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Les recommandations de bonnes pratiques professionnelles (RBPP) pour les secteurs social et médico-social sont des
propositions développées méthodiquement pour permettre aux professionnels du secteur de faire évoluer leurs pra-
tiques afin d’améliorer la qualité des interventions et de 'accompagnement. Elles reflétent le consensus autour de I'état
de I'art et des connaissances & un moment donné.

Elles ne sauraient dispenser les professionnels d’exercer leur discernement dans I'élaboration et le choix de I'accompa-
gnement qu’ils estiment le plus approprié, en fonction de leurs propres constats et des attentes des personnes accom-
pagnées.

Elles ont pour objectif de mettre a la disposition des professionnels des repéres, des orientations, des outils pour :

— développer les organisations, les actions et les postures permettant de proposer I'accompagnement le mieux adapté
dans des circonstances données ;

— mettre en ceuvre la démarche d’amélioration continue de la qualité.
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Introduction

Contexte des recommandations
La Haute Autorité de santé (HAS) a été saisie par la direction générale de la Cohésion sociale (DGCS)
pour :
— une aide a la définition du répit des aidants, de ses composantes ;
— [I'élaboration de recommandations de bonnes pratiques professionnelles (RBPP) dans le cadre
de la mise en ceuvre de solutions de répit.

Ce travail s’inscrit dans le cadre de la mise en ceuvre de la priorité n° 4 de la stratégie nationale « Agir
pour les aidants 2020-2022 » visant a « accroitre et diversifier les solutions de répit » (1).

Ces recommandations font suite aux recommandations de bonnes pratiques professionnelles publiées
en 2014 portant sur le soutien des aidants non professionnels (2).

Enjeux et objectifs des recommandations

Les enjeux sont déclinés en fonction des publics et des destinataires visés.

— Pour les aidants, les enjeux sont d’ordre sociétal et liés aux questions de santé publique a
travers :

e une préservation de leur santé physique et mentale ;
e un maintien ou le rétablissement d’un équilibre de vie ;

e une reconnaissance de leur réle et des responsabilités qu’ils assument, avec un focus sur
les différents profils d’aidants dont :

- les aidants vieillissants,
- les aidants actifs,
- les jeunes aidants ;

¢ la facilitation des relations entre les aidants et leurs proches aidés en anticipant les situations
de crise (par exemple, cas de maltraitance) ;

e la possibilité de construire ou préserver leur propre identité sans étre limités a un réle d’ai-
dant.

— Pour les personnes aidées, les enjeux sont liés a la qualité de leur accompagnement et aux
difficultés engendrées par leur situation. Plus précisément, il s’agit de faire en sorte que les
personnes aidées :

e voient leur qualité de vie maintenue ou améliorée ;
e hénéficient d’'un accompagnement au quotidien qui soit facilité et adapté ;

e soient soutenues dans l'acceptation de leurs difficultés et dans I'acceptation d’une aide ex-
térieure pour soulager l'aidant ;

e ne restent pas sans solution d’accompagnement.

— Pour le binbme aidant/aidé, la facilitation des relations entre les aidants et leurs proches aidés
en anticipant les situations de crise.
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— Pour les professionnels, les enjeux sont liés a 'amélioration de leurs pratiques et plus précisé-
ment & :

e une appréhension plus juste de la situation des aidants, quel que soit le contexte d’aidance
(r6le aupres de l'aidé, repérage, évaluation et accompagnement) ;

e un repérage le plus en amont possible des situations pour une orientation vers le dispositif
le plus adapté a la situation ;

e une personnalisation de la réponse a apporter aux personnes concernées en favorisant une
approche écosystémique centrée sur l'aidant et la situation d’aidance ;

¢ la maniére de favoriser I'acceptation du répit par les aidants ;

e la contribution a I'essor et au développement de solutions de répit adaptées, personnalisées
et efficaces ;

e la coordination avec les différents acteurs territoriaux en fonction de leurs compétences.

— Pour les décideurs publics, les enjeux sont spécifiques a la structuration et au développement
des solutions de répit.

Destinataires des recommandations

Les RBPP s’adressent en premiére intention a I'ensemble des professionnels concernés et impliqués
dans le repérage, I'évaluation et 'accompagnement des aidants et de leurs proches vers des solutions
de répit : professionnels des plateformes d’accompagnement et de répit (PFR), professionnels des
secteurs sociaux et médico-sociaux (a domicile, en établissement, etc.), professionnels de santé (mé-
decins généralistes et spécialistes, services d’hospitalisation & domicile, etc.), professionnels de I'Edu-
cation nationale et de I'Enseignement supérieur, employeurs (p6le santé travail, services des
ressources humaines des entreprises), agents des collectivités territoriales (Aide sociale a I'enfance,
service social départemental, etc.), des centres communaux d’action sociale (CCAS), centres inter-
communaux d’action sociale (CIAS), agents des dispositifs d’appui a la coordination (DAC) et des PTA
(plateformes territoriales d’appui), communautés 360, professionnels des MDPH, mandataires judi-
ciaires, autres professionnels, etc. Elles s’adressent également a toute personne, tout acteur qui peut
favoriser la prise en compte et I'amélioration d’'une situation aprés avoir constaté des difficultés ou un
besoin de soutien chez un aidant, en sachant quel professionnel et quelle ressource mobiliser.

Ainsi, ces recommandations aborderont la mise en ceuvre du repérage, de I'évaluation et de 'accom-
pagnement au regard des missions et responsabilités de chaque professionnel concerné, la termino-
logie utilisée sera adaptée en conségquence.

S’agissant des publics visés, ces recommandations sont relatives aux aidants, aux proches aidés et
aux professionnels impliqués. Elles concernent tous les aidants, qu’ils aient besoin d’'un accompagne-
ment ou pas, quels que soient leur situation, leur age et ceux de leur proche aidé.

En outre, ces recommandations peuvent constituer un support d’échanges et de réflexions avec les
aidants, I'entourage proche, les proches aidés, les associations d’aidants, les autres acteurs de I'ac-
compagnement des personnes et de leurs aidants et les décideurs publics. Elles peuvent également
servir de support pour les formateurs (école de travail social, instituts de formation en santé, qu’il
s’agisse de la formation initiale ou continue), de méme que pour les dispositifs de soutien aux aidants
existants ou a venir.
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Points de vigilance sur I’'argumentaire

La terminologie utilisée dans cet argumentaire est le reflet de celle utilisée dans les différentes publi-
cations analysées. En effet, selon les études, différentes appellations sont utilisées pour désigner les
aidants : aidant, proche aidant, aidant informel, aidant familial, etc. L’argumentaire est fidéle aux ap-
pellations utilisées qui ne reflétent pas forcément celles utilisées dans les recommandations. Ces der-
nieres visent plutdét une harmonisation en parlant d’aidant, de proche aidé et de bindbme aidant/aidé.

Il en est de méme pour le terme répit qui non seulement est le terme utilisé dans la saisine de la DGCS,
mais aussi celui le plus usité dans la littérature pour désigner ce qui peut soulager I'aidant. Sa signifi-
cation sera affinée dans le présent argumentaire et les RBPP.

L’argumentaire rend compte également de la parole des experts réunis dans le groupe de travail qui a
élaboré ces recommandations. Par sa composition (professionnels et aidants), le groupe de travail
pluridisciplinaire a pu compléter les éléments de la littérature scientifique. Ainsi, la rubrique « avis du
groupe de travail » reprend les principaux propos tenus qui étayent certaines recommandations.

Ces recommandations ont été élaborées conformément a la méthodologie d’élaboration précisée dans
le guide! dédié, disponible sur le site de la Haute Autorité de santé.

Extrait du guide méthodologigue Recommandations de bonnes pratiques professionnelles
pour le secteur social et médico-social

Que sont les recommandations de bonnes pratiques professionnelles ?

Les recommandations de bonnes pratiques professionnelles (RBPP) pour le secteur social
et médico-social sont des propositions développées méthodiquement pour permettre aux
professionnels du secteur de faire évoluer leurs pratiques afin d’améliorer la qualité des in-
terventions et de 'accompagnement. Elles reflétent le consensus autour de I'état de l'art et
des connaissances a un moment donné. Elles ne sauraient dispenser les professionnels
d’exercer leur discernement dans I'élaboration et le choix de 'accompagnement qu'ils esti-
ment le plus approprié, en fonction de leurs propres constats et des attentes des personnes
accompagnées.

Elles ont pour objectif de mettre a la disposition des professionnels des reperes, des orienta-
tions, des oultils pour :

- développer les organisations, les actions et les postures permettant de proposer I'accom-
pagnement le mieux adapté dans des circonstances données ;

- mettre en ceuvre la démarche d’amélioration continue de la qualité.

Elles doivent donc étre distinguées des standards et des normes qui définissent des critéres
d’évaluation. Elles peuvent aussi étre utilisées dans le cadre de la formation initiale et conti-
nue des professionnels.

Sur quoi se fondent-elles ? Elles mobilisent une triple expertise scientifique, professionnelle
et expérientielle, en s’appuyant sur la synthése rigoureuse des données de la littérature, de
I'état des pratiques et des attentes et des savoirs des personnes concernées.

1 Haute Autorité de santé. Recommandations de bonnes pratiques professionnelles pour le secteur social et médico-social. Guide
méthodologique. Saint-Denis La Plaine: HAS; 2020. https://www.has-sante.fr/icms/p 3229841/fr/recommandations-de-bonnes-
pratiques-professionnelles-pour-le-secteur-social-et-medico-social
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1. Etat des lieux et constats sur les aidants

1.1. Dans les politiques publiques

La question du répit des aidants est en lien avec la reconnaissance d’un soutien a apporter aux aidants
eux-mémes au regard de I'épuisement engendré par des responsabilités de plus en plus lourdes.

Différentes lois ont formalisé des appellations liées & des contextes d’aidance :

l'article 51 de la loi du 28 décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement
(loi ASV) a introduit dans le Code de l'action sociale et des familles (CASF) le terme « proche
aidant » aupres d’une personne agée ;

pour les personnes en situation de handicap, le CASF mentionne une définition d’aidant familial
dans le cadre, cependant, de la prestation de compensation du handicap (PCH) ;

dans larticle L. 1111-6-1 du Code de santé publique (CSP), il est fait mention de I'expression
« aidant naturel » pour les personnes en situation de handicap.

Proche aidant d’une personne agée : « Est considéré comme proche aidant d’'une per-
sonne agée : son conjoint, le partenaire avec qui elle a conclu un pacte civil de solidarité ou
son concubin, un parent ou un allié, définis comme aidants familiaux, ou une personne rési-
dant avec elle ou entretenant avec elle des liens étroits et stables, qui lui vient en aide, de
maniére réguliére et fréquente, a titre non professionnel, pour accomplir tout ou partie des
actes ou des activités de la vie quotidienne » (art. L. 113-1-3 du CASF).

Aidant familial d’une personne en situation de handicap : « Est considéré comme un
aidant familial, pour I'application de l'article L. 245-12, le conjoint, le concubin, la personne
avec laquelle la personne handicapée a conclu un pacte civil de solidarité, I’'ascendant, le
descendant ou le collatéral jusqu’au quatrieme degré de la personne handicapée, ou l'ascen-
dant, le descendant ou le collatéral jusqu’au quatrieme degré de lI'autre membre du couple
qui apporte I'aide humaine définie en application des dispositions de larticle L. 245-3 du pré-
sent code et qui n’est pas salarié pour cette aide. Lorsque la prestation est accordée au titre
du 1° du lll de l'article L. 245-1, est également considéré comme aidant familial, dés lors qu'il
remplit les conditions mentionnées a l’alinéa précédent, le conjoint, le concubin ou la per-
sonne avec laquelle un parent de I'enfant handicapé a conclu un pacte civil de solidarité ainsi
gue toute personne qui réside avec la personne handicapée et qui entretient des liens étroits
et stables avec elle » (art. R. 245-7 du CASF) dans le cadre de la prestation de compensation
du handicap (PCH).

Aidant naturel : « Une personne durablement empéchée, du fait de limitations fonctionnelles
des membres supérieurs en lien avec un handicap physique, d’accomplir elle-méme des
gestes liés a des soins prescrits par un médecin peut désigner, pour favoriser son autonomie,
un aidant naturel ou de son choix pour les réaliser. La personne handicapée et les personnes
désignées recoivent préalablement, de la part d’'un professionnel de santé, une éducation et
un apprentissage adaptés leur permettant d’acquérir les connaissances et la capacité néces-
saires a la pratique de chacun des gestes pour la personne handicapée concernée. Lorsqu'l
s’agit de gestes liés a des soins infirmiers, cette éducation et cet apprentissage sont dispen-
sés par un médecin ou un infirmier » (art. L. 1111-6-1 du CSP).
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Ces appellations ont en commun le caractere non professionnel et régulier de I'aide apportée.

Le soutien des aidants a été inscrit dans différents plans, lois et stratégies nationaux en lien avec la
situation de la personne aidée :

— la loi ASV qui consacre un droit au répit ;

— la stratégie nationale pour l'autisme 2018-2022 a travers 'engagement n° 5 « Soutenir les familles
et reconnaitre leur expertise » et le point 17 « Développer des solutions de répit pour les fa-
milles » ;

— le volet national polyhandicap de la stratégie quinquennale de I'évolution de 'offre médico-sociale
(2017-2022) ;

— le plan maladies neurodégénératives (PMND) 2014-2019 a travers les mesures 28 et 29 ;

— la stratégie décennale de lutte contre le cancer (2021-2030) et plus particulierement la mesure II-
10 « Soutenir les aidants pour préserver leur santé et leur qualité de vie » ;

— le plan cancer 2014-2019 et I'action numéro 7.10 « Mieux prendre en compte les besoins des ai-
dants familiaux ou proches aidants » ;

— le troisieme plan autisme 2013-2017 qui prévoit notamment la création de places d’accueil tempo-
raire pour enfants, adolescents et adultes avec TSA sur le territoire ;

— le plan national d’actions AVC 2010-2014.

Les politiques publiques consacrées spécifiquement aux aidants sont récentes. La premiére stratégie
nationale consacrée aux aidants « Agir pour les aidants. Stratégie de mobilisation et de soutien 2020-
2022 » a défini six priorités montrant I'aspect transversal de la question des aidants et le nécessaire
soutien a leur apporter (1) :

— Priorité 1 : rompre I'isolement des proches aidants

— Priorité 2 : ouvrir de nouveaux droits sociaux aux aidants

— Priorité 3 : permettre aux aidants de concilier vie professionnelle et réle d’aidants

— Priorité 4 : accroitre et diversifier les solutions de répit

— Priorité 5 : agir pour la santé des proches aidants

— Priorité 6 : épauler les jeunes aidants

La nouvelle stratégie nationale dédiée aux aidants « Agir pour les aidants. 2° stratégie de mobilisation
et de soutien 2023-2027 » (3) entérine certaines priorités de la 1' stratégie nationale comme la possi-
bilité de bénéficier « de 15 jours de répit par an pour les aidants les plus concernés » et va plus loin
dans I'affirmation des droits des aidants. Cette stratégie est organisée en 3 groupes de mesures qui
ciblent I'affirmation des droits des aidants, leur repérage, la possibilité d’avoir une vie normale et de
bénéficier de dispositifs de répit adaptés a chaque situation.

— Communiquer, repérer et informer

— Renforcer l'offre et 'accés au répit

— Soutenir les aidants tout au long de la vie

L’Inspection générale des affaires sociales (IGAS) a publié un rapport (4) dédié au répit dans lequel

est établi un panorama des solutions de répit existantes pour les aidants et des freins a leur dévelop-

pement. Ainsi, '|GAS a identifié plusieurs freins :

— manque de visibilité des 250 plateformes d’accompagnement et de répit existantes qui ont un réle
majeur dans l'orientation des aidants vers les solutions de répit ;

— manque d’articulation avec les politiques sociales départementales ;

— manque de soutien du répit & domicile (restes a charge élevés, expérimentation du baluchonnage
par exemple) ;
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— accueil temporaire pas toujours adapté aux attentes des publics accompagnés par les ESSMS ;
— co(t élevé en termes de reste a charge des séjours de vacances-répit.

Pour répondre aux constats établis, le rapport présente 8 séries de recommandations a I'attention
des pouvoirs publics :

— clarifier les termes relatifs aux personnes concernées et aux différents dispositifs ;

— faciliter le repérage des aidants afin de pouvoir les soutenir correctement ;

— conforter les plateformes d’accompagnement et de répit (PFR) des aidants ;

— faciliter le développement du répit & domicile ;

— développer les séjours de répit en établissements sanitaires ;

— adapter I'accueil temporaire en établissement a la spécificité des publics ;

— encourager le développement des séjours de vacances aidés-aidants ;

— renforcer le financement des solutions de répit.

Les situations d’aidance

Pour comprendre la situation d’'un aidant, dans leur ouvrage, Bergua et Bouisson préconisent la prise
en compte de la situation d’aidance (5). L'aidance correspond a I'ensemble des systémes produits et
producteurs des liens entre l'aidant et son proche aidé. Cela va au-dela de la situation de l'aidant qui
apporte une aide a un proche malade ou en situation de handicap. L’aidance englobe les liens et
I'interdépendance entre aidants et aidé, ainsi que 'ensemble des dispositifs et soutiens qu’ils mobili-
sent, gu'’ils soient humains, professionnels, institutionnels, financiers ou matériels. Le livre définit par
ailleurs 4 temporalités de l'aide : I'anté-aidance, I'aidance, la post-aidance et I'inter-aidance.

— L’état d’anté-aidance : elle fait référence au moment ou une personne présente des signes de
perte d’autonomie ou fait face au diagnostic d’'une maladie grave. Les potentiels aidants peuvent
éprouver de l'inquiétude et mettent en place une attitude préventive. L’anté-aidance est « natu-
relle » lorsqu’elle concerne le vieillissement des parents et « spécialisée » dans le cas de problé-
matiques plus concrétes (maladie par exemple) qui peuvent étre source de stress.

— L’état d’aidance : il s’agit de la situation la plus courante et qui est traitée dans les recommanda-
tions Répit des aidants. Elle désigne une personne en situation de dépendance qui recoit 'aide
d’'un ou de plusieurs proches et celle de professionnels. L'implication des proches est plus impor-
tante du fait de la situation du proche aidé.

— L’état de post-aidance renvoie a la rupture du lien entre l'aidant et I'aidé, le plus généralement, a la
suite du déceés ou de l'institutionnalisation du proche aidé.

— L’état d’'inter-aidance fait référence aux périodes durant lesquelles la personne aidée va mieux et
dont I'état ne nécessite plus d’accompagnement. Cela concerne les cas de maladies graves (pé-
riodes de rémission), mais aussi les problématiques d’addiction.

1.2. Les données issues de la littérature scientifique

Selon I'enquéte Vie quotidienne et santé de la direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation
et des Statistiques (DREES) (6), 9,3 millions de personnes déclarent fournir, a titre non professionnel,
une aide réguliére a une personne de leur entourage, en situation de handicap ou de perte d’autonomie
vivant dans le méme logement ou ailleurs : 8,8 millions d’adultes et 0,5 million de mineurs agés de 5
ans ou plus. Parmi ces personnes, 4,3 millions sont aidantes de personnes de plus de 60 ans et 4 mil-
lions sont aidantes de personnes de moins de 60 ans. Toutes situations d’aidance confondues, les
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aidants sont en moyenne agés de 52 ans et dans 57 % des cas, il s’agit de femmes. Par ailleurs, les
aidants les plus impactés sont les conjoints, les parents et les enfants au regard du volume important
d’aide apportée. Cette aide peut étre de forme variable : aide aux activités de la vie quotidienne, sou-
tien moral, soutien financier, coordination des rendez-vous médicaux, etc. Au regard des évolutions
sociétales majeures que sont le vieillissement de la population et le virage domiciliaire, le réle des
aidants va étre de plus en plus indispensable. La crise sanitaire liée a la Covid-19 a d’ailleurs mis en
exergue le réle fondamental des aidants dans I'accompagnement des personnes en situation de han-
dicap ou de perte d’autonomie, ainsi que les besoins de soutien découlant des taches qui leur incom-
bent.

1.3. Des aidants avec des besoins spécifiques

Chacun peut devenir aidant au cours de sa vie de maniere temporaire ou permanente a la suite de
besoins liés & une situation installée ou soudaine et non prévisible. En fonction des contextes de vie,
I'aide qui se met en place peut étre spontanée, mais aussi subie.

Les aidants jouent un rdle majeur et croissant dans la société par leur engagement et leur implication
auprés de leurs proches affectés par la maladie, le handicap, le manque ou la perte d’autonomie. On
peut devenir aidant sans le savoir et sans avoir conscience des répercussions sur sa santé et sa vie
guotidienne. Aussi spontanée soit-elle, la situation d’aidance n’est pas toujours évidente a vivre au
guotidien. En fonction du type et du niveau d’aide apportée et de la fagon dont elle est vécue, la situa-
tion d’aidance peut affecter les sphéres personnelle, familiale, sociale, scolaire et professionnelle, etc.
A cela s’ajoute la dimension affective du lien avec la personne aidée qui peut entrainer, chez I'aidant,
un surinvestissement et un sentiment de culpabilité, ainsi gu’un épuisement croissant (7). Les évolu-
tions sociétales (vieillissement de la population, virage domiciliaire, etc.) amplifient le réle indispen-
sable des aidants. Ces derniers assument des responsabilités et des rdles pour lesquels ils ne sont
pas forcément préparés et formés tout en devant gérer des taches de plus en plus complexes (ex. :
montage de dossiers, coordination de soins et du parcours, soins techniques, actes paramédicaux,
etc.) et assurer le quotidien. Chez les aidants, les difficultés ainsi que I'épuisement générent des be-
soins de soutien qui peuvent varier en fonction des personnes et au cours du temps. Ces besoins sont
multiples : besoin de formation sur la pathologie du proche aidé, besoin d’informations diverses, bilan
de santé pour l'aidant, etc. Le soutien peut aussi correspondre a une intervention extérieure permettant
de souffler, faire une pause, ou encore profiter d’'un relais dans un temps plus ou moins long pouvant
étre qualifié de répit.

Le soutien constitue le point de départ concourant au soulagement de la charge ressentie de l'aidant.
Soutenir les aidants favorise une prise de conscience de leur situation. Cela permet aussi de prévenir
les situations d’isolement social ainsi qu’une altération de leur état de santé (épuisement, probleme de
santé mentale en lien avec la charge mentale ressentie, etc.). L'amélioration des soins et des tech-
nigues ces dernieres décennies a paradoxalement augmenté la charge des aidants, dans la mesure
ou, par leur efficacité, des personnes malades, potentiellement aidées, peuvent survivre plus long-
temps dans des états plus graves et avec plus de médicaments/machines (8). Certains soins aupara-
vant prodigués en hopital le sont désormais au domicile (9).

Le réle et I'implication de l'aidant dans les soins et les prises de décision concernant le proche aidé
varient selon le contexte clinique (pathologie et son évolution), les besoins d’aide (nature, fréquence,
intensité) et les ressources de I'aidant et du proche aidé. Ces derniéres années, les politiques de santé
publique concernant les modalités de prise en charge des patients ont privilégié le suivi a domicile des
patients qui présentent des incapacités séveres, accentuant ainsi la charge des aidants et leur risque
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d’épuisement. Dans ce contexte, le réle des aidants en tant que pilier du systeme de santé et partenaire
de 'accompagnement du proche aidé est indéniable.

