou aucune ne peut étre rajoutée (Guillez & Tétreault, 2014). Enfin, la troisieme étape représente
le traitement des résultats, ’inférence et I’interprétation de ceux-ci. Afin d’analyser plus
aisément les données recueillies, nous souhaitons associer a chaque indicateurs une couleur en
réutilisant celles employées dans notre tableau de construction de questions afin qu’il y ait un
fil conducteur. Celles-ci mettent en lumiere dans nos entretiens les idées en lien avec chaque
catégorie et nous permettent de mieux cibler nos unités de sens.

Suite a cela, nous créons un tableau (cf. annexe 15) reprenant pour chaque catégorie, les
réponses des ergothérapeutes en lien avec les unités de sens sélectionnées. Celui-ci et a réutiliser
pour chaque entretien. Un emplacement est prévu pour la synthése des informations recues en
lien avec chaque catégorie et un autre est destiné au codage des unités de sens. Dans la colonne
« Ergo x » sont a insérer les phrases employées par les ergothérapeutes qui justifient ou non
I’unité de sens, avec la/ les ligne(s) de référence par rapport a la retranscription des verbatims.
Nous souhaitons que le codage soit binaire pour transformer les données qualitatives en données
quantitatives et afin de faire le calcul des occurrences de nos unités de sens. Cela permet de
savoir quel est I’élément le plus pris en compte dans la pratique. Pour chacune d’elles, nous
codons « 0 » si elle n’apparait pas dans le discours de la personne interviewee ou si elle est
infirmée et «1» si l'interviewée en parle et valide nos informations théoriques. Nous
complétons alors la colonne codage avec le code approprié a chaque unité de sens, de chaque
catégorie et pour chaque entretien.

Une fois les cases complétées nous envisageons de procéder au calcul total de la
moyenne des trois ergothérapeutes pour chaque variable, puis de transformer ces résultats en
pourcentages. Pour cela, nous avons réalisé un tableau (cf. annexe 16) permettant de compter

I’occurrence de chaque unité de sens pour chaque catégorie dans les discours des 3
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ergothérapeutes interviewés. De sorte a ne pas étre trop restrictifs, nous considérons que 50%
ou plus des unités de sens doivent étre validées pour affirmer la validité d’une catégorie. Une
fois les résultats des catégories regroupés, si les pourcentages dépassent 50 % pour chacune des
variables notre hypothése est validée. Sinon, si les pourcentages ne dépassent pas 50% cela

signifie que la variable est invalidée et auquel cas que notre hypothése est infirmée.

5. Discussion

Cette partie représente 1’analyse de notre travail de recherche. Nous présentons les biais
méthodologiques repéres, puis nous mettons en lumiére les forces et faiblesse de cette étude.
Ensuite, nous annongons les perspectives d’évolution et de transférabilités dans le métier

d’ergothérapeute. Enfin, nous exposons les enjeux éthiques de notre étude.

5.1. Analyse des biais méthodologigues

Lors de nos recherches, nous avons recueilli la majeure partie de nos sources
scientifiques sur le méme moteur de recherche simple d’utilisation et proposant des résultats en
acces libre. D’autres sources sont employées mais nous admettons que leur utilisation non
homogéne peu représenter un biais. Au cours de la rédaction de notre problématique pratique
nous avons effectué 4 entretiens auprés d’ergothérapeutes. Cependant ceux-ci manquent de
finesse et de fiabilité. En effet, nos questions ne sont pas les mémes pour chaque ergothérapeute
et certaines peuvent influencer les réponses. Pour ce qui est de 1’approfondissement de la
méthode COTID, notre avis a pu étre influencé puisque nous n’avons pu nous fier qu’a quelques
auteurs, le sujet étant peu abordé. Il en est de méme lors de la réalisation de notre problématique
théorique, puisque nous ciblons nos recherches sur un des principes de la méthode COTID.
Ensuite, nous sommes face a une variable indépendante «la qualité de vie du bindme
aidant/aidé », qui requiert une évaluation subjective et nécessite une autoévaluation.
Malheureusement nous ne possédons que le point de vue de I’ergothérapeute. Le biais lié a sa
subjectivite est ainsi a prendre en compte. Quant a notre expérimentation, un biais est présent
dans nos matrices théoriques. En effet nous avons un nombre trop important d’indices puisque
nous les distinguons pour chaque protagoniste. D’autres plus généraux, bien que moins précis,
peuvent faciliter I’analyse des résultats. Notre guide d’entretien réalisé avec minutie nous
permet d’éviter les biais de suivi. Pour ce qui est du temps de passation, nous ne sommes pas
en mesure de le prédire puisque nos essais ne sont pas objectifs, ce qui représente un biais

d’évaluation. Enfin, un facteur externe a I’étude vient compromettre notre investigation et
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mesure des résultats. Ces biais peuvent fausser 1’évaluation des entretiens a 1’étude et sont alors

a anticiper pour les limiter au maximum.

5.2. Forces et faiblesses de I’écrit

L’une des forces de notre sujet d’étude est qu’il souléve un probléme de santé publique
actuel. Notamment avec le confinement dans lequel les aidants sont depuis plus de deux mais.
Actuellement, 1’Agence Régionale de Sant¢ (ARS) donne des directives quant au
fonctionnement des ESA en période de Covid-19 : allegement ou remplacement des soins
habituels par les appels ou visio-conférences (ARS, 2020). Malheureusement certaines
personnes ne possédent pas le matériel adapté. Face a cette situation, des associations *
suggerent au Ministre des solidarités et de la santé la réalisation de quelques séances
d’ergothérapie au domicile afin de soutenir les proches aidants et limiter le risque d’épuisement
important (AFEG & ANFE, 2020). Une autre force de ce travail est que nous avons mis en
lumiere tout au long de celui-ci I’intérét aussi bien pour 1’ergothérapeute que pour le bindme
aidant/aidé d’inclure I’aidant dans le suivi. Ceci en nous appuyant sur des données probantes et
des sources scientifiques récentes. Enfin, I’identification de la problématique liée aux difficultés
de réalisation de la méthode COTID en intégralité au sein des ESA francaises représente une
autre force de notre recherche.

Pour ce qui est des faiblesses de notre étude, nous avons manqué de justesse dans la
passation de nos entretiens lors de la phase exploratoire, ainsi que de sources scientifiques
variées pour 1’exploration de la méthode COTID et du modele de consultation. Une autre
faiblesse de notre travail se trouve dans 1I’impossibilité d’interroger et de recueillir le point de
vue des aidants et aidés selon la loi Jardé (2012). Ces faiblesses sont a prendre en compte pour

améliorer notre travail et étudier d’éventuelles perspectives d’évolution.

5.3. Perspective d’évolution et transférabilité dans le métier d’ergothérapeute

Cette ¢tude nous a permis de nous rendre compte de I’intérét d’inclure les aidants au
sein de la prise en soins du patient. Quelle que soit la pathologie de la personne, 1’ergothérapeute
réalise ses actes de soins en prenant en compte la triade « personne —activité — environnement ».

Il est alors nécessaire d’élargir d’avantage cette vision de I’environnement et penser a la famille,

! L’Association Francaise des Ergothérapeutes en Gériatric (AFEG) et I’ Association Nationale Francaise des
Ergothérapeutes (ANFE)
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aux proches et aux aidants. Notamment, lorsque nous sommes amenés a les rencontrer sur nos
lieux d’exercice professionnel ou a domicile. Cette étude nous permet de visualiser
I’importance de 1’engagement de I’aidant comme du patient lui-méme dans sa thérapie. Nous
trouvons judicieux de mettre en place des séances avec 1’aidant au sein des structures de soins,
et de privilégier les mises en situation et les séances d’éducation thérapeutique. Pour ce qui est
de I’inadaptabilité¢ de la méthode COTID dans les ESA francaises. Il est pertinent d’effectuer
des recherches plus poussées sur les principes utilisés par les ergothérapeutes sur le terrain afin
d’adapter la méthode, tout en conservant les bénéfices et résultats de la version décrite par Graff
et al., (2013). Ainsi, les ergothérapeutes peuvent la proposer tout en laissant les ASG intervenir
dans les 15 séances. L’intérét de ce suivi pour les aidants est qu’ils deviennent experts de la
situation de leur proche. Restreints au niveau de la temporalité de rédaction, nous n’abordons
pas ce concept « d’aidant expert ». Cependant, il mérite d’étre analysé plus en profondeur
notamment pour se faire une idée sur une problématique retrouvée dans mes recherches, qui est
que les aidants non professionnels puissent une fois experts porter concurrence aux aidants

professionnels.

5.4. Enjeux Ethiques de notre étude

L’orientation de notre sujet met en jeu I’ergothérapeute, I’aidant et la personne atteinte
de démence. Comme nous 1’avons constaté dans notre enquéte exploratoire et décrit a 1’aide
des concepts dans notre partie théorique, les actions menées par 1’ergothérapeute auprés du
bindbme aidant-aidé visent a améliorer leur qualité de vie. Il semble alors évident qu’il faille
intégrer et prendre en soin 1’aidant qui souffre au long terme de ce réle. D’autant plus si les
effets sur 1’aidant se répercutent de fagon positive sur la personne démente. L’ergothérapeute
veille a travers le principe de bienfaisance et non malfaisance a intégrer I’aidant dans la prise
en soin de son proche. Il guide et enrichit ses connaissances et valorise ses actions au quotidien,
honorant ainsi I’un des points clé de la loi d’Adaptation de la Société au vieillissement qui est
la reconnaissance et le soutien des proches aidants. Cependant, apres avoir identifié les bienfaits
d’une intervention en ergothérapie et de I’utilisation de la méthode COTID lors du suivi par
une ESA, nous soulevons qu’en France, les ergothérapeutes interviennent peu au domicile de
la personne démente sur les 15 séances prévues. Ainsi, nous nous demandons quels sont les
obstacles a I’intervention plus réguli¢re de I’ergothérapeute au sein de ces instituts ? C’est une
question qui mérite d’étre étudiée surtout face a la crise sanitaire actuelle qui conduit les aidants

a rester confinés avec leur proche atteint de MAMA depuis deux mois. Nous nous demandons
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alors quels seront les besoins des aidants et patients en rupture d’accompagnement, ou en

accompagnement minoré a la fin de ce confinement ?

6. Conclusion

La réalisation de ce mémoire de recherche nous a demandé une rigueur et organisation
sans relache. Aussi, celui-ci nous a permis de développer des acquis et automatismes en tant
qu’apprentis chercheurs quant a [’utilisation de moteurs de recherche utiles a 1’avenir.
L’élaboration d’équations de recherche nous a mis en difficulté, cependant nous avons su faire
preuve de persévérance pour trouver les informations les plus pertinentes en lien avec notre
sujet a I’étude. Lors de la construction de notre raisonnement nous avons su faire preuve d’auto
réflexion. De plus, nous n’avons pas hésité a remanier et faire évoluer notre sujet au fur et a
mesure de 1’avancée de nos recherches. En effet, nous avons pris conscience que la recherche
implique d’enquéter sans savoir ce que nous allons trouver et sans prévoir a 1’avance ou nous
voulons arriver.

Gréace a ce travail, nous répondons a notre question de départ sur le rble de
I’ergothérapeute aupres du bindme aidant/aidé dans le cas de démences de type Alzheimer. A
I’aide de ses compétences sur la pathologie et ses compétences en éducation thérapeutique,
I’ergothérapeute est en mesure d’apporter les informations nécessaires a [’aidant pour
comprendre et anticiper 1’évolution des symptomes de son proche. Aussi, grace a son réseau il
peut I’informer sur les structures et dispositifs d’accueil de jour proche de chez eux, afin qu’il
profite d’un temps de répit et reprenne ses activités. A travers le soulagement de ’aidant,
I’ergothérapeute favorise le maintien a domicile de I’aidé a plus long terme notamment lors de
son intervention au sein des ESA. Nous avons pris connaissance de leur fonctionnement
institutionnel et découvert la méthode COTID en détail. Sa richesse dans I’interrogatoire et la
place offerte aux aidants, engagés au cceur et acteurs de leur suivi nous a convaincu. Nous
sommes fortement incités a suivre la formation pour notre futur projet professionnel quel qu’il
soit. Lors du suivi, aprés écoute des problématiques et avis du bindme, I’ergothérapeute peut
les mettre en situations dans des activités de vie quotidienne qu’ils apprécient. Durant celles-
ci, il conseille ’aidant sur les modes de communication a adopter, les fagcons d’interagir avec
son proche pour mieux se faire comprendre et les stratégies a employer pour dépasser les
situations angoissantes. De plus, il le guide dans la gestion d’un accompagnement équilibré, de
sorte a ce qu’il vienne en aide a 1’aidé tout en valorisant son autonomie. Pour ce faire, il permet
a I’aidant d’acquérir une confiance en soi et des habiletés qu’il peut transposer d’une situation

a une autre en 1’absence de professionnel. Connaissant ses besoins, il essaie d’y répondre de
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sorte a favoriser sa qualité de vie. Enfin, I’ergothérapeute est en mesure d’adapter le domicile
si nécessaire et de suggerer des aides techniques en respectant les souhaits et les stratégies déja
employées par le binome de sorte a maintenir I’indépendance de 1’aidé et I’apaisement de
I’aidant. La mise en place du plan de traitement et son bon fonctionnement semblent étre
majorés par la présence et I’engagement de ’aidant dans le suivi en ergothérapie. En effet,
’aidant, expert de son proche au domicile, connait ses besoins et ses habitudes de vie et peut
les partager avec I’ergothérapeute. Un échange enrichissant permettant de cibler les objectifs
de prise en soins et de planifier le plan de traitement. De plus I’histoire de la relation qui unie
le binbme représente un socle a ne pas négliger au cours des séances puisque la bienveillance,
I’empathie et le soutien de I’aidant, favorisent la qualité de vie de I’aidé et minorent ses troubles.

I1 est alors dans I’intérét du bindme que 1’ergothérapeute permette a chacun de retrouver
sa place et ses roles individuels comme de couple. Enfin, dans le cadre de la maladie
d’Alzheimer, I’ergothérapeute veille au maintien des automatismes de 1’aidé. Cependant une
séance par semaine semble complexifier cet objectif. Il peut alors faire appel a 1’aidant mais
aussi aux autres professionnels paramédicaux pour entretenir ces automatismes durant le reste
de la semaine. La visualisation de cette relation d’équivalence entre I’ergothérapeute et 1’aidant
nous pousse a mettre en lumicre qu’ils ont autant de choses a s’apporter 1’un ’autre.

Grace au maillage entre les données provenant d’entretiens et celle tirées de sources
scientifiques, nous mettons en place I’outil d’expérimentation. Avec celui-Ci nous prévoyons
de répondre a notre hypothese de recherche ci-apres « Dans le suivi en ergothérapie par une
ESA, I’engagement de 1’aidant a travers le modéle de consultation, favorise la qualité de vie du
binbme aidant/aidé ». Les recherches sur la passation des entretiens nous ont appris
I’importance d’une préparation en amont afin d’éviter certains biais. A présent, nous sommes
en capacité d’élaborer un guide d’entretien fiable et structuré afin de les mener au mieux. Nous
ne réalisons pas les entretiens de notre phase expérimentale mais tirons un apprentissage de
ceux réalisés lors de la problématique pratique.