En outre, la perception des aidants selon les cultures a des conséquences sur les politiques en décou-
lant. Dans leur ouvrage, Bergua et Bouisson (5) mentionnent les deux approches de Naiditch a propos
de l'aide apportée par les aidants qui ont eu une influence sur les politiques publiques dédiées aux
aidants. D’un c6té, « une aide considérée comme complémentaire a l'aide professionnelle » (pays
scandinaves et Pays-Bas) et de l'autre, une aide de nature privée (pays du sud, France, Allemagne et
Angleterre). A cela s’ajoutent les effets des politiques de soutien visant les aidants, I'aidance peut avoir
des effets plus ou moins lourds sur la santé des aidants. Les données de I'enquéte longitudinale Survey
of Health, Ageing, and Retirement in Europe (SHARE), réalisée en Europe, ont été exploitées, dans le
cadre d’'une étude (10) menée par Calvo-Perxas et al. en 2019, pour évaluer le lien entre les politiques
publiqgues dédiées aux aidants et I'état de santé des aidants. Cette étude a porté sur 13 507 aidants
de 11 pays européens (Allemagne, Autriche, Belgique, Danemark, Espagne, France, Grece, ltalie,
Pays-Bas, Suéde, Suisse) répartis en groupes. L'étude mentionne la part des aidants parmi la popu-
lation dans différents groupes de pays : 8,2 % dans les pays méditerranéens, 7,5 % dans les pays de
lEst, 5,9 % dans les pays continentaux (Allemagne, Autriche, Belgique, France, Luxembourg) et 4 %
dans les pays scandinaves, reflétant non seulement des modéles de prise en charge intrafamiliaux,
mais aussi des politiques de santé qui different selon les pays. S’agissant des résultats, malgré des
systémes de santé différents, les pays scandinaves et méditerranéens ont I'air d’avoir mis en place
des stratégies plus efficaces pour prévenir le déclin de la santé percue des aidants. L’étude montre
gue les politiques de soutien qui favorisent une meilleure santé des aidants sont celles qui prévoient
la mise en place de mesures non financieres (formation, congé sans solde, travail flexible, répit, con-
seil, etc.). Plus précisément, il s’agit de mesures qui offrent aux aidants du temps libre, qui les aident
a surmonter émotionnellement la situation d’aidance, et qui leur fournissent des compétences pour
mieux la gérer.

Les droits des aidants

Les aidants bénéficient de droits spécifiques qui ont plusieurs finalités : dégager du temps pour ac-
compagner la personne aidée ou compenser une partie des pertes de revenus ou des codts induits
par 'accompagnement. Avant cette reconnaissance juridique, il existait de nombreux dispositifs pour
accompagner ces aidants, entrainant une grande diversité territoriale de I'offre de services. Les dispo-
sitifs dédiés aux aidants ne sont pas toujours inscrits dans une politique structurée autour d’objectifs
précis et visant les aidants. Les aides qui existent sont en général conditionnées par la situation du
proche aidé, ce qui entraine des modes d’identification ancrés dans les dispositifs a destination des
personnes agées en perte d’autonomie (11). C’est notamment le cas en France et aux Etats-Unis.
Cela est a priori dicté par les sources de financement qui déterminent I'éligibilité aux services rembour-
sables en fonction de I'état du bénéficiaire des soins, ou en fonction des lignes directrices du bailleur
de fonds, principalement Medicaid (12). En France, il est prévu des aides, des dédommagements et
des allocations qui sont soit versés au proche aidé, soit directement a l'aidant.

Indemnités pour les proches aidants

Il existe différentes indemnités qui peuvent étre versées directement aux aidants selon leur situation
(parents d’enfants en situation de handicap, proches aidants dans le cadre de l'allocation personnali-
sée d’autonomie (APA) ou dans le cadre de I'aide humaine pour la prestation de compensation du
handicap (PCH)).

Dans le cadre de 'APA
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Le bénéficiaire de 'APA peut utiliser cette aide pour rémunérer une aide a domicile ou un prestataire
de services. Le proche aidant peut étre rémunéré en tant que salarié sauf s'’il s’agit du conjoint de la
personne aidée. L’aidant est employé en tant qu’aide a domicile et le bénéficiaire de 'APA a le statut
de particulier employeur.

Dans le cadre de la PCH

Dans le cadre des aides humaines, la PCH peut servir soit & rémunérer un service prestataire ou
mandataire, soit a financer I'aide assurée par un aidant familial. Dans ce dernier cas, il est prévu deux
situations :

1. un dédommagement financier qui est accordé dans le cadre du plan d’aide et majoré pour les
aidants interrompant ou réduisant leur activité professionnelle. Les aidants familiaux pouvant
étre dédommagés sont les suivants :

¢ le conjoint/le concubin/le partenaire de PACS (pacte civil de solidarité),
o ['ascendant (parents, grands-parents),
¢ |e descendant (enfants, petits-enfants),
o le collatéral jusqu’au 4¢ degré (freres, sceurs, neveux, etc.),
e toute personne qui entretient des liens étroits et stables avec l'aidé ;
2. le salariat au titre de I'aide a domicile d’'un membre de la famille de la personne aidée a I'ex-
ception :
¢ du conjoint/du concubin/partenaire de PACS,
¢ des parents et des enfants de la personne en situation de handicap.

L allocation journaliére de présence parentale (AJPP)

Il s’agit d’'une aide financiére attribuée aux parents aidants qui cessent temporairement leur activité
professionnelle pour s’occuper de leur enfant, &gé de moins de 20 ans, handicapé, gravement malade
ou accidenté. L’AJPP est versée pour chaque journée ou demi-journée passée aupres de I'enfant dans
la limite de 22 jours par mois. Elle peut étre accordée sur une période de 3 ans.

L allocation d’éducation de I'enfant handicapé (AEEH)

L’AEEH est une aide financiere destinée aux parents d’enfant de moins de 20 ans en situation de
handicap. Elle vise a compenser les dépenses liées a la situation de handicap de I'enfant.

Le montant de 'AEEH tient compte du taux d’incapacité de I'enfant, de son degré de handicap et des
revenus des parents. Elle est majorée dans le cas des parents isolés.

L’AEEH peut étre accompagnée de compléments attribués en fonction des frais liés a la situation de
I'enfant (par exemple, achat de matériel), de la réduction ou cessation d’activité des parents et de
'embauche d’une tierce personne.

Droits des aidants actifs

Le Code du travail évolue avec la reconnaissance juridique des proches aidants. Il existe des droits
applicables aux salariés du privé, aux agents publics (fonction publique d’Etat, fonction publique terri-
toriale et fonction publique hospitaliére) et aux agents contractuels.

Le congé de présence parentale (CPP)

Il s’agit d’'un congé qui peut étre posé par tout parent d’'un enfant a charge, agé de moins de 20 ans,
atteint d’'une maladie, d’'un handicap ou victime d’'un accident d’une particuliére gravité et dont I'état de
santé nécessite une présence soutenue et des soins. Ce congé correspond a un droit que I'employeur
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ne peut ni refuser, ni reporter. En outre, aucun employeur ne peut rompre le contrat de travail d’'un
salarié pendant un congé de présence parentale pris de maniere fractionnée ou en temps partiel (pro-
tection contre le licenciement).

Le congé est attribué pour une période maximale de 310 jours ouvrés par enfant et par maladie, acci-
dent ou handicap. La pose des jours dépend des besoins et suppose la présentation d’un certificat
médical qui doit préciser la durée du traitement de I'’enfant. Durant le CPP, le contrat de travail est
suspendu et aucun salaire n’est versé. Il est cependant possible, sous certaines conditions, de perce-
voir I'allocation journaliére de présence parentale (AJPP).

Le congé proche aidant et l’allocation journaliere pour les proches aidants (AJPA)

Le congé de proche aidant remplace le congé de soutien familial depuis 2017. Il permet au salarié de
cesser temporairement son activité professionnelle pour s’occuper d’'un proche malade, 4gé ou en
situation de handicap chez lequel il réside ou entretient des liens étroits et stables. Sa durée ne peut
pas dépasser 3 mois, ou la durée maximale fixée par la convention ou lI'accord de branche. Le congé
du proche aidant peut étre renouvelé. Toutefois, sa durée totale ne peut pas dépasser 1 an sur I'en-
semble de la carriére du salarié. Durant ce congé, il est possible pour I'aidant de percevoir I'allocation
journaliére pour les proches aidants (AJPA) qui correspond & une compensation pour combler la perte
de salaire.

Le don de jours de repos

Il s’agit d’'un dispositif permettant a tout salarié de renoncer a tout ou partie de ses jours de repos non
pris au profit d’'un autre salarié de I'entreprise. |l est fait de maniére anonyme et sans contrepartie. Le
don peut porter sur tous les jours de repos non pris, a I'exception des 4 premiéres semaines de congés
payés. Il n'est pas possible de donner des jours de repos non acquis par anticipation.

Peuvent faire I'objet d’'un don :
— les jours correspondant a la 5¢ semaine de congés payeés ;

— les jours de repos compensateurs accordés dans le cadre d’un dispositif de réduction du temps
de travail (RTT) ;

— les autres jours de récupération non pris ;
— les jours de repos provenant d’'un compte épargne temps (CET).

Si un salarié souhaite faire un don a un salarié aidant, il doit en faire la demande a I'employeur dont
'accord est indispensable. L’employeur peut refuser de procéder a ce don de jours. Durant ce congé,
la rémunération est conservée. Toutes les périodes d’absence sont assimilées a une période de travail
effectif. Elles sont prises en compte pour déterminer les droits a I'ancienneté. Les avantages acquis
avant la période d’absence sont conservés.

Don de jours de repos a un salarié parent d’enfant gravement malade ou proche aidant — Salarié parent
d’enfant gravement malade

Si un salarié aidant souhaite bénéficier d’'un don de jours de repos, il doit adresser & son employeur
un certificat médical détaillé établi par le médecin chargé de suivre son enfant. Ce certificat atteste de
la maladie, du handicap ou de I'accident de I'enfant qui rendent indispensables une présence soutenue
et des soins contraignants.

Don de jours de repos a un salarié parent d’enfant gravement malade ou proche aidant — Salarié
proche aidant
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Tout aidant peut bénéficier de ce don de jours de repos dés lors qu’il vient en aide & un proche en
situation de handicap (avec une incapacité permanente d’au moins 80 %) ou un proche agé et en perte
d’autonomie, de maniére réguliere et fréquente, a titre non professionnel, pour accomplir tout ou partie
des actes ou des activités de la vie quotidienne du proche aidé.

Le congé de solidarité familiale

Lorsqu’un salarié s’occupe d’'un proche malade en fin de vie, il peut prendre un congé dit de « solidarité
familiale ». En 'absence de dispositions conventionnelles, la durée maximale du congé solidarité fa-
miliale est de 3 mois, renouvelable une fois. Ce congé n’est pas rémunérée, mais le salarié bénéficiaire
peut percevoir I'allocation journaliere d’accompagnement d’une personne en fin de vie (AJAP).

Le télétravail

L’accord collectif ou la charte sur le télétravail doit comporter une nouvelle clause fixant les modalités
d’acces des salariés aidants d’'un enfant, d’un parent ou d’'un proche a une organisation en télétravail.
En I'absence d’accord collectif ou de charte sur le télétravalil, tout salarié aidant d’'un enfant, d’'un parent
ou d’'un proche bénéficie du droit renforcé au télétravail.

Droits a la retraite

Les proches aidants peuvent faire valoir leur réle pour la retraite. Ainsi, une personne qui assume la
charge d’'un enfant ou d’'un adulte en situation de handicap peut bénéficier, sous certaines conditions,
d’'une majoration du nombre de trimestres validés pour sa retraite au régime général de la sécurité
sociale. Les proches aidants peuvent compter pour la retraite les périodes non travaillées ou travaillées
a temps partiel pour s’occuper d’'un enfant ou d’'un proche en situation de handicap ou malade. Le
proche aidant qui s’est occupé d’'un enfant, d’'un parent ou d’'un proche en situation de handicap pen-
dant au moins trente mois peut prendre sa retraite a taux plein a 65 ans. Un départ anticipé a la retraite
est possible pour les fonctionnaires ayant interrompu ou réduit leur activité a au moins 80 % pour
s’occuper d’'un enfant invalide (9).

Laffiliation & I'assurance vieillesse (AVA)

Depuis le 1¢ septembre 2023, I'assurance vieillesse aidant (AVA) remplace I'affiliation a I'assurance
vieillesse du parent au foyer (AVPF) ou I'assurance retraite de I'aidant familial. Il s’agit d’'une assurance
vieillesse qui permet a tous les aidants de valider des trimestres pleins de retraite sur des périodes
non travaillées ou travaillées a temps partiel pour s’occuper d’un enfant ou d’'un proche en situation de
handicap. Elle permet de valider des trimestres sans avoir besoin de verser des cotisations a une
caisse de retraite.

L’AVA concerne :

— les parents dont I'enfant a un taux d’incapacité inférieur a 80 % mais éligibles au complément
de l'allocation d’éducation de I'enfant handicapé, ce qui permet notamment aux parents d’en-
fants bénéficiaires de la PCH (prestation de compensation du handicap) de se voir ouvrir des
droits a la retraite au régime général ;

— les aidants d’'un adulte handicapé qui ne vivent pas sous le méme toit ou ne sont pas parents
avec la personne aidée mais qui entretiennent un lien stable et étroit avec elle ;

— les parents dont I'enfant a un taux de handicap au moins égal a 80 % ;
— les bénéficiaires de 'AJPP ;

— les bénéficiaires du CPA ;

— les bénéficiaires de 'AJPA.
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Droit au répit

En France, dans le cadre de 'APA a domicile, si I'aide au répit est inscrite dans le plan d’aide APA, il
sera alors possible d’allouer 'APA au financement des aides au répit (accueil de jour, hébergement
temporaire, relayage, etc.) qui permettent au proche aidant de se reposer et de disposer de temps
libre. Le répit est un service fréquemment demandé par les aidants familiaux, et est particuliérement
intéressant pour les aidants qui vivent avec le proche aidé.
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2. Les différentes approches du repit

Les services dits « de répit » sont assez peu utilisés, en France, comme ailleurs dans le monde. Une
majorité d’aidants familiaux déclarent ne bénéficier d’aucun service de répit.

Mais gu’entend-on par répit ? Plusieurs études s’accordent pour dire que les attentes en termes de
répit par les aidants ne correspondent pas forcément aux finalités de I'offre disponible. Il s’avére que
ce serait, en partie, un probléme de définition.

2.1. Les difficultés de conceptualisation

Dans la littérature scientifique

Les études montrent que deux grands types de conceptualisation émergent, le répit en tant que ser-
vice, et le répit en tant qu'outcome. C’est précisément cette dichotomie qui rend complexe I'évaluation
de l'efficacité des services de répit.

Guerin et al. (13) montrent que les aidants et les opérateurs de services de répit « alternatifs » con-
ceptualisent le répit comme une « courte pause », et reconnaissent I'importance de cette pause pour
les aidants et les proches aidés, en prenant en compte la double nature du répit (en tant que service
et en tant que résultat souhaité). lls insistent sur I'importance de la nature résidentielle et fournissant
des services de nuit pour que cela soit qualifié de « répit », les aidants de I'étude ayant tendance a
amalgamer « services de jour » et « services de répit ».

Kirk et al. (12), au terme d’un long travail avec un panel d’experts, proposent une définition claire du
répit qui inclut les deux aspects de ce terme, a savoir le service et 'outcome, tout en y incluant la notion
de dyade. Les membres de ce panel ont choisi de ne pas inclure la notion de temporalité dans la
définition afin de ne pas réduire les possibilités de sa mise en ceuvre et d’éventuels critéres d’admis-
sibilité a des aides au répit. lls insistent également sur la formation spécifique des prestataires de
services, qui pourraient améliorer I'acceptabilité de ce type de prise en charge.

Ainsi, pour eux, le répit est « le résultat d’'une négociation et d’'une entente entre le prestataire du
service de répit, 'aidant et le bénéficiaire des soins. L’accord précise le répit a fournir et les éléments
de ce service qui se rapportent soit a I'assistance, soit a 'engagement, soit aux deux, dans l'intention
de produire un ou plusieurs résultats proximaux pour I'aidant, et éventuellement d’autres bénéficiaires,
relatifs a la liberté, au soutien ou au lien et des résultats distaux relatifs au bien-étre optimal de I'aidant,
de l'aidé ou de la famille » (12). Dans ce modéle conceptuel, le soutien concerne les nombreuses
facons dont les services de répit aident les aidants familiaux a répondre a leurs besoins de soins, a
assumer leurs responsabilités et a réduire la charge de la prestation de soins. Pour les bénéficiaires
des soins, le soutien concerne les nombreuses fagons dont les services de répit améliorent la qualité
de leur vie, optimisent leur bien-étre et réduisent leur fardeau (14).

2.2. Les solutions de répit mises en ceuvre par les pouvoirs publics

A partir de la premiére stratégie nationale « Agir pour les aidants », la DGCS et la CNSA ont conjoin-
tement élaboré un cadre national d’orientation répondant a la priorité n° 4 de la stratégie nationale
« Agir pour les aidants 2020-2022 » (1).
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Ce document constitue un outil s’adressant aux agences régionales de santé (ARS) afin qu’elles puis-
sent organiser et structurer I'offre de répit sur leur territoire. Il permet de clarifier les contours des
différentes solutions de répit répertoriées en présentant des exemples de solutions de répit. Le cadre
fixe également les orientations pour soutenir I'utilisation efficiente des crédits de la branche autonomie
financant le plan de renforcement de I'offre de répit prévu par la stratégie nationale. Ainsi, trois familles
de répit sont mentionnées dans le cadre :

— le répit apporté par un accompagnement social ou médico-social en dehors du domicile de la per-
sonne aidée grace a I'accueil temporaire (hébergement temporaire, accueil de jour et accueil de
nuit) ;

— le répit au domicile ou en milieu ordinaire : la garde itinérante de nuit, le « répit a domicile » ou
« relayage » inspiré du baluchonnage québécaois, et le « temps libéré », proposés notamment par
les plateformes de répit ;

— les activités de loisirs et de vacances : les séjours de vacances pour le binbme aidant/aidé (villages
répit vacances) et des séjours en milieu ordinaire portés par une équipe médico-sociale. lls ac-
cueillent la personne aidée et son entourage familial dans un cadre de séjours de vacances, avec
la possibilité de solliciter des professionnels en relais des aidants.

2.3. Le répit vu par les organismes de santé et des associations

La littérature scientifique fait état de différentes approches du répit qui ont pour point commun de con-
sidérer le temps de répit comme une pause, une rupture concourant au soulagement de l'aidant par
rapport a une situation d’aidance donnée.

Le Lifespan Respite Care Act (Etats-Unis) décrit les services de répit comme « des soins planifiés ou
d’urgence fournis a un enfant ou a un adulte ayant un besoin spécifique afin de soulager temporaire-
ment I'aidant familial de I'aide apportée a cet enfant ou a cet adulte (Public Law 109-442) ».

Alzheimer’s Association : le répit fournit une pause temporaire des responsabilités de soins quoti-
diennes.

Respite Care Association of Wisconsin (2010) : le répit est un soulagement temporaire des aidants et
de la famille qui s’occupent de personnes dépendantes, handicapées, a besoins spéciaux (maladie
chronique ou terminale, par exemple), ou a risque de négligence et maltraitance.

Autisme and PDD Social Network (2010) : le répit correspond a des soins de courte durée qui aident
la famille a faire une pause dans la routine quotidienne et du stress de I'aidance.

Fondation France Répit : la fondation a développé le concept de « soins de répit » qui va au-dela du
répit en tant que temps de rupture dans un quotidien lourd a porter. Ce concept inscrit le répit dans
une démarche d’accompagnement systémique, globale et continue.

2.4. Les approches en fonction de la situation du proche aidé

Toutes les situations d’aidance ne sont pas identiques tant elles dépendent des personnes impliquées
(aidant, proche aidé, etc.) et des contextes de vie. Une appellation unique ne suppose pas forcément
des situations identiques, chaque cas est unique et dispose de sa dose de complexité (15).

Aidants d’enfants avec des besoins médicaux spécifiques

Le modéle de Whitmore (16) propose une définition théorique des soins de répit dans le contexte de
'accompagnement d’un enfant avec des besoins médicaux spécifiques, avec les attributs qui le défi-
nissent, les concepts en lien, les antécédents et les conséquences. Le modele s’articule autour d’élé-
ments centraux d’une figure permettant d’évaluer la qualité d’un service de répit. Dans le cas ou des
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éléments de ce puzzle seraient absents, insatisfaisants ou non adaptés, ou encore si le besoin de répit
de l'aidant (souvent un parent) est mal/non identifié ou non accepté, les conséquences seraient une
augmentation du stress de l'aidant et une baisse de la qualité de vie familiale.

Ainsi, Whitmore propose la définition suivante : « Le soin de répit fournit aux aidants un soulagement
temporaire de leurs responsabilités d’aidant. Le type de service, sa localisation, sa sécurité, sa durée,
sa fréquence et la confiance de l'aidant dans le prestataire doivent correspondre aux besoins familiaux
en évolution afin que l'aidant puisse faire une pause adéquate et en recevoir les bénéfices potentiels,
que sont un stress réduit et une amélioration de la qualité de vie de la famille. »

Ce modele conceptuel propose un cadre précis pour aider les soignants a mieux comprendre le con-
cept de répit, pour mieux éduquer les aidants, proposer des orientations appropriées, prodiguer des
soins de répit, se mobiliser pour des changements de politiques en lien avec la provision de services
de soins de répit pour les aidants d’enfants avec des besoins médicaux particuliers. Certains concepts
en lien avec le répit ont été identifiés : le fardeau, la dépression, I'anxiété, la tension, le faire face, le
burn-out, le bien-étre, le stress et I'aide aux aidants.

Le répit, a 'origine, désigne une période temporaire de repos ou de soulagement. Par sa définition, il
implique un besoin de se détacher pendant un temps donné d’une situation antérieure complexe, fati-
gante, lassante, etc.

Il convient d’abord de rappeler que le répit peut prendre de nombreuses formes correspondant a une
gamme variée de services/soutiens, ce qui pose un probléme lorsque I'on veut étudier le répit et le
définir. Le type de répit préféré, son lieu, le choix du prestataire ou du programme peuvent changer
pour un aidant au fil du temps en fonction de ses propres besoins, de ceux de la personne soignée et
de ceux des autres membres de la famille.

Les services de répit correspondent a une catégorie de services offrant une solution de remplacement
aux soins afin que l'aidant familial puisse s’absenter de ses responsabilités. Les aidants peuvent utili-
ser le temps de répit pour se reposer, répondre a leurs besoins personnels (...), poursuivre leur em-
ploi (17).

Les soins de répit sont un service de soutien fourni aux aidants informels a l'intérieur ou a I'extérieur
du domicile pour un soulagement temporaire ou une pause dans les taches de soins (18). Les soins
de répit de jour impliquent que la personne accede a un centre de soins de jour qui propose diverses
activités sociales, avec la stimulation associée et la compagnie de personnes semblables (19).

Aidants de personnes agées

Dans une étude qualitative transversale aupres de coordonnateurs de services proposant des services
de répit destinés aux personnes agées ainsi que leurs aidants, Evans (20) définit le répit comme une
période de pause et de soulagement. Ce modele identifie trois attributs indispensables pour définir le
répit et élaborer une prise en charge efficace.

1. Le partenariat : entre le prestataire de service, l'aidant et le proche aidé avec des attentes dif-
férentes pour chacun.

2. Le service : deux points importants, soit les opportunités d’assistance (comment le service de
répit aide l'aidé et I'aidant, améliore la qualité de vie) et les opportunités d’engagement dans
les activités proposées (et comment les services « engagent » les clients). Le répit en tant que
service est vu comme un « soft-service », c’est-a-dire un service non défini a priori, un service
individualisé et une intervention complexe.

3. Le répit en tant qu’effet souhaité. Les attributs du répit concernent les outcomes des aidants et
des proches aidés : liberté, soutien, et connexion (avec la communauté, maintien des liens so-
ciaux, création de liens sociaux).
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Le répit est plus précisément décrit comme un outcome, et les auteurs estiment que les prestataires
de services de répit, alternatif ou non, gagneraient a catégoriser les services de répit en fonction des
objectifs fixés (bien-étre de I'aidant et de l'aidé, par exemple) afin de s’assurer que tous les besoins
sont satisfaits.

Aidants de personnes atteintes de démence

O’ Shea et al. (21) définissent le répit comme « I'outcome psychologique a l'issue d’'un repos psycho-
logique, facilité par l'utilisation de services de soins de santé et sociaux selon des conditions spéci-
figues, quand l'aidant pense que ce service est nécessaire et mutuellement bénéfique ». Kuske
et al. (22) complétent cette définition en insistant sur la solution de répit en tant que moyen de mettre
en pause une situation d’aidance, dans le contexte institutionnel.

Shea et al. (23) appréhendent le répit comme un soin de soutien dédié a l'aidé et lui permettant, no-
tamment, de prévenir I'entrée en institution, et qui permet a l'aidant de faire une pause dans son role.

Dans leur revue systématique, Wang et al. (24) ont identifié 2 067 études lors de la recherche initiale,
et 29 études contrdlées randomisées portant sur les aidants de personnes atteintes de démence. Les
interventions ciblées et opportunes pour ce groupe d’aidants restent rares. En outre, nous soulignons
'absence d’évaluation systématique des besoins des aidants avant ou pendant les interventions. Des
données bien établies ont souligné les grands avantages d’'une aide apportée en temps utile aux ai-
dants informels des personnes agées atteintes d’une démence précoce. Un récent examen systéma-
tique a également montré que les aidants informels des personnes atteintes de démence estimaient
qu’il était opportun de recevoir des informations et une aide directement aprés le diagnostic ou au
moment de celui-ci.

L’étude de Kelly et al. (25) présente le répit comme une pause pour les aidants avec le proche aidé
pris en charge a I'extérieur ou au domicile.

Selon Toyoshima et al. (26), les aidants des personnes avec un trouble psychiatrique utilisent plutét
des services de répit a court terme (sur la journée) par rapport aux personnes agees fragiles (lesquelles
utilisent plus des services de répit sur des temps plus longs, ou pendant la nuit). Ici, la notion de service
de répit est plus orientée vers l'aidé, et on ne sait pas vraiment ce que recouvrent ces notions de day-
time respite et respite care.

Le sentiment de fardeau est moins élevé chez les aidants de personnes souffrant de troubles psychia-
triques comparativement aux aidants de personnes agées fragiles, ce qui pourrait aussi étre associé
a un besoin de répit plus grand.

Parents et fratrie d’aidants d’enfants en situation de handicap

Les soins de répit définis comme des soins alternatifs pour les personnes handicapées, qui permettent
a leurs aidants de prendre une courte pause dans leurs obligations de soins, font partie intégrante de
cette transition. En pédiatrie, les familles qui s’occupent d’enfants présentant des complications médi-
cales considérent le besoin de répit comme un élément essentiel des soins centrés sur la famille (27).

Les soins de répit peuvent également donner I'occasion aux aidants d’accorder toute leur attention aux
autres fréres et sceurs (28).

Les aidants sont les premiers bénéficiaires du répit pédiatrique (pause dans leurs responsabilités, per-
mettant de promouvoir le bien-étre), lequel implique qu’une personne autre qu’'un membre de la famille
s’occupe de I'enfant malade (29).

L’étude d’Otsuki et al. (30) présente les avantages des soins de répit pour réduire le fardeau des ai-
dants d’enfants handicapés. Leurs conclusions pointent plusieurs faits :
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— en développant et en validant une mesure permettant d’évaluer les avantages des soins de
répit fournis aux aidants familiaux d’enfants handicapés ;

— le répit peut soulager le stress et améliorer la capacité d’adaptation des parents et des aidants,
et réduire les placements hors du domicile de I'enfant ;

— la mesure nouvellement développée pour évaluer les avantages des soins de répit pour les
aidants familiaux d’enfants handicapés était trés fiable et valide ;

— cet outil permettrait aux professionnels de la santé, de maniéere objective, d’examiner la qualité
des soins de répit gu’ils fournissent et les aiderait par la suite a identifier les moyens de les
améliorer.

Aidants de personnes présentant des troubles psychiatriques

L’étude de Brighton et al. (31) porte sur les aidants de personnes atteintes de troubles psychiatriques.
Elle met en évidence les effets que les aidants attribuent directement a leur statut d’aidant et a leurs
responsabilités (stress, dépression, anxiété, fatigue, moins de loisirs). La taille d’échantillon est tres
faible : [9], mais les résultats sont concordants avec le reste de la littérature. Les soins de répit per-
mettent a l'aidant de se libérer de ses responsabilités quotidiennes en prenant temporairement en
charge le bénéficiaire des soins (32). Le terme « répit » est un terme générique qui désigne tous les
services formels ou informels permettant de faire une pause. Il est utilisé pour décrire a la fois les
services fournis aux bénéficiaires des soins et les résultats pour les aidants.

Avis du groupe de travail

Les experts soulignent que le terme répit peut étre percu négativement puisqu’il sous-entendrait que
s’occuper d’'un proche, notamment en situation de handicap, constitue un fardeau. Le terme répit pour-
rait étre remplacé par le terme relais. Les termes de la saisine ne pouvant étre changés et au regard
de la terminologie utilisée dans la littérature scientifique, le terme répit sera maintenu, mais en clarifiant
sa signification. Selon le vécu des personnes, le répit peut étre considéré comme un sas de respiration,
un moment de soulagement, une pause, un soutien, un relais pour pallier des difficultés, faire face a
des situations d’épuisement, ou encore de la modularité et souplesse face a un quotidien centré sur
I'aide apportée a son proche, etc.

Les experts s’accordent a dire que la notion du répit est une notion itérative et qui est en perpétuelle
évolution. Le répit peut étre appréhendé sous différents angles selon les situations individuelles tant
au niveau de l'aidé que de l'aidant et du binbme. Il peut répondre a différentes attentes et aspirations :
moments ou les personnes souhaitent parler, sas de respiration, soulagement, pause, soutien, etc.
Tout est relatif & chacun en fonction de son vécu et de ses attentes. Pour étre apprécié, il doit donc
étre modulaire, souple et en phase avec les besoins et attentes identifiés.
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3. Repérer les situations d’aidance et les
aldants

3.1. Questionnements liés a la personne aidée et a I’aidant

Plusieurs appellations et une diversité de situations

Plusieurs termes sont utilisés dans la littérature et par les acteurs de terrain pour parler des aidants :
aidants naturels, informels, non professionnels, familiaux, proches aidants, etc., recouvrant ainsi des
populations dont les contours ne sont pas exactement les mémes.

Le terme d’« aidants » est parfois associé a différents adjectifs qui contextualisent I'aide apportée :
« familiaux », « naturels », « proches », « informels », « non professionnels ». Le terme de « proches
aidants » est plus large que celui d’« aidants familiaux », puisqu’il ne suppose pas de lien familial entre
aidant et aidé. Ces définitions ont en commun de souligner le caractére non professionnel de l'aide,
sa régularité et son origine dans une situation de manque ou de perte d’autonomie d’un proche.

Les aidants sont le plus souvent des membres de la famille, ce qui implique une dimension affective
tres forte dans leur engagement a I'égard de leur proche. S’agissant des personnes agées de 60 ans
ou plus vivant a domicile, les conjoints et enfants représentent 80 % des aidants. Lorsque la personne
vit seule a domicile, pres de 10 % des aidants peuvent également étre des amis ou des voisins. S’agis-
sant des personnes bénéficiaires de l'allocation compensatrice pour tierce personne (ACTP) ou de la
prestation de compensation du handicap (PCH) pour les personnes agées entre 20 et 59 ans et vivant
a domicile, il s’agit pour plus de la moitié d’entre eux de leur conjoint, leur(s) parent(s), enfant(s) ou
frére(s) et sceur(s). Les amis ou voisins sont une aide dans au moins 11 % des situations.

Enfin, en 2015, 37 % des proches aidants étaient en emploi et 5 % en recherche d’emploi. Les aidants
en emploi représentent ainsi 15 % de la population active.

Diversité des situations d’aidance

Les différentes études publiées montrent une grande variété des situations d’aidance selon I'état de la
personne aidée auquel s’ajoutent les caractéristiques de l'aidant. L’ensemble de ces éléments contri-
bue a la singularité de chacune des situations qu’il convient de distinguer.

Ainsi, parmi les situations d’aidance les plus courantes, on distingue :

— les situations liées a la perte d’autonomie (incluant les maladies chroniques) et au vieillisse-
ment ;

— les situations découlant du handicap ;
— les situations en lien avec des problématiques d’addiction ;
— les situations dans le cadre de troubles psychiques.

Diversité des profils d’aidants
Les aidants peuvent étre distingués selon leurs caractéristiques personnelles (age, actifs ou pas, etc.).
Les aidants vieillissants

Les aidants vieillissants sont concernés par toutes les situations d’aidance en tant que conjoint, parents
ou enfants de personnes présentant une vulnérabilité. Leur engagement est rarement questionné tant
il est évident au regard des liens affectifs avec leur proche aidé. Cela vaut notamment pour les con-
joints (33) dans le cadre des maladies neurodégénératives et les parents d’enfants en situation de
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handicap. Ces aidants n'ont pas l'impression de subir la situation d’aidance et peuvent en arriver a
négliger et a taire leurs propres besoins. Leur situation peut évoluer selon certains facteurs : I'intensité
de l'aide apportée qui augmente et qui devient éprouvante a supporter au fil du temps, I'avancée en
age, la perte d’autonomie, une négligence de leur propre santé qui peut les amener a devenir des
personnes aidées. Dans le cadre du conjoint aidant et vieillissant, la question du genre se pose. En
effet, selon Renaut (34), la vie de couple induit « la disposition a se faire aider par |’extérieur dans le
binbme "femme aidante, homme aidé" et renforce la capacité de négociation pour solliciter une aide
dans le binbme "homme aidant, femme aidée" ».

Les aidants actifs

En 2008, environ la moitié des aidants sont actifs, soit 4 millions de personnes en emploi (35) ; 66 %
des aidants sont des actifs dont 54 % de salariés. La situation d’aidance peut avoir des conséquences
sur les aidants et leur activité, voire leur inactivité. Ainsi, parmi le tiers d’aidants agés de 21 a 60 ans
qui ne travaillent pas, 8 % sont inactifs en raison de leur activité d’aidant (36). Plus de la moitié des
aidants qui travaillent estiment manquer de temps, mais seuls 14 % des aidants ont aménagé leur vie
professionnelle, essentiellement en réduisant ou réorganisant leurs horaires de travail. Plus l'aide in-
tervient tét dans la vie active, plus les conséquences de la situation d’aidance sont visibles. La charge
ressentie de la situation d’aidance est accentuée chez les aidants actifs occupant des postes a res-
ponsabilités (37), ce qui a pour conséquence de générer un cumul de responsabilités qui a des con-
séquences sur la santé des aidants (stress, fatigue et anxiété) et leurs temps sociaux. En effet, les
aidants se retrouvent dans I'impossibilité de concilier ces temps sociaux et ce cumul de responsabili-
tés (38). Toutefois, le développement des dispositifs d’aide aux aidants, notamment dans le milieu
professionnel, permettrait un maintien de la productivité des salariés concernés avec une visée de
démarche d’investissement social (39).

L’étude de Belorgey et al. (40) met en évidence les différents aménagements proposés par les em-
ployeurs a I'égard des aidants. Les différences de prise en compte sont liées a leur situation de marché
(monopole, absence de marché, etc.), leur taille, une éventuelle tradition d’ceuvres sociales patronales
(engagement ou non).

Dans le cadre de la stratégie nationale « Agir pour les aidants » 2020-2022 (1), le gouvernement a
saisi la Plateforme RSE (Plateforme nationale chargée de formuler des recommandations sur les ques-
tions sociales, environnementales et de gouvernance en lien avec la responsabilité sociétale des en-
treprises) (41) sur la situation des salariés aidants afin qu’elle formule 24 recommandations a
destination des acteurs publics, des entreprises, ainsi que des partenaires sociaux.

Les jeunes aidants

La question de la définition d’un jeune aidant reste compliquée, car cette population n’est pas évidente
a identifier. En effet, dans certaines situations, ni les jeunes aidants, ni leur famille ne les identifient
comme aidant, un mineur n’étant pas forcément identifié€ comme aidant. A cela s’ajoute le fait que les
jeunes aidants (mineurs ou jeunes majeurs) ne se reconnaissent pas forcément comme aidants, ce
qui peut minorer les difficultés auxquelles ils peuvent étre confrontés et les besoins de soutien en
découlant. Des études récentes montrent que certains jeunes aidants adultes n’ont pas conscience
d’aider leur proche. L’identification des jeunes aidants est pourtant un prérequis nécessaire au déploie-
ment d’interventions visant a les soutenir, mais la réticence et I'incapacité pour certaines familles a
participer a une recherche, ou pour les jeunes aidants et leurs familles a se reconnaitre comme jeunes
aidants, viennent poser une difficulté supplémentaire (42). Certains professionnels, tels que les pro-
fessionnels du domicile (43), sont plus & méme de repérer cette catégorie d’aidants. A défaut d’identi-
fier ces jeunes comme des aidants, ces professionnels peuvent remarquer I'expression de difficultés
au domicile. Cependant, il est également possible de repérer les jeunes aidants dans d’autres
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circonstances, comme le milieu scolaire ou I'enseignement supérieur. En effet, la situation d’aidance
peut avoir des conséquences visibles sur la vie scolaire (retards, absences, troubles de la concentra-
tion), la vie sociale (difficultés relationnelles avec les pairs, sentiment de ne pas profiter de sa jeunesse,
géne du regard des autres), la vie personnelle (équilibre compliqué entre I'école, l'aide et les loi-
sirs) (44). Elle peut aussi provoquer chez les jeunes aidants des responsabilités parfois trop complexes
pour leur age, dans une période de construction de leur identité (45). Toutefois, des aspects positifs
liés au fait d’étre jeune aidant ont été rapportés dans la littérature avec, par exemple, un sentiment de
plus grande indépendance, un développement de compétences, ainsi qu’un sentiment de fierté lié au
fait de se sentir utile et apprécié. Les études montrent I'importance du soutien social de la part de la
famille et des amis comme élément central du vécu de jeune aidant, quel que soit I'age.

Les études relatives aux jeunes aidants, ainsi que les actions au niveau des politiques publiques sont
trés récentes (46). En France, environ 500 000 mineurs vivent avec un proche malade ou en situation
de handicap. Au niveau international, on estime que 2 a 4 % des enfants et adolescents seraient ai-
dants (44). Il convient cependant de distinguer les jeunes aidants mineurs des jeunes aidants adultes.
Ces derniers correspondent a une population agée de 18 a 25 ans qui apportent des soins, de l'assis-
tance ou du soutien non rémunéré a un proche en situation de handicap ou atteint d’'une maladie grave
ou chronique (cancer, sclérose en plagues, etc.), un probleme de santé mentale (dépression, addic-
tion, trouble bipolaire, etc.) ou tout autre probleme de santé associé a un besoin de soins, de soutien
ou de supervision. L'étude de Chevrier et al. (47) s’est intéressée a la population des jeunes aidants
étudiants et met en évidence la nécessité de trouver des solutions adaptées a la situation de ces
aidants qui peuvent subir la situation d’aidance en fonction de l'intensité de I'aide apportée. L’étude
suggere la désignation de référent aidant parmi le corps enseignant ou encore des actions au niveau
des politiques publiques. Cette étude précéde la revue de Sprung et Laing (48) qui porte sur le soutien
des jeunes aidants par les infirmiéres (avec un accent particulier sur les équipes d’infirmiéres scolaires
et d’infirmiéres de médecine générale). Elle met en avant les besoins d’'information des professionnels
apportant un soutien aux jeunes aidants, les stratégies potentielles pour garantir un repérage précoce
et approprié de leurs besoins en matiére de santé et de bien-étre, ainsi que I'aide a apporter (orienta-
tion) avant la survenue d’une crise. Les conclusions de I'étude montrent la nécessité de trouver des
moyens efficaces pour fournir un soutien infirmier de proximité et des informations afin d’apporter le
soutien adéquat.

Aussi, la prise en compte des jeunes aidants passe par trois aspects fondamentaux : une sensibilisa-
tion de toute la société a leurs expériences et a leurs besoins, des politiques et interventions sur le
long terme pour promouvoir leur santé, leur bien-étre et leur développement, des réponses et des lois
basées sur des recherches fiables et des droits juridiques spécifiques (45). Au Royaume-Uni, des
droits spécifiques aux jeunes aidants existent depuis 1995. En France, a ce jour, il n’existe pas de
statut juridique spécifique aux jeunes aidants. Selon la classification internationale élaborée par Leu
et al. (2019 puis 2022) a propos de la sensibilisation a la question des jeunes aidants, la France est
passée du niveau 6 « en éveil » au niveau 5 « émergent ».
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- Politiques Etat de la Services et
Niveau Reg[;gl}glj::sme publiques en recherche sur _interventions Exe;;;gl; de
aidants faveur_des jeunes Iee:-_ jeunes dedles_aux jeunes 2021
aidants aidants aidants
1- A tous les niveaux | Droits légaux Extrémement Répondent aux Aucun
Intégré du gouvemement | clairs, lois avancée besoins des jeunes
et de la socigté élaborées a partir aidants, promeuvent
des résultats de la leur santé, leur bien-
recherche étre et leur
développement
2- Large Droits spécifiqgues | Base de Multiples services et | Royaume-Uni
Avancé reconnaissance nationaux, guides | recherche trés interventions
par la société, les | pour les importante et déployés sur le plan
décideurs professionnels et fiable national
politiques et les stratégies
professionnels nationales et
locales
- Reconnaissance Droits partiels dans | Base de Certains services et | Australie,
Intermédiaire | partielle par la certaines régions, | recherche interventions, Canada,
société, les quelques guides & | moyenne et en | principalement au Norvége,
décideurs destination des développement | niveau local, Suéde
politiques ef les professionnels quelques
professionnels développements
nationaux
4 - Reconnaissance Absence de droits | Base de Peu de services ou Allemagne,
Préliminaire | modeste de la spécifiques mais recherche d'interventions Aufriche, ltalie,
société et des d"autres lois sont limitée mais en | dédiés au plan Nouvelle-
spécialistes applicables ou développement | national ou local Zélande,
pertinentes Pays-Bas,
Suisse
. 56— Reconnaissance Modeste base Pas spécifiques, Belgique, Etats-
Emergent | de la société et de recherche en | mais d'autres Unis, France,
des spécialistes développement | peuvent étre Finlande,
en développement applicables Ifande
6-— Reconnaissance embryonnaire des jeunes aidants comme un groupe social Bangladesh,
En éveil distinct au sein « des enfants vulnérables » Emirats Arabes
Unis, Gréce,
Inde, Japon,
Népal, Pologne,
Slovénie
7 Aucune reconnaissance apparente ou de réponses politiques en faveur des jeunes | Tous les autres
Sans aidants en tant que groupe social distinct pays
réponses

Adaptation de la classification de Leu et al. par Untas et al. en 2023 (49).

Toutefois, en France, il existe quelques dispositions permettant de concilier les études (enseignement

supérieur) avec les situations d’aidance :

— les étudiants aidants sont reconnus comme ayant des besoins particuliers. A ce titre, ils peuvent

bénéficier daménagement pour les examens ;
— depuis la rentrée 2023, les étudiants en situation de handicap et les étudiants aidants d’un
parent en situation de handicap bénéficient de 4 points de charge supplémentaires pour favori-
ser leur acces aux bourses sur criteres sociaux.

La nouvelle stratégie nationale dédiée aux aidants « Agir pour les aidants. 2° stratégie de mobilisation

et de soutien 2023-2027 » (3) pose la question des jeunes aidants et aborde le repérage, notamment

dans 'environnement scolaire, en rapportant une action menée par I'association nationale Jeunes Ai-

dants Ensemble (JADE) auprés des professionnels de I'Education nationale.

La question des jeunes aidants pose également la question des fratries. Selon les situations, certains
jeunes aidants (majeurs en particulier) peuvent étre confrontés a un surplus de responsabilité a I'égard
de leurs fréres et sceurs (47). Cette dimension doit étre prise en compte dans la réflexion relative aux

jeunes aidants (50) en termes de besoin de répit.
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3.2. Questionnements liés a la situation d’aidance

Identifier un aidant et ses besoins

En I'absence de besoin de répit, les aidants n’auront pas recours a ces services. Néanmoins, le besoin
de répit n’est pas toujours reconnu par I'aidant ou son entourage, d’ou I'importance du repérage, no-
tamment de I'anxiété et de la dépression, qui sont des criteres fortement discriminants pour le repérage
des aidants a risque de besoins non satisfaits en termes de soins, de soutien psychologique, d’infor-
mations (51).

Robinson et al. (19) ont identifié trois groupes d’aidants : ceux qui ont besoin et demandent des soins
de répit, ceux qui en ont besoin mais ne demanderont pas de soins de répit, et ceux qui n’ont pas
besoin de soins de répit. Ce sont les deux premiers groupes d’aidants qui subissent le plus lourd
fardeau, apprécieraient d’étre aidés dans leur tache, et devraient étre ciblés par les programmes de
soins de répit.

Des outils ont été initiés pour faciliter l'identification des besoins des aidants en partant de leurs be-
soins. Bien que réfléchis dans le cadre de situations particuliéres, ces outils ou au moins les théma-
tiques développées sont transposables a d’autres contextes.

L’exemple du Carers’ Alert Thermometer (CAT) (52)

Cet outil élaboré par Knighting et al. était, au départ, destiné aux aidants dans le contexte de fin de vie
a domicile. Son origine part de deux constats :

— les aidants négligent de s’identifier en tant qu’aidants ou comme ayant besoin d’aide. Au lieu de
prendre en compte leurs propres besoins, les aidants privilégient la situation de leur proche aidé en
termes de soins physiques et émotionnels ;

— pour les aidants, il est important et nécessaire d’étre pleinement informés de I'état de santé du pa-
tient et de ce qui risque d’arriver au fur et & mesure de I'évolution de la maladie. Cette derniére est
aussi au centre des préoccupations de fagon constante.

Le CAT est un thermomeétre d’alerte fondé sur des données probantes, composé de 10 questions
classées par ordre de priorité pour évaluer le besoin d’aide des aidants sur deux themes principaux :
le soutien nécessaire a I'aidant pour prodiguer des soins et le soutien nécessaire a la santé et au bien-
étre de l'aidant. Le CAT permet d’identifier les besoins actuels et les besoins potentiels futurs, de sorte
qu’une approche proactive peut étre adoptée pour soutenir 'aidant au fur et a mesure que son role
évolue dans le temps, lui permettant ainsi de maintenir son bien-étre et de prodiguer des soins de fin
de vie a domicile. Bien qu’il ait été développé au Royaume-Uni, le CAT peut étre adopté au niveau
international et dans une série d’autres conditions et contextes de longue durée. Ainsi, une version
dédiée aux jeunes aidants (53) adaptée en francgais est en cours d’expérimentation dans le cadre du
programme de recherche JAID « Recherches sur les Jeunes AlDants ».

Certains items du CAT ciblent des besoins spécifiques en lien avec certaines ressources. Ainsi, I'item
« situation actuelle de l'aidant » évalue les besoins d’aide de I'aidant en fonction de ses besoins phy-
siques, psychologiques et d’information. Cet item s’intéresse également a la disponibilité d’un contact
de soutien d’urgence et la vérification de la nécessité d’'un conseil financier et juridique, ainsi qu’aux
besoins en matiére de soins spirituels. L'item « santé et bien-étre de l'aidant » évalue les besoins de
soutien de l'aidant en lien avec son bien-é&tre.
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L’exemple du Care to Plan (CtP) (54)

Cha et al. ont élaboré, aux Etats-Unis, cet outil en ligne pour les aidants de personnes atteintes de
démence avec un objectif précis : répondre au mieux aux besoins hétérogénes des aidants et identifier
des recommandations de soutien spécifique a la situation de ces aidants.