Ainsi, suite a I’ensemble de nos recherches et bien que nous n’ayons pas de résultat
concernant notre hypothese, nous en émettons de facon hypothétique. Nous estimons qu’il est
nécessaire d’inclure les aidants dans nos prises en soins en ergothérapie. Cela permet le bien
étre du bindme aidant/aidé et donne a I’aidant les clés d’une guidance plus autonome de son
proche. De plus, ce suivi riche en apprentissages pour 1’aidant, limite son stress et anxiété
quotidienne et le prépare a intervenir dans les activités de vie quotidienne lorsqu’aucun

professionnel ne peut étre présent.
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Cette situation souléve a nouveau I’intérét d’actions de prévention auprés des aidants et
la nécessité qu’ils deviennent experts de la prise en soin de leur proche atteint de la maladie

d’Alzheimer vivant a domicile.
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Annexe 1 : Formulaires de consentement complétés
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Lette d'information et formulaire de consentement

. Personnes responsables de Pétude :

DAL BARCO Maring, éfudiantz en 37 année d'ergothérapie
Tel: 06.49.75.33.10
Mail : dalbarcomarine(@omail com

Efdrante pé igue - CATEL Laurence,
Tel: 04.98.08.20.25
Mail : laurence. cateififpvpe fr
Référente Professionnelle : THELEUS Axelle
Tel: 07.83.50.68.76
Mail : a.senelonge@ch-cannes fr

Avant &’ sccepier de parficiper & ce projet, veuillez prendre le temps de lire et de comprendre
lz= renssignamants qui suivent. Ce document vous explique |2 but de o= projet, ses procédures,
avantages. risgues et inconvénients. Mous vous invitons & poser toutes les questions que vous
jugerez utiles suprés des personnes responsables de Métude.

[l Présentation de étude et de ses objectifs :

Memoire de recherche en ergothérapie sur la thématique de la Maladie d’Alzheimer:
- Identifier les diverses structures qui accueillent les aidants et leurs actions.
- M'informer durdle de I ergothérapeute dans ces structures et auprés des aidants.
- Interroger les professionnels sur la durée de leur action auprés des aidants.
- Cibler les principaux besoms/difficultés des aidants

. Nature et durée de votre participation:

Donner la nature de la p;
pour un entretien)

Afin o'étre sttentif (ve) & vos propos, je vous demande Iautorization d'enregistrerfilmer notre
&change &fin de pouveir retranscrire per la suite Fentrefien et d'éire daventage concentré.
Acceptez-vous que cet entretien soit filmé | enregistré 7

Rayer lez mentionz inutiles

(entretien, observation...) et la durée (20 minutes maximum

. Avantages concermnant votre participation

Vofre participation & cef enitrefien, me pe it d'glargir le champ de mes recherches
scientifiques & Faide d'informations de terrain. D'appuyer mes donnédes défa recusilies pour
I'élaboration de mon memoire. ldentifier la nature de I'aide nécessaire aux aidants ef prendre
congcience du rile de lergothérapeute face & leurs besoins.

. Risques et inconvénients pouvant découler de la participation :

otre participation & catte recherche ne dewvrsit vous causer sucun préjudice hormis le temps
QUE VOUS m'; dez lors de cet i i

lzurd

[ Retrait de la participation:

Votre participation a I'entretien/l'observation est libre et volontaire. En lout temps, vous pouvez
vous retirer, sans craindre de préjudices quelconques. Vous n'avez qua en informer
I'étudiant(e) verbalement ou par écrit. En cas de désistement et 3 volre demande. tous les
documents vous concernant seront détruits.

- Confidentialité :

Les données recueillies au cours de I'entretienvobservation seront conservées dans un classeur
sous clé, dans un local accessible uniqguement par I'étudiant(e). Lui seul aura accés aux
données nominatives, Celles-ci seront codées dans un fichier informatique verrouillé avec un
mot de passe, Aucune donnée nominative ne sera présente dans les écrits qui émaneront cu
projet.

Toutes données confidentielles seront détruites un an aprés la diffusion des résultats

. Clause de responsabilité :
En acceptant de participer & catte étude, vous ne renoncez a aucun de vos droits légaux ni ne

libérez les étudiants ou les institutions impliqués de leurs responsabilités légales et
professionnelles

. Information sur le projet de recherche :

L'étudiant(e) répondra au meilleur de sa connaisance 2 toutes questions des participants en lien avec le projet
Les résultats serviront pour la rédaction du mémoire d'initiation & la recherche dans le cadre du diplome d'Etat
d'Ergothérapeute

. Personnes-ressources :

Si vous avez des questions sur l'étude, vous pouvez contacter Mme TERRIEN, responsable de filiere
ergothérapie, par courriel : veronique terrien@ifpvps.fr

. Signatures requises :

Pour le parent ou tuteur du participant mineur

Je reconnais avoir lu le présent formulaire et je comprends linformation qui m'a été communiguée afin que je
puisse donner un consentement &clairé. On a répondu & toutes mes questions &4 mon entiére satisfaction J'ai
disposé de suffisamment de temps pour réfléchir a ma décision quant a8 ma participation. Je comprends que ma

participation & cette étude est entidrement volontaire et que je peux décider de retirer ma participation en tout
temps, sans aucune pénalité. Je consens volontairement & participer a cette étude

Nom du participant (en lettres capitales)

roesnone o [

Date : 26/10/2019.

2surd



Pour I'étudiant (e) : DAL RARCO TMosuing

Jatteste avolr expliqué au participant tous formuk avoir rép au meilleur de ma
connaissance 3 umdumwhma-mammumam

Je m'engage & m'assurer que le participant (enfant) recevra un exemplaire de ce formulaire d'information et de
consentement.

Signature de |'étudiant(e) :

i

Date : 26/10/2019.
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Lette d’information et formulaire de consentement

. Personnes responsables de 'étude -

DAL BARGO Marine, éfudianis en 3%7® année d'ergothérapic
Tel: (6 43.75.33.10
Mail : gatbarcomarinei@amail corm
Référente pé i : GATEL Laurence,
Tel - 04.598.08.30.25
Mail : laurence. fr
sférente Professionnelle : THELEUS Axelie
Tel - 07 83.50.68.76
Mail : 5.senelonge@ch-carmes fr

Avant d'accepier de parficiper & ce projet, veuillez prendre le temps de lire &t de comprandre
les renseignements qui suivent. Ce document vous explique le but de c= projet. ses procéduras,
avantages, risques =t inconvénients. Mous wous invitons & paser foutes les questions que vous
jugerez utiles suprés des personnes responsables de I'éfude.

[l Présentation de I'étude et de ses objectifs :

Ligmaire de recherche en ergothérapie sur la thématique de Iz Maladie d'Alzheimear:
- Identifier les diverses structures qui accueillent les aidants et lenrs actions.
- MWnformer durile de I"ergothérapeute dans ces structures et auprés des aidants.
- Imterroger les professionnels sur la durée de leur action auprés des aidants.
- Cibler les principanx besoms/difficultés des aidants

. Hature et durée de votre participation:

Donner la nature de la parficipation (enfretien, obzervation._..) et la durde (20 minutes maximum
jpour un entrefien)

Afin d'éfre attentif (ve) & vos propos, je vous demande l'sutorisation d'enregistrerffilmer nofre
échange afin de pouvair retranscrire par |2 suite lentrefien et d'éfre dawvantage concentré.
Acceptez-vous que cef entretien soit filmé / enregistré 7

Rayerles mentions inufiles

. Avantages concernant votre participation

Viodre participation & cef entrefien, me permetirait d'élargir le champ de mes recherches
scientifiques & l'side dinformations de terrain. D'appuyer mes données déja recueilies pour
I'élaboration de mon mémaoire. Identifier I nafure de l'aide néceszaire sux aidantz ef prendre
conscience du role de 'ergothérapeute face & leurs bezoins.

. Risques et i ts pouvant dé ler de la participation :

‘lofre participation & catte recherche ne devrsit vous causer sucun préjudice hormis le temps
gue vous m'accordez lors de cet enfretien/observation

lsurd

R, de la participati

Votre participation & I'entretien/|'observation est libre et volontaire. En tout temps, vous pouvez
vous retirer, sans craindre de préjudices quelconques. Vous n'avez qu'a en informer
I'étudiant(e) verbalement ou par écrit. En cas de désistement et & votre demande, tous les
documents vous concernant seront détruits

Bl confidentialits :

Les données recueilies au cours de l'entretien/observation seront conservées dans un
classeur sous clé, dans un local accessible uniquement par I'étudiant(e). Lui seul aura accés
aux données nominatives. Celles-ci seront codées dans un fichier informatique verrouillé avec
un mot de passe, Aucune donnée nominative ne sera présente dans les écrits qui émaneront
du projet.

Toutes données confidentielles seront détruites un an aprés |a diffusion des résultats.

. Clause de responsabilité :

En acceptant de participer & cette étude, vous ne renoncez & aucun de vos droits légaux ni ne
libérez les étudiants ou les institutions impliqués de leurs responsabilités légales et
professionnelles.

. Information sur le projet de recherche :

L'étudiant(e) répondra au meilleur de sa connaisance a toutes questions des participants en lien avec le projet.
Les résultats serviront pour la rédaction du mémoire d'initiation & la recherche dans le cadre du dipidme d'Etat
d’Ergothérapeute

. Personnes-ressources :

Si vous avez des questions sur I'étude, vous pouvez contacter Mme TERRIEN, responsable de filiére
ergothérapie, par courriel ;| veronique.terrien@ifpvps. fr

. Signatures requises :

Pour le parent ou tuteur du participant mineur

Je reconnais avoir |u le présent formulaire et je comprends l'information qui m'a été communiquée afin que je
puisse donner un consentement éclairé. On a répondu & toutes mes questions a mon entiére satisfaction. J'ai
disposé de suffisamment de temps pour réfiéchir & ma décision quant @ ma participation. Je comprends que ma

participation a cette étude est entiérement volontaire et que je peux décider de retirer ma participation en tout
temps, sans aucune pénalité. Je consens volontairement & participer a cette étude

Nom du participant (en lettres capitales)

Signature du participant:

Date - 06/10/2079..__.. Téléphone (jour) _

Pour I'étudiant (e) : r\ aring )ﬂ(_ 6 ARCo
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Pour Métudiant (o) : DAL PARCO Mamirg

Jatteste avoir expliqué au participant tous les termes du présent formulaire, avoir répondu au meilleur de ma
connaissance a ses questions et lul avoir souligné la possibilité de se retirer & tout moment du projet de recherche.

Je m'engage & m'assurer que le participant (enfant) recevra un exemplaire de ce formulaire d'information et de
consentement,

Signature de I'étudiant(e) :

Date : 06/10/2019.
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Groupement de Coopération Sanitaire
de I'Institut de Formation Public Varois des Professions de Santé

Lette d'information et formulaire de consentement

. Personnes responsables de IMétude -

DAL BARCO Maring, étudianfs en 37 année d'ergothérapie
Tel : 06.43.75.33.10

Mail - datbsrcomarnine@gmail com

Référente pé i - CATEL Lawrence,

Tel: 0438 05.30.25

Mail : lsurence. cafelffpvos fr

Référente Professionnelle : THELEUS Axelie

Tel - 07.83.50.68.76

Mail : a.senelongefch-cannes fr

Awant d’accepler de parficiper & ce projet. veuillez prendre le temps de lire =t de comprendre
les rensaignements qui suivent. Ce document vous expligue le but de ce projet. ses procédures,
zvantzges. risques et incanvénients. Mous vous invitons & poser toutes les questions que vous
jugerez utiles auprés des personnes responsables de Métude.

[l Frésentation de Fétude et de ses objectifs :

Memaire de recherche en ergothérapie sur la thémafique de la Maladie d'Alzheimer:
- Identifier les diverses structures qui accueillent les zidants et leurs actions.
- Ainformer durdle de I'ergothérapeuts dans ces structures et auprés des aidants.
- Interroger les professionnels sur la durée de leur action aupres des aidants.
- Cibler les principaux besoms/difficultés des aidants
. Nature et durée de votre participation:
Donner ia nature de |2 participation (entrefien, abservation. .. ) et la durée (20 minutes maximum
jpour un entrefien)
Afin d'étre attentif (ve) & vos propos, je vous demande I'autorisstion d'enregistrerfilmer notre

échange sfin de pouvoir retranscrire per la suite lentrefien et d'éfre davantage comcentrg.
Acceptez-vous que cet entretien soif filmé | enregistré 7

Rayer lez mentions inuties

. Avantages concernant votre participation

Vofre pa.rtlmpa?mn & cef enfrefien, me permefirait d'élargir le champ de mes recherches
scienfifiques & I'side d'informations de terrain. D'sppuyer mes données déjs recueilies pour
I'élaboration de mon mémoire. Identifier la nature de I'side néceszzaire sux aidantz ef prendre
conscience du role de 'ergothérapeute face & leurs bescing.

. Risques et inconvénients pouvant découler de la participation :

‘otre perticipation & cette recherche ne devrait vous causer aucun préjudice hormis le temps
gue wous m'sccordez lors de cet enfretien/observation

1zur3d

Votre participation & I'entretien'observation est libre et volontaire. En tout temps, vous pouvez
vous retirer, sans craindre de préjudices quelconques. Vous n'avez qu'a en informer
Fétudiant(e) verbalement ou par écrit. En cas de désistement et & votre demande, tous les
documents vous concemant seront détruits.

B confidentialite :

Les donnéas recusillies au cours de 'entratien‘observation seront conservées dans un classeur
sous clé, dans un local accessible uniquement par I'étudiant{e). Lui seul aura accés aux
données nominatives. Cellesci seront codées dans un fichier informatique verrouillé avec un
mot de passe. Aucune donnée nominative ne sera présente dans les écrits qui émaneront du
projet.

Toutes données confidentielles seront détruites un an aprés la diffusion des résultats ..

B ciause do responsabilits :

En acceptant de participer & celte étude, vous ne renoncez & aucun de vos droits légaux ni ne
libérez les étudiants ou les institutions impliqués de leurs responsabilités légales et
professionnelles.

. Information sur le projet de recherche :

L'étudiant(e) répondra au meilleur de sa connaisance a toutes questions des participants en lien avec le projet,
Les résullats serviront pour la rédaction du mémoire d'initiation & la recherche dans le cadre du dipléme d'Etat
d’Ergothérapaute

. Personnes-ressources :

Si vous avez des questions sur I'étude, vous pouvez contacter Mme TERRIEN, responsable de filiére
ergothérapie, par courrlel : veronique.temen@ifpvps.fr

. Signatures requises :
Pour le parent ou tuteur du participant mineur

Je reconnais avolr lu le présent formulaire et Je comprends l'information qui m'a été communiquée afin que je
puisse donner un consentement éclairé. On a répondu & toutes mes questions & mon entiére satisfaction, J'd
disposé de suffisamment de temps pour réfléchir @ ma décision quant & ma participation. Je comprends que ma
participation & cette étude est entiérement volontaire et que je peux décider de relirer ma participation en tout
temps, sans aucune pénalité. Je consens volontairement a participer a cette élude.,

Nom du participant (en lettres capitales)

Pour I’étudiant (e) :

J'atteste avoir expliqué au participant tous les termes du présent formulaire, avoir répondu au meilleur de ma
connaissance a ses questions et lui avoir souligné la possibilté de se retirer & tout moment du projet de recherche.
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Pour Pétudiant (o) : DAL BARCO HoiuaQ

atteste expliqué mmummwmmmwmam
Mou«&nuumwnmaumamwamam

Jom'mlm‘mqwhmﬂmmmmaumm-a
consentement.

Signature de I'dtudiant(e) :

Date : 11/1072019.
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Groupement de Coopération Sanitaire
de I'Institut de Formation Public Varois des Professions de Santé

Lette d'information et formulaire de consentement

. Personnes responsables de 'étude -

DAL BARGO Marine, ludianfe en 3°7 année d'ergothdrapie
Tel : 06 43.75.33.10

Mail : datbarcomarinef@amail com
Référente pd i : GATEL Laurence,
Tel: 04.98.05.30.25

Mail : lsurence. catelfDifpvps fr

Référente Professionnelle : THELEUS Axelle

Tel : O7.83.50.68.76

Mail : 5 senslonge@ch-carmes fr

Aywant daccepier de parficiper & ce projet, veuillez prendre le temps de lire et de comprandre
les renssignements qui suivent. Ce document vous expligue le but de o= projet, ses procadures,
zvantages. risgues 2t inconvénients. Mous vous invitons & paser toutes les questions que vous
jugeraz utiles suprés des personnes responsables de étude.