L’échantillon de cette étude est constitué de 20 aidants qui étaient accompagnés par un conseiller en
soins pour les personnes agées (CSPA). En paralléle, les aidants ont recu une liste de contréle de
21 points pour évaluer les freins et les facilitateurs associés a I'examen de l'outil a I'aide d’'un profes-
sionnel du domicile spécialisé dans les soins aux personnes agées. Des entretiens téléphoniques ont
été organisés a propos de ces freins et ces obstacles a la mise en ceuvre du CtP, ainsi que sur des
recommandations relatives a sa future mise en ceuvre.

Les éléments suivants sont pris en compte dans le CtP :
— la dépendance des personnes atteintes de démence vis-a-vis de leur aidant pour accomplir
6 activités de la vie quotidienne ;
— une échelle en 8 points sur les troubles de la mémoire pour évaluer l'intensité des pertes de
mémoire, les déficits de communication et la reconnaissance des troubles a chaque moment
chez les personnes atteintes de démence ;

— la fréquence et le niveau des problémes comportementaux : mesurés a l'aide de la Revised
Memory and Behavior Problem Checklist ;

— lauto-efficacité de I'aidant : évaluée a l'aide de 8 items examinant la certitude des participants
gu’ils pouvaient adopter des comportements spécifiques liés aux soins de la démence ;

— la détresse de l'aidant : I'échelle de dépression du Center for Epidemiological Studies (CES-D)
en 20 points a été utilisée ;

— trois mesures supplémentaires de la détresse de l'aidant ont été incluses : une mesure en
5 points de la surcharge de rdle, une mesure en 5 points de la captivité de rdéle et une mesure
en 5 points de la perte d’échanges intimes.

Les résultats montrent que 85 % des aidants interrogés ont trouvé le CtP utile et facile a utiliser, et
90 % recommanderaient le CtP a quelqu’un dans une situation similaire. Le CtP a été bien accepté et
utilisé par les participants. L’approche personnalisée et le soutien social fournis par les professionnels
impliqués ont été appréciés durant la phase de test, notamment grace aux conseils apportés. L’équipe
de recherche a conclu que les aidants des personnes atteintes de démence ont généralement apprécié
le point d’accés unique a des ressources et des recommandations vérifiées et adaptées a leurs be-
soins. Les aidants ont reconnu la valeur du CtP et auraient souhaité l'utiliser plus to6t dans leur réle
d’aide. Toutefois, les résultats montrent aussi que, malgré les qualités du CtP, les aidants interrogés
ont exprimé des réserves quant a I'opportunité d’utiliser cet outil régulierement. lls justifient ce retour
par un manque de temps et d’énergie.

Les conclusions de I'évaluation a long terme visent a produire des résultats sur la maniéere dont le CtP
pourrait étre intégré dans les plans de soins pour les aidants et sur la maniére dont les conseillers en
soins pour les personnes agées peuvent apporter un soutien supplémentaire aux aidants des per-
sonnes atteintes de démence sur une période prolongée.

3.3. Organiser la suite du repérage

L’étude de Teo et al. (55) a montré I'importance d’orienter les personnes vers des professionnels ou
des services ressources maitrisant la question du répit et ses apports. Cela suppose au préalable une
connaissance preécise des acteurs et dispositifs du territoire en faveur des aidants.

HAS - Le répit des aidants « mai 2024 29



Le repérage des aidants ayant besoin de répit est rendu difficile par le fait que certains aidants ne
s’identifient pas comme tels et ne se sentent pas concernés par les consultations médicales du proche.
A cela s’ajoutent également des difficultés a verbaliser leur ressenti.

Ce repérage initial, ainsi que I'évaluation des besoins peuvent étre réalisés par de nombreux profes-
sionnels en fonction du parcours de soin, comme le médecin généraliste, par un psychologue ou un
psychiatre si 'aidant est déja suivi par ces professionnels, par un psychologue de la structure accueil-
lant 'aidé, par un TCAPSA (technicien coordonnateur de I'aide psychosociale aux aidants), par un
assistant social ; et, pour les jeunes aidants plus spécifiquement : par la protection de I'enfance, par
les professeurs, ou encore les infirmiers, médecins et psychologues scolaires.

Il existe de nombreux freins a ce repérage, entrainant parfois une intervention en urgence dans le
cadre d’'une situation devenue problématique.

Il n’est pas exclu que les aidants manifestent eux-mémes ce besoin de répit et le verbalisent. Il semble
impératif que les professionnels en contact avec les aidants soient formés au repérage des besoins
de répit ou au minimum soient en capacité d’adresser et d’orienter vers un professionnel ou un service
adéquat.

L’étude de Giroux et al. (56) a conduit a I'élaboration d’'un outil de santé en ligne (un site web) qui
permet aux aidants de personnes agées dépendantes d’identifier leurs besoins ainsi que ceux de la
personne agée qu’ils aident, et de repérer efficacement les ressources permettant de répondre a ces
besoins. L'importance du soutien aux aidants est reconnue dans les soins a domicile pour les per-
sonnes ageées, et faciliter leur processus de recherche d’aide est un moyen de répondre a ce besoin.
L’utilisation d’un outil numérique (eHealth) est une solution potentiellement prometteuse pour per-
mettre aux aidants d’identifier leurs besoins ainsi que ceux de leurs proches aidés. L’outil a été congu
a partir de 8 séances de co-conception et de 3 comités consultatifs (dans 11 régions) au Québec entre
mai 2017 et mai 2018. L’outil est organisé autour des éléments suivants :

— une définition de l'aidant ;

— une référence a une personne-ressource si nécessaire ;

— un outil de recherche par mots-clés et par région ou zone géographique avec la possibilité
d’effectuer une recherche avancée en termes de ressources ;

— un auto-questionnaire pour aider les aidants a identifier leurs besoins ;

— un acces permettant aux organisations d’enregistrer leurs services et activités et de soumettre
des documents et des vidéos ;

— une page de ressources présentant des organisations, des activités et des documents ;

— la possibilité d’ajouter des témoignages et des visites virtuelles pour chaque service officiel afin
de faciliter leur utilisation ;

— une page Profil pour les aidants ou ils peuvent enregistrer leurs favoris et accéder a un calen-
drier d’activités personnel.

3.4. Avis du groupe de travail

Les experts du groupe de travail confirment qu'il est important de distinguer les différentes situations
d’aidance en vue de la mise en place d’'un soutien adapté sous forme de répit ou non. Une bonne
connaissance des différentes situations, méme si elle ne sera jamais exhaustive, est un préalable pour
tout professionnel. Une connaissance plus fine des profils d’aidants contribue a un repérage efficace
et a la mise en place d’'une solution d’accompagnement adaptée.
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L’acces a l'aidant, notamment quand il est mineur, peut étre bloqué par le parent. Par exemple, une
mere qui est dans le déni complet et qui refuse qu’un contact soit établi avec son enfant. Ce genre de
situation est courant dans les contextes d’addiction. On doit déja convaincre le parent avant I'aidant.

Les experts soulignent que pour 'ensemble des aidants et en particulier pour les jeunes aidants, la
prévention constitue un objectif majeur avant que I'aidant n’atteigne un stade d’épuisement tel qu’il ait
du mal a remonter la pente. Le repérage doit permettre de prévenir de telles situations. En effet, il est
compliqué de mettre en place du répit lorsque les aidants sont dans un état d’épuisement avancé.
Cette situation génére des freins compliqués a contrer et peut rendre la personne moins réceptive a
I'idée d’un répit.

Les professionnels et les personnes concernées par le repérage sont variés en termes de compé-
tences et de contextes d’intervention (école, monde du travail, etc.). La connaissance des aidants et
les éléments a repérer different selon qu’on soit médecin, professionnel du médico-social ou encore
gardien d'immeuble. Dans tous les cas, il est important de savoir repérer les situations et les signes
d’alerte nécessitant le soutien d’un professionnel qualifié. Les services sociaux départementaux, dont
dépend la protection de I'enfance, peuvent constituer une ressource pour les différents professionnels
intervenant auprés d’enfants/jeunes aidants pour les questions de prévention.

Le GT apporte une nuance importante sur le terme « jeune aidant », et ce qu’il peut impliquer en termes
d’acceés a des outils et droits. Certains de ces jeunes ne souhaitent pas se reconnaitre dans l'iden-
tité/'appellation « jeunes aidants » et ce choix doit étre respecté.

Enjeux identifiés par le groupe de travalil

Pour l'aidant :
— lareconnaissance de son positionnement et de sa place/réle d’aidant ;
— l'accés le plus en amont possible a des informations relatives a ses droits, dont le droit au répit ;
— une vigilance concernant sa santé physique et psychique ;
— une meilleure conciliation de son quotidien avec les différentes dimensions de sa vie (person-
nelle, intime, sociale, professionnelle, scolaire et familiale).
Pour le professionnel et la personne qui reperent :
— la connaissance des différentes situations d’aide et des signaux d’alerte ;
— lidentification d’'une personne en tant qu’aidant, quel que soit le contexte (milieu périscolaire,
monde du travail, contextes scolaire et universitaire, hopital, etc.) ;
— une écoute, un questionnement et une réactivité aux éléments indiqués par les membres de
I'entourage ;
— le cas échéant, l'orientation et 'accompagnement de l'aidant vers un professionnel ou une
ressource territoriale consacrés aux aidants.

Points de vigilance identifiés par le groupe de travail :

— le repérage peut étre effectué par des membres de I'entourage, des professionnels sensibilisés
au sujet, des professionnels qui ne le sont pas ou encore des membres de I'entourage ;

— les profils d’aidants sont variés : ils peuvent étre de tout age, avoir un lien de parenté ou non
avec l'aidé et peuvent évoluer dans tous les environnements ;

— le repérage peut avoir lieu d’'une maniere fortuite apres avoir observé des difficultés qui peuvent
découler d’'une situation d’aidance. Ce premier constat peut aboutir & la prise de conscience du
réle d’aidant et permettre la mobilisation d’un dispositif de répit ;

— le repérage peut permettre a tout aidant de pouvoir décider de poursuivre ou non par une éva-
luation de sa situation.
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S’agissant des professionnels dédiés au repérage, les experts insistent sur 'importance d’identifier les

professionnels selon les contextes (académique, professionnel, social, médico-social, etc.).

Dans les contextes sanitaire, social et médico-social, tous aidants confondus :

les médecins traitants, infirmiers libéraux, EMSP, HAD, etc. ;

les professionnels libéraux ;

le secteur médico-social dont les professionnels des services autonomie, les équipes mobiles,

etc. ;

les travailleurs sociaux comme les techniciens d’intervention sociale et familiale (TISF) ;
les professionnels spécialisés dans I'aide psychosociale aux aidants ;

les plateformes d’accompagnement et de répit (PFR) ;

les professionnels des associations spécialisées (par exemple, UNAFAM, association France

Alzheimer, JADE, etc.) ;
les consultations mémoire ;
etc.

Dans le contexte du travail, pour les aidants actifs :

les assistants de service social ;

le médecin du travalil ;

le service des ressources humaines ;
'encadrement ;

les collégues.

Dans le milieu universitaire :

les enseignants ;
les professionnels des services de santé ;

les professionnels des services sociaux, d’orientation et d’insertion professionnelle ;

les dispositifs dédiés aux enfants et aux fratries.

Dans le milieu scolaire :

les enseignants ;

les surveillants ;

les assistants sociaux scolaires ;

les infirmiers scolaires ;

les médecins scolaires ;

le personnel périscolaire ;

les psychologues de I'Education nationale ;

le conseiller principal d’éducation (CPE) ;
l'assistant d’éducation (AED) ;

les dispositifs dédiés aux enfants et aux fratries.

Dans le quotidien :

I'entourage ;

les pharmaciens ;

les commercants de proximité ;
les gardiens d'immeuble ;

etc.
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4. Evaluer les situations

Des besoins dépendant du contexte

Le contexte unique de 'aide apportée par chaque personne suscite des besoins différents qui peuvent
varier d’une situation a I'autre et tout au long de la trajectoire de I'aide. La question du genre est signi-
ficative dans les situations d’aidance. Il est prouvé gu’il existe des différences dans la maniere dont les
hommes et les femmes sont affectés par I'expérience de l'aidant. Les femmes font état d’une dépres-
sion, d’'un stress, d’'une solitude et d’'une anxiété plus importants que les hommes qui s’occupent d’'un
proche. Les femmes sont plus susceptibles que les hommes d’assumer le role d’aidant et peuvent
également avoir a jongler avec leur travail, leurs responsabilités familiales et leur role d’aidant. Le
contexte de l'aide peut expliquer certaines des variations entre les besoins des partenaires d’aide, y
compris lintensité des besoins — c’est-a-dire I'urgence percue, le niveau de fardeau ou le regroupe-
ment des besoins dans le temps —, et entre les différents types de troubles neurodégénératifs. Ces
différences soulignent 'importance d’évaluations et d’approches d’interventions individualisées des le
début de l'aide et d’'une évaluation continue des besoins.

S’agissant de la notion de fardeau, pour Zarit et al. (57), I'évaluation du fardeau des aidants dépend
de la prise en compte des facteurs sociaux affectant les soins au proche atteint de démence. Plus
précisément, il s’agit de s’intéresser a I'aide formelle et informelle recue par I'aidant et d’autres carac-
téristiques situationnelles. Le niveau de déficience cognitive du patient atteint de démence a été me-
suré a partir des scores obtenus aux deux tests de dépistage (MSQ et FHT) et par le test d’état mental
en 30 points mis au point par Jacobs et al. en 1977. Le niveau de capacité fonctionnelle du proche
aidé atteint de démence a été évalué a partir des échelles d’activités physiques et instrumentales de
la vie quotidienne (PADL et IADL) élaborées par Lawton en 1971. Quant au niveau de fardeau des
aidants, il a été mesuré a l'aide d’'un inventaire d’auto-évaluation en 29 points dont les questions ont
été élaborées sur la base de I'expérience clinique avec les aidants et d’études antérieures (the burden
interview).

4.1. Respecter quelques préalables

La prise en compte de I'entourage de toute personne en situation de handicap ou de perte d’autono-
mie, qu’elle soit liée ou non a une pathologie chronique, est indispensable pour repérer, évaluer et
comprendre les situations. Ce point d’entrée constitue une premiére étape pour comprendre la situa-
tion des aidants, quels que soient leur age et leur situation (58).

L’approche écosystémique et multidimensionnelle
Le modeéle écologique

Les premiéres références au modele écologique datent du début des années 1970. Selon ce modéle,
chaque individu évolue dans un cadre composé de multiples systémes que sont I'ontosystéme, le
microsysteme, le mésosystéme, I'exosystéme, le macrosystéme et le chronosysteme.

L’ensemble de ces systémes est influencé par le chronosystéme, qui correspond aux événements
marquants de la vie d’une personne, aussi bien dans l'intimité familiale qu’'a I'échelle de son pays. Le
modele écologique accorde une attention particuliere d’une part, aux interactions entre ces systemes
et d’autre part, aux interactions entre les individus et leur environnement. Cela permet d’aboutir & une
analyse du comportement et de la trajectoire d’un individu en tenant compte de I'influence réciproque
entre ses caractéristiques individuelles et les multiples systémes de I'environnement dans lequel il
évolue.
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Le modéle écologique peut étre appliqué a tous les contextes et permet de mieux comprendre la cons-
truction des expériences d’une personne. Ainsi, selon ce modéle, le parcours d’'un aidant peut étre
analysé comme le résultat de I'interaction entre ses caractéristiques individuelles et les différents sys-
temes de son environnement, notamment sa famille, son travail, I'école, les amis et ses autres envi-
ronnements.

L’approche positive

L’approche positive est une maniére d’aborder 'accompagnement d’une personne. Elle a fait I'objet
de recherches et de développements théoriques et pratiques, qui peuvent faciliter son appropriation et
sa mise en ceuvre dans des contextes spécifiques (scolarité, emploi, ESSMS, etc.). Cette approche
s’appuie sur des valeurs humaines comme la reconnaissance et la valorisation du point de vue de
chacun, du potentiel et de la capacité, pour toute personne, a apprendre, a s’adapter, a évoluer et a
se développer tout au long de la vie. Elle reconnait I'impact de facteurs environnementaux sur la tra-
jectoire et le développement de la personne, en interaction avec ses caractéristiques individuelles.
C’est une approche qui s’appliqgue dans toutes les dimensions de I'accompagnement : posture, éva-
luation, définition d’un projet individuel d’accompagnement, accompagnement éducatif, etc. Selon
cette approche, I'évaluation de la situation d’'une personne tient compte des interactions entre les fac-
teurs environnementaux et de ses caractéristiques individuelles. Cela favorise le choix des interven-
tions en fonction d’objectifs définis, des besoins et choix de la personne. L’approche positive s’appuie
également sur des savoir-faire et des savoir-étre favorisant une posture professionnelle adaptée a la
personne en termes d’écoute, de communication, d’attitude, de remise en question, etc.

Le modeéle Senses Framework

Plus spécifique aux situations d’aidance, le modeéle Senses Framework de Nolan et al. (59) établit que,
dans toute relation d’aidance, chaque personne est impliquée dans 'accompagnement et doit étre
considérée au regard de ses besoins individuels et des besoins collectifs. Ainsi, les aidants sont con-
sidérés comme des acteurs de leur accompagnement. Cette approche valorise les aspects positifs de
la relation d’aidance sans stigmatiser qui que ce soit. Cette approche cible 6 senses (ou sentiments)
qui sont pris en compte dans le cadre d’une évaluation qui va permettre d’identifier 'accompagnement
le plus adapté a la situation. Les six sentiments ciblés correspondent aux sentiments de sécurité, de
continuité, d’appartenance, le sentiment d’avoir un but, le sentiment de réalisation et d'importance.

L’approche partenaire

L’approche de Nolan compléte I'approche partenaire décrite au départ par Guberman et Maheu (60).
L’approche partenaire consiste a considérer les proches aidants comme des partenaires, en leur per-
mettant de participer, comme les professionnels, a la planification et & la mise en place des services
et de la prise en charge, de I'évaluation au suivi des actions proposées. Cette approche permet éga-
lement la valorisation de leurs compétences et expertise, la possibilité de maintenir un certain controle
sur la situation, la préservation de leur réle d’aidant, ainsi que leurs autres roles de parent, enfant,
employé, bénévole, etc., sans sentiment de dépossession, souvent observé au moment de la mise en
place d’aides ou de services. A I'inverse, cela peut leur permettre d’intervenir de fagon plus secondaire,
en considérant les aides professionnelles au premier plan.

Dans une revue systématique de 2018, Coppalle et al. (61) ont synthétisé différentes approches théo-
riques permettant d’appréhender la situation des aidants dans le cadre des maladies d’Alzheimer ou
apparentées.
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Approche Postulat Principaux outils Principales prises
d’évaluation en charge
Maodsle La situation d'aidant est trés stressante. Pour Inventaire du TCC, éducation

Stress-coping
Lazarus et Folkman

faciliter la relation d'aide, il convient d'apprendre
aux aidants des stratégies pour diminuer le stress
ou 'impact du stress lié aux situations & probléeme

fardeau de Zarit,
CASI

thérapeutique

Person-centered
care
Kitwoad et al.

Les difficultés des aidants sont liées & une
mauvaise compréhension des comportements
des personnes malades. En enseignant comment
décrypter et répondre au misux a ces
comportements, la relation d'aide devient

plus facile

Entretien clinique

Education
thérapeutique

Hole transition
theory
Meleis et al.

La détresse des aidants vient du fait qu'ils
ne parviennent pas a élaborer un réle dans
I'accompagnement de la personne malade,

Entretien clinique,
Prepardness for
caregiving scale

Entretien clinique,
groupes de parole

oscillant entre soignant et proche, C'esten |
permettant une transition entre le role antérieur
et le nouveau réle que la situation peut s'améliorer

Aussibien les aidants que les patients ressentent
de la détresse dans le cadre des MTA. Pour
accompagner au mieux, les ressentis des deux
doivent &tre pris en compte, en s'appuyant sur des
sentiments (senses) importants pour les individus

CAMI/CADI/CASI Mise en place
d'accompagnements
pour tous les

individus impligugs

Senses framework
Nolan et al.

Source : Résumé des postulats, outils d’évaluation et prises en charge proposés par les cadres théoriques utilisés avec les

aidants d’aprés Coppalle et al., 2018 (61).

Selon Aggar et al. (62), toute évaluation multidimensionnelle des besoins des aidants doit tenir compte
de la situation du proche aidé et, en particulier, sa maladie et son contexte de vie. Cette approche
permet une prise en compte des différentes contraintes de I'aidant dont les contraintes personnelles,
sociales, familiales, professionnelles ou financiéres. Cela contribue aussi a obtenir des éléments sur
I'état de santé de l'aidant, la charge ressentie et les besoins gu’il exprime.

Le cadre de I’évaluation

Dans ses recommandations de 2016, le National Institute for Health and Care Excellence (NICE) a
élaboré une liste de recommandations & mettre en place avant toute évaluation (63) :
— s’assurer que les aidants (y compris les jeunes aidants) qui apportent leur soutien savent qu’ils
ont droit a une évaluation de leurs propres besoins et qu’on leur en propose une.

Sur la base de I'évaluation de I'aidant :

l'informer qu'il peut avoir droit au soutien. Par exemple, en faisant une pause dans ses respon-
sabilités d’aidant ;

lui donner des informations et des conseils sur les activités de répit, par exemple, ou de loisirs
ou d’autres aides pour améliorer son bien-étre ;

pour toute évaluation, avoir en téte que :
e les aidants ont des besoins a part entiere,
e la prise en charge peut avoir un effet sur leur santé mentale,

¢ les aidants peuvent ne pas étre au courant, ou étre exclus, des plans ou des décisions prises
par la personne ;

vérifier que la personne est d’accord sur le niveau de soutien que son aidant lui apportera.

La littérature montre également une diversité des évaluations envisageables (64). Au-dela de I'évalua-
teur, il est pertinent de s’intéresser a ce qui va étre évalué en fonction de ce qui est repéré. Par
exemple, certains professionnels peuvent orienter la personne évaluée vers un autre évaluateur (psy-
chologue, médecin, etc.) en cas de signes d’alerte qu’ils ne peuvent pas gérer a leur niveau (type
évaluation diagnostique du niveau d’épuisement des aidants).
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4.2. Organiser I’évaluation

Bien que les aidants soient considérés comme une population dont les besoins ne sont pas satisfaits,
il n’existe pas de consensus sur la maniére dont les besoins des aidants devraient étre conceptualisés
et mesurés. Les outils d’évaluation varient en termes de domaines de besoins mesurés (par exemple,
besoins sociaux, besoins émotionnels, besoins pratiques), de besoins évalués (par exemple, besoin
d’éducation sur la maladie, besoin de soutien social renforcé€, besoin de soins de répit) et de méthodes
utilisées pour déterminer si un besoin particulier est satisfait, insuffisamment satisfait ou non satis-
fait (65). Par conséquent, il manque des orientations pour aider les chercheurs, les prestataires de
soins primaires et les systemes de soins de santé a identifier systématiquement les aidants de per-
sonnes atteintes de démence qui ont besoin d’un soutien et de services renforcés.

Il existe cependant différentes approches utilisées par les chercheurs pour évaluer de maniere plus ou
moins efficace les besoins des aidants.

L’étude de Fields et al. (66) montre que les professionnels de santé sont limités dans leur sélection et
leur utilisation d’outils d’évaluation pour les aidants des personnes agées hospitalisées. Quatre con-
clusions importantes ont émergé a propos des évaluations individuelles :

— elles se concentrent souvent sur les aidants familiaux de maladies ou d’états spécifiques de

'adulte agé ;

— elles se limitent a un seul domaine d’aide ;

— elles mesurent les résultats de l'aidant ou décrivent simplement les expériences d’aide ;

— elles négligent les propriétés psychométriques.