[l Frésentation de Fétude et de ses objectifs ©
Mémoire de recherche en ergothérapie sur la thématique de la Maladie d'Alzheimer:
- Identifier les diverses structures qui accueillent les aidants et leurs actions.
- M'mformer du role de I'ergothérapeute dans ces structures et auprés des aidants.
- Inmterroger les professionnels sur la durée de leur action auprés des aidants.
- Cibler les principaux besoms/difficultés des aidants
[ wsture et durée de votre participation:
Dorner la nature de la participation (entrefien, observation....) et la durde (20 minutes maximum
jpowr un entrefien)
Afin d'étre sttentif (ve) & vos propos, je vous demande l'autorisation d'enregistrenfilmer nofre
échange afin de pouvoir retranscrire par la suife Mentretien et d'éire davantage concentré.
Acceptez-vous que cet entretien soit filmé / enregistré 7

Rayeries mentions inutiles

. Avantages concernant votre participation

Viofre participation & cef enfrefien, me permetirait d'élargir le champ de mes recherches
scienfifigues & laide dinformations de terrain. D'appuyer mes donnéesz déja recueiliies pour
I'élaboration de mon mémoire. Identifier la nafure de l'aide nécezzaire sux aidantz ef prendre
conscience du rble de 'ergothérapeute face & leurs beszcins.

. Risques et inconvénients pouvant découler de la participation :

Voire participation & catte recherche ne devrait vous causer aucun préjudice hormis le temps
gue vous m'sccordez lors de cet entretien'observation

1zurd

VIl

Bl Retrait de 1a participation:

Votre participation 3 l'entreten/ observation est kbre et volontaire En tout temps. vous pouvez
vous retirer, sans craindre de préjudices quelconques Vous n'avez qud en informer
Fétudiant(e) verbalement ou par écrit. En cas de désisterment et & votre demande, tous les
documents vous concernant seront détruits

B confidentialité :

Les données recueillies au cours de lentretien/observation seront conservées dans un classeur
sous clé, dans un local accessible uniquement par ldtudiantie) Lui seul aura acoés aux
données nominatives. Celles-ci seront codées dans un fichier informatique vermouillé avec un
mot de passe. Aucune donnée nominative ne sera présente dans les écrits qui émaneront du
projet

Toutes données confidentielies seront détrutes un an aprés la diffusion des résultats

B ciause de responsabilits :

En acceptant de participer 4 cette étude, vous ne renoncez A aucun de vos drolts iégaux ni ne
fibérez les étudiants ou les institutions implqués de leurs responsabilités légales et
professionnelles

. Information sur le projet de recherche :

L'emo:ant(e)r&pondraaumexﬂemdesaconnasamealoumquesmoesmenienaveclem
Les résultats serviront pour la rédaction du mémoire d'initiation & &a recherche dans e cadre du dipidme d'Etat

d'Ergothérapeute

. Personnes-ressources :

Si vous avez des questions sur létude, vous pouvez contacter Mme TERRIEN, responsabie de filiére
ergothérapie, par courriel - veronique temen@ifpvps fr

. Signatures requises :
Pour le parent ou tuteur du participant mineur

Je reconnais avoir lu le présent formulaire et je comprends lNnformation qui m'a été communiquée afin que je
puisse donner un consentement éciairé. On a répondu & toutes mes questions 4 mon entiére satisfaction Jai
disposé de suffisamment de temps pour réfiéchir 8 ma décision quant 4 ma participation. Je comprends que ma
participation 2 cette étude est entérement voiontaire et que je peux décider de reftirer ma particpation en tout
temps, sans aucune pénalité. Je consens volontairement 2 participer 2 cetie étude

Nom du participant (en lettres capitales)

b -

<

Date = 11/12/2018

’

reesnone o [
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Pour I'étudiant (o) : DAL BARCO HosuAL.

Jatteste avoir expliqué au participant tous les termes du présent formulaire, avoir répondu au meilleur de ma
connaissance a ses questions et ui avoir souligné la possibilité de se retirer & tout moment du projet de recherche.

Je m'engage 4 m'assurer que le participant (enfant) recevra un exempilaire de ce formulaire dinformation et de
consentemeant.

Signature de I'étudiant{e) :

Date : 11/12/2018.

3surl



Annexe 2 : Synthése des entretiens téléphoniques

Parmi les quatre ergothérapeutes interrogés, deux ont travaillé (ou travaillent encore) a

la fois en EHPAD et en ESA et deux travaillent uniquement en ESA. L’un deux est formé au
programme COTID et I’autre par I’association Frangaise des aidants. D’apres leurs expériences
et leurs réponses aux questions, il apparait que les ergothérapeutes ont plus de liens avec les
aidants familiaux au sein des ESA plutét qu’en EHPAD. En effet, les rencontres entre les
aidants et ergothérapeutes se font rares dans les EHPAD. Elles sont fortuites, imprévues et le
dialogue est ciblé sur la personne atteinte de démence, raison premiere de la venue des aidants
au sein cette structure. En EHPAD, aucune séance ne leur est accordée pour répondre a leurs
questions « On ne m’a jamais demand¢ de faire ¢a » répond 1’une des ergothérapeutes. De plus,
les objectifs de 1’aidé sont fixés par les soignants et 1’aidant n’est pas consulté, et aucun n’est
attribu¢ a l’aidant. L’une des ergothérapeutes explique n’avoir peu ou pas de prescriptions
médicales pour les patients qu’elle suit en EHPAD a I’inverse de ’ESA.
Contrairement a cela, les ergothérapeutes sont formels, au sein des ESA et du domicile, il existe
une relation importante entre elles et les aidants. Sur les 15 séances remboursées, et prescrites
par le médecin, I’ergothérapeute se rend au domicile de la personne démente lors des deux
premieres séances pour faire connaissance avec lui et 1’aidant (suite a son appel). Puis, il lui fait
passer les bilans et négocie ensuite les objectifs. Lors de cette négociation le patient et 1’aidant
donnent leur avis. C’est le cas notamment lors du suivi avec le programme COTID qui « met
en place les moyens pour 1’aidant de comprendre le processus pour que lui-méme soit en
capacité de transposer sur une autre situation une guidance adaptée a son proche ». On note
alors une prise en compte de I’aidant et une écoute active de la part des soignants.

Suite a cela, I’ergothérapeute intervient a nouveau a mi-parcours pour réaliser un bilan
intermédiaire et réajuster les objectifs si nécessaire. Enfin, il revient lors de la 15eme séance
pour un bilan final et un compte rendu pour la famille et le médecin. Un travail en inter
professionnalité est alors réalisé tout le long avec les Assistantes de soins en gérontologie qui
viennent a domicile le reste des séances pour effectuer la stimulation cognitive. « Mon
intervention ou celle de mes collégue est la méme, on a juste notre regard a nous ». Les séances
se déroulent une fois par semaine, ce qui complexifie la mise en place d’automatismes, surtout
pour les patients atteints de démence. C’est pourquoi, le réle des aidants est tres important pour
qu’ils puissent servir de relais afin de mettre en place ces automatismes au quotidien avec le
patient. Suite a la prise en compte du souhait de maintien a domicile de 1’aidé, la place de

’aidant est aussi analysée. Lorsqu’ils ne sont pas épuisés, ils sont la en veille pour seconder les



professionnels. D’aprés les entretiens, les possibles freins a la prise en soins des aidants
familiaux sont leur déni de la situation « bah non, on va gérer, ¢’est notre réle on n’a pas le
choix » alors qu’ils sont proches du burnout. Sinon, ils sont face a I’incompréhension d’une
maladie qu’ils ne connaissent pas et ne maitrisent pas, a des attentes erronees vis a vis de la
personne et ce qu’elle est capable de faire. Aussi, cette situation implique leur épuisement causé
par une grande vigilance, leur faible disponibilité liée a une activité professionnelle, le manque
de proximité avec 1’aidé, la rareté du temps qu’ils s’accordent, leur trop grande implication et
le fait de « faire a la place de » ce qui accélére le processus de la pathologie. Suite a la question
« quel est pour vous la place de I’ergothérapeute dans la prise en soins des aidants ? » les
ergothérapeutes nous répondent :

La plus-value de notre profession est la vision globale des situations et notre écoute
bienveillante. « Cette vision globale de la personne, les intrications de ce qui peut se passer au
niveau émotionnel, cognitif et corporel, avec son environnement matériel et humain et ce regard
global et distant permettent ensuite une meilleure compréhension pour les aidants et pour 1’aidé
aussi ».

L’ergothérapeute est 1a pour conseiller, accueillir les déversements émotionnels et
informer I’aidant. C’est a I’aide de modules sur la pathologie, sur les traitements, sur les accueils
de jour proches du domicile... qu’il vient en aide aux aidants. Leur expliquer qu’il est important
de prendre du temps pour soi et ne pas hésiter pour cela a se faire aider est primordial. De plus,
les professionnels peuvent aussi s’arranger avec la famille quant aux heures de séance a
domicile pour venir lorsqu’il n’y a personne et tranquilliser les aidants. IIs les aiguillent aussi
sur leur fagon de faire et leur fagon d’interagir avec 1’aidé. Si aucune aide n’est mise en place a
domicile, I’ergothérapeute peut aussi soutenir 1’aidant dans 1’élaboration d’un dossier APA en
travaillant en partenariat. Lors d’un conflit entre 1’aidant et 1’aidé, I’ergothérapeute peut jouer
le réle du médiateur et s’accorder avec 1’aidant pour faire admettre quelque chose a 1’aidé.
Sinon, I’un des ergothérapeutes propose une formation d’aide aux aidants en plus des 15 heures
d’ESA, sous la forme de 6 modules de 3 heures chacun. Celle-ci est gratuite pour les aidants et
leur permet de savoir ou ils en sont vis-a-vis de la maladie de leur proche et dans leur relation.
Aussi, ils visualisent la place a avoir avec les autres professionnels et ce qu’ils peuvent mettre

en place afin de concilier leur vie sociale, professionnelle et personnelle avec 1’aidé.
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Annexe 3 : Entretien téléphonique avec 1’ergothérapeute 1

Marine Dal Barco (MDB) : Quel est votre expérience aupres de cette population ?

Ergothérapeute 1 (E1) : « J’ai travaillé dans un EHPAD pendant 1 an et demi et dans I’ESA depuis
mai 2019. Dans les maisons de retraites les personnes démentes sont dans des unités fermeées. Les aidants
venaient rendre visite a leur proche et il n’y avait pas beaucoup d’interactions la ou j’étais, entre la

structure et I’aidant et je n’étais pas la assez souvent la pour les voir.

A I’ESA, au domicile, le premier rendez-vous est pris par 1’aidant, conjoint-conjointe, enfants... Aprées
ce sont des personnes sur qui on peut compter, qu’on re contacte quand on a besoin d’informations, pour
faire le point c’est auprés d’eux qu’on se référe. On a vraiment besoin d’eux pour 1’accompagnement de
la personne en question. On les appelle un peu plus souvent pour qu’ils puissent passez le relais.
Certaines sont la tous les jours et d’autres tous les deux jours, ce sont des personnes ressources mais on
essaie de ne pas trop les solliciter si on voit qu’ils sont épuisés. On fait attention a ¢a. Ce sont des
ressources pour relayer pour faire le calendrier, noter les rendez-vous etc. lIs sont la en veille, s’ils ne

sont pas épuisés et que 1’on ne voit pas de signe d’épuisement.

MDB : Les aidants vous appellent lorsqu’ils sentent qu’ils arrivent 2 un point de rupture et qu’ils

ne peuvent plus subvenir aux besoins de la personne ?

E1 : « Dans notre cas oui, la ou je suis ¢’est comme ¢a. Par le biais de leur médecin traitant ils vont faire
une batterie de tests neurocognitifs a Muret ou Toulouse. Aprés que les tests soient confirmés par la
neuropsychologue et le médecin ils sont envoyés chez nous selon le Mini Mental States. Selon le résultat

ils sont éligibles pour qu’on les suivent.»

MDB : Est-ce qu’il arrive que vous vous basiez sur I’échelle Zarit par exemple qui mesure le

fardeau des aidants ?

E1l: «On [l'utilise mais ce n’est pas systématique. Depuis que je suis |4, je ne Iutilise pas
systématiquement. Lorsque 1’on voit qu’un aidant est fatigué on peut la sortir et le faire indépendamment
de notre coté et la remplir. Je ne 1’ai pas encore fait remplir a la personne directement méme si ¢’est un
auto-questionnaire. Je note les résultats de mon c6té, de ce que je voyais de ce que je ressentais et ¢a
donne une estimation de 1’¢tat de santé et du fardeau. Aprés on le pergoit, humainement parlant on voit

bien que la personne elle n’en peut plus. C’est du relationnel énormément.

MDB : Ou’elles sont les difficultés des aidants au quotidien ?

E1l: « On imagine une personne qui est quasiment tout le temps présente aupreés de quelqu’un qui a
besoin d’étre assisté. Qui voit la personne qu’elle a connue, qui la voit se dégrader, il y a une espéce de
deuil a faire aussi. C’est difficile et les personnes qui en arrivent a I’épuisement se portent garant de la

santé de leur proche. lls sont épuisés, ils ont moins de temps pour eux, ils sont toujours derriére 1’aidé ;
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une grande vigilance qui les épuise. C’est le syndrome de I’infirmiére, des personnes qui sont habituées

a aider les autres, a donner, donner... qui s’en épuisent et s’en oublient en fait. »

MDB : Quels sont vos objectifs en allant au domicile de la personne ?

El: «Laou je suis, ils ont mis en place des modules d’accompagnement a 1’aidant. On est en train de
les refaire en ce moment pour les rafraichir un peu. Tout est écrit dans le classeur qu’on laisse a la
maison, avec le dossier de I’établissement et une fiche de suivi. On leur laisse le classeur ou il y a des
fiches d’informations pour discuter autour de ¢a. On a des power points avec des modules sur la maladie,
sur les aides possibles et sur les traitements possibles aussi de la maladie, pour qu’il y ait un
accompagnement et que le soignant soit dans I’écoute. C’est le moment avec I’ASG ou ils se confient
davantage. C’est des moments ot je ne suis pas la mais ils peuvent aussi se confier dés le premier rendez-
vous. La premiére demande c’est « I’accompagnement de la personne agée pour quelle reste a domicile »
c’est la demande de base mais on regarde aussi la place de 1’aidant. C’est 1a qu’on propose les modules
et a chaque fois que 1’on passe et que 1’on croise les aidants on leur dit qu’il faut qu’ils prennent du
temps pour eux. On leur donne aussi des documents ou il y a des numéros de téléphones, de
psychologues qui sont a 1’écoute pour les aidants. On leur propose des accueils de jour dans les maisons
de retraites aux environ de leur domicile etc. On vise les deux, dans notre équipe on est vigilant a la

santé de ’aidant. »

MDB : Est-ce qu’il arrive que vous fassiez des activités qui permettent a ’aidant de participer ?

El : « Souvent lorsque 1’on intervient 1’aidant n’est pas forcément 1a. Si ¢c’est un conjoint/conjointe par
défaut il est forcément Ia, mais souvent ils profitent de ce temps la pour faire des papiers, sortir comme
lorsqu’il y a des aides a domicile si tu veux. Sois on vient lorsqu’ils sont 1a et ¢a leur convient, sinon on
essaye de voir pour venir les jours ot il n’y a aucune aide et eux ¢a les rassure qu’il y ait une présence
ces jours-la pour leur proche. Entre I’aide a domicile, I’infirmier, ceux qui viennent deux fois par
semaine et nous qui venons encore un autre jour, ¢a les rassure et on participe a ¢a sans forcément les

mettre en lien dans une activité. »

MDB : Comment cela se passe lorsque vous arrivez au domicile vis-a-vis de la confiance de la

personne ?

E1 : « IlIs ne savent pas forcement ce qu’est un ergothérapeute et la petite parenthése c’est que 1a ou je
suis il y a des ergothérapeutes et des psychomotriciennes (2 psychomotriciens et une ergothérapeute).
Les gens ne savent pas vraiment ce que 1’on fait, sauf s’ils ont eu ’occasion d’étre en rééducation. Ils
nous voient comme des personnes qui viennent a la maison tout simplement, sans identité si tu veux.
Quand on leur dit ce que I’on va faire avec eux, ¢’est toujours un peu flou. L’aidant peut étre au courant,
sinon on leur enseigne, ou ils se sont déja renseignés, ils ont peut-&tre une petite idée. Ils ont peut-étre

déja vu un ergothérapeute ou connaissent quelqu’un. Mon intervention ou celle de mes collégues est la
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méme, on a juste notre regard a nous. Du coup lorsque ’on arrive on est deux généralement, I’une va
mener I’entretien. Moi je note ce que je vois de mon coté entre les interactions, les réactions de la
personne concernée. J’explique aussi a quoi je sers et je regarde si elle est capable d’aller chercher des
cintres dans son placard, porter la casserole des choses comme ¢a. On fait des bilans écrits si I’on peut

et si on en a I’utilité. Aprés ils ont souvent déja fait ces tests, ils en ont I’habitude. »

MDB : Quelle est la tranche d’ige a PEHPAD et PESA ?

El: «Je les trouve assez jeunes moi, mais je pense qu’ils étaient plus agés a ’'EHPAD »

MDB : Vis-a-vis des troubles ou sont-ils les plus importants ?

El: «C’est la transmission, la maison c’est quand ils sont encore capable de participer, mais la
participation ce n’est pas évident, surtout quand ils sont dans le refus. Parce que s’ils n’étaient pas dans
le refus d’un accompagnement, d’une présence d’un infirmier tous les jours pour le traitement, ils
oublient le traitement, ils le mélangent. On s’occupe d’une famille qui est dans le refus de beaucoup de
choses et on se pose la question sur la viabilité qu’elle reste a la maison. Mais sinon au niveau de leurs
capacités, quand on fait le point a la fin on a conclu que 1’idéal pour elle ¢’était qu’elle aille en maison
de retraite ou elle avait déja été pendant 2-3 semaines pendant les vacances de sa fille et elle avait adoré.
Elle adorait le séjour la-bas, tout s’est trés bien passé, elle s’est trouvée des amies la-bas. C’est le déclic
qu’elle aille la-bas alors qu’a la maison elle tourne en rond, elle déprime, elle ne fait plus rien elle est
apathique. En maison de retraite ils étaient dépendants, non autonomes, ils ne pouvaient pas rester a la

maison c’était trop risqué »

MDB : Que ce passe-t-il pour les aidés lorsque les aidants ne viennent pas les voir ou S’en vont ?

El: «lls peuvent étre en conflits avec leurs proches quand ils sont la. Les proches nous 1I’évoquent
«j’ai des difficultés avec mon pére ou ma mére », « J’arrive pas faire ¢a ». Des fois on sert un peu de
médiateur. On appuie la parole ou comment dire, on propose 1’idée venant de nous alors qu’on 1’a prise
d’un commun accord avec 1’aidant, mais on dit que ¢a vient de nous comme ¢a, ¢ca passe mieux.
L’information passe mieux. Quand ils sont en conflits, souvent au premier rendez-vous, la pathologie y
faisant aussi, tout va bien. Tout se passe tres bien, il cuisine, il se promene tout va bien. Une espéce de
déni des proches qui ne sont pas au courant disent « tu sais il ment » alors que non c’est la maladie qui
fait ca. Au début tout va bien avec le proche, puis il se confie davantage sur la personne et I’aidant aussi
peut se confier a force de la croiser. Il y en a une qui a dit & ma collegue « Teh il ne peut pas faire ca.

L’autre jour j’ai vu elle se perdait entre les boutons du four et du gaz. -Ah beh on va regarder ca ».

MDB : Est-ce que cela arrive que toute la famille soit dans le déni ?

El: C’est assez rare, souvent le proche aidant qui accompagne a déja fait un premier pas en

accompagnant faire la batterie de test, pour les soins et entamer une démarche. Peut-étre que les
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médecins emplois des mots qu’ils ne comprennent pas, je ne sais pas. Mais nous lorsque 1’on met le mot
maladie d’ Alzheimer on voit bien la réaction. Souvent quand ¢’est une fratrie il n’y a qu’un enfant qui

s’occupent et les autres ne sont pas au courant ».

MDB : Est-ce que vous voyez souvent des aidants qui ne choisissent pas d’étre aidant ?

El: «Ils ne s’en rendent pas compte, souvent ils entre dans la boucle sans s’en rendre compte. IlIs se
mettent a faire le repas a la place de. Ils vont se rendre compte que ¢’est compliqué a la douche, alors
ils vont faire en sorte de s’occuper et d’étre la. Certains mettent les freins assez rapidement et mettent
en place un accompagnement, des aides a domicile, des infirmiers pour la toilette, pour le portage des
repas aussi, surtout si ils travaillent. Soit en effet ils ne choisissent pas. L4, il y a une dame que je vois,
c’est assez ambigu. Elle a abordé qu’elle souffre de cette situation-la. Elle vit avec sa mére en ce
moment. Sa maison est a 40 minutes de 13, du coup elle a mis de coté toutes ses activités. Elle va se
balader de temps en temps mais en méme temps le discours qu’elle a ¢’est «Ah ma mere ne peut pas
rester toute seule, je suis obligée d’étre la ». Et ¢’est trés ambigu, il y a le fait de dire « je suis épuisée,
d’étre toujours la, de m’occuper d’elle » et I’autre c6té ou elle ne peut pas lacher non plus. Elle n’arrive

pas a faire confiance aux soignants. IlIs le font de bon cceur mais ils aident beaucoup »

MDB : Quel est le temps que vous consacrez a ces personnes ?

E1 : « 1 fois par semaine, pendant 45minutes a 1h, 15 séances remboursées. Parfois on y reste 1h -1h15

mais on ne compte qu’une seule séance ».

MDB : Vous faites un bilan au départ et a la fin des 15 séances ?

E1l : « Onaun dossier patient, On a nos bilans qualitatifs d’observation, des bilans chiffrés MMS, moca,
get up and go mais je ne le fais pas passer en demandant a la personne de se lever de sa chaise et de faire
demi-tour, je le vois et le fait en informel. Si je veux les coter je le marque. L’évolution dépend vraiment
des cas, 1 fois par semaine ce n’est pas toujours suffisant c’est toujours trés bien de compter sur le relais,
c’est des personnes sur qui I’on compte beaucoup, identifier les aidants, qui sont les aides a domicile,
les infirmiers.

Une fois par semaine au niveau de ces pathologies ce n’est pas évident, méme si on intervient au
domicile c’est surtout de I’adaptation méme si on voit un apprentissage, on fait surtout de 1’étiquetage,
on indique dans les placards, casseroles, couverts. C’est de 1’indi¢age, des rappels visuels, la télé alarme
ou lorsque I’on appelle on ne va pas déranger puisque ce sont des personnes payees pour ¢a. Il y a des
apprentissages quand méme.

Le bilan d’entrée est un recueil de données dans un tableau sans mots compliqués pour que tout le monde
puisse le comprendre avec les objectifs de posés. Et a mi-parcours on peut y retourner pour voir ou en
sont les objectifs, si on a besoin de réévaluer un truc je le refais et ga me permet de confirmer la poursuite

des objectifs, de changer 2-3 trucs ou de s’intéresser a autre chose. Apres je ne suis pas toute seule je
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suis aussi en accord avec I’ASG (assistante de soins en gérontologie) qui connait bien la personne, a ce
moment elle I’a vue 7-8 fois avant moi. Et les derniéres séances je reviens aussi faire le point avec la
famille et Ia je note. Je ne fais pas forcément un bilan de sortie mais un compte rendu pour le médecin
et la famille.

MDB : Quel est le style d’objectifs que vous mettez en place pour la personne ?

El : « La télé assistance, la sécurité c’est I’appel téléphonique en cas de, I’acces a la salle de bain, la

baignoire, les calendriers.

MDB: Est-ce que vous utilisez des aides techniques ?

El : « Latélé assistance, déambulateurs, rollator, planche de bains, piluliers électroniques, des horloges
analogiques »
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Annexe 4 : Entretien téléphonique avec 1’ergothérapeute 2

MDB : Quelle est votre expérience auprés des aidants familiaux et des personnes atteintes de la

maladie d’Alzheimer ?

Ergothérapeute 2 (E2) : « J’ai travaillé 9 ans a la MDPH de Toulouse, en lien avec les aidants pour
évaluer leurs besoins au quotidien dans le cadre de la prestation de compensation pour tous types de
handicap et tous ages. Sinon pour les personnes atteintes de maladie d’ Alzheimer ou apparentée cela va
faire 1an maintenant. J’ai changé de poste et je travaille sur une ESA et depuis le mois de février j’ai été
formée par 1’association francaise des aidants, pour une formation a destination des aidants. J’ai fait 1
session de formation et il m’en reste 5 a faire. La formation se déroule en 6 modules de 3 heures. La j’ai

fait le premier module la semaine derniére et le second module la semaine prochaine. »

MDB : En quoi consiste votre formation pour les aidants et que vous permet-elle de mettre en

place dans votre structure pour les accompagner ?

E2 : « Je travaille dans une association qui propose de 1’aide a domicile, un service de soins infirmier,
des ESA et une partie qu’ils appellent « action et prévention » et c¢’est dans ce cadre-la que I’on a pu
participer a cette formation des aidants. Cette formation est a destination de tout public elle n’est pas
faite essentiellement pour les aidants de patients atteints de la maladie d’ Alzheimer ou apparentée. Mais
on se rend compte, j’ai une autre collégue qui I’anime aussi, que dans la majorité des cas on a quand

méme des personnes qui accompagnent des personnes atteintes de MA ou apparentée ».

MDB : Est-ce que la formation est payante ?

E2 : « Elle est gratuite, les aidants ne payent rien mais pour moi ¢’est mon employeur qui la finance »

MDB : Combien de temps consacrez-vous aux aidants / patient / les deux ?

E2 : « Voir le fonctionnement des ESA dans le plan des maladies neurodégénératives. L’équipe est
formée d’une personne qui assure la coordination (pour moi c’est une infirmiére), ensuite il y a un temps
plein évaluateur, pour moi ¢’est soit un ergothérapeute soit un psychomotricien. Et aprés il y a un temps
d’assistance de soin en gérontologie.

Donc nous en tant qu’ergothérapeute on est la en tant qu’évaluateur. Ensuite c¢’est I’assistante de soins
qui assure les séances a domicile. Sachant que 1’on intervient sous prescription médicale et que I’on
intervient sur 15 séances au total. Sur ma structure j’assure le premier bilan/ entretien avec 1’assistance
de soins avec qui je vais travailler sur cette personne-la. Et 1a on demande a ce qu’il y ait un aidant qui
soit présent, dans la mesure du possible pour recueillir la parole de la personne atteinte de la maladie et
le regard de 1’aidant. Si cela ne peut pas se faire sur le premier entretien je demande un entretien
téléphonique dans un second temps.

En suite pour la deuxiéme séance, je reviens seule avec la personne et je demande qu’il n’y ait pas

d’aidant pour évaluer les capacités de la personne. »
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MDB : Qu’est-ce que vous utilisez comme bilans ?

E2 : « Alors moi je n’utilise pas de bilans normés par ce que ¢a fait peur aux personnes. lls ont déja
passé des batteries d’évaluations. On a les comptes rendus des neurologues, donc re faire passer un
MMSE ou le test de DUBOIS, tous les tests que 1’on peut trouver dans la maladie d’Alzheimer... jen’y
Vois pas un grand intérét. On en a re discuté avec ma structure et avec les autres ESA du département et
on s’est mis d’accord, il n’y en a aucune d’entre nous qui utilise les bilans normés. En fait, on pioche a
droite a gauche des petits tests et on fait beaucoup avec I’environnement de la personne et 1’observation.
L’observation tient compte d’une grande partie de 1’évaluation.

On fait un rythme d’une séance par semaine. Avant que la personne soit acceptée sur le dispositifil y a
I’infirmiére coordinatrice qui fait un premier entretien téléphonique avec 1’aidant. C’est souvent ’aidant
qui va en faire la demande. Et a partir de 1a c’est elle qui dit oui ou non sur la prise en charge ESA.
Ensuite, la il peut se passer un délai assez conséquent, parce qu’on a un délais et des listes d’attentes,
donc on peut étre a 3 mois entre le premier appel téléphonique et la premiére intervention.

Apres le premier entretien, je reviens la semaine qui suit pour faire un bilan. Entre temps on se laisse un
delta de 15 jours qui me laisse le temps de rédaction avant que ma collégue assistante de soins y retourne
et fasse ses séances. Et 1a elle tient un rythme pareil d’une séance par semaine.

La je ne fais que du domicile, je n’interviens pas sur les structure c¢’est qu’au domicile de la personne. »

MDB : Quels sont vos buts et objectifs ?

E2: « Alors c’est tres variable, cela dépend de la situation de la personne et de I’état d’avancé de la
maladie. On peut prendre des personnes en tout début de maladie et auquel cas c’est d’apporter au
neurologue une vision du domicile en fait. Parce que lui il va avoir ses tests papiers crayon qui ne
reflétent pas toujours la réalité a domicile. La j’ai un cas ou le neurologue a interdit la conduite mais la
personne vit dans un milieu rural trés trés isolé, donc si on arréte la conduite elle sera completement
enfermée cette personne. La moi sur mon bilan, le trouble des fonctions exécutives, que le neurologue
a vu en papier crayon, moi je 1’ai moins vu. Mais je n’ai fait qu’une heure a domicile avec d’autres
bilans a faire. Donc 13, je vais demander a I’assistante de soins de 1’évaluer dans son quotidien. Elles
vont faire de la cuisine, ensuite je vais voir si ¢’est possible qu’elle I’accompagne au village faire ses
courses. Préparer un plat pour évaluer un peu plus dans le détail 1’autonomie dans la vie quotidienne.
Apres j’ai des personnes dans un stade un peu plus avancé et auquel cas la c’est travailler avec les
aidants. Pour accepter I’aide. Parce que 1’on peut arriver dans des situations ou il n’y a aucun intervenant
a domicile, aucun dossier APA fait. Donc la on va travailler la-dessus, expliquer a 1’aidant que c’est
important de se faire aider, de prendre du temps pour soi. Donc on va mettre en place le dossier, on va
travailler avec les référentes sociales aussi pour évaluer le nombre d’heures dont il y a besoin. On est
vraiment en partenariat a ce niveau-la. Et ensuite on va travailler aussi avec les services d’aide a domicile

pour faire accepter 1’intervention. La ou c¢’est souvent le plus problématique c¢’est pour qu’il y ait une
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aide pour la toilette. Les personnes vont nous dire « non non mais il n’y a pas de souci, je me lave »
alors que I’on se rend compte qu’ils sont dans un état d’hygiéne déplorable. Donc du coup ¢a va étre

d’accepter qu’il y ait une aide a ce niveau-la.

Comme les assistantes de soins ce sont des aides-soignantes de formation, qui ont passé un dipléme
supplémentaire, donc les toilettes a domicile c’est quelque chose qu’elles connaissent bien. Et si elles
sont envoyeées vers les dispositifs ESA ¢’est qu’elles sont a 1’aise avec les personnes atteintes de troubles
neuro-évolutifs et qu’elles savent s’y prendre. Par différentes astuces elles vont faire en sorte que la
toilette soit acceptée et une fois qu’elle est acceptée avec elles, elles vont faire en sorte de faire entrer

’aide a domicile pour que ce soit elle qui prennent la suite sur la toilette. »

MDB : En quoi consistent les différents modules de votre formation gue vous faites passer aux

aidants ?

E2 : « On est sur « réfléchir a SA place en tant qu’aidant », est ce que ¢’est une place qui me convient ?
Est-ce que ce que je fais a I’heure actuelle me convient ? Ou alors, je n’arrive pas a avoir une vie sociale
comme je |’aimerais, je suis €puisée, je suis fatiguée, je commence a étre désagréable avec mon proche.
On est vraiment sur un parcours de réflexion avec I’aidant.