De ces conclusions émanent les préconisations suivantes pour évaluer au mieux les besoins des ai-
dants d’adultes agés hospitalisés :

— Ilévaluation doit étre généralisable et saisir les besoins multiples des aidants familiaux d’adultes
agés afin de discerner la variabilité des situations d’aide ;

— I'évaluation doit étre congue comme une mesure de processus qui sert a identifier les besoins
des aidants familiaux et a informer ensuite sur la prestation de traitement et les options de
service ;

— I'évaluation doit étre congue en tenant compte des principales considérations relatives aux pro-
priétés psychométriques et a I'utilité clinique, propres au milieu hospitalier ;

— les évaluations doivent prendre en compte le co(it de la mise en ceuvre pour le personnel et les
aidants familiaux dans les milieux hospitaliers et identifier les méthodes optimales pour minimi-
ser les interruptions de travail au sein du personnel.

Des besoins satisfaits/non satisfaits

L’évaluation doit tenir compte des besoins satisfaits et non satisfaits des aidants. Ainsi, I'étude austra-
lienne de Temple et al. (67) fait un lien entre les besoins non satisfaits des aidants et la dégradation
de leur bien-étre. Avoir un ou plusieurs besoins non satisfaits de soutien est un marqueur fort de mal-
étre chez les aidants, notamment d’une faible satisfaction des aidants dans leur réle. Cela peut générer
des changements dans leur bien-étre physique et émotionnel, une détérioration de la situation finan-
ciére et une augmentation des tensions dans la relation aidant-aidé.

L’étude francaise de Baudry et al. (68), qui s’intéresse aux aidants de personnes atteintes de cancer,
confirme le réle important des processus émotionnels, en interaction avec I'age et le type de cancer,
dans la détermination des profils d’aidants a risque de présenter un besoin en soins de soutien non
satisfait, que ce soit en lien avec des besoins d’accompagnement et d’information, de soutien psycho-
logique, de sécurité dans I'emploi ou de soutien familial. On peut souligner I'importance du dépistage

HAS - Le répit des aidants « mai 2024 36



(surtout de I'anxiété et la dépression), car méme des personnes avec un faible niveau de détresse
émotionnelle pourraient bénéficier de plus de soins de soutien et de répit. Les auteurs soulignent que
les symptdmes d’anxiété et de dépression pourraient réduire la mobilisation des ressources, affecter
négativement les processus d’ajustement, et les empécher de bénéficier et de rechercher des soins
de soutien.

Les taux et les types de besoins non satisfaits différent selon les groupes d’aidants, les aidants de
personnes atteintes de démence étant considérés comme un groupe ayant des besoins de soutien
multiples et complexes (tout comme les aidants en activité, les aidants présentant des maladies chro-
niques, les aidants vivant avec I'aidé ou les aidants issus de I'immigration).

Les principaux besoins non satisfaits correspondent au soutien financier, a I'aide physique, au soutien
émotionnel, a 'amélioration de la santé de I'aidant et aux soins de répit. Ce besoin de répit est notam-
ment cité par les aidants de personnes atteintes de démence sévere.

Cette approche permet de comprendre de maniére générale ou se situent les besoins des aidants, et
elle est probablement appropriée pour des échantillons de grande taille ou comme condition préalable
a une enquéte plus spécifique. Les besoins des aidants sont souvent complexes et présentent diffé-
rents niveaux de priorité, et sont influencés par les ressources individuelles, ainsi que par les exigences
liées au stade de la maladie (54).

Bien que certaines mesures existantes reposent sur des indicateurs dichotomiques de besoins satis-
faits/non satisfaits, la recherche gagnerait a s’appuyer sur une typologie plus approfondie pour évaluer
le degré de déficience des besoins des aidants et élaborer un cadre pour déterminer comment ces
besoins pourraient étre satisfaits. Par exemple, Bangerter et al. (65) rapportent que le besoin de sou-
tien a été organisé en cing catégories distinctes, a savoir les besoins ressentis (désir pergu de services
méme s’ils ne sont pas disponibles), les besoins non ressentis (besoins dont les individus ne sont pas
conscients ou qu'ils percoivent comme inutiles), les besoins exprimés (indication réelle d’'un besoin de
services), les besoins exprimés qui sont partiellement satisfaits et les besoins exprimés qui ne sont
pas du tout satisfaits. Si une telle typologie était appliquée aux services de soutien aux aidants, les
chercheurs seraient en mesure de faire la distinction entre les besoins non satisfaits et les besoins
insuffisamment satisfaits, les premiers ayant des implications pour I'amélioration des services et les
seconds pour le développement de nouveaux services. Cette typologie permet également de com-
prendre que I'absence d’un service ou d’une ressource ne constitue pas en soi un besoin non satisfait.
Un besoin non satisfait est plutét déterminé par I'absence d’un service ou d’une ressource pour un
besoin exprimé.

Des indicateurs indirects des besoins

Davis et al. (69) mentionnent une étude s’appuyant sur un sondage en ligne effectué auprés de 79 ai-
dants. L’enquéte pose des questions visant a évaluer les aspects les plus génants de I'aide apportée
a une personne atteinte de démence fronto-temporale (par exemple, « quel a été le premier symptéme
dont vous vous souvenez, maintenant que vous en savez plus sur la maladie ? » ; « quels ont été pour
vous les aspects les plus génants de I'aide apportée ? »). Seule une question (« quelle ressource ou
intervention vous a le plus aidé ? ») comportait un choix de réponse permettant d’évaluer directement
les besoins de l'aidant (« aucune de ces réponses : j'ai besoin d’aide ! »). Les chercheurs, par la suite,
ont élaboré des conclusions sur les besoins des aidants en s’appuyant sur les réponses en lien avec
les aspects les plus génants de l'aide, c’est-a-dire en déduisant les besoins des aidants sans les inter-
roger directement.

Bangerter et al. (65) mentionnent une étude de 2015 visant a mieux comprendre les besoins des ai-
dants lors de leur entrée dans le programme de soins Alzheimer et de démence de l'université de
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Californie. Cette étude a utilisé une enquéte en neuf points sur I'auto-efficacité en matiére de gestion
des problémes liés a la démence et d’acces a l'aide (par exemple, « Je connais les services a ma
disposition pour m’aider a fournir des soins » ; « J'ai confiance en ma capacité a gérer les frustrations
de l'aidant » ; « J’ai un professionnel de la santé qui m’aide a travailler sur les problemes liés aux soins
de la démence »). Les auteurs affirment que les domaines ou 'auto-efficacité est faible soulignent la
nécessité d’'un soutien supplémentaire. Bangerter et al. (65) citent également deux échelles : la Re-
vised Scale for Caregiver Self-Efficacy et la Multidimensional Scale of Perceived Social Support pour
identifier les aidants vulnérables qui auraient besoin de services d’aide. Cependant, les études qui
s’appuient sur 'auto-efficacité pour déterminer les besoins en matiére de soins de santé et de services
sociaux négligent bien souvent de demander directement aux aidants quels sont leurs besoins. Cette
stratégie compromet la validité de la recherche, principalement en termes de validité conceptuelle,
c’est-a-dire I'évaluation dans laquelle I'outil mesure effectivement ce qu’il est censé mesurer.

L’évaluation des besoins par des tiers

Une autre approche consiste a construire des outils de mesure pour qu’un chercheur ou un clinicien
puisse évaluer si un besoin est présent chez les aidants ou les personnes handicapées. L’outil d’éva-
luation des besoins des aidants en matiére de démence (Carers’ Needs Assessment for Dementia
CNA-D), mis au point par Wancata et al. (70) en 2005, est un entretien semi-structuré qui évalue les
besoins des aidants dans 18 domaines problématiques et les interventions pour chacun des domaines.
Le CNA-D a été congu pour que les chercheurs estiment la nécessité ou non d’une intervention en
utilisant une échelle de type Likert en cing points, allant de I'absence de besoin (intervention non né-
cessaire et non regue) au besoin satisfait (intervention nécessaire et suffisamment recue). Les évalua-
tions reflétent le point de vue du professionnel, du chercheur ou du clinicien qui effectue I’évaluation.
Toutefois, sans I'évaluation directe de l'aidant, les résultats sont soumis aux préjugés de I'évaluateur.
Cette stratégie peut s’aveérer utile pour évaluer les besoins d’'une personne handicapée, dont le déclin
cognitif peut 'empécher de répondre a une enquéte. Néanmoins, les aidants sont les plus a méme de
faire état de leurs propres besoins. L’évaluation par un tiers augmente les ressources et la formation
nécessaires a l'utilisation de l'instrument, mais alourdit le processus de collecte des données, ce qui
limite la faisabilité de la mise en ceuvre dans un cadre clinique.

Pour conclure, I'évaluation des besoins des aidants serait bien plus rigoureuse et efficace si les outils
de mesure reflétaient le contexte dans lequel ils sont utilisés, qu'il s’agisse d’un cadre de recherche,
d’un cadre clinique ou d’'un cadre communautaire. Les mesures congues pour étre utilisées dans un
cadre clinique devraient étre élaborées en tenant compte des particularités de ce cadre, en s’appuyant
sur les commentaires des cliniciens et du personnel clinique pour déterminer la faisabilité de I'admi-
nistration de I'instrument, la maniere dont une telle évaluation nécessitera des changements dans la
pratique clinique, et la maniére dont les données seront stockées et rapportées. |l serait utile d’engager
des discussions sur la maniére de soutenir au mieux la mise en ceuvre de ces évaluations dans le
cadre clinique (65).

Les besoins des aidants de personnes atteintes de démence

Les aidants des personnes atteintes de démence font état d'importants besoins non satisfaits a tous
les stades de la maladie. En outre, ils indiquent souvent que les professionnels de santé ne tiennent
pas suffisamment compte de leurs multiples besoins et ne s’y adaptent pas suffisamment. Une éva-
luation systématique et centrée sur le patient est nécessaire pour remédier a ce manque de connais-
sances et de compréhension. Toutefois, les questionnaires d’évaluation quantitative des besoins
existants sont limités en termes de tests psychométriques. Les mesures qualitatives prennent beau-
coup de temps et sont difficiles a réaliser a grande échelle, compte tenu de la pression économique
croissante. Les informations sur la qualité méthodologique et les caractéristiques des instruments
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d’évaluation des besoins sont cruciales pour que les cliniciens et les chercheurs puissent prendre des
décisions éclairées quant a 'outil le plus fiable et valide pour leur objectif spécifique. La revue systé-
matique de Bangerter et al. (71), couvrant la période de 1990 a mai 2016, est axée sur la maniéere dont
les besoins des aidants de personnes atteintes de démence sont actuellement théorisés et évalués
dans la littérature scientifique. L’objectif est de proposer des solutions en vue d’améliorer les futures
évaluations des besoins des aidants. La revue de la littérature n’a pas permis d’identifier de travaux
conceptualisant, d’'un point de vue théorique, les besoins des aidants de personnes atteintes de dé-
mence. Selon une étude & méthodes mixtes menée par Stirling et al. (72), il est possible d’établir une
typologie des besoins en adoptant la typologie sociologique des besoins de Bradshaw de 1972 (besoin
normatif, besoin ressenti, besoin exprimé et besoin comparatif). Les aidants de cette étude ont rempli
des auto-évaluations sur le fardeau et le stress de 'aidant (besoin normatif), les désirs de services
(besoin ressenti), ont tenu un journal d’utilisation des services pendant la période d’étude de 12 se-
maines (besoin exprimé), et ont participé a trois entretiens mensuels semi-structurés. Les résultats
indiquent que la majorité des aidants souhaitaient plus d’aide qu’ils n’en recevaient et que les besoins
ressentis sont un indicateur utile du stress psychologique des aidants.

La revue systématique menée par Kipfer et Pihet (73) avait pour objectif d’identifier des instruments
d’évaluation des besoins fiables et/ou valides pour les aidants informels de personnes atteintes de
démence. Dix-huit articles portant sur 14 instruments différents d’évaluation des besoins ont été inclus
dans l'analyse. Onze publications ont porté sur le développement ou I'évaluation d’'un instrument. En
outre, un rapport de développement, un manuel et cing études, dont I'objectif principal n’était pas la
validation mais qui contenaient suffisamment d’informations sur le développement ou I'évaluation des
instruments utilisés, ont été inclus. L’évaluation systématique des instruments a révélé que la moitié
d’entre eux avaient une excellente validité de contenu. Les résultats de I'analyse ont montré que dans
'ensemble des articles, les aidants étaient pour la plupart des conjoints ou des enfants des personnes
atteintes de démence. La majorité des aidants étaient des femmes. L’age moyen des aidants était
compris entre 51 et 68 ans (avec un écart-type de 10 a 14,5 ans), et 'age des personnes atteintes de
démence était compris entre 76 et 85 ans (avec un écart-type de 5,9 a 9,8 ans). Des instruments de
mesure qui ont été les mieux validés pour évaluer les besoins des aidants ont été identifiés : le PBH-
LCI:D (Partnering for Better Health—Living with Chronic lllness: Dementia) de Sadak et al. (74) en 2015
et 'EAC (Consultation Expectations Scale [échelle d’attentes de consultation (EAC), en francais]) de
Laprise et al. en 2001 (75).

PBH-LCI:D

Cet outil élaboré a I'aide d’'une procédure appropriée en ce qui concerne la validité de contenu, com-
prenant six domaines confirmés par une analyse factorielle et présentant une bonne cohérence in-
terne, a démontré une stabilité test-retest adéquate aprés deux semaines et a montré les corrélations
attendues avec d’autres variables, ce qui indique une validité de construit. Il contient 32 items organi-
sés en 6 thématiques :
— capacité a reconnaitre et a anticiper les symptomes et les défis quotidiens liés a de multiples
dimensions de la santé du patient (8 items) ;
— capacité a gérer des changements soudains dans les dimensions de la santé du patient, a faire
appel aux services de santé et a pratiquer I'autosoin (8 items) ;

— médicaments du patient (5 items) ;

— capacité a gérer les symptémes et les défis quotidiens dans les dimensions de la santé du
patient (4 items) ;

— capacité a reconnaitre les changements soudains ou inquiétants dans les dimensions de la
santé du patient (4 items) ;
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— capacité a défendre les intéréts du patient dans les situations de soins de santé (3 items).

L’échelle de réponse est de type Likert a 5 niveaux allant de 1) « Pas du tout d’accord » a 4) « Tout a
fait d’accord », avec une option de réponse supplémentaire 0), « Pas de ma responsabilité ». Les
scores totaux possibles vont de 0 & 128, les scores les plus élevés indiquant une plus grande activa-
tion.

EAC

Cet outil présente des preuves appropriées de la capacité de fiabilité test-retest et de la validité de
construction, bien que les aidants informels n’aient pas été impliqués dans le processus de dévelop-
pement des items et que les alphas de Cronbach aient été calculés sans analyse de la dimensionnalité.
Il est constitué de 4 domaines (28 items) :

— recevoir des informations (7 items) ;

— développer des compétences (7 items) ;

— soutenir la confiance en soi (7 items) ;

— surmonter les difficultés relationnelles (7 items).

L’échelle de réponse est de type Likert a 5 niveaux allant de 1) pas du tout d’attentes a 5) beaucoup
d’'attentes. Le score global s’étend de 28 a 140.

Le fardeau qui pese sur les proches aidants, en particulier aprés I'apparition de la démence, est I'un
des plus lourds de tous les groupes d’aidants. La méta-revue menée par Kinchin et al. (76) avait pour
objectif de synthétiser les preuves sur les besoins auto-déclarés des partenaires de soins qui soutien-
nent les personnes atteintes de troubles neurodégénératifs, de comparer les besoins en fonction des
caractéristiques de l'aidant et du bénéficiaire des soins et de déterminer la validité des outils existants
d’évaluation des besoins des aidants. La méthode consistait en un examen systématique des études
comportant une synthese thématique des besoins des aidants et des différences de besoins en fonc-
tion des caractéristiques démographiques. Les résultats de I'examen systématique ont révélé une
gamme de besoins se répartissant en quatre thémes principaux : la connaissance et les informations,
le soutien physique, social et émotionnel, les soins auto-administrés par les aidants, et les besoins du
bénéficiaire des soins. Les besoins pouvaient varier en fonction de la trajectoire de la maladie, de la
relation avec le bénéficiaire des soins et des caractéristiques démographiques de l'aidant. Les « be-
soins pris en compte » se situent entre 8 % et 66 % dans tous les outils d’évaluation des besoins inclus.

Dans 82 % des articles (n = 14), les besoins d’information liés a la maladie sont suivis par les besoins
d’information liés aux soins de santé qui refletent le manque de connaissances sur les besoins phy-
siques des bénéficiaires de soins (76 %, n = 13). Le besoin d’un acces instantané a des informations
pertinentes en un seul endroit a été signalé dans 59 % des articles (n = 10). Les besoins d’information
sur les soins auto-administrés sont apparus dans 18 % des articles (n = 3).

Les besoins de soutien physique ont été identifiés dans 82 % des articles (n = 14), suivis par les be-
soins de soutien social (71 %, n = 12) et émotionnel (59 %, n = 10).

Des besoins autonomes en matiére de soins de I'aidant ont également été rapportés : des besoins en
matiére d’autosoins ont été signalés dans 47 % des articles (n = 8).

Par ailleurs, les aidants ont exprimé le besoin d’étre inclus en tant que partenaires égaux dans la
planification des soins formels et informels. Ce besoin a été identifié dans 35 % des articles (n = 6). Le
besoin d’assurer la sécurité a été identifié dans deux articles (12 %).

Au fur et a mesure de I'évolution de la maladie, les aidants ont souligné le besoin d’informations sur
les processus entourant la mort et sur la maniére de se préparer et de gérer le deuil et la vie aprées les
soins. Des besoins de soutien psychologique et émotionnel sont également apparus, en particulier
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lorsque les aidants ne pouvaient pas mettre en ceuvre des stratégies d’adaptation émotionnelle et que
leur résilience diminuait au cours de la trajectoire de la maladie en raison du fardeau que représentent
les soins et le manque de soutien.

Les conjoints et les enfants adultes ont signalé des différences dans la fréquence de leurs activités de
loisirs, un sentiment de culpabilité concernant les soins personnels, l'incapacité a relever les défis de
l'aide, des sentiments négatifs envers les autres, la dépression, ainsi que des besoins et des réponses
psychosociales. Les fréres et les sceurs des personnes atteintes de démence ont souhaité en savoir
plus sur les aspects héréditaires de la maladie.

La disponibilité limitée et l'insuffisance des services de soins aux personnes atteintes de démence ont
été signalées dans les communautés rurales, en particulier au fur et a mesure que la maladie progres-
sait. Par rapport aux communautés urbaines et suburbaines, les besoins uniques non satisfaits des
communautés rurales comprennent le bain, I’habillage, I'entretien ménager, la préparation des repas,
les difficultés de transport et le manque de ressources. Les obstacles a I'acces aux soins de santé sont
causés par la pénurie de professionnels de santé, I'acces inadéquat a la coordination des soins phy-
sigues et mentaux, et les informations nécessaires pour accéder aux services de santé. Les difficultés
financiéres et les problémes de transport empéchent souvent les visites de suivi.

La polarisation des réles masculins et féminins dans I'aide a été identifiée comme un obstacle potentiel
a l'autosoin dans la mesure ou elle stigmatise émotionnellement et socialement les aidantes. Les roles
de genre peuvent avoir un impact sur la maniére dont les aidants réagissent a la situation d’aidant et
sur le fait qu’ils sacrifient ou non leurs propres besoins. Les hommes aidants ont déclaré qu’ils trou-
vaient l'activité d’aidant problématique parce qu’elle exigeait d’assumer de nouvelles responsabilités
auxquelles ils n’étaient traditionnellement pas habitués et de donner la priorité aux besoins de la per-
sonne dont ils s’occupent par rapport a leurs propres besoins ; il se peut également qu’ils ne soient
pas suffisamment soutenus. D’autre part, les aidantes étaient plus susceptibles d’avoir des problémes
d’observance thérapeutique et de respect des rendez-vous. Pour les aidantes, les réseaux de soutien
sont essentiels pour partager les taches et les responsabilités en matiére de soins, pour défendre leurs
propres soins, pour authentifier leurs besoins en matiére d’autosoins et pour les aider a gérer leur
stress. Les aidantes reconnaissent que les besoins et la santé du bénéficiaire des soins sont priori-
taires par rapport a leurs propres besoins. Elles peuvent associer leur identité féminine aux soins et
se sentir obligées de respecter les normes de genre de la société. Des différences entre les sexes ont
également été observées chez les enfants adultes. Il a été constaté que la participation a des activités
de loisirs réduisait les symptoémes dépressifs chez les filles qui éprouvent un fort sentiment de culpa-
bilité (mais pas lorsqu’elles éprouvent un faible sentiment de culpabilité). Il pourrait y avoir des réles
sociétaux liés au genre, les fils se référant a leur réle de gestionnaire de soins et les filles a celui de
soignante personnelle apportant un soutien émotionnel. Ces différences de roles entre hommes et
femmes peuvent influencer la maniére dont les aidants utilisent les services. Les filles étaient réticentes
a accepter de l'aide parce qu’elles la percevaient comme un fardeau pour les autres ou comme un
échec a s’occuper correctement de l'aidé. Dans le méme temps, les fils dépendaient fortement de
I'aide apportée par les services de soins de santé formels pour les soins quotidiens.

L’évaluation des besoins des aidants de personnes atteintes de trouble psychique

La prise en charge a long terme d’un membre de la famille atteint d’'un trouble psychique peut entrainer
une détresse importante pour les aidants informels en raison du traumatisme lié au fait de voir leur
proche en crise, de la gestion des symptémes difficiles de la psychose et du fardeau que représente
la prise en charge. Un aspect important de I'adaptation des aidants peut étre interprété comme leur
rétablissement personnel par rapport au fait d’avoir un parent atteint de psychose. Les mesures d’auto-
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évaluation sont de plus en plus utilisées pour évaluer le rétablissement personnel des utilisateurs de
services, mais on connait moins l'utilité de ces outils pour les aidants.

La revue systématique réalisée par Hilton et al. (77) a pour but d’identifier toutes les mesures d’auto-
évaluation des aspects du rétablissement personnel des aidants et d’en évaluer la qualité. Avec
comme méthode la recherche d’articles faisant état de I'élaboration de mesures d’auto-évaluation
créées a lintention des aidants de personnes atteintes de psychose. Les études ont été évaluées a
l'aide de la liste de contréle COSMIN (COnsensus-based Standards for the selection of health status
Measurement INstruments). La recherche a permis d’identifier 3 154 articles pour une premiére sélec-
tion. Sur un total de 322 articles complets, 95 mesures d’auto-évaluation ont été identifiées et 10 outils
de mesure ont été finalement inclus pour I'évaluation de la qualité, montrant des niveaux variables de
rigueur psychométrique en termes de validité et de fiabilité.

— Carer Coping Style Questionnaire (CCSQ)

Le CCSQ a été congu pour évaluer les styles d’adaptation des aidants de personnes atteintes de
schizophrénie et repose sur deux modeéles théoriques : I'évaluation des quatre dimensions de I'émotion
exprimée et les sept styles d’adaptation identifiés par Birchwood et Cochrane en 1990.

— Carer Wellbeing and Support Questionnaire (CWS)

Le CWS évalue le bien-étre et le soutien des aidants de personnes atteintes de maladie mentale
grave ou de démence.

— Care-related Quality of Life (CarerQol)

Le CarerQol a été mis au point pour mesurer la qualité de vie des aidants de personnes souffrant
de problemes de santé physique et mentale.