J’ai une activité au sein de ’ESA (15 séances) et en plus cette formation aupres des aidants (18 heures).
1- Ce qu’il s’est passé quand on m’a annoncé la maladie ou le handicap dans ma relation avec le proche ?
2- Etre aidant c’est avoir une posture, des besoins, des attentes et aussi des limites. Donc ¢a va étre de
réfléchir a ce niveau-la sur « qu’est-ce que la relation d’aide » ? Parce que souvent ¢a va étre « oui il a
besoin d‘aide mais il ne ’accepte pas », « oui il a besoin d’aide mais il sait faire des choses aussi », donc
est ce que 1’on peut se baser sur ce qu’il sait faire pour le valoriser et qu’ensuite il puisse accepter une
aide sur autre chose ? Mais c’est valoriser aussi ce que la personne sait faire.

3- Apres c’est se questionner aussi sur la relation au quotidien avec son proche. Revoir un petit peu
qu’elle place j’avais avec lui au début et peut étre la retrouver. Parce que lorsque 1’on interroge les aidés
c’est « moi je veux ma femme je ne veux pas une infirmiere » alors ¢a ¢’est a une infirmiére de le faire
moi je veux ma femme et mon mari ou mon enfant au quotidien. C’est les remettre a leur place pour
qu’ils retrouvent leur role et identité oubliés.

4- Trouver sa place avec les professionnels. La moi je fais un lien avec mon poste sur I’ESA et ce que
j’essaie de faire comprendre lors du premier entretien ¢’est que 1’on va étre une triade en fait.

La personne aidée, vous en tant qu’aidant qui vivait le quotidien et ensuite il y a nous professionnels et
il faut vraiment que 1’on travaille en partenariat tous les trois. On essaie vraiment de les re interroger a
ce niveau-la et aussi de leur parler des différents professionnels qui existent parce que souvent ils sont
noyés. En plus on parle en cigles « ESA ? SSIAD, SAD en plus a chaque fois les associations portent
des noms sous forme de cigles ADM, APA ... vous voyez ¢a fait vraiment beaucoup de sigles pour eux.

Donc on leur explique ¢a et on fait en sorte qu’ils comprennent bien qui est qui et qui fait quoi.
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5- « Comment s’y prendre avec son proche pour les gestes de la vie quotidienne » alors moi je n’aime
pas ce nom de module parce qu’il veut tout dire et rien dire a la fois. Lorsque j’ai fait des entretiens pour
ma campagne lors de la formation souvent ¢’était « comment je dois réagir lorsqu’il a des troubles du
comportement ? » mais en fait ce n’est pas ¢a du tout que je vais aborder. Sur ce module-1a, on aborde
quels sont les dispositifs d’aide pour la vie quotidienne. Ex : service d’aide & domicile, les services de
soins, les haltes répit, les cafés des aidants... enfin voila. Il y a plein de choses qui existent, donc c¢’est
plutdt leur parler de ¢a, leur parler vaguement de ce qu’est 1’aide humaine, les aides techniques,
I’aménagement du logement, mais on ne résoudra pas un probléme précis dans leur quotidien.

6- Qu’est-ce que vous allez mettre en place pour concilier votre vie sociale, professionnelle et
personnelle avec votre vie d’aidant (apres que 1’on ait un peu répertorié leurs besoins). On est vraiment

sur une partie action. »

MDB : Est-ce que cela reste de I’information ou bien vous restez aupres des aidants jusqu’a ce

que les démarches soient mises en place ?

E2 : « Non auprés des aidants je ne peux pas me permettre ¢ca. C’est une fagon de se protéger aussi. La
moi j’ai 9 personnes, j’ai 9 situations qui ne sont pas faciles. Il faut savoir se protéger en tant que
professionnel. J’interviens dans un cadre vraiment particulier, ¢’est ma bordure de sécurité parce que
sinon on se transforme vite en assistante sociale, en amie, et on a plus ce role de professionnel. Moi je
leur dis « vous avez ca, ¢a et ¢ca qui existe », apres c’est a eux de le faire. Par contre sur ma partie ESA,
Ia je peux aller plus loin avec les personnes, j’ai mes 15 séances pour justement faire en sorte que le
dossier APA soit déposé et que tout soit mis en place. On est plus proche 13, les personnes sur la

formation je ne les vois que 3 heures sur 6 sessions. »

MDB : Quels sont les freins a la prise en soins des aidants familiaux ?

E2 : «Nous n’avons pas de probléme pour rentrer au domicile parce que c’est eux qui font les
démarches pour nous contacter. [...] Plusieurs fois j’ai des aidants qui m’ont dit « on a mis du temps a
vous contacter » effectivement on voit la date de la prescription et on voit la date du premier contact
téléphonique... pour une, il s’était passé un an et elle avait d se faire refaire une prescription. Parce que
« bah non on va gérer, c’est notre role on n’a pas le choix » c’est souvent ¢a qui revient. C’est ce qui
revient des fois sur les entretiens téléphoniques et je leur ai dit que 1’on allait se questionner notamment
sur ce choix. Effectivement, on fait le choix d’étre aidant mais apres on peut aussi faire le choix de « a
quel moment sur quel poste, j’ai envie de dire on peut aider ». Comment apres on peut répartir les taches
aussi. Parce ce que ce qu’il se passe souvent dans les familles, c’est I’ainé(e) qui prend en charge le tout
et surtout si ce sont des filles. Donc souvent ce sont les filles qui portent tout et qui sont aux portes du
burn-out. On voit vraiment un épuisement et c’est dans ces moments-la qu’on invite a faire des
concertations. On fait venir toute la famille (sans la personne atteinte de maladie parce que ce n’est pas

la peine de la mettre en difficulté), mais on fait venir toute la famille et on dit « bon maintenant qui fait
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quoi » et on leur fait écrire comme un contrat entre eux. Pour faire une répartition des tches parce que
sinon c’est souvent I’ainé(e) de plus si c’est une femme et aussi les personnes proches
géographiquement. La on fait en sorte d’inclure tout le monde. Dans une fratrie, je demande si je peux
contacter les autres fréres et sceurs pour leur envoyer le compte rendu ¢’est une maniére indirecte de les
impliquer. Un des freins ¢’est « on n’a pas le choix », « on peut faire », « j’y arrive trés bien », « je me
débrouiller y a pas de soucis » alors qu’ils sont trés proches du burn out. Je m’occupe d’une femme qui
s’occupe de sa famille et cette dame a développé un diabeéte, il lui est tombé dessus comme ¢a, sans
prémice. Il y a une étude sur le site de ’association frangaise des aidants. Un des freins aussi ¢’est qu’il
y a trop de structures existantes et que les aidants ne savent pas a qui s’adresser. Quel est mon point de
départ ? Surtout qu’en fonction du territoire les fagons de faire sont totalement différentes. Il y a pas mal

de désinformation beaucoup ont des croyances. »

Moi : Quel est pour vous la place de ’ergo dans la prise en soins des aidants ?

E2 : « Ce qui est important ¢’est cette écoute bienveillante, nous n’avons pas le choix que de passer par
le déversement émotionnel de la personne. 11 peut étre long mais nous n’avons pas le choix. Si on ne
laisse pas les personnes s’exprimer on n’arrivera a rien avec eux. Il faut aussi accepter qu’avec certaines
personnes on n’y arrivera pas, parce que ce n’est pas le bon moment ou pour d’autres raisons.

En tant qu’ergo on a cette vision assez globale de la personne, peut-étre plus que d’autres professions
qui s’attachent a des choses bien spécifiques. Ex : infirmiere : traitement et milieu médical. Alors qu’il
y a tout I’environnement a prendre en compte et je pense que sur notre métier c’est vraiment notre plus-
value. C’est quelque chose qui ne se voit pas, qui ne se chiffre pas mais moi en tant que professionnel
j’ai ce retour « merci de m’avoir écouté », « merci d’avoir pris ce temps-la ». Cette partie-la ne se
quantifie pas mais nous on la vit au quotidien et on sait qu’elle est importante.

Cette vision globale de la personne de I’intrication de ce qui peut se passer au niveau émotionnel,
cognitif et corporel, les interactions avec son environnement matériel et humain et ce regard global et
distant permettent ensuite une meilleure compréhension pour les aidants et pour 1’aidé aussi.

Il y a I’ergothérapie mais il y a aussi ce que 1’on est personnellement. Les ergothérapeutes qui sont en
service hospitalier et en structure ne vont pas avoir la méme approche et le méme regard que ceux qui
interviennent a domicile. C’est deux mondes différents, c’est quelque chose qui s’ouvre avec I’évolution
du métier on s’ouvre plus sur le champ du médicosocial que sur la partie hospitali¢re. Cela dépend des
courants d’école et des formateurs. A Toulouse ils parlent vraiment de I’engagement occupationnel de
la personne dans son milieu et de 1’engagement au sens large et de développent méme au sein des
structure des espaces de rééducation qui soient plus proche du domicile plutét qu’une grande salle avec
des tables et des chaises. Il y a un service ou la salle d’ergo était comme un appartement et ou la personne
évolue dedans ou on essaie de transposer ses compétences dans son environnement et ¢’est 1a que 1’on

a notre plus-value et ¢’est comme cela que 1’on fera évoluer notre métier. »
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Annexe 5 : Entretien téléphonique avec 1’ergothérapeute 3

MDB : Quelle est votre expérience avec cette population ?

Ergothérapeute 3 (E3) : « Je suis diplébmée depuis 2016, et depuis 2016, je travaille en gériatrie. En
ESA depuis septembre 2018 a 70% et 30% en EHPAD et avant cette date-la j’étais a temps plein sur
des EHPAD ».

MDB : Je vais me consacrer plutot sur PEHPAD comme j’ai déja eu des retours

d’ergothérapeutes qui étaient en ESA. Je vais essaver de comparer les deux pour voir les

différences de prises en soins des aidants surtout entre les deux secteurs.

E3 : « D’accord donc 1a tu parles des aidants professionnels et famille ou juste d’aidants professionnels
sur les EHPAD ? »

MDB: Surtout les aidants familiaux

E3 : «D’accord parce que les aidants familiaux on les voit quand méme tres trés peu. Je peux les
rencontrer si je viens 1a, aux moments ou ils sont la pour voir leurs proches. Le plus souvent pour un
probléme de positionnement fauteuil ou au lit, ¢’est quand méme essentiellement ¢a mon travail & 30%
sur les EHPAD. Cela m’est déja arrivé de rencontrer la famille, donc spontanément ils discutent avec
moi. Comme je viens pour I’installation je leur explique comment je vais le faire et pourquoi je vais le
faire et du coup ils ont souvent des questions a me poser concernant 1’évolution. C’est souvent pour des
problémes d’escarres des choses comme ¢a. Donc voila le genre de dialogue que I’on peut avoir. Ensuite
j’ai rencontré y a pas trés longtemps la famille d’un patient qui venait de rentrer en pavillon Alzheimer
mais lui par contre je 1’avais suivi a domicile en ESA. Donc 1a, je le connaissais déja. Je connaissais
déja les aidants comme on s’était rencontré aussi au domicile du patient. Et du coup on a pu voir
ensemble par rapport a ses activités. Je connaissais déja ses habitudes vie d’avant et du coup je leur ai
proposé de le faire participer au PASA (Pdle d’Activité Spécifiques Adaptées) et aux diverses
animations qui avaient lieu et notamment a 1’art thérapie car ce monsieur est quelqu’un qui peignait
beaucoup au domicile. Donc voila le genre de lien que 1’on peut faire en EHPAD. Si on a connu les
patients a la maison et qu’ils arrivent en EHPAD c’est facile de savoir ce qu’ils aimaient faire avant et
du coup faire un lien avec les équipes qui tournent autours, les animateurs, 1’art thérapeute. Aprés
souvent on les rencontre un peu fortuitement en venant faire un acte aupres de la personne et si la famille

est & on discute avec eux quoi. »

MDB : D’accord donc il n’y a pas un temps ou une séance qui leur est consacré pour répondre a

leurs questions

E3 : « Pas par moi en tous cas, on ne m’a jamais demandé de faire ¢a, puis j’ai déja du mal a faire tout

ce que j’ai a faire donc je pense que je N’aurais pas physiquement le temps de le réaliser. Apres
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normalement si je ne me trompe pas, la psychologue les voit pour recueillir un petit peu toutes les

habitudes de vie de la personne qui rentre en EHPAD »

MDB : Et la dans cet EHPAD vous avez des colleques qui sont a 100% ?

E3: « non pas du tout je suis toute seule, j’ai une collégue qui est a 100% mais elle s’occupe du PASA. »

MDB : Quels sont vos objectifs concernant le patients et ’aidant au sein de PEHPAD ?

E3 : « Ca dépend beaucoup de ce que I’on va me demander, dans ’EHPAD ou je travaillais avant j’avais
plus de temps et dans un pavillon j’avais monté un atelier chant, pour essayer de maintenir leurs
capacités cognitives. C’est quelque chose qui a pris 3-4 mois pour que la mayonnaise prenne avec eux.
Le temps qu’ils me connaissent, le temps qu’ils réapprennent les chants que je leur proposais, c’est des
chants qu’ils connaissaient, j’avais choisis des chants de leur époque. La mayonnaise a trés tres bien pris
et aprés mon atelier chant ils 1’attendaient tous les vendredis. Donc j’avais réussi a leur donner un repére
temporel, parce que c’était tous les vendredis apres-midi. Je commencais toujours par la méme chanson
et finissais toujours 1’atelier par la méme chanson. Donc on peut avoir des objectifs comme ¢a tu vois,
de repére temporel, de stimulation cognitive... La moi a 30% c’est presque qu’exclusivement de la
réadaptation, soit en installant au lit, soit au fauteuil. Au fauteuil ¢’est pour qu’ils puissent continuer
encore a faire des activités mais voila en EHPAD, de plus en plus, la population gériatrique rentre

pratiquement grabataire. Ca devient plus compliqué de travailler en amont ».

MDB : Du coup pour ce monsieur lorsque vous préconisez des aides techniques est ce que vous en

parlez a la famille ?

E3 : Pour ce Monsieur 1a j’avais rencontré sa fille un jour ou je venais faire 1’essai du fauteuil, donc on
en avait discuté ensemble et elle était tout a fait d’accord qu’on fasse 1’essai pour le mettre en fauteuil
car elle disait qu’a elle aussi il arrivait a lui faire comprendre qu’il en avait assez d’étre enfermé dans sa

chambre.

MDB : Concernant le patient que vous connaissiez avant et qui est maintenant en EHPAD

comment vous pourriez catégoriser le ressenti des aidants, leur évolution ?

E3 : « Je ne sais pas si je pourrais dire ¢a pour le si peu de temps ou on s’est croisé, mais ils n’étaient
pas abattu par le fait de I’avoir mis en EHPAD. Je pense que quand je les avais vu au domicile presque
neuf mois avant, je leur avais dit que c’était un petit peu limite et qu’a un moment donné basculer sur
une maison de retraite serait obligatoire parce qu’il commengait a se perdre quand il allait en course
dans le village. Ca commengait & devenir un petit-peu génant. Et il avait fait 2 chutes dans la rue avec
des blessures pas tout a fait négligeables. La famille savait qu’ils devraient passer ce cap-la donc quand
je les ai vu ils étaient en train de sortir pour aller se promener a I’extérieur, dans le parc de ’EHPAD et

je les ai trouvés souriants et apaisés mais a domicile ils n’avaient pas ’air abattus par la situation parce
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qu’il y avait quand méme beaucoup d’aides mises en place au domicile de ce Monsieur donc ¢a se passait

relativement bien. Ce qui était génant c’est qu’il sortait dans la rue... »

MDB : Je vais basculer sur ’ESA, guels sont pour vous les freins de la prise en soins des aidants

familiaux ?

E3: «Je ne sais pas si ¢a fonctionne partout comme ¢a, mais nous normalement on ne doit entre
guillemets « pas s’occuper des aidants » mais il y a une plate-forme de répit qui est la pour eux sur le
méme territoire que I’ESA, avec aussi un réseau qui est la pour aider les aidants & mettre en place des
aides a domicile s’ils ont besoin. Donc en fait on travaille en partenariat avec ces structures-la. Nous
quand méme aupres des aidants on leur donne des conseils, on les écoute, je le fais et je sais que ma
collégue aussi, si on les sent trés en difficultés, si on les sent démuni par rapport a ce qu’il se passe ou
dans I’incompréhension de la maladie on essaie quand méme de leur donner des pistes mais ont les
oriente rapidement vers les plateformes de répit qui elles sont la pour ¢a. C’est des psychologues qui
travaillent a domicile qui se déplacent chez eux, pour venir discuter avec eux de la maladie et de tout ce
gue cela occasionne au quotidien. Ca c’est plutdt pas mal, parce que je ne vois pas comment on calerait

ca dans nos 15 heures sinon. »

MDB : J’avais une question par rapport a la temporalité de votre action, en EHPAD dans vos

30% vous vovyez les personnes combien de temps ? VVous avez un nombre de séances par semaine ?

Comment ca s’agence ?

E3 : « Je n’ai absolument aucune séance parce qu’en fait je suis a 30% pour 200 personnes. Donc déja
[rires] 30% pour 200 t’as le timing tu vois il est trés trés trés court et en fait j’ai trés trés peu voire par
du tout de prescriptions médicales pour mes interventions. Donc je suis a la péche aux infos tout le
temps. J’arrive le matin je lis toutes les transmissions qui sont sur les 3 services ou je travaille pour voir
si il y a quelque chose ou je peux intervenir. Je passe ensuite au poste infirmier voir s’il y a quelque
chose sur les cahiers de noté pour moi et ensuite je dirais que je vadrouille dans les couloirs pour voir
ce qui se passe un petit peu. Apres il y a des personnes que j’ai repérées, par exemple des gens qui ont
des troubles de 1’équilibre ou qui auraient besoin d’étre stimulées a la marche, des choses comme ¢a
mais j’ai des collégues qui sont professeurs d’activité physique adaptée qui eux sont la & temps plein

donc du coup eux ont des prescriptions médicales pour s’occuper de tout ¢a. »

MDB : Et au sein de ’ESA vous me parliez de 15 séances comment elles s’articulent ?

E3 : « Alors chez nous les deux premiéres séances sont réalisées par le rééducateur ergothérapeute ou
psychomotricien. Ces deux séances servent a faire connaissance avec la personne, faire tous les bilans
dont on a besoin pour ensuite degager des objectifs de prise en charge. Les objectifs on essaie tant que
possible de les négocier avec le patient et ses aidants familiaux si ¢’est possible. On essaie d’en fixer 1

ou 2 maximum parce qu’apres plus on en met et plus on se perd dans ce qu’on a a faire et moins c’est
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efficace. Ensuite c’est les ASG qui prennent le relais et font les séances de stimulation. Donc la elles
font 5 ou 6 séances et en suite nous normalement on re intervient 1 fois, pour faire le bilan, voir un petit
peu ou est-ce que ¢a en est par rapport aux objectifs qui ont été fixés, si la personne a des questions, si
il y a des choses qu’on lui propose qui ne lui conviennent pas, si elle a pensé a d’autres choses qu’elle
voudrait faire avec nous et puis apres c’est des ASG qui continuent les séances. Donc on laisse un petit
bilan intermédiaire dans le classeur, elles voient si il y a des changements d’objectifs elles essaient de
les appliquer et puis on revient tout a la fin, a la 15°™ séance, pour faire le bilan final et on refait les

bilans qui avaient été faits au début pour comparer un petit peu ce que 1’on retrouve a la fin. »

MDB : Donc vous, vous intervenez sur 4-5 séances sur les 15

E3: « Ouais et quelques fois on a de la chance, ¢’est quand méme une chance, les ASG elles sont moitié
en ESA moitié en SSIAD donc quand il y a des arréts de travail au SSIAD les ASG sont aspirées par le
SSIAD pour aller faire des toilettes a domicile. De ce fait la nous ergothérapeute on se retrouve a faire
les séances de stimulation cognitive. Donc ¢a nous booste dans notre planning parce qu’on est déja bien
chargées mais en fait on aime bien parce qu’au moins on voit par rapport aux objectifs qu’on s’est fixés

et ensuite on essaie de mettre en place ce qu’on avait prévu donc c¢’est plutdt pas mal. »

MDB : Comment cela se fait que ce soit les ASG qui fassent les séances ?

E3: « Parce que les textes de loi sont comme ¢a pour I’instant. une équipe ESA doit étre composée de
rééducateurs et d’ASG. Aprés j’ai entendu dire qu’il y avait une équipe mais je ne saurais plus te dire
ou mais qui était en tests, est n’est composée que d’ergothérapeutes. Et ils voulaient comparer ce qui
¢tait le plus efficace entre étre avec des ergos tout le temps ou si cela revenait au méme qu’avec les

ASG »,

MDB : Ou’est ce qui est fait pendant ces séances de stimulation cognitives ?

E3 : « Ca dépend des personnes, ¢a peut partir de la discussion simplement, avec stimulation de la
mémoire en oral, ¢a passe par des exercices papiers crayon, ou par des exercices par le biais de jeux de
société et aussi par quelques fois et ce n’est pas fait assez souvent a mon gout, des activités de la vie
quotidienne. Des mises en situation cuisine, des mises en situation courses, des balades dans le quartier

pour voir comment la personne s’oriente des choses comme ¢a. »

MDB : Est donc ca c’est les ASG qui le mettent en place, elles suivent vos objectifs ? C’est des mini

ergos en guelgues sortes

E3 : « Quais c’est ¢a »

MDB : Donc ¢a revient au méme qu’a PEHPAD au final vous étes a 30%o sur la prise en charge

E3 : « Oui ¢a fait ca comme en gros on fait 4 seéances donc on est a peine a 30% sur une prise en charge

globale. Ce que je trouve dommage au sein de mon ESA en tous cas c’est que des fois on souhaite
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automatiser des choses et on y va pour tout le monde 1 fois par semaine, 1 heure. Sauf que lorsque I’on
veut automatiser quelque chose chez un Alzheimer par exemple, 1 fois par semaine c’est juste. Donc la

on a besoin de I’aide des aidants justement pour qu’ils nous aident a mettre en place ces choses-la. »

MDB : Est-ce que vous vous servez du programme COTID au sein de PESA ?

E3 : « Pas du tout. J’avoue que celui-la je ne le maitrise pas du tout, j’en ai déja entendu parler mais je

n’ai jamais eu ’occasion de m’y pencher. »

MDB : Est-ce que vous utilisez d’autres programmes ou des bilans en particulier ?

E3 : « On utilise des bilans qui sont prédéfinis, le MMS grand standard, le test des 5 mots, fluence
verbale, on ne les fait pas tous a tout le monde. Le test de I’horloge, le try making test, le test get up and
go, dynamique et unipodal, ensuite on a créé des mises en situation avec ma collegue. Exemple mises
en situation facture : on pose deux enveloppes, une enveloppe avec fenétre et I’autre sans fenétre, un
crayon a papier, un stylo bille, une régle et une paire de ciseaux. C’est le matériel que I’on a décidé a
deux de mettre en place comme ca. Et puis on lui dit : « vous venez de recevoir votre courrier, vous avez
une facture de laboratoire. Je vous demande de payer cette facture et donc de faire le cheque et
I’enveloppe » et on voit ce qui se passe. Apres on a la mise en situation café, bilans des gestes
fonctionnels ¢a nous permet de voir le schéma corporel et ¢a nous permet de voir les gestes qu’ils savent

faire et leur indépendance a la toilette. »

MDB : Quels sont les besoins des aidants ?

E3 : « Souvent en début de maladie ils ne comprennent pas. lls ne comprennent pas que leur proche
puisse oublier ce qui a été dit il y a 5 minutes alors qu’il se souvient parfaitement de choses d’il y a 50
ans. Ca c’est le début, et la tu sens que la maladie n’est pas du tout maitrisée. Parce que 1’on sait que
c’est la mémoire a court terme qui est touchée en premier et que certainement ils n’ont pas eu assez
d’explications par le médecin. Donc ¢a souvent c’est quelque chose qui est difficile. Ensuite, il y en a
certains qui ont du mal a doser I’aide qu’ils doivent apporter a 1’autre, c’est a dire a quel niveau ils
doivent s’arréter d’aider, ou a quel moment il faut qu’ils commencent pour que la personne puisse faire
son activité sans pour autant faire a sa place. Ca c’est quelque chose qui est compliqué parfois pour eux.
En général c’est ca. Apres ce sont des aidants qui sont épuisés parce qu’ils sont tout le temps, tout le
temps, tout le temps, entrain de répéter les mémes choses a la personne. Donc je leur dis que oui ¢a fait
partie de la maladie en fait. Alors y a une dame qui m’a dit récemment « mais en fait je ne sais pas, il
n’entend pas ma voix, il n’écoute pas ce que je lui dis parce que jamais il se souvient de ce que je viens
de lui dire ». Donc j’ai essayé de lui expliquer que ce n’était pas du tout lié & sa voix mais lié a ses
capacités cognitives. Des fois des aidants qui sont en difficultés sur ce qu’ils attendent de la personne et

ce qu’elle est capable de produire. Soit les aidants qui en font trop et qui accélérent le processus de la
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maladie. lls font plein de chose alors que la personne est en capacitée de faire plein de choses. Il faudrait

lui dire de le faire ».

MDB : Dans ce cas-la quel est votre role aupres des aidants ?

E3 : « Lorsque je m’apergois que 1’aidant fait plus que ce qu’il ne devrait faire, on essaie de leur dire
gentiment qu’il faudrait qu’ils les laissent faire cette chose la parce qu’ils en sont encore capables et que
ca ne peut que les aider par rapport a leur maladie. Et en général les aidants en prennent conscience
guand on leur dit ils sont l1a « ah mais oui vous avez raison, effectivement il peut faire couler le café
mais il faut que je lui dise ». Et la souvent on leur explique qu’effectivement il faut lui dire parce qu’il
n’a plus cette capacité de décider seul de faire le café, mais par contre il est totalement capable de
continuer a faire du café. Au début ¢’est le manque de décision et de démarrage de 1’activité qui manque
mais les automatismes sont la et si la personne a fait son café toute sa vie alors elle saura le faire. Ensuite
ils ont besoin d’étre aidés verbalement pendant la tache pour ne pas oublier une étape mais souvent
quand ils en sont a cette étape-Ia, si les aidants ont déja essayé de les laisser faire tout seul alors ils ont

juste besoin de leur rappeler « n’oublie pas le filtre » ».

MDB : Comme vous avez ’expérience en ESA et en EHPAD vous voyez bien la différence
concernant le lien de ’ergothérapeute avec les aidants

E3 : « Ah oui on ne les voit quasiment jamais en EHPAD. Autant a domicile on ne les voit pas toujours
parce que des fois ils ne sont pas 1a et n’ont pas pu se libérer pour étre la quand on vient, mais on les a
au minimum au téléphone. Ca nous permet au moins de faire le point, mais alors en EHPAD j’en ai vu

trés peu depuis que je travaille en EHPAD »
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Annexe 6 : Entretien téléphonique avec 1’ergothérapeute 4

MDB : Quelle est votre expérience avec cette population ?

Ergothérapeute 4 (E4) : « Jinterviens en équipe spécialisée Alzheimer depuis fin 2009, avec la
création d’une des 40 équipes du plan national spécialisé Alzheimer et donc j’interviens auprés de
personnes souffrant de troubles cognitifs mnésiques, maladies neuro évolutives et auprés de leurs

aidants, a domicile ou en foyer logement. »

MDB : Décrivez-moi le type de prise en charge que vous avez pu mettre en place au sein de la

structure avec programme COTID et sans.

E4 : « Pour pouvoir mettre en place un accompagnement avec le programme COTID, il faut déja qu’on
identifie un aidant référent, acteur du quotidien. Donc en fonction des personnes que 1’on accompagne,
y a déja un paquet de personnes qui vivent seule a domicile et qui n’ont pas forcément d’aidant référent
et avec qui on ne peut pas mener cette action. Ce qui n’empéche aprés de pouvoir utiliser le programme
COTID malgré tout. En partie dans la fagon d’aborder et d’évaluer la situation de la personne, mais qui
effectivement ne permet pas de pouvoir utiliser le volant sur 1’aidant et les actions aidant-aidé. Ensuite
au niveau des situations ou il y a un aidant et ou on peut projeter ce type d’intervention c’est une
adaptation du programme COTID puisqu’en ESA ce n’est pas I’ergothérapeute qui intervient sur les
séances, mais y a un relais aupres des assistantes de soin en gérontologie. On ne peut pas forcement faire
le programme COTID tel qu’il est prévu. Aprés, du coup, on est sur cette notion de recueil
d’informations et d’évaluation initiale auprés de la personne aidée et de son aidant par rapport a leurs
roles respectifs et a leur participation dans les actes de la vie quotidienne et aprés on est dans la
négociation avec eux des objectifs d’accompagnement. Voila, au moment ou on signe le document

individuel de prise en charge, ou on détermine et on voit ensemble les axes d’intervention de I’équipe ».

MDB : Est-ce que la collaboration avec 1’aidant pour la formulation des objectifs est différente

lorsque vous-étes au sein de ’ESA avec et sans le programme COTID ?

E4 : « Quand il y a un aidant, il est forcément associé a I’accompagnement, s’il I’accepte. Parce qu’il y
a un certain nombre d’aidants qui voient cette intervention comme aussi un relais de présence pour eux
et qui donc s’absentent pendant qu’il y a les interventions. Quand on arrive a inculquer quelque chose
qui est vraiment proche du programme COTID, & ce moment-la I’aidant est partie prenante de
I’intervention. Il n’est pas 1a pendant toute la séance, mais il y a forcément un moment de relais,
d’explications. Parce qu’il n’est pas forcement présent sur les 15 séances. Mais effectivement lorsque
I’on arrive a avoir vraiment une présence de I’aidant, effectivement il est associé. Il faut vraiment qu’il
ait envie d’étre acteur, relais de 1’accompagnement donc ¢a dépend aussi de comment ¢a lui a été
présenté par la personne ou l’organisme qui a orienté la prise en charge vers I’ESA. Parce

qu’effectivement en fonction de comment ¢a lui a été présenté il va étre plus ou moins réceptif au fait
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d’étre participant. Et aprés on a aussi la problématique que 1’aidé ne souhaite pas que 1’aidant soit

présent, parce que ¢a peut pas forcement étre le relais identifié pour eux ».

MDB : Combien de temps consacrez-vous aux aidants (seul), la personne malade (seule) et les

deux (ensemble)?

E4 : « [Rire] Trés bonne question ! [Réflexion] Je pense qu’il y a quand méme un ratio plus important
pour la personne aidée, et aprés il y a un ratio a peu pres identique entre le temps avec ’aidant et le

temps avec le bindme aidant-aidé. »

MDB : Percevez-vous une différence chez I’aidant (du fait qu’il soit écouté, que ses besoins soient

pris_ en compte et que des objectifs soient posés pour lui aussi) suite a la méthode COTID

contrairement a un suivi en ESA classique ?

E4 : « Alors oui, disons qu’on va le voir une fois que 1’on s’est retiré, dans sa capacité de pouvoir étre
aidant et guidant envers son proche. Du coup forcément s’il a été associé et partie prenante de
I’intervention, forcément sa capacité d’accompagnement est plus adaptée. Et du coup, il y a forcément
je pense une meilleure compréhension des troubles et du comportement a avoir aupres de la personne.
Et du coup aprés on peut dans certains cas on peut avoir des retours : Effectivement il a transposé les
informations qu’on lui a inculquées sur une situation et il a essayé de les transposer lui-méme sur une
autre situation, donc a ce moment-la, ¢a veut dire que I’information a bien été intégrée. Aprés c’est
quelque chose que I’on arrive peut étre plus a ré évaluer quand on ré intervient I’année suivante et que
’on fait le bilan. Effectivement 1’aidant nous dit « j’ai fonctionné comme ci ou comme ¢a avec mon
proche » et donc en fait il a essayé de transposer la guidance adaptée et un comportement aupres de la
personne et donc voila, avec plus ou moins de réussite, mais au moins il y a eu cette notion de transposer

les informations et les attitudes adaptées. »

MDB : Donc il vy a cette notion de bénéfice ?