— Carers’and Users’ Expectations of Services-Carer version (CUES-C)

Le CUES-C évalue I'expérience de l'aidant sur la base de 13 items (aide et conseils, informations sur
les travailleurs sociaux, informations sur les maladies mentales, implication et planification des soins,
soutien aux aidants, vie personnelle, relations, famille et amis, argent, bien-étre, stigmatisation et dis-
crimination, risque et sécurité, choix de l'aide). Le format de réponse comprend trois questions par
élément (qui est formulé comme une déclaration normative).

— Experience of Caregiving Inventory (ECI)

L’ECI est l'instrument de mesure le plus couramment utilisé dans le cadre de cette revue de la littéra-
ture, puisqu’il a été utilisé dans 20 des 95 études examinées. L'ECI offre une vision trés large de
I'expérience de l'aidant et se fonde sur le cadre d’évaluation du stress. Il évalue les aspects négatifs
et positifs de la prise en charge a l'aide de 66 questions réparties sur 10 domaines. Huit domaines
couvrent les aspects négatifs de la prise en charge (comportements difficiles, symptdomes négatifs,
stigmatisation, problemes avec les services, effets sur la famille, besoin de soutien, dépendance et
perte), et deux domaines couvrent les aspects positifs de la prise en charge (expériences personnelles
gratifiantes et bons aspects de la relation avec le patient).

— Family Mental Health Recovery Evaluation Tool (provisional title)
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Le FMHRET a été développé pour évaluer le bien-étre, les ressources et les capacités de résilience
des membres de la famille qui participaient & une intervention de rétablissement familial en ligne (Fa-
milies Healing Together, 2018) aux Etats-Unis. L’intervention est basée sur le cadre stress-apprécia-
tion-coping développé par Lazarus et Folkman en 1984, et les construits évalués sont les aspects
positifs de I'aidant et le rétablissement de la famille.

L’objectif de cette revue était d’identifier les mesures d’auto-évaluation créées pour les aidants des
personnes atteintes de psychose qui évaluent les aspects liés a I'approche du rétablissement. Au total,
95 mesures ont été trouvées, dont une grande partie n’était pas destinée aux aidants des personnes
atteintes de psychose ou de schizophrénie. Sur les 10 mesures considérées comme pertinentes pour
cette étude, la moitié a été développée spécifiquement pour les aidants de personnes atteintes de
psychose ou de schizophrénie, 30 % pour les aidants de personnes atteintes d’une maladie mentale
grave et 20 % pour les aidants de personnes atteintes d’'une maladie mentale grave et d’'une démence
ou d’'une déficience physique. Les résultats ont montré qu’il n’existe actuellement aucune mesure
d’auto-évaluation unique permettant d’évaluer de maniére exhaustive le rétablissement personnel des
aidants, ce qui souligne la nécessité de poursuivre les recherches dans ce domaine et de mettre au
point une nouvelle mesure.

La revue de la littérature systématique de Bremmers et al. (78) a pour but d’identifier et d’examiner les
concepts et les questionnaires utilisés pour évaluer I'impact de l'aide sur les aidants d’adultes souffrant
d’un trouble mental afin de donner une vue d’ensemble et de catégoriser la conceptualisation et I'opé-
rationnalisation de I'impact de l'aide, avec une attention particuliére pour la complexité et la multi-
conceptualisation des concepts. Au total, 144 questionnaires ont été identifiés pour évaluer I'impact de
I'aide apportée. Sur la base des similitudes de signification, les concepts ont été classés en 15 groupes
de concepts. Les groupes de concepts les plus fréquemment évalués étaient la santé mentale, le far-
deau de l'aidant, les autres conséquences sur l'aidant, 'impact sur la famille et les résultats globaux
liés a la santé. L'utilisation des groupes de concepts différe selon le groupe de diagnostic, certains
diagnostics, comme la schizophrénie, utilisant un large éventail de concepts relatifs a I'impact sur I'ai-
dant, tandis que d’autres diagnostics, comme les troubles de la personnalité, n’utilisent qu’'un nombre
limité de concepts. Il s’agit de la premiére étude qui identifie et passe en revue les concepts et les
questionnaires utilisés pour évaluer 'impact de I'aide. La recherche sur I'aidant s’appuie sur un large
éventail de perspectives, avec l'identification d’une variété de concepts et de dimensions et l'utilisation
de questionnaires non spécifiques. Malgré I'intérét croissant pour ce domaine de recherche, il subsiste
un degré élevé de variabilité et un consensus limité. Cela s’explique en partie par les différences de
dénomination des concepts. En fin de compte, cette revue peut servir de référence aux chercheurs qui
souhaitent évaluer I'impact de I'aide et qui ont besoin d’un apercu plus approfondi des concepts et de
leurs questionnaires respectifs.

Le cas des personnes confrontées a des problemes d’addiction

L’étude de Ludwig et al. (79) vise a étudier I'impact de I'alcoolisme ou de la dépendance a des drogues
d’'une personne sur les membres de sa famille, enfants ou époux et épouses, en termes d’impacts
physiques et psychiques. Les personnes sondées expriment le sentiment chronique d’insécurité et de
peur pour leur sécurité personnelle. Elles font part de problemes de positionnement dans la famille et
des effets sur les liens émotionnels dans la famille. Les sondés déplorent le peu d’aide extérieure pour
les enfants d’alcooliques qui s’associe a un sentiment de honte sociale. Si la personne a été prise en
charge, sa famille a pu recevoir une aide percue comme positive, comme des thérapies de groupe.
Les participants soulignent qu’ils auraient eu besoin d’aide beaucoup plus tét. En conséquence des
addictions d’'un membre de leur famille, les participants ont des difficultés a faire confiance, sont fati-
gués et souffrent de symptdmes de stress post-traumatique, de probléemes émotionnels. lls se sont
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sentis démunis et pas aidés socialement. Le réle de prendre soin du membre de leur famille est trop
important et devrait étre assuré par la sociéteé.

L’étude de Settley (80) traite des conséquences des problémes d’addiction sur les aidants qui ressen-
tent beaucoup d’émotions négatives. La vie de famille est bouleversée et chaotique, leurs revenus et
leur vie sociale sont fortement impactés par I'addiction. Les conclusions de I'étude sont de leur per-
mettre de vivre leur propre vie, de leur proposer un accompagnement et que la société prenne davan-
tage en charge la personne souffrant d’addiction.

Les aidants de personnes atteintes de cancer, en soins palliatifs ou en fin de vie

Les aidants constituent une source importante de soutien pour les patients en soins palliatifs. Cepen-
dant, l'aide apportée est souvent éprouvante et peut étre associée a des conséquences psycholo-
giques négatives. Les aidants peuvent donc avoir besoin d’étre soutenus dans leur tache. Plusieurs
études ont testé des interventions visant a réduire la détresse associée a l'aide. Toutefois, I'aide doit
étre apportée en fonction des besoins de chaque aidant (58).

L’étude de Thomsen et al. (81) est consacrée a la faisabilité d’'une intervention pour les aidants basée
sur les éléments clés des « normes d’aide au deuil », dans le cadre des lignes directrices du Conseil
de la recherche médicale du Royaume-Uni pour I'évaluation du processus des interventions com-
plexes. Pour cette étude, un formulaire d’évaluation des risques et des besoins a été élaboré, sur la
base des facteurs de risque énumérés dans les Bereavement support standards (normes d’aide aux
personnes en deuil), et la mise en place d’un dossier médical électronique pour les aidants a été ren-
due possible. L’étude a été menée au sein d’'une équipe de soins palliatifs & domicile de I'hdpital uni-
versitaire d’Aarhus, au Danemark, une unité ambulatoire qui fournit des services palliatifs spécialisés
a une population de 366 000 habitants. La population étudiée était le personnel de 'ECP (équipe de
soins palliatifs a domicile) (n = 16), les aidants ont été enrdlés entre le 1°" mars et le 31 décembre 2015.
Les critéres d’inclusion étaient 1) un age > 18 ans et 2) la volonté de donner un consentement éclairé
écrit. Le personnel de 'ECP a exclu les aidants souffrant de troubles cognitifs et/ou mentaux et les
aidants dans une situation ou des questions cliniques, par exemple si le patient était en train de mourir
ou souffrait beaucoup, empéchaient manifestement la participation. Elle a été congue comme une in-
tervention prospective d’'un seul groupe auprées des aidants. Dans I'ensemble, I'intervention a touché
76 des 164 aidants (46 %) inclus dans I'étude et un soutien ciblé a été proposé a 22 (29 %) des 76
aidants inclus. Cependant, le soutien ciblé n’a été réalisé que dans 13 cas (17 % des aidants inclus).
Les principaux résultats ont mis en évidence que I'évaluation systématique des risques et des besoins
a débouché sur un plan d’'aide individuel pour 75 % des aidants participants, permettant un suivi struc-
turé et un soutien ciblé pour ce groupe.

Une intervention regroupant quatre éléments a été réalisée :

1. lors dela premiere visite a domicile, les aidants ont rempli un formulaire d’évaluation des risques
et des besoins ;

2. lors de la conférence interdisciplinaire suivante, les facteurs de risque et les besoins d’aide de
'aidant ont été discutés sur la base du formulaire rempli, et un plan d’aide a été documenté
dans le dossier médical du patient ;

3. sur la base de I'évaluation, un soutien ciblé de I'équipe interdisciplinaire a pu étre proposé aux
aidants. Les options de soutien comprenaient une séance de soutien personnalisé avec une
infirmiére, un psychologue (afin d’évaluer le besoin de soutien psychothérapeutique), un aumo-
nier, un soutien bénévole ou une orientation vers un médecin généraliste pour une évaluation,
par exemple, de la dépression ;
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4. enfin, des mesures techniques et juridiques ont été prises pour permettre la création d’'un dos-
sier médical électronique distinct pour les aidants afin de documenter l'aide ciblée qu’ils ont
regue.

Présentation du formulaire d’évaluation des risques et des besoins

En I'absence d’un outil normalisé de dépistage des risques pour les aidants, un formulaire d’évaluation
a été élaboré sur la base des facteurs de risque énumérés dans les « normes de soutien au deuil ».
Ce formulaire a été élaboré pour refléter les besoins d’aide actuels des aidants en s’inspirant du dé-
veloppement de I'outil d’évaluation des besoins d’aide aux aidants (CSNAT). Le personnel de 'ECP a
modifié 2 questions qui semblaient conflictuelles : « Etes-vous inquiet de savoir comment vous en sortir
si votre parent meurt de sa maladie ? » et « Est-il difficile de parler du fait que la maladie de votre
parent est une maladie grave dont on peut mourir ? ». Ces items ont été remplacés par des items axés
sur la détresse dans la situation actuelle de l'aidant, par exemple : « Avez-vous besoin d’aide pour
faire face a vos propres pensées, sentiments ou inquiétudes ? » et « Avez-vous besoin de connais-
sances sur ce qui vous attend au cours de la maladie de votre parent ? » Le formulaire d’évaluation
des risques et des besoins a été finalisé sous la forme d’un questionnaire de 17 questions. Les aidants
pouvaient indiquer dans quelle mesure ils étaient d’accord avec l'affirmation de chaque item selon
guatre catégories de réponses (pas du tout, un peu, beaucoup).

Cheng et al. (82), a l'aide de leur revue systématique, ont cherché a identifier les instruments d’éva-
luation des besoins en soins de soutien pour les aidants familiaux de patients atteints d’un cancer en
soins palliatifs et d’évaluer leur contenu, leurs propriétés psychométriques et leur applicabilité. Seule-
ment 3 instruments d’évaluation des besoins des aidants naturels de patients atteints de cancer en
phase palliative ont été identifiés et validés : Family Inventory of Needs (FIN), Home Caregiver Need
Survey (HCNS) et Spiritual Needs Inventory (SNI).

— Family Inventory of Needs (FIN)

L’échelle FIN a été développée pour évaluer les besoins en soins de soutien des aidants naturels de
patients atteints d’un cancer avancé et la mesure dans laguelle ces besoins sont satisfaits, tels qu’ils
sont pergus par ces aidants. S’inspirant de la théorie de I'épanouissement, le FIN a été élaboré a partir
d’'une autre échelle existante. Cet instrument comporte 20 éléments au total et peut étre unidimension-
nel (versions anglaise et allemande) ou multidimensionnel (version tchéque) : informations de base,
informations sur le traitement et les soins, soutien et confort du patient. Une sous-échelle mesurait
'importance de 0 (pas du tout important) a 10 (trés important) de chaque besoin. Une autre sous-
échelle comportait les réponses suivantes : non satisfait (0), satisfait (1) ou non satisfait (0), partielle-
ment satisfait (0,5) et satisfait (1), indiquant si ces besoins étaient satisfaits. Les scores totaux ou
moyens ont été calculés pour chaque sous-échelle afin de déterminer I'importance et le degré de sa-
tisfaction de chaque besoain.

— Home Caregiver Need Survey (HCNS)

Le HCNS est un instrument utilisé pour évaluer les besoins de I'aidant du point de vue de I'« impor-
tance » et de la « satisfaction ». Il a été développé a I'origine par Hileman et al. en 1992 et repose sur
les besoins tels qu’ils sont pergus par I'aidant, ainsi que sur ceux qui ont été déterminés par des experts
et par la littérature. Le HCNS comporte 90 questions au total et évalue les besoins des aidants selon
six dimensions, a savoir I'information, le ménage, les soins aux patients, les soins personnels, les
besoins spirituels et psychologiques. Toutes les questions ont été notées a I'aide de deux échelles de
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type Likert en 7 points qui mesurent I'importance et la satisfaction de chaque besoin identifié. Les
réponses vont de « tres important » a « pas important », et de « tres satisfait » a « pas satisfait ».

— Spiritual Needs Inventory (SNI)

Le SNI est le seul instrument inclus dans cette étude qui vise spécifiguement a évaluer les besoins
spirituels des aidants naturels de patients atteints de cancer en phase palliative. Le SNI est un instru-
ment congu a l'origine pour les patients en fin de vie et a été développé a partir d’entretiens qualitatifs
avec ces patients, guidés par la théorie de la motivation de Maslow en tant que cadre théorique. Il a
ensuite été validé auprés de 410 aidants de patients cancéreux recevant des soins palliatifs a domicile
et a montré une fiabilité (cohérence interne) et une validité de construction acceptables pour évaluer
les besoins spirituels des aidants. Le SNI comporte 17 items et évalue les besoins spirituels des ai-
dants selon trois dimensions : les besoins religieux, les besoins liés aux perspectives d’avenir et les
besoins communautaires. Les réponses a toutes les questions comportent deux parties. La premiére
consiste en une échelle de type Likert allant de 1 (jamais) a 5 (toujours) pour indiquer 'ampleur des
besoins spirituels. Un score plus élevé indique un besoin spirituel plus important. La seconde partie
utilise des questions de type « oui » ou « non » pour déterminer si les besoins des aidants sont satis-
faits. En tant que tel, le SNI répondait a 12 criteres de la liste de contréle. Le modéle conceptuel n’ayant
pas prédéfini le concept, le troisiéme critére était « 0 ».

Des outils de mesure présentant une rigueur méthodologique variable

Une grande partie des questionnaires qui ont été élaborés et utilisés dans les recherches afin d’évaluer
les besoins de différents groupes d’aidants se sont révélés avoir des niveaux variables de validité et
de rigueur. En outre, la mesure dans laquelle ces questionnaires s’appuyaient sur I'expérience des
aidants variait d’une étude a l'autre. Des questionnaires ont été élaborés pour évaluer les besoins des
aidants en termes de soins médicaux, d’éducation, de soutien social et de services sociaux. Cepen-
dant, les études ne fournissent pas de détails sur la maniére dont les éléments ont été conceptualisés
ou élaborés. D’autres études ont fourni une description minimale du processus d’élaboration des ques-
tionnaires, comme celles citées dans la revue systématique de Bangerter et al. (71). En effet, la revue
mentionne des études s’appuyant sur des questionnaires élaborés sans I'appui d’aidants. Ces ques-
tionnaires se fondent essentiellement sur I'expérience et la connaissance des équipes de recherche
concernées.

O’ Shea et al. (21) indiquent qu’une des conditions les plus importantes pour gu’un aidant de personne
démente ait recours a un service de répit est la perception d’'un bénéfice mutuel. Le bénéfice mutuel
est assuré par le bénéfice pour l'aidant du répit offert par le service et le fait que le proche dément soit
en sécurité, soit satisfait du service, engagé dans des activités signifiantes, traité avec dignité et res-
pect, inclus dans les décisions, et entouré d’'une équipe empathique et formée a la prise en charge de
la démence. Selon Leocadie et al. (83), il est indispensable de distinguer les facteurs immuables (de
type sociodémographique) et les facteurs modifiables, plus nombreux que ces derniers, et qui de-
vraient étre la cible prioritaire des actions de santé publique.

L’age de l'aidant et de I'aidé, notamment dans la démence, est associé a I'utilisation de certains types
de répit, tout comme le lien familial qui unit I'aidant et I'aidé, un &ge avancé et étre un couple d’ai-
dant/aidé sont associés a une plus grande utilisation de services de répit a domicile, et peu voire pas
associés a l'utilisation de services de répit a I'extérieur. Un sentiment de sécurité et de non-abandon
percu par I'aidé facilite I'utilisation de services hors du domicile (pour la démence (19)).

HAS - Le répit des aidants « mai 2024 46



4.3. Avis du groupe de travail

A la suite des premiéres observations issues du repérage, I'évaluation doit permettre de comprendre
la situation d’aidance et les besoins de l'aidant. Le recueil d’informations effectué lors de I'évaluation
vise notamment a définir l'accompagnement le plus adapté a la singularité de I'aidant concerné et a
sa situation. Ce recueil sera effectué en tenant compte de I'environnement de l'aidant et des divers
aspects de sa vie (personnel, familial, professionnel, scolaire, etc.) et de sa relation a la personne
aidée. Une confiance entre I'évaluateur et I'aidé est indispensable pour pouvoir collecter les éléments
permettant de comprendre finement une situation.

Enjeux de 'évaluation identifiés par le groupe de travail :

la connaissance d’une situation 2 un moment donné ;

I'identification d’un besoin de l'aidant ;
la proposition de la solution de répit la plus adaptée a l'aidant ;

la prise en compte des répercussions et renoncements de l'aidant quant a ses projets, sa vie
quotidienne.

Points de vigilance identifiés par le groupe de travail :

I'évaluation est progressive et s’adapte au rythme de l'aidant, ainsi que de la personne aidée.
Elle s’appuie sur une relation de confiance ;

I'évaluation doit tenir compte des besoins et attentes verbalisés par I'aidant ;

les résultats de I'évaluation correspondent a I'image d’une situation & un moment donné. Elle
peut évoluer selon les besoins de 'aidant et de son proche aidé ;

toute évaluation n’aboutit pas systématiquement a une proposition de répit ;

les professionnels doivent rester en veille sur les différents dispositifs et partenaires concernés
par le répit.

Au-dela de la situation des jeunes aidants, il serait plus opportun d’évaluer non pas des besoins d’aide,
mais des domaines de compétences particulierement développés par les personnes investies quoti-
diennement aupres d’une personne. Ces compétences permettraient d’identifier ce qui reléve de la
situation d’aide, la ou les proches deviennent aidants et a partir de 13, il serait possible de les informer
sur des dispositifs de soutien, relais, cela sans obligation d’adhésion (y compris les « groupes fratries »
pour les enfants).

S’agissant des professionnels, plusieurs experts se demandent s’il faut forcément se reconnaitre en
tant qu’aidant pour accéder a des dispositifs de soutien. Il faudrait que les professionnels reconnais-
sent les aidants dans leur rble et dans leur fonction avant tout.

Le r6le de la formation est également rappelé pour une bonne orientation des aidants vers le service
le plus adapté a leur situation.

Différents professionnels peuvent étre sollicités, mais le cloisonnement des services ne facilite pas la
circulation des informations et la connaissance des dispositifs. Par exemple, des professionnels tels
que les techniciens de I'intervention sociale et familiale (TISF) peuvent étre sollicités méme si certaines
familles ont peur de s’adresser a ces services ou encore des professionnels spécialisés dans I'aide
psychosociale a I'aidant (TCAPSA/professionnels APSA).

Dans les contextes sanitaire, social et médico-social, tous aidants confondus :
— les médecins traitants, infirmiers libéraux, EMSP, HAD, etc. ;
— les professionnels libéraux ;
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le secteur médico-social, dont les professionnels des services autonomie, les équipes mobiles,
etc. ;

les travailleurs sociaux, comme les techniciens d’intervention sociale et familiale (TISF) ;
les professionnels spécialisés dans I'aide psychosociale aux aidants ;
les professionnels des plateformes d’accompagnement et de répit (PFR) ;

les professionnels des associations spécialisées (par exemple, UNAFAM, association France
Alzheimer, JADE, etc.).

Dans le contexte du travail, pour les aidants actifs :

les assistants de service social ;
le médecin du travail.

Dans le contexte académique pour les jeunes aidants :

dans le milieu scolaire : les assistants sociaux scolaires, les infirmiers scolaires, les médecins
scolaires, les psychologues de I'Education nationale ;

dans le milieu universitaire : les professionnels des services de santé, des services sociaux,
d’orientation et d’insertion professionnelle.
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5. Accompagner vers les solutions de répit

Les services de répit ont plusieurs objectifs, en général relativement larges. Selon les études et la
maniere d’aborder le concept de répit, ces objectifs peuvent concerner l'aidant, 'aidé, la dyade, ou
encore la famille.

D’aprés O’ Shea et al. (21), le terme « répit » implique une balance de pouvoir en faveur de I'aidant,
et ne reconnait que I'expérience relationnelle de ce dernier. Selon eux, cela pourrait étre préjudiciable
a la planification des soins aux personnes atteintes de démence et a leur mise en ceuvre. Les auteurs
proposent comme terme de remplacement « soins réparateurs », soulignant ainsi 'importance de four-
nir des services de santé et d’aides mutuels et personnalisés, permettant d’améliorer les relations de
soins. lls ne sont pas les premiers a souligner la connotation négative du mot répit en tant que tel.
D’autres publications (12) évoquent trois termes pour remplacer le mot « répit » : short break care ;
specialist short break care et replacement care, soit « soins de courte durée », « soins spécialisés de
courte durée » et « soins de remplacement ».

Dans ce contexte, la question de savoir ce qu’est un répit « réussi » reste pour l'instant épineuse. Un
répit psychologique réussi pourrait étre possible grace a l'utilisation de services formels, influencé par
les antécédents du patient, de la dyade et du service.

5.1. Présenter le répit et ses objectifs

Malgré des études de plus en plus nombreuses mettant en avant les bénéfices possibles des interven-
tions de répit pour les aidants, quelle que soit la pathologie de I'aidé, on manque encore d’études a la
méthodologie solide, longitudinale, avec un grand échantillon pouvant tenir compte de lattrition (12).

Les études évaluant les bienfaits des interventions de répit ont souvent pour outcome principal la sa-
tisfaction de I'aidant mais cela ne dit rien sur les bénéfices a moyen ou long terme pour l'aidant, I'aidé,
la famille, le systéme de santé, ni sur ce comment le temps de répit a été occupé par l'aidé, et comment
il a été vécu par I'aidé. Un des types de répit les plus étudiés est I'accueil de jour en dehors du domicile.
Par exemple, I'étude de Tretteteig et al. (84) montrait, sur la base d’entretiens avec 17 aidants, les
bénéfices percus de ce type de répit pour les aidants et les aidés, comme un meilleur sommeil, des
opportunités de socialisation, avec néanmoins des points négatifs, comme I'amplitude horaire, le
manque de personnalisation des activités, ou encore I'absence de retour sur les évenements de la
journée de la part des soignants.

Les bénéfices seront donc dépendants du contexte, des antécédents, de 'dge des aidants et des
aidés, du stade de la pathologie, du lien de parenté entre I'aidant et l'aidé, etc. Selon Mestheneos et
Triantafillou (85), il peut étre plus efficace de fournir davantage de soins de répit que d’essayer de
modifier les relations entre I'aidant familial et la personne agée.