E4 : « Aprés si on est dans la situation initiale, ou si I’aidant est déja dans un état d’épuisement important
et qu’il était dans une demande de répit, effectivement il n’était pas forcément réceptif a ce genre de
choses. Auquel cas, I’intervention lui a permis d’avoir des moments de répit et du coup des relais pour
ce répit-la. 1l y a aussi un bénéfice au niveau de I’intervention, mais du coup qui n’est pas le méme et

n’a pas eu d’impact sur sa participation quotidienne. »

MDB : Quels sont les besoins principaux des aidants au quotidien ?

E4 : « Leurs besoins c’est de comprendre les troubles de leur proche et savoir comment réagir a des
nouveaux comportements ou a des nouvelles modifications de participation de la personne dans sa vie

quotidienne et du coup avoir cette meilleure compréhension et pouvoir aprés potentiellement pouvoir le
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retransmettre aux autres personnes qui gravitent aupres de son proche. Que ce soit les aidants

professionnels, des personnes de la famille ou le réseau amical etc. »

MDB : Est-ce que leur manque de reconnaissance Vis-a-vis d’une définition assez floue du terme

aidant se ressent au quotidien ?

E4 : « Oui, ils ont quand méme cette notion de dire, je ne suis pas forcément reconnu comme aidant et
accompagnant principal de mon proche. Aprés c’est peut-étre plus spécifique dans le cadre des proches
qui souhaitent étre identifiés dans les plans d’aide comme « intervenants ». Aprés il y a quand méme

beaucoup d’aidants qui sont en demande d’avoir des solutions de répit et d’avoir ce relais au quotidien. »

MDB : Quels sont les freins a la prise en soins des aidants familiaux et leurs proches ?

E4: «-L’importance de leur épuisement initial, au moment ou on est interpelé, sentiment

d’impossibilité, de non retours

-le fait de ne pas avoir forcément été entendu et écouté auparavant et que du coup il y a une certaine

perte de confiance des aidants envers les intervenants professionnels, médicaux etc

-la disponibilité des aidants parce qu’on a a faire de plus en plus souvent a des personnes jeunes, et qui
du coup, parfois I’aidant est encore en activité professionnelle, ou alors des personnes qui souhaiteraient
étre aidants mais ne sont pas forcément a proximité de leur proche malade et qui du coup ne peuvent

pas étre dans I’accompagnement quotidien du malade.

Cette notion de pouvoir étre reconnue en temps qu’aidant entre guillemets « professionnel ». Je pense a
plusieurs situations ou j’ai eu les filles, généralement ¢’était des femmes de patients qui ont pris des
disponibilités pour s’occuper de leur proche etc ou la reconnaissance d’un point de vue juridique,
financier etc n’existant pas ou difficilement a ce moment-1a, ¢’est un frein pour eux de participer aux

actions. »

MDB : J’ai effectué des recherches sur les lois en vigueur et le don de RTT, les congés pour aidant,

les 550€/an/aidé ne sont pas assez ?

E4 : « Ce qu’elles recherchent ¢’est une disponibilité de temps pour accompagner, et effectivement cela
dépend aussi du dispositif, de la structure dans laquelle elles travaillent, car il y a la théorie du congé de
I’aidant et il y a la réalité, parce que le congé de 1’aidant est principalement mis en place pour des

accompagnements de fin de vie et pas trop sur les maladies chroniques. »

MDB : Quelle est pour vous la place de ’ergothérapeute dans la prise en soin les aidants ?

E4 : « Dans la connaissance clinique de la maladie et de pouvoir la désacraliser d’un point de vue
médical et la transposer a leur réalité quotidienne parce que c¢’est quand méme notre vision en tant ergo

de la participation de la personne dans ses activités et a ses occupations donc ¢’est la notre spécificité
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pour étre au plus proche et ¢’est plus cohérent pour les aidants que les discours « médicaux ». Et puis
tout le versant on va dire assez large de 1’éducation thérapeutique, sans forcément rentrer sur un vrai
protocole d’éducation thérapeutique mais étre dans cet accompagnement et ce fait de transmettre les
attitudes et comportements adaptés au quotidien, les explications etc. Donc effectivement 1’aidant s’il

est bien informé est plus en mesure de pouvoir s’adapter a une nouvelle situation. »

MDB : Qu’est-ce qui Vous a poussé a vous former ?

E4 : « Ce qui m’a poussé a me former au programme COTID c’est pour davantage m’éloigner des bilans
classiques, clinique etc liés aux maladies neurodégénératives et pouvoir avoir davantage d’outils dans

le discours, dans I’écoute et I’analyse au niveau de I’entretien anthropologique de 1’aidant. »

MDB : QOu’est-ce que ’entretien anthropologique ?

E4 : « C’est-a-dire avoir un entretien semi guidé ou 1’on s’intéresse vraiment aux roles de 1’aidant et &
savoir aujourd’hui qu’elles sont déja ses capacités, identifier avec lui, quelles sont ses capacités
d’accompagnement, d’écoute, de participation, d’attitude aupreés de son proche malade, pour pouvoir
aprés, I’accompagner dans ce role d’aidant. D’avoir vraiment un entretien sur son ressenti sur son role,
sur les répercussions quotidiennes. Pouvoir bien I’identifier et étre dans une écoute active et dans une
reformulation des éléments pour pouvoir aprés adapter I’accompagnement a sa capacité, pour mettre en
place une guidance adaptée, identifier ses capacités lui-méme en tant qu’aidant au niveau écoute,
participation... Pouvoir jauger sa capacité de participation et d’aptitude adaptée auprés de son proche

malade. »

MDB : Pour vous le futur ce serait que plus d’ergothérapeutes soient formés a ce programme la

pour gue les aidants soient valorisés et davantage intégrés dans le suivi de leurs proches ?

E 4 : «Oui, je pense que le programme permet de plus intégrer 1’aidant méme si on I’intégrait déja
I’aidant. De ne pas étre sur une notion de préconisation et conseil mais avoir mis en place les moyens
pour I’aidant de comprendre le processus pour que lui-méme soit en capacité de transposer sur une autre
situation une guidance adaptée a son proche. Donc effectivement, il faut que lui il ait compris, non pas
le fait que pour I’accompagnement a la toilette sa maman est perdue parce qu’elle ne retrouve pas les
produits et qu’il faut lui mettre a un endroit, mais qu’il ait intégré que sur une autre activité, il peut
remettre en place la méme guidance. Et donc a partir du moment ou il arrive a transposer de maniére

adaptée sans faire un copier-coller, ¢a veut dire qu’il a bien intégré le processus. »
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Annexe 7 : Graphique présentant les proportions d’aidants en pourcentages selon différentes

tranches d’ages, d’aprés Attias-Donfut (2014).
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Annexe 8 : Schéma du mode¢le de I’occupation humaine — Kielhofner (2008)
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Annexe 9 : Mail envoyé aux ergothérapeutes formés au programme COTID

Bonjour,

Je m’appelle Marine DAL BARCO, je suis actuellement en 3°™ année a I’ Institut de formation
de la Garde (83) et dans le cadre de mon mémoire, je souhaiterai échanger avec des
ergothérapeutes formés au programme COTID, qui exercent en ESA et incluent ’aidant dans
la prise en charge de 1’aidé. Je souhaite savoir si la prise en compte de 1’aidant dans le suivi de
son proche peut amener une amélioration de la vie quotidienne du binéme au long terme.

Si cette situation est la votre et que vous portez un intérét a mon sujet, je vous invite a répondre
a cet email ou @ me contacter au 06..... afin de convenir d’une date pour un entretien. Face a la
situation sanitaire actuelle et au confinement de la population, je vous propose un rendez-vous
téléphonique ou en visio-conférence si vous en avez la possibilité avec 1’application Skype.
Toutes les informations recueillies resteront confidentielles et I’entretien se déroulera de fagon

bienveillante et sans jugement.

Je vous remercie d’avance et vous souhaite une bonne journée
Cordialement,
Marine DAL BARCO
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Annexe 10 : Matrices théoriques des variables dépendantes et indépendantes

ENGAGEMENT (a travers le modéle de consultation)

INDICATEURS

INDICES

Modeéle de consultation

Ergothérapeute :

- Prise en compte et analyse du récit de I’aidant

- Rédaction des objectifs avec I’aidant mise en place du plan de traitement
- Aidant acteur des résultats du suivi, propose des idées d’actions

- Ergothérapeute guide et délegue son savoir a 1’aidant

Volition

Aidant :

- Envie de bien faire

- Décide et prend des décisions / agit de fagon volontaire
- Durée de I'investissement dans I’action

- Suivi répond a ses valeurs et normes

Ergothérapeute :
- Questionne et invite I’aidant a la réflexion
- Position de guide

Investissement personnel

Aidant :

- Partage ses connaissances sur les valeurs et besoins du patient

- Souhaite améliorer son comportement, ses modes de communication
- Ecoute les conseils et les applique

- Attitude bienveillante et respectueuse

Ergothérapeute :
- Education thérapeutique de l'aidant (pathologie, méthodes de communication, aides
techniques ...)

Manifestations verbales /
non verbales

Verbales : Aidant :
- Remerciements (a 1’ergo)
- Encouragements et valorisation (a 1’aidé)

Non verbales : Aidant :

- Aide adaptée - renforce ’autonomie de I’aidé
- Intonation de voix calme

- Visage détendu - Bonne humeur
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QUALITE DE VIE

INDICATEURS

INDICES

Santé physique

Aidants :
- Epuisement, manque de repos
- Mauvaise observance de sa santé, report de rdv médicaux
& Prise de poids, Céphalées chroniques, Hypertension artérielle, Diabéte
- Prise de médicaments
- Troubles du sommeil

Aidé :

- Troubles du comportement (déambulation excessive, agitation motrice...)
- Fatigue

- Fonte musculaire, amaigrissement, arthrose liés au grand age

Etat psychologique

Aidant :
- Charge objective
Y Etat de santé de I'aidé, ses troubles du comportement, durée de la prise en
charge
- Charge subjective
L Anxiété, Stress, Dépression
- Estime de soi

Aidé :

- Souffrance, Peur

- Dépression, Apathie

- Changement d’humeur
- Perte identitaire

Niveau de dépendance

Aidant :

- Surveillance constante, peur de laisser 1’aidé seul

- Sorties du domicile moins fréquentes

- Déprivation occupationnelle, modification des horaires de travail
- Manques d’habileté

Aidé :

- Impact de la maladie sur les limitations dans les AVQ
- Difficulté d’initiation

- Sentiment d’inutilité¢ au quotidien

Relations sociales et a
I’environnement

Aidant :

- Relation en perpétuel changement avec 1’aidé,
Eloignement des amis

Possibles conflits dans la famille, manque de soutient

Domicile = Sureté et sécurité physique, lieu d’activités quotidiennes

Aidé :

- Relations différentes suite a la maladie, incompréhension des autres
- Perte de I’identité et du moi, replis sur soi

- Domicile = le repaire ou 1’aidé a ses reperes

- Routine et activités quotidiennes
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Annexe 11 : Objectifs de entretien

v' Voir si les ergothérapeutes utilisent le modéle de consultation et s’il permet

I’engagement de 1’aidant dans le suivi de son proche.
v' Savoir si la qualité de vie du bindbme aidant/aidé est améliorée a la suite du suivi.
Ainsi, si les ergothérapeutes utilisent permettent I’engagement de 1’aidant grace au modele de

consultation et que cela permet d’améliorer la qualité de vie du binbme aidant/aidé alors notre

hypothese est validée.
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Annexe 12 : Tableaux de construction des questions d’entretiens

Objectifs de la question Variables Hypotheses de réponse Indicateurs Question formulée
Engagement
Ergothérapeute : Présence aidant et participation active
Découvrir comment I’ergothérapeute recommandée, relation bienveillante, écoute, valorise et 10. Pouvez-vous nous décrire
favorise la motivation de I’aidant dans le | Engagement | conseille Volition I’implication de I’aidant a travers les
suivi et s’il est engagé dans les séances Aidant : Assidu, s’engage avec dynamisme, se forge des séances
buts et dirige des actions
Savoir si I’écoute du récit de I’aidant . 5) La prise en compte du récit de
C .. 11 se retrouve dans la prise en charge, se sent soutenu S . , ..
permet son implication dans le suivi de ’aidant influence-t’elle sa volition ? (sa
I’aidé , L . L, motivation a agir
L’ergothérapeute guide, invite a la proposition d’idées, c )
. . 6) Comment qualifiez-vous votre
A, , . . | Engagement | ne donne pas de « solutions », Volition .
Savoir si I’ergothérapeute invite I’aidant a positionnement lors de la phase
roposer des solutions ou si I’aidant les ) . . ) d’analyse des problémes ?
prop o ) L’aidant prend les décisions / agit de fagcon volontaire Y , .p o .
propose de lui-méme. Durée de son . .. Relance : L’aidant est-il réceptif/
. . . Investit durant tout le suivi S
investissement dans le suivi participatif ?
Relation d’équivalence ) ;
) L , . 7) Comment qualifiez-vous les échanges
.. . L’aidant partage son expérience, écoute les conseils et .
Voir s’il y a un partage de savoirs entre ) i entre vous et ’aidant ?
. , . . es applique _
I’aidant et I’ergothérapeute et s’il est mis , PP q . . . Investissement
Engagement | L’ergothérapeute fourni des informations sur la _ _
en ceuvre . , L personnel Relances : Ces informations profitent-
pathologie, les méthodes de communications, les o
. » L. . . elles a I’aidant ?
dispositifs de répit et les aides techniques
L’aidant remercie 1’ergothérapeute, il est plus détendu 8) Pouvez-vous me décrire les réactions
Percevoir ce que pense ’aidant de son 11 adapte sa communication Manifestations | de 1’aidant au cours des séances ?
suivi et de celui de son proche a travers Engagement | Il encourage, valorise et facilite son autonomie lors verbales / non

ses remarques et ses gestes

d’activités.
Pergoit les bénéfices du suivi sur son comportement

verbales

Relance : que ce soit avec vous, a lui
seul et a ["aidé.
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Objectifs de la question Théories Hypothese de réponse Indicateurs Question formulée

Identifier 1’évolution des états de santé de iy . |L’aidant a une meilleure observance de sa santé , .

s . st e . Qualité de vie L . Santé Physique

I’aidant et de 1’aid¢ a la fin du suivi Les troubles du comportement de ’aidé sont atténués 9) Quels changements percevez-vous au

niveau de la santé physique et

L’aidant est soulagé car maintien de I’état de santé de psychologique du bindme la fin du
I’aidé, moins stressé et moins anxieux. suivi ?

Dans quel etat psychologique se trouvent Comprend I’intérét de prendre du répit et de se faire aider. .

. . o Etat _ . .

I"aidant et I’aidé Qualité de vie Relance : Parlez-nous des aides humaines,

L’aidé présente moins de changement d’humeur,
participe + aux activités
11 est mieux compris par 1’aidant

Psychologique

financieres mises en place pour ’aidant et
leurs impacts

L’intervention a permis a [’aidant de
reprendre ses activités et d’étre moins
dépendant de 1’aidé et des équipes de soins

L’intervention a apporté satisfaction et
indépendance a I’aidé dans ses activités

Qualité de vie

Sort plus souvent du domicile et prend soin de lui
Il transpose ses acquis d’une situation a une autre
Surveillance moins soutenue de ’aidé

L’aidé réalise des activités quotidiennes simples
L’aidant le stimule mais laisse faire
Sentiment milité d’inutilité au quotidien

Dépendance

10) L’intervention a-t-elle eu une
influence sur la capacité d’agir de I’aidant
et la reprise de ses activités ?

11)  Comment  qualifiez-vous la

dépendance de 1’aidé a la fin du suivi ?

Savoir comment est la relation entre
I’aidant et 1’aidé a la fin du suivi

Savoir si 1’aidant et 1’aidé ont pu renouer
les liens avec leurs amis et leur famille

Savoir si le logement est plus accessible a
’aidé grace a I’ergothérapeute

Qualité de vie

La relation du binbme est apaisée + solide
Rapprochement des amis, place retrouvée au sein de la
famille

Soutien favorisant la réconciliation de son identité

Le logement est le repaire des repéres de 1’aidé
Les adaptations lui permettent d’étre plus indépendant

Relations sociales
et a
I’environnement

12) Comment décrivez-vous les relations
humaines de I’aidant et de I’aidé entre eux
et avec leur entourage ?

R : amical et familial

13) Quelles sont vos actions concernant la
réadaptation du domicile et quels sont les
retours du binbme quant a celles-ci ?




XXXVIII

Annexe 13 : Trame de ’entretien :

Bonjour, je m’appelle Marine DAL BARCO, je suis étudiante en 3™ année
d’ergothérapie a I’Institut de formation de La Garde. Je vous remercie pour votre retour
favorable suite & mon mail au sujet de mon mémoire d’initiation a la recherche. Comme il y est
stipulé, j’effectue une recherche sur la prise en compte des aidants de patients atteints de la MA
suivis par une ESA. Je m’intéresse a la prise en compte de 1’aidant par 1’ergothérapeute formé
au programme COTID dans le but de favoriser son implication dans le suivi et ainsi améliorer
sa qualité de vie et celle de ’aidé.

Les ¢éléments que je vais recueillir lors de 1’entretiens me permettront de confronter votre

expérience professionnelle aux données théoriques récoltées.

Partie 1 : Poser le cadre et ’objet de I’entretien :

L’entretien devrait durer entre 20 et 30 minutes. Je souhaiterais enregistrer notre discussion afin
d’étre plus libre dans nos échanges et pouvoir effectuer une analyse plus précise des résultats
apres retranscription. Me le permettez-vous ? Sachez que vos réponses resteront anonymes.
Au cours de I’entretien vous n’étes obligé(e) de rien, si vous ne souhaitez pas répondre a une
question, ou bien si vous souhaitez mettre fin a I’entretien, c’est votre droit. Suite a notre
entretien, comme il était précisé dans mon mail je vous demanderai de me retourner le
formulaire de consentement signé, nécessaire pour 1’utilisation de I’entretien.

Avant de commencer avez-vous des questions a propos de I’entretien ?

Amorce du discourt :
Dans un premier temps je souhaiterais en connaitre davantage sur votre pratique
professionnelle.

1) Pouvez-vous me décrire votre parcours professionnel ?

2) Quelle est votre expérience aupres des patients atteints de la Maladie d’ Alzheimer et

leurs aidants ?

Partie 2 : Questions en lien avec la théorie par rapport a la pratique de terrain

% Concernant la variable indépendante : engagement a travers le modeéle de consultation
3) Utilisez-vous le modéle de consultation de 1’aidant ?
4) Pouvez-vous nous décrire I’implication de ’aidant a travers les séances

5) La prise en compte du récit de 1’aidant influence t’elle sa volition ? (sa motivation a

agir)
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6) Comment qualifiez-vous votre positionnement lors de la phase d’analyse des
problémes ? Relance : L’aidant est-il réceptif/ participatif ?

7) Comment qualifiez-vous les échanges entre vous et I’aidant ? Relances : Ces
informations profitent-elles a ’aidant ?

8) Pouvez-vous me décrire les réactions de 1’aidant au cours des séances ? Relance : que

ce soit avec vous, a lui seul et a l’aide.

s Concernant la variable dépendante : la qualité de vie du binome aidant/aidé

9) Quels changements percevez-vous au niveau de la santé physique et psychologique du
bindme la fin du suivi ? Relance : Parlez-nous des aides mises en place pour [’aidant
et leurs impacts

10) L’intervention a-t-elle eu une influence sur la capacité d’agir de 1’aidant et la reprise de
ses activites ?

11) Comment qualifiez-vous la dépendance de 1’aid¢ a la fin du suivi ?

12) Comment décrivez-vous les relations humaines de 1’aidant et de 1’aidé avec leur
entourage. Relance : amicales et familiales

13) Quelles sont vos actions concernant la réadaptation du domicile et quels sont les retours

du bindme quant a celles-ci ?

Partie 3 : Compréhension et ressenti personnel de I’interviewé
Maintenant que vous vous étes exprimé(e) au sujet de I’engagement de 1’aidant dans le

suivi de I’aidé et I’intérét que cela apporte a leur qualité de vie,

14) Ressentez-vous 1’envie de préciser certaines choses ou d’ajouter de nouvelles

informations que nous n’avons pas eu 1’occasion d’aborder ?

Conclusion et remerciements
L’entretien est terminé, je vous remercie pour le temps et la confiance que vous m’avez
accordés. Si vous le souhaitez, je vous transmettrai par mail avec plaisir mon mémoire une fois

celui-ci terminé.
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Annexe 14 : Analyse catégorielle

VARIABLE : ENGAGEMENT a travers le modele de consultation

Catégories INDICES Questions

- Ecoute et analyse du récit de 1’aidant
- Objectifs et plan de traitement rédigés avec I’aidant
- Aidant acteur des résultats, propose des idées d’actions

Aidant :

- Envie de bien faire

- Prend des décisions volontaires
- Durée de I’investissement

Volition (En lien 1 paong 3 ses valeurs et normes 4,5et6

avec le MOH)

Ergothérapeute :
- Questionne et invite 1’aidant a la réflexion
- Position de guide

Aidant :

- Partage les habitudes de vie du binbme
Changement des modes de communications
Ecoute et applique les conseils

Attitude bienveillante et respectueuse 7

Investissement
personnel

Ergothérapeute :
- Education du patient (pathologie, méthodes
communication, aides techniques ...)

Verbales : Aidant :
- Remerciements (a I’ergo)
- Encouragements et valorisation (a 1’aid¢)

Manifestations

verbales /non verbales Non verbales : Aidant : 8

- Aides adaptées renforce I’autonomie de 1’aidé
- Intonation de voix calme
- Visage détendu, bonne humeur
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VARIABLE DEPENDANTE : QUALITE DE VIE

Catégories

Unités de sens

Questions

Santé physique

Aidants :

- Epuisement (troubles du sommeil, manque répit)

- Mauvaise observance de sa santé (Prise de poids,
diabete...)

- Prise de médicaments

Aidé :

- Troubles du comportement

- Fatigue

- Problématiques liées au grand age

Etat psychologique

Aidant :

- Charge objective (liée a la pathologie et a la durée)
- Charge subjective (anxiété, dépression, stress)

- Estime de soi

Aidé :

- Souffrance, apathie, dépression
- Changement d’humeur

- Perte identitaire

Niveau de
dépendance

Aidant :

- Surveillance ++ de I’aidé

- Rares sorties du domicile

- Déprivation occupationnelle (loisir/travail)
- Manque d’habiletés

Aidé :
- Limitations dans les AVQ
- Sentiment d’inutilité au quotidien

10 et 11

Aidant :

- Relation changeante avec 1’aidé

- Eloignement des amis

- Conflits familiaux, soutient manquant
- Domicile = Sureté et sécurité physique
- Lieu d’activités quotidiennes

Aidé :

- Incompréhension des autres, replis sur soi

- Domicile = Le repaire ou 1’aidé a ses reperes
- Routine et activités quotidiennes

12 et 13




Annexe 15 : Catéqgorisation des deux variables

XL

(A utiliser pour chaque entretien)

VARIABLE INDEPENDANTE : ENGAGEMENT a travers le MODELE DE CONSULTATION

Catégories Unités de sens Codage Ergo x Synthése données
Prise en compte et analyse du récit de | ---/1
I’aidant
Rédactions des objectifs avec 1’aidant /1
o | miseen place du plan de traitement
jely}
M | Aidant acteur des résultats du suivi, /1
propose des idées d’actions
Ergothérapeute guide et délégue son /1
savoir a I’aidant
Envie de bien faire /1
()
8 & | Prend des décisions volontairement /1
> —
< < . .
s - Durée de I’investissement /1
= I
= % Répond a ses valeurs et normes /1
k> Questionne et invite ’aidant a la -/
= 5o | reflexion
S i
Position de guide /1
_ Partage les habitudes de vie du binbme /1
(0]
=}
g . | Changement modes de =
Z S | communications
‘: < Ecoute et applique les conseils /1
2 pphq
2 Attitude bienveillante et respectueuse /1
§ o | Education de I’aidant /1
ks uij’ (pathologie, méthodes communication,
aides techniques ...)
Remerciements (a 1’ergo) /1
(%]
8 = | Encouragements et valorisation (a /1
n 8 S | laidé)
= >
S °§ . . /1
S = Intonation de voix calme
s 2 /1
=1 ¢ | Aides adaptées renforce I’autonomie de|
%‘ % g I’aidé
— @ i
L 2 | Détendu, souriant, bonne humeur /1
o
z
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VARIABLE : QUALITE DE VIE

Catégories Unités de sens Codage Ergo x Synthese données
Epuisement (troubles du sommeil, 1
mangque répit)

g : 1
o < | Mauvaise observance de sa santé
Z < | (Prise de poids, diabéte...)
2
= Prise de médicaments /1
g,)% Troubles du comportement /1
7]
= | Fatigue /1
Problématiques liées au grand age /1
Charge objective (liée a la pathologie et /1
a la durée)
v =
5 T | Charge subjective (anxiété, dépression, | ---/1
& < | stress)
S Estime de soi /1
? Souffrance, apathie, dépression /1
3 N}
. ;% Changement d’humeur /1
Perte identitaire /1
o Surveillance /1
S : ici il
‘Ef £ | Sorties du domicile
o
s < | Reprise des occupations (loisir/travail) | --/1
©
3 Manque de compétences /1
>
g ' | Limitations dans les AVQ 1
= < | Sentiment d’inutilité au quotidien /1
Relation changeante avec I’aidé o
Eloignement des amis 1
£ o . 1
S | Conflits familiaux, soutien manquant
<
Sureté et sécurité physique /1
Lieu d’activités quotidiennes -/
Manque de compréhension des autres /1
E Replis sur soi /1
<| Le repaire ou I’aidé a ses reperes /1
Routine et activités quotidiennes .1
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Annexe 16 : Codage des variables dépendante et indépendante

VARIABLE INDEPENDANTE : ENGAGEMENT a travers le MODELE DE CONSULTATION

CaFe Unités de sens El E2 E3 (;o,dage / Co,d agg/
gories Unité de sens| Catégories
Prise en compte et analyse du récit de " " n e
1’ aidant
Rédactions des objectifs avec 1’aidant " " n e
o | mise en place du plan de traitement o
& | Aidant acteur des résultats du suivi, n n n 3
propose des idées d’actions
Ergothérapeute guide et délegue son " " n e
savoir a 1’aidant
.../4 .../4 .../4
2 Envie de bien faire Al Al Al ../13
Q
% Prend des décisions volontairement /1 /1 /1 WA
= <
2 2 | 3| Durée de Iinvestissement il il il A3
=0 | < .../18
% = Répond a ses valeurs et normes .1 .1 il .../3
y% o | Questionne/ invite 1’aidant a la réflexion Al Al Al .../3
G £ " :
> M | Position de guide .1 .1 .1 .../3
.../6 .../6 .../6
Partage les habitudes de vie du binbme .71 .71 il .../3
g g | Changement modes de communications .1 .1 .1 .13
E2 | =
% § | < | Ecoute et applique les conseils 1 1 A .../3 .15
4
é’ 2 Attitude bienveillante et respectueuse .1 .1 .1 .../3
a o | Education de I’aidant (pathologie,
5 S . . .71 /1 .1 WA
communication, aides techniques ...)
.../5 .../5 .15
Remerciements (a 1’ergo) il il il .../13
g |2
" ;; S | Encouragements et valorisation (a I’aid¢) .1 .1 il .../13
g = )
(o]
52 > Intonation de voix calme /1 /1 L1 ] 15
2 85
& £ | o | Aides adaptées renforce I’autonomie de n n 1 3
qu_‘w) g l’aldé 000
=32 Détendu, souriant, bonne humeur
5 | g | e ! R T Y R ) I3
P
.5 .5 .5
TOTAL : .../60
Pourcentages : ... x 100 /60
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VARIABLE DEPENDANTE : QUALITE DE VIE

g(;?ifs . El E2 E3 Urgt(:éddaeg eséns C(azlzé?;)gri/es
. rEé[F))l#;ement (troubles du sommeil, manque 1 1 1 1
2 - -
R e R
cz Prise de médicaments /1 /1 il .3 ../18
= Troubles du comportement il il i .13
3 g Fatigue 1 1 il .13
Problématiques liées au grand age .1 .1 .1 .../3
.../6 .../6 .../6
IC;h;;gr;:e())bjectlve (liee a la pathologie et a 1 1 1 1
§ SCt?‘;elsrsg)e subjective (anxiété, dépression, 1 1 1 n
Estime de soi 1 1 .1 .../3 /18
Souffrance, apathie, dépression .1 .1 .1 .../3
ﬁ Changement d’humeur A ] .73
Perte identitaire /1 /1 /1 K]
.../6 .../6 .../6
8 Surveillance /1 /1 L1 .3
%E E Sorties du domicile i i i .13
§ < | Reprise des occupations (loisir/travail) .71 .71 il .../3
E Manque de compétences il il Al .../3 /18
§ @ Limitations dans les AVQ .1 .1 it .../13
z < Sentiment d’inutilité au quotidien il il il .../13
.../6 .../6 .../6
Relation changeante avec 1’aidé .1 .1 .1 .../3
Eloignement des amis /1 /1 il .../3
§ Conflits familiaux, soutien manquant .1 i il .../13
< Sureté et sécurité physique 1 1 1 /3
Lieu d’activités quotidiennes ! i N 3 127
Manque de compréhension des autres .1 .1 .1 .../3
@ Replis sur soi .1 .1 .1 .../3
< | Le repaire ou 1’aidé a ses repéres 1 1 .1 .../3
Routine et activités quotidiennes /1 /1 1 .3
.../9 .../9 .../19
TOTAL :.../81
Pourcentages : ... x 100 /81




Abstract

La Maladie d’Alzheimer entraine une dépendance fonctionnelle qui perturbe progressivement
la vie des patients et de leur entourage. L’intervention d’un aidant est nécessaire tot ou tard pour
permettre la vie au domicile. Cependant elle présente des risques pour la santé du binome qu’il
faut prendre au seérieux. Face au besoin de répit grandissant des aidants, a leur manque
d’information et d’habilet¢ pour s’occuper de leur proche nous proposons I’hypothése
suivante : Dans le suivi en ergothérapie par une Equipe Spécialisée Alzheimer, I’engagement
de I’aidant a travers le modele de consultation, favorise la qualité de vie du bindme aidant/aid¢.
Nous souhaitons utiliser I’entretien individuel comme outil d’expérimentation mais ne réalisons
pas celle-ci. Nous projetons que la prise en compte de 1’aidant en ergothérapie, actuellement
peu réalisée, représente lorsqu’il est engagé, une ressource importante pour 1’ergothérapeute.
Celui-ci I’écoute et le soulage en lui fournissant des notions sur la pathologie. De plus, il le
guide dans 1’accompagnement de son proche au quotidien favorisant ainsi maintien de
I’autonomie de 1’aidé ce qui améliore leur qualité de vie.

Mots clé : Maladie d’Alzheimer, Aidant, Equipe Spécialisé Alzheimer, Engagement, Modeéle

de consultation, Qualité De Vie

English Abstract

Alzheimer's disease leads to a functional dependency that gradually disrupts the lives of
patients and their families. The intervention of a caregiver is necessary sooner or later to make
life at home easier. However, it presents long-term risks to the health of both parties that must
be taken into account. Faced with caregivers' growing needs for respite, their lack of
information and skills to care for the patient, the following hypothesis is announced: In
occupational therapy follow-up by a team specialized in Alzheimer's disease, the caregiver's
involvement through the consultation model promotes the quality of life of both caregiver and
patient. The individual interview is the chosen tool for the experimentation but I cannot pursue
this way. The hypothetical results highlight that the consideration of the caregiver in
occupational therapy, when he is committed, represents an important resource for the
occupational therapist. A practice that is not often used. The occupational therapist listens and
relieves him by giving information about the pathology. Moreover, he guides him in
accompanying and enhancing the autonomy of his patient daily life, which improves their
quality of life.

Key Words: Alzheimer's disease, Caregiver, Team specialized in Alzheimer's disease

Commitment, Consultation Model, Quality Of Life