L’analyse des entretiens aupres d’aidants de I'étude réalisée par TANCREAI (86) a montré que selon
les aidants, les effets et les apports des solutions de répit ont de multiples conséquences positives
pour : les proches aidants, les personnes aidées et également pour la dyade aidant-aidé.

Sur les aidants

Le répit est propice et bienfaisant pour se ressourcer et indispensable pour I'équilibre de chacun, avec
un temps de ressourcement physique, du repos, mais aussi de ressourcement psychologique et de
santé. L’acces au répit, que ce soit par un accompagnement au domicile ou en établissement de la
personne aidée, est du « temps libéré » qui permet une vie a soi, professionnelle et sociale, et permet
aussi de consacrer du temps aux autres membres de la famille. En cela, I'offre de répit contribue a
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améliorer la qualité de vie des aidants et a leur permettre de mener une vie au plus prés de « 'ordi-
naire ». En réduisant la fatigue, 'usure et le sentiment de fardeau (87), il permet de diminuer tempo-
rairement le stress causé par les différentes responsabilités inhérentes au roéle d’aidant (20), car il
contribue a « recharger les batteries ». Pour les parents, les bénéfices sont physiologiques et psycho-
logiques (repos, sommeil, ainsi que la possibilité d’avoir le temps et I'espace pour s’occuper de leurs
autres enfants). Ces derniers peuvent profiter d’'une attention et d’'un moment de partage exclusifs de,
et avec leurs parents (88-90). lls peuvent ainsi retrouver un sentiment de « normalité » (14).

Les aidants ont globalement un sommeil de mauvaise qualité quel que soit le contexte de la journée
précédente (répit/aide). Néanmoins, pendant les nuits de répit, il semblerait que les aidants aient moins
de manifestations physiologiques de stress. Ces données objectives sur I'activité nerveuse autonome
pendant le sommeil apportent des preuves supplémentaires de la valeur des soins de répit ; néan-
moins, I'étude a un trés petit échantillon (91). Enfin, il a été montré que le répit améliore significative-
ment la qualité de vie et la résilience des aidants (87).

Cheng et al. (82), sur la base d’'une étude représentative a I'échelle nationale (n = 926), ont montré
que les bénéfices du répit en journée semblent plus importants pour les aidants de la catégorie des
plus de 75 ans que pour la catégorie des personnes agées entre 65 et 74 ans.

Bangerter et al. (65) rapportent les bénéfices de I'utilisation quotidienne d’'un accueil de jour pour adulte
souffrant de démence sur les affects positifs et négatifs des aidants au quotidien. Les jours avec accueil
de jour, on constatait moins de stress lié aux symptémes comportementaux et psychologiques de la
démence, ainsi que plus d’affects positifs et moins d’affects négatifs. La quantité d’accueil de jour était
associée a plus d’affects positifs au quotidien (sans association avec les affects négatifs). Les auteurs
faisaient I'hnypothese que I'accueil de jour donnait lieu a plus d’opportunités d’activités plaisantes pour
I'aidant, mais aussi a un soulagement li€ au fait de ne pas étre sur le qui-vive pour gérer les symptomes
comportementaux et psychologiques de la démence.

Sur les parents et la famille

Dyches et al. (92) ont constaté que les soins de répit pour les méres célibataires aidantes de leur
enfant souffrant de trouble du spectre de I'autisme (TSA) avaient des effets intéressants : si le stress
ne diminuait pas, on constatait une augmentation des expériences positives et moins de symptémes
dépressifs. Le répit restaurerait ainsi les ressources diminuées sans contrer les effets adverses des
difficultés.

Easler et al. (93) mettent en exergue des différences significatives dans les expériences des parents,
y compris la facon dont les ressources comme les services de répit peuvent fonctionner différemment
selon le handicap de I'enfant et le sexe du parent. Ainsi, les soins de répit étaient directement liés a
une meilleure qualité du lien conjugal chez les parents d’enfant avec un trouble du spectre de l'autisme,
alors gu’aucune association n’existait pour les parents d’enfants avec une trisomie 21.

L’étude de Spruin et al. (94), au Royaume-Uni, s'intéresse a un programme de répit pendant I'été
destiné aux enfants/adolescents souffrant de TSA ou de troubles de I'apprentissage. Trois jours par
semaine pendant un mois, les enfants étaient accueillis, sans les parents, pour des activités de groupe.
Les parents comme les enfants étaient satisfaits du programme, avec des effets positifs sur le bien-
étre et les compétences sociales des enfants. Les participants soulignaient que le besoin d’opportuni-
tés de nouvelles expériences est présent mais pas toujours offert, et souhaitaient un programme simi-
laire pour les jeunes adultes. Malgré des analyses quantitatives, I'échantillon était tres faible (n =9
pour les parents et 11 pour les enfants), ce qui limite fortement la portée des résultats.

Welch et al. (95) ont étudié I'impact de courts séjours de répit pour des enfants souffrant d’'un handicap
sur leurs fréres et sceurs. Lors de ces courts séjours, les enfants aidés étaient accueillis hors du
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domicile avec possibilité de réaliser des activités ensemble. Les auteurs ont mis en lumiéere des effets
bénéfiques sur les fréres et sceurs, avec un impact global sur la vie des familles néanmoins limité. En
effet, ce type de prise en charge ne peut pas influencer tous les facteurs pertinents (ex. : situation
socio-économique des familles), et peut méme augmenter la culpabilité pour certains fréres et sceurs
et parents. Les effets de ce type de séjour de répit sont encore largement méconnus. Maincent (96)
livre des témoignages de parents d’enfants polyhandicapés a propos des séjours de répit organisés
par I'hépital de La Roche-Guyon. llIs font état des questionnements et des dilemmes auxquels ont été
confrontés les parents avant la mise en place de ces séjours.

Champagne et Mongeau (97), dans une étude qualitative évaluant les effets des services de répit
offerts dans un centre de soins palliatifs pour enfants au Québec, rapportaient de nombreux éléments
positifs pour les parents et les fréres et sceurs (meilleur sommeil, sentiment de liberté, plus de temps
avec les parents). Deux caractéristiques du programme de répit contribuent aux effets positifs du répit
sur les familles : la bonne qualité des soins offerts par un personnel qualifié ; la durée adéquate des
séjours de répit. On constatait des différences dans Il'utilisation du répit par les péres (certains ne
sachant pas quoi en faire) et les méres (rattrapant plutot les taches ménageéres).

Sur les proches aidés

Lorsque l'aidé est un enfant, 'un des principaux bienfaits correspond au contact d’autres enfants et
ainsi a développer de nouvelles interactions sociales, notamment avec ses pairs, et a faire des activités
variées selon Murphy et al. (88) et Smith et al. (89). Cela lui permet aussi d’oublier durant un temps
son statut « d’enfant malade » (87).

Pour les autres proches aidés, il a été noté que le recours au répit améliorait leur estime de soi (choix
des activités), leur permettait d’avoir un meilleur contréle sur certains symptémes (87) et que passer
du temps en dehors de la maison et de la famille leur procurait un sentiment positif. Pour finir, les
résultats de I'étude d’Harrison et al. (98), qui s’appuie sur la base de données de la cohorte ROSA
relatives aux personnes agées en Australie, suggerent que le recours a des soins de répit en établis-
sement a retardé I'entrée des personnes agées en institution de soins de longue durée si elles sont
retournées chez elles apres leur premier séjour en soins de reépit.

L’accueil de jour serait associé a de nombreux outcomes négatifs pour I'aidé souffrant de démence :
déclin fonctionnel, problémes dentaires, ulcéres de pression, malnutrition, baisse de mobilité, perte de
poids, et détérioration des relations de la dyade. Ces résultats, bien qu’a interpréter avec précaution,
questionnent la prise en charge lors de I'accueil de jour (21).

Sur la dyade

L’acces au répit permet un recentrage positif de I'aidant « a sa place » de parent, conjoint, etc. Il peut
jouer le role de médiateur dans les relations aidant/aidé, favorisant une prise de distance des uns et
des autres. L’accés au répit tient ainsi une place importante pour la continuité et la fluidité des parcours
de vie des aidés autant que des aidants. Le bien-étre de tous passe notamment par une vigilance sur
I'équilibre de la relation aidant/aidé et I'intensité des impacts du handicap sur la vie quotidienne et
familiale.

Sur le systeme de santé

Les services de répit permettent une réduction des admissions non planifiées, c’est-a-dire les admis-
sions en urgence, une diminution de la durée d’hospitalisation, du temps sous ventilateur et du codt
financier (87).

Pour autant, le personnel d’'un service de répit en milieu hospitalier soulignait que la « course a I'inno-
vation » par les pouvoirs publics peut poser probléeme pour les financements, les services déja en
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activité et qui fonctionnent bien n’étant pas privilégiés pour les subventions, au profit de services inno-
vants.

5.2. Comprendre les aidants et les situations d’aidance

La prestation de services doit étre en adéquation avec les besoins des proches aidants, cependant, il
existe une grande variabilité entre les besoins des aidants, qui peuvent dépendre de chaque situation
et parfois de la pathologie de l'aidé. D’autres facteurs doivent étre aussi pris en compte pour qu’une
solution de répit fonctionne : la relation entre I'aidant et les professionnels en charge de la solution de
répit.

La notion de confiance

La capacité des aidants a faire confiance aux services et aux programmes de répit qui leur sont pro-
posés est un facteur essentiel. Tres souvent, les aidants n’utilisant que trés peu un programme de répit
mis a leur disposition, n‘ont pas confiance dans les compétences ou les qualifications du personnel.
Ackerman et Sheaffer (99) rapportaient ainsi des taux plus élevés de bien-étre chez les aidants si le
soignant intervenant sur les temps de répit était formé spécifiquement au répit.

Les motivations pour une demande de répit

Elles sont trés souvent en lien avec I'inquiétude des aidants d’étre en mesure de poursuivre un bon
accompagnement. En particulier, lorsqu’ils ressentent énormément de fatigue et lorsqu’ils souhaitent
sortir de I'isolement et de leur solitude ou encore lorsqu’un probléme de santé les affecte.

La nécessaire flexibilité des services de répit selon les aidants

Proposer des services de répit plus flexibles en termes de durée et de temps alloué permettrait de
répondre efficacement aux réels besoins des personnes selon leur situation, de limiter les colts asso-
ciés a l'accés aux programmes de répit. C’est une des causes principales concernant les freins a
utiliser un service de répit. Améliorer la qualité des soins, la qualité des services et celle du personnel
serait nécessaire, ainsi que le fonctionnement de 'administration et la communication entre les aidants
et les prestataires de services. Enfin, le facteur géographique joue un réle important. En effet, il est
difficile pour les aidants d’adhérer a un programme de répit lorsque ce dernier n’est pas une prestation
de service située localement.

Ainsi, il serait utile que les politiques publiques relatives au répit des aidants, ainsi que les organismes
de gestion du répit (publics ou privés) prennent en compte ces manquements constatés par les aidants
en vue d’améliorer les programmes de répit, en particulier, la communication et la collaboration entre
les services de répit et les aidants, ainsi gu’'une meilleure flexibilité dans I'offre de répit.

L’une des principales conclusions de ces études est que les programmes et services de répit ne doi-
vent pas étre universels et homogénes. Afin d’étre réellement utiles et efficaces pour les aidants, ils
doivent s’adapter aux réels besoins des familles par la prise en compte du type de service de répit, de
son emplacement, la sécurité, la durée, le moment et la fréquence. Pour que la confiance dans le
programme de répit perdure, il doit correspondre a I'évolution des besoins des aidants et de leur fa-
mille.

Selon les organismes de soin, qu’est-ce qui pourrait étre amélioré ?

Le NICE au Royaume-Uni (100) met en avant cinq standards a prendre en compte lors de la prise en
charge et 'accompagnement d’aidants adultes et propose, pour chacun de ces axes, une démarche
d’évaluation de la qualité de la mise en ceuvre.
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1. Identifier les aidants par le biais des organismes médico-sociaux ; encourager la reconnais-
sance de leurs rbles et de leurs droits.

2. Soutenir la participation active des aidants dans les prises de décision et les plans de soin des
aidés.

3. Donner I'opportunité aux aidants qui sont évalués de discuter de ce qui compte pour eux (sante,
bien-étre, besoins sociaux, travail, éducation, formation).

4. Donner réguliéerement I'opportunité aux aidants de discuter de 'importance du répit et de leurs
options.

5. Proposer des conditions de travail adaptées a leur situation d’aide (a faire par le travail).

Mestheneos et Triantafillou (85) proposent plusieurs pistes d’amélioration relatives au répit des ai-

dants :

— davantage de services de répit a court terme et flexibles pour les aidants familiaux et les per-
sonnes ageées ;

— plus de centres de répit a moyen et a long terme ;

— plus d’accueil de jour ; plus de soins de répit ;

— des moyens de couvrir les heures de travail longues et irréguliéres des aidants qui travaillent, y
compris des soins 24 heures sur 24 et le week-end.

Néanmoins, ces améliorations ne peuvent se faire sans certaines actions en amont, mais aussi au fil

du temps, a savoir :

— développer de nouvelles technologies et des équipements légers ;

— développer des services dans les zones rurales ;

— davantage de rénovations et d’adaptations des logements ;

— apporter un soutien financier aux aidants familiaux, indépendamment de tout autre soutien finan-
cier ;

— lier la formation obligatoire au paiement des soins a la fois a la qualité de la prestation des soins et
a des revenus adéquats pour les aidants familiaux ;

— encourager le mécénat d’entreprise et d’autres donateurs a financer les services de soutien ;

— promouvoir des pratiques flexibles sur le lieu de travail pour les aidants familiaux ;

— développer du travail a temps partiel en fonction des besoins de 'employeur et de 'employé ;

— développer des politiques globales du marché du travail pour inclure « les soins comme une res-
source a vie » ;

— ne pas faire porter les codts financiers des soins aux aidants familiaux ;

— promouvoir des soins familiaux en tant que travail, en se concentrant sur les hommes ;

— mettre en place des procédures nationales et européennes normalisées, complétes et systéma-
tiques d’évaluation des besoins ;

— soutenir 'enregistrement national des aidants familiaux ;

— mettre en place une meilleure coordination entre les prestataires ;

— proposer davantage de formation pour les personnes travaillant dans le soin, les aidants familiaux
et les bénévoles (+ financement).

L’article de Ferragamo et al. (101) présente la situation spécifique des Etats-Unis, et montre une im-
portante disparité sur le territoire en termes de types de financement des soins de répit, certains n’étant
pas couverts par Medicaid. On peut noter la mise en place de dérogations pour que la prestation de
répit soit couverte par Medicaid, le financement direct de programmes de répit par certains Etats, ainsi
gu’une place non négligeable des actions philanthropiques permettant de financer des services de
répit. Les auteurs proposent plusieurs idées afin d’améliorer 'accés aux services de répit, mais aussi
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leur dotation en personnel, a travers la création de maisons de répit, de plus de prestations de services
par le biais de Medicaid, ou encore des actions visant a faciliter 'emploi des soignants dans le domaine
du répit.

Le répit des jeunes aidants

Nissen et al. (102) se sont intéresseés a la facon dont des jeunes aidants danois entre 6 et 16 ans ont
vécu leur participation a un programme de répit bénévole appelé Buddies for Children and Youngsters
(BCY). Les jeunes aidants étaient mis en contact avec des étudiants bénévoles qui leur consacraient
du temps chaque semaine. Les résultats semblent prometteurs, avec des expériences positives et des
moments vécus comme du répit par les jeunes aidants en bénéficiant. Ce type de programme peut
permettre de fournir aux jeunes aidants une source externe de soutien, hors de la famille et des amis,
a laquelle ils peuvent potentiellement plus se confier.

En France, linitiative de l'association JADE a été évaluée par Dorard et al. (103). Dans leur étude
guantitative et qualitative transversale, 117 jeunes aidants ayant bénéficié du programme cinéma-répit
(54 enfants et 63 adolescents) ont montré une satisfaction générale concernant le programme (qui
donne lieu a la production d’un court-métrage collaboratif), ainsi gu’'une augmentation significative des
scores de qualité de vie. Néanmoins, la qualité de vie des participants restait tres faible, méme aprés
leur participation au programme, par rapport a la population générale francaise des enfants et des
adolescents.

Whitmore a identifié un programme (16) correspondant & un programme communautaire de répit in-
cluant des événements mensuels pour les enfants ayant des besoins médicaux spécifiques et leur
fratrie. L’avantage de ce programme est de donner aux parents la possibilité de profiter d’'un moment
ensemble pour se détendre. En parallele, les enfants aidés sont pris en charge pour des activités
spécifiques et adaptées a leurs besoins, tandis que leurs fréres et sceurs profitent également des ac-
tivités.

5.3. Les programmes de répit percus positivement par les aidants
Le répit a domicile

Recevoir un répit a domicile offre aux proches aidants et a leur famille la possibilité d’étre ensemble
chez eux et d’éprouver un sentiment de sécurité et de soutien émotionnel (88).

L’étude prospective de Vandepitte et al. (104) s’est penchée sur I'efficacité d’'un programme de soins
de répit a domicile de type baluchonnage pour des aidants de personnes souffrant de démence. Cette
étude prospective quasi expérimentale était composée d’un groupe contrdle (n = 99) et d’'un groupe
intervention (n = 99). L’intervention a domicile proposée dans cet article n’a pas permis de mettre en
avant de bénéfices a long terme en termes de fardeau. Néanmoins, l'intervention semble avoir eu un
impact sur le souhait d’institutionnaliser I'aidé, souhait plus faible & 6 mois chez les aidants ayant recgu
I'intervention. Une étude prospective a 5 ans sur ce méme programme (105) rapportait le colt-effica-
cité d’'un programme de soins de répit a domicile (baluchonnage) comparé a une prise en charge
standard chez les aidants de personnes souffrant de démence. Sur la base de données réelles, les
auteurs estimaient que le rapport colt/bénéfice d’une intervention de baluchonnage 5 jours tous les
6 mois pour les aidants de personnes démentes en Belgique est plus intéressant que les seuls soins
courants.
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Le répit en dehors du domicile et en institution

Les proches aidants considerent les cottages comme un modeéle de répit plus approprié, car ils les
considérent comme des lieux de répit organisés et axés sur des prestations de soins optimaux et
personnalisés. C’est un répit efficace pour les personnes agées, en particulier celui du répit de nuit qui
est intime, personnel, familial et familier. Les proches aidants considerent le répit en cottage non seu-
lement comme un service de soutien efficace pour leur santé et leur bien-étre, mais aussi comme un
moyen de retarder le placement permanent en institution des proches aidés atteints de démence ou
de la maladie d’Alzheimer (106).

Van Haeften-van Dijk et al. (107) ont évalué un programme communautaire de soutien aux aidants
avec un service d’accueil en maison de retraite. Cette étude longitudinale suggere que les stratégies
passives d’information et d’éducation en matiére de répit sont insuffisantes, en I'absence d’'un soutien
plus actif (accompagnement personnalisé€), pour remédier au déclin observé des aidants au fil du
temps. Les auteurs n’ont pas observé de valeur ajoutée des soins de jour de proximité a domicile par
rapport a ceux en maison de retraite pour les aidants de personnes souffrant de démence, que ce soit
sur les besoins, le sentiment de compétence, le fardeau et la qualité de vie. Néanmoins, ils ont constaté
une augmentation des besoins non satisfaits en matiére de détresse psychologique chez les aidants
du groupe « soutien a domicile », pouvant étre due a une prise de conscience accrue de leurs propres
besoins non satisfaits en matiére de soutien et de répit.

Une étude de Townsend et Kosloski (108), réalisée aupres d’'un échantillon d’aidants utilisateurs de
services de répit, montre que les facteurs en lien avec la satisfaction de deux types de services de
répit, le répit au domicile et le répit en accueil de jour, donc en institution, sont différents, avec néan-
moins trois constantes : la facilité d’acces aux services, les attentes de 'aidant vis-a-vis de ce que le
professionnel du répit fait ou ne fait pas et 'adéquation avec ces attentes, ainsi que la quantité de
documents administratifs a remplir. On notera néanmoins que cet article se base sur une population
trés spécifique, a savoir les aidants bénéficiant d’'un programme de répit financé par I'Etat.

Les accueils de jour comportant davantage d’heures de travail social sont plus susceptibles d’offrir des
services de gestion de cas, tandis que les centres d’accueil de jour a but non lucratif sont presque trois
fois plus susceptibles de proposer des groupes de soutien aux aidants de personnes atteintes de dé-
mence que les centres a but lucratif (109).

5.4. Co-construire la solution de répit

Les espaces du répit

Cela vient questionner les espaces possibles du répit, au-dela de la dichotomie domicile/hors du do-
micile permettant de ressentir les effets du répit.

Le répit au travail — la question des aidants salariés

Les résultats concernant 'impact de l'aide chez les aidants en emploi sont assez contrastés, notam-
ment en termes d’association avec le temps de travail. Ainsi, les aidants a mi-temps ressentiraient, en
général, un sentiment de fardeau moins important que les aidants a temps plein, bien que ce résultat
ne se retrouve pas toujours, et puisse étre dépendant des aides financieres et humaines offertes par
I'entreprise, le réseau social et le soutien social de I'aidant, ou par le systeme de santé plus largement.
Une étude qualitative de Joseph et Joseph (110) explore la question du lieu de travail en tant qu’espace
de répit. Pour les participants de I'étude, I'espace de travail est vécu comme un espace de répit po-
tentiel : un répit efficace y est alors possible quelle que soit la configuration (espace bruyant ou silen-
cieux, grand ou petit, rempli de personnes ou avec seulement I'aidant), mais toujours sans la personne
aidée. Il est pour eux important d’avoir « I'esprit libre ». Certains aidants utilisent les mots suivants
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pour décrire leur espace d’emploi : « évasion », « monde différent », « libération », « répit ». Les au-
teurs mettent en avant les barrieres au maintien de 'emploi et les moyens mis en ceuvre par les aidants
pour garder cet espace de répit. Ainsi, il existe chez les aidants des croyances sur la responsabilité
familiale qui peuvent conduire a de la culpabilité quant au droit au répit, ainsi que des pressions fami-
liales incitant & arréter son emploi. Des pressions organisationnelles peuvent également créer un en-
vironnement de travail hostile car ils percoivent que l'aide est prioritaire sur le travail. Les politiques de
santé peuvent étre également un obstacle (en cas de refus d’aide financiére, par exemple). Les auteurs
soulignent ici 'importance de I'engagement financier des patrons pour aider leurs employés : cela sera
a priori bénéfique sur le long terme (durée estimée de I'aide sur une vie : 4 ans — cela vaut-il la peine
de perdre un employé compétent ?).

Les auteurs mettent en cause ici la dichotomie entre emploi et loisirs/répit dans le contexte des aidants,
en mettant en lumiére un nouvel espace possible de répit, sous conditions. Le fait d’avoir « I'esprit
libre », c’est-a-dire, dans ce contexte, ne pas penser a la situation d’aide et ne pas s’inquiéter pour son
proche, semble une condition importante pour un répit « réussi », I'esprit libre pouvant étre compris
comme un espace de répit a part entiére. Cela permet d’insister ici sur le fait que le « répit » n’est pas
uniquement « avoir du temps disponible » ou « faire une pause ».

L’étude d’Utz et al. (111) compare I'utilisation du temps de répit entre des aidants en emploi (n = 26)
et des aidants sans emploi (n = 22). Les aidants employés qui utilisent un accueil de jour pour leur
proche étaient plus satisfaits du temps de répit que les aidants non employés. Les attentes pourraient
étre plus claires chez les aidants salariés quant a ce qui peut et ne peut pas étre accompli pendant le
temps de répit. Cet écart entre I'utilisation souhaitée et réelle du temps pourrait étre di a la fagon dont
le travail et le temps libre sont structurés, plutét qu’a des compétences plus efficaces de gestion du
temps.

L’espace du répit dans la famille

On retrouve cette idée d’un « espace » de répit plutdt qu’'un moment de répit dans I'étude d’Arestedt
et al. (112), qui s’intéresse a la maniére dont les familles investissent un « espace de bien-étre » en-
semble. Pour les dix familles interrogées, dont un des membres souffrait d’'une maladie chronique, un
lieu promouvant le bien-étre familial est un lieu de répit partagé (« un paradis », ou un « autre monde »)
qui permet de soulager les difficultés du quotidien. La maladie devient moins visible ou peut méme
s’améliorer. Vivre avec une maladie chronique nécessite de gérer de nouvelles informations, des chan-
gements constants. Un lieu partagé, connu, permettant la mise en place d’activités communes, de
rituels, permet de promouvoir un sentiment de continuité dans le temps. Cette continuité et cette ritua-
lisation permettent d’asseoir I'identité familiale, tout comme le fait de pouvoir faire des choses « nor-
males » et familieres malgré la maladie. Continuité, ritualisation et identité font partie du sentiment de
seécurité que I'on ressent dans ce lieu. Les membres de la famille s’autorisent & y étre eux-mémes.

5.5. Adapter I'accompagnement pendant et apres la phase de répit

Le répit en tant que service

La dénomination « service de répit » recouvre une réalité multiple, dont les contours ne sont pas par-
ticulierement définis. Whitmore (16) indique que ces services sont en général pensés selon deux
grands axes : le contréle des symptémes (approche centrée sur I'aid€) et le soutien aux aidants (ap-
proche centrée sur I'aidant). Les services dits « de répit » sont tres variés et ne s’'inscrivent pas néces-
sairement dans les demandes et les besoins principaux des aidants. lls sont en général dictés par les
politiques de santé, et les critéres d’accessibilité sont variables et souvent liés au niveau de dépen-
dance de l'aidé. Ainsi, ils peuvent différer en termes de :
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Lieu et contexte de prise en charge
— Au domicile de l'aidé (qui peut aussi étre celui de I'aidant)
— Dans un accueil de jour
— Dans un établissement spécialisé selon la pathologie
— Dans un hopital
— Dans un établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
— Dans un lieu identifié de la communauté (par exemple, une église, un centre communautaire)
— Dans le cadre de soins palliatifs

Type d’interventions
— Activités (photos, programmes de vacances, sorties)
— Autres composantes : éducation thérapeutique, physiothérapie, etc.
— Soutien pour le bien-étre, aide au quotidien, formation, etc.
— Ne pas seulement proposer un « soulagement » a l'aidant, mais quelque chose en plus

Type d’intervenants
— Bénévoles (relativement rare)
— Autre famille d’aidants prenant le relais (par exemple, dans le cas de l'aide d’'un enfant malade)
— Personnel médical ou paramédical rémunéré
— Personnel spécialement formé aux problématiques des aidants et au répit
— Personnel non formé a ces problématiques

— L’aidé peut parfois étre présent (par exemple, lors d’'un séjour en famille dans le cas d’un enfant
malade)

Moment de la journée, durée et fréquence

— En semaine/le week-end

— De quelques heures a quelques jours, voire semaines

— En journéella nuit

— Planifié/en urgence

— Ponctuel/régulier
O’ Shea et al. (21) ont identifié dans la littérature les différents services pouvant étre compris comme
des « services de répit » : services a domicile ; soins a domicile ; soins en milieu hospitalier ; soins de
week-end ; services de soins de jour ; services formels ; soins intermittents ; soins de substitution ;

services résidentiels ; soins communautaires ; services de garde ; services de secours ; services de
crise ; soins professionnels ; services de soutien ; soins d’'urgence ; soins temporaires ; soins de nuit.

L’accueil pour une nuit par un établissement d’hébergement et de soins est le service le plus proposé
(58,7 %), or c’est souvent celui que les aidants et les aidés apprécient le moins.

Kirk et al. (12) posent des questions essentielles sur la finalité du répit, et sur ce que I'on peut consi-
dérer étre un « service de répit » :

— un service utilisé pour permettre aux aidants de travailler ?

— un camp de vacances qui permet aux parents de souffler mais dont le but premier est la socialisa-
tion de I'enfant ?
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— les services de jour pour adultes qui permettent de libérer du temps a I'aidant mais dont le but pre-
mier est d’accompagner l'aidé ?
Par ailleurs, les auteurs s’interrogent sur la connaissance des aidants sur les opportunités de répit.

Certains articles ne définissent pas ce qui est entendu par répit, ou par services de répit. Ce terme est
parfois englobé dans des catégories plus larges (soins a domicile, par exemple). Cela n’est parfois pas
non plus précisé aux participants, ce qui peut étre pertinent lorsque I'on explore la maniére dont les
aidants définissent le répit, mais I'est moins lorsqu’il s’agit de déterminer quels services préferent les
aidants. Cela peut a la fois permettre aux participants d’indiquer ce qu’ils souhaitent dans ces services
en fonction de la maniére dont ils comprennent ce terme, mais aussi compliquer fortement I'interpré-
tation des résultats.

Pour I’aidant
— Se reposer
Faire des choses qu’il ne pourrait pas faire autrement

Passer du temps avec sa famille et ses amis

Passer du temps loin de l'aidé (113)

Se sentir soutenu (87)

Prévenir I'épuisement lié a son rble d’aidant — les conséquences possibles de cet épuisement
sont multiples : dépression, culpabilité, problemes de santé physique, maltraitance. Il est donc
important d’intervenir en amont de l'installation du burn-out de I'aidant (114)

Pour laidé

— Développer les compétences de I'aidé (pour le répit alternatif (13))
Fournir des opportunités de sociabilisation (pour le répit alternatif (13))
Passer du temps hors de la maison et passer du temps loin de l'aidant (14)
Rester au domicile (87)

Préparer une transition vers un établissement (87) et (14)

Retarder I'entrée en institution (14)

Pour la dyade
— Répondre aux attentes de la dyade (13)
— Eviter I'effondrement de la situation d’aide et offrir différentes options (13) et (14)
— Prévenir les situations de maltraitance (115)

Pour le systéme de santé

— Réduire les colts liés aux hospitalisations et a I'hébergement

— Réduire les hospitalisations en urgence

— Réduire les arréts maladie des aidants en activité
Selon O’Connell et al. (116), il pourrait étre utile que chaque opérateur de répit développe des straté-
gies afin d’améliorer la prestation de répit aux aidants de personnes atteintes de démence. Il est éga-

lement nécessaire que les organismes de financement veillent & ce que les services de répit soient
financés de maniere adéquate afin de fournir des soins de qualité.
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Le répit en tant que résultat et effet

Le répit souhaité par les aidants est en général plus psychologique que physique, ce qui est actuelle-
ment peu pris en compte par les prestataires de services (21).

Le répit en tant qu'effet et résultat souhaité implique une approche différente du répit en tant que
service. Un service de « répit » peut ne pas apporter concrétement du répit a l'aidant : si le service
n'est pas adapté, se trouve trop loin du domicile, est globalement peu accessible, si 'aidant n’a pas
confiance dans le personnel, s’il ne voit pas d’avantages pour l'aidé, etc.

Dubois et al. (117) considérent important de ne pas uniguement considérer le répit comme un temps
de pause, une parenthése rompant les liens entre un temps de 'avant et de I'aprés. Pour eux, il doit
s’inscrire dans une démarche modifiant durablement I'organisation de I'aidant, sa relation a l'aidé, la
prise de conscience par I'aidant de ses aspirations et limites. Ce n’est donc pas le service par lui-méme
qui permet le répit. Il n’est qu’un outil, et la maniére dont I'aidant va pouvoir bénéficier d’'un répit réussi
devra étre co-construit avec l'aidant, I'aidé et les professionnels afin de profiter d’un véritable « repos
psychologique ».

Que veulent dire les aidants lorsqu’ils disent gu’ils ont besoin de répit ? Veulent-ils dire qu’ils ont besoin
d’un service de répit spécifique qui leur dégagerait du temps ? Selon Arestedt et al. (112), la plupart
du temps, il est attendu du répit : un soulagement temporaire ; du repos ; un soulagement psycholo-
gique ; une « échappatoire » ; un « désengagement mental » ; une « pause mentale » ; une « pause
émotionnelle » ; de « I'espace » ; du « temps libre » ; du « temps pour soi ».

Il s’agit donc de réfléchir a ce qui est attendu du répit, du modéle de répit mis en place, et ce qui peut
étre mesurable afin d’évaluer ses effets a court ou a long terme. En se basant sur le modéle d’Evans
et Lee de 2013, Kirk et al. (12) proposent d’évaluer I'impact d’'un dispositif de répit en termes de liberté
et de soutien percu et effectif (soulagement des responsabilités ; possibilités de choix) avec pour out-
come a long terme, le bien-étre et comme résultat souhaité, une amélioration de la santé physique et
mentale, de la stabilité de la vie familiale de I'aidant, des relations intrafamiliales.

En s’intéressant au répit des aidants, les études montrent qu’il existe une pluralité de définitions, de
services, de lieux, de pratiques, et méme de bénéficiaires. Au-dela de la question des services dispo-
nibles et des politigues de santé, Kirk et al. suggéerent 'absence d’'un cadre d’organisation de la re-
cherche sur les services de répit.

Les services de répit combinés a un programme de soutien familial @ multiples facettes comprenant
des programmes de loisirs, des conseils et la coordination du soutien social avaient un effet positif sur
la qualité de vie de la famille, alors que les services de répit, seuls, n’avaient pas d’effet statistiquement
significatif sur la qualité de vie.

L’étude de Sung et Park (118) fait part d’'un programme de soutien familial mis en ceuvre pour les
aidants principaux d’enfants handicapés en s’intéressant au stress des parents. Le programme com-
prenait des services de répit, des programmes de loisirs, des conseils et la coordination du soutien
social en fonction des besoins individuels de chaque famille. Trois groupes ont été mis en place : le
groupe A qui a bénéficié uniguement de services de répit, le groupe B qui a bénéficié de services de
répit et d’'un autre soutien familial, et le groupe témoin (sans aucun soutien). La qualité de vie de la
famille englobe de multiples domaines tels que l'interaction familiale, I'éducation des enfants, le bien-
étre émotionnel, le bien-étre physique/matériel et le soutien lié au handicap. Le programme qui com-
prenait des activités récréatives, des conseils, la coordination du soutien social et des services de répit,
semble avoir eu une incidence sur ces différents domaines. Les résultats ont montré que le stress
parental des aidants principaux des groupes A et B a été réduit apres l'intervention, alors qu’il a aug-
menté pour le groupe témoin, mais cette différence n’était pas statistiquement significative. Le score

HAS - Le répit des aidants « mai 2024 59



de qualité de vie familiale du groupe B est celui qui a le plus augmenté parmi les trois groupes. En
outre, 'analyse a révélé que les services de répit combinés a d’autres formes de soutien familial ont
eu des effets positifs sur la qualité de vie de la famille, alors que les services de répit, seuls, n'ont pas
fait de différence.

Selon I'étude de Caulfield et al. (119), le répit peut étre appréhendé comme une pause dans les res-
ponsabilités d’aidants.

Avis du groupe de travail

Les experts indiquent que les objectifs du répit peuvent étre multiples selon les situations, mais
qu’avant tout, le répit doit &tre envisagé par les professionnels concernés en suivant un certain nombre
d’étapes : repérer une situation d’aidance et l'aidant concerné, évaluer cette situation puis envisager
la mise en ceuvre d’un dispositif de répit. Les experts insistent sur le fait que tous les aidants n’ont pas
besoin de répit et que le répit constitue une partie des dispositifs de soutien aux aidants.

Les experts indiquent gu’il est indispensable d’adapter 'accompagnement des aidants tout au long du
dispositif mis en place a l'aide d’évaluations et de suivis réguliers.

Les experts soulignent la nécessité d’'un soutien durant la période de post-aidance ou le rdle d’aidant
s'arréte avec le déces excepté dans des situations de multiples aidances.

L’aidant doit alors faire face a un double deuil, celui de perdre son proche et son réle d’aidant qui
prenait tant de place dans sa vie.

Enjeux identifiés par les experts :

assurer la bonne coordination entre I'évaluation et 'accompagnement vers les solutions de répit
en cas de professionnels différents ;

la prise en compte des souhaits et du rythme de I'aidant au regard de son écosystéme (vécu,
temps d’acceptation, lien avec l'aidé, investissement personnel, etc.) ;

une offre flexible et qui s’ajuste aux besoins des aidants ;

une simplification des procédures d’acces, notamment administratives ;

les solutions proposées participent a prévenir les situations d’épuisement et de crise.

Points de vigilance identifiés par les experts :

— les besoins des aidants sont singuliers et fluctuants. lls peuvent dépendre des changements
dans I'état de santé du proche aidé, de celui de l'aidant et de tout événement personnel ;

— laccompagnement doit étre organisé et stable.
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6. Renforcer les compétences des
professionnels

6.1. Comprendre les aidants : I'impact de I’aidance et les besoins en
découlant

Les besoins des aidants

Les besoins de l'aidant font référence aux désirs et aux nécessités de I'aidant informel en raison de
ses responsabilités en tant qu’aidant. Ces besoins ont été identifiés pour la famille, les proches et les
autres personnes qui ont assumeé le réle d’aidant. Au total, neuf questionnaires ont permis de formaliser
les besoins des aidants en 25 dimensions. Les besoins ont été identifiés en fonction de la situation de
I'aidant et de sa vie personnelle. Les besoins liés a la situation d’aide étaient les besoins de soutien
de l'aidant et d’autres besoins liés aux symptdomes et au comportement du bénéficiaire des soins. Le
soutien de l'aidant a été identifié pour les différentes taches d’aide et les services d’aide a I'aidant. En
outre, les besoins de I'aidant dans sa vie personnelle ont été identifiés et opérationnalisés pour la vie
sociale, le travail/les études et les finances de 'aidant.

Selon Tebbani (120), les aidants de proches aidés atteints de maladie d’Alzheimer sont en attente de
propositions de la part de certains professionnels, notamment de leur médecin généraliste (prescription
médicale de répit). L'étude indique dans ses conclusions que la formation des médecins généralistes
sur ce sujet doit étre améliorée et gu'’ils doivent étre sensibilisés aux attentes des aidants. Le but du
répit est la poursuite d’'un bon accompagnement du proche malade a domicile. Les effets de I'hospita-
lisation sont d’abord difficiles sur le plan psychologique avec, notamment, une culpabilité largement
exprimée par les aidants. Puis, si 'aidant ressent un bien-étre global de son proche a travers une prise
en charge de qualité, 'apport du répit devient réel et bénéfique pour I'aidant qui se sent reposé, libéré,
apaisé.

Le fardeau de ’aidant

Le fardeau de l'aidant évalue la pression et les conséquences négatives de l'aide, le fardeau objectif
et le fardeau subjectif apparaissant comme deux approches distinctes. La charge objective correspond
aux évenements négatifs résultant de I'aide, notamment l'interruption du temps personnel, I'absen-
téisme au travail et les contraintes financiéres. La charge subjective correspond aux réactions affec-
tives manifestées par I'aidant informel en raison de son réle d’aidant, notamment l'inquiétude et la
détresse. La charge de l'aide a été évaluée pour les aidants individuels et les familles qui ont assumé
un réle d’aidant. L'impact de la fonction d’aidant comprend les conséquences négatives et positives
qui affectent I'évaluation par I'aidant de sa situation d’aidant, du bénéficiaire des soins et de sa vie
guotidienne. L’effet de I'aide sur la vie quotidienne de l'aidant était généralisé et concernait sa santé,
son bien-étre, sa situation financiere, son travail, ses loisirs et ses relations (78).

Utilisation des services de répit par les aidants et niveau de satisfaction

L’étude de Bremmers et al. (78) s’est intéressée aux recours par les aidants aux services dédiés. La
satisfaction est définie comme une mesure de la satisfaction globale de I'aidant informel de ses at-
tentes, besoins et souhaits par rapport a sa situation de proche aidant et a d’autres aspects de sa vie.
Les concepts ont été évalués pour les familles et les autres personnes qui ont assume le role d’aidant.
Sept questionnaires ont permis de formaliser la satisfaction en 21 dimensions.
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La satisfaction a I'égard de la vie

Elle a été définie comme le fait que la vie de I'aidant informel est proche de I'idéal, qu'’il a les choses
importantes gu'’il souhaite dans la vie et qu’il n"’a pas envie de changer quoi que ce soit s’il pouvait
revivre sa vie.

La satisfaction a I'égard de 'aide apportée par I'aidant

Elle correspond a la satisfaction de I'aidant a I'égard des solutions de répit, de I'aide apportée par les
différents prestataires de soins de santé et de I'implication de I'aidant dans le traitement du bénéficiaire
des soins. La satisfaction familiale est la satisfaction liée au fonctionnement de la famille dans son
ensemble et entre les conjoints.

L’évaluation de l'impact de la fonction d’aidant différe d’'un groupe de maladies a l'autre, certains
groupes évaluant toute une série de concepts, d’autres n’en évaluant qu’'un nombre limité. Des re-
cherches supplémentaires sont nécessaires pour déterminer si 'impact de la fonction d’aidant est re-
ellement moins étendu pour certains groupes de maladies.

6.2. Le recours aux dispositifs de répit

Il existerait une utilisation non linéaire des soins de répit en fonction du revenu et de I'ancienneté de
I'aide. Avoir des revenus élevés (étre habitué a I'aide) ou tres faibles (avec la nécessité de rester en
emploi) est associé a une plus grande utilisation des soins de répit (121). L’utilisation des soins de
répit augmente fortement aprés 10 ans d’aide, en particulier pour les adultes plus agés, avec une
tendance a retarder l'utilisation des services de répit.

Dans leur étude exploratoire auprés de 24 aidants de personnes agées en Ecosse, McSwiggan et
al. (122) se sont intéressés a I'évolution des facteurs pouvant faire obstacle ou pouvant faciliter I'utili-
sation des services de répit.
1. Avant le répit : importance de I'échange proactif d'informations sur I'accessibilité et I'éligibilité
des services ; évaluation des besoins des aidants.
2. Essai des services : importance de prendre le temps pour développer une compréhension mu-
tuelle et négocier les modalités de prise en charge.
3. Une fois que les attentes communes ont été établies, I'accent est mis sur 'importance de la
continuité des soins et du maintien de bonnes relations interpersonnelles.

O’ Shea et al. (21) indiquent qu’une des conditions les plus importantes pour gu’un aidant de personne
démente ait recours a un service de répit est la perception d’un bénéfice mutuel. Le bénéfice mutuel
est assuré par le bénéfice pour I'aidant du répit offert par le service et le fait que le proche dément soit
en sécurité, satisfait du service, engagé dans des activités signifiantes, traité avec dignité et respect,
inclus dans les décisions, et entouré d’'une équipe empathique et formée a la prise en charge de la
démence. L’age de l'aidant et de l'aidé, notamment dans la démence, est associé a l'utilisation de
certains types de répit, tout comme le lien familial qui unit 'aidant et I'aidé, un age avancé et étre un
couple d’aidant/aidé sont associés a une plus grande utilisation de services de répit & domicile, et peu
voire pas associés a l'utilisation de services de répit a I'extérieur. Un sentiment de sécurité et de non-
abandon percu par l'aidé facilite I'utilisation de services hors du domicile.

Pour autant, le point de vue de I'aidé est peu recueilli dans la littérature. Cela est problématique lorsque
'on envisage le répit en tant qu'outcome, dans la mesure ou pour que le répit soit un succes, les
aidants considérent que l'aidé et son bien-étre sont le plus important.

Pour les aidants, d’autres conditions vont favoriser I'utilisation d’un service de répit :

— avoir conscience d’étre aidant (cela est d’autant plus difficile chez les jeunes aidants) ;
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— avoir conscience du besoin de répit et I'accepter ;

— avoir acces a des services adaptés a leurs besoins et a ceux de l'aidé ;

— avoir 'accord de I'aidé (si cela est possible) ;

— avoir confiance dans I'équipe (123) ;

— étre reconnu par I'équipe comme l'aidant « principal », les intervenants étant des aidants « secon-
daires » supervisés par l'aidant ;

— pouvoir compter sur la flexibilité des horaires et la réactivité dans la réponse aux besoins de la
dyade (disponibilité, heures d’ouverture, durée, activités, transports, repas), de la continuité des
soins et de I'équipe ;

— voir qu’on propose a l'aidé une occupation qui a du sens pour lui afin de favoriser la confiance, 'ac-
ceptabilité et une meilleure expérience de répit ;

— habiter en milieu urbain et donc étre plus proche des services de répit ;

— étre aidant d’'une personne souffrant de démence est associé a une utilisation et un besoin de ser-
vices de répit plus importants que pour les aidants de personnes souffrant d’autres pathologies.

Il est a noter que dans plusieurs études, le besoin de répit n’est pas associé a son utilisation (124), ce
que les auteurs mettent en lien avec des difficultés a prendre des décisions ou a demander de l'aide,
en raison de I'épuisement de I'aidant.

6.3. Un impact positif du répit selon les dispositifs

Finalement, est-ce suffisant de qualifier un service de répit pour qu’il en procure suffisamment (113) ?

De nombreuses études évoquent les notions de répit subjectif et de répit objectif. L’étude de Wylie
et al. (125) fait le lien entre ces notions et l'intervention des services d’accueil de jour. Il s’avére que
ces deux notions sont surtout liées au ressenti de I'aidant dans ses activités quotidiennes dont le tra-
vail.

Les études montrent que le répit ne satisfait pas toujours les besoins individuels des aidants. L’orga-
nisation du répit peut avoir des conséquences sur le ressenti de I'aidant. Ainsi, le stress et la culpabilité
peuvent croitre, notamment lorsque le répit repose sur un départ temporaire de la personne aidée vers
un service de répit (séjour temporaire, vacances, etc.). A ce ressenti peut étre associée une insatis-
faction a I'égard du répit bien qu’il soit jugé nécessaire par de nombreux aidants (87). Cette insatisfac-
tion concerne la mise en ceuvre du répit. En effet, les services de répit disponibles sont souvent
considérés comme étant inéquitables, en nombre insuffisant, avec des critéres d’accés pas clairs et
des services hétérogenes (variété des lieux, du type d’'aide, de la durée), dont la dimension de répit
est mal définie (contrdle des symptémes, soutien a I'aidant), en lien avec une définition parfois absente
d’études au design pas trés solide (87). De plus, certaines études ne montrent pas de bénéfice tangible
du répit pour les aidants a long terme (126) et montrent les limites de certaines prises en charge : le
nombre d’heures de répit était-il suffisant ? Les services étaient-ils adaptés ? Etait-ce trop contraignant
pour les aidants ?

Par exemple, dans I'étude canadienne de Wu et al. (127), pour un tiers des dyades ayant bénéficié
d’'un programme de répit personnalisé de 16 h par semaine pendant 6 mois, 16 h par mois de soins
de répit n’étaient pas suffisantes pour répondre au besoin de répit subjectif des aidants de personnes
atteintes de sclérose latérale amyotrophique, ce qui ne peut que s’intensifier avec les besoins crois-
sants avec I'avancée de la maladie.

Pour les parents aidants d’enfants avec des besoins médicaux particuliers, il a été constaté un senti-
ment de soulagement par certains parents, mais pas forcément de baisse du stress (128). De méme,
une étude de Mitchell et al. (129) s’est intéressée aux effets d’'un service de répit de courte durée et

HAS - Le répit des aidants « mai 2024 63



d’'urgence pour les parents aidants, dans le cadre de 'accompagnement d’enfants en soins palliatifs.
Les auteurs ont fait le constat qu’il existe peu ou pas d’alternatives appropriées en matiére de soins
de courte durée et de soins de répit d’'urgence lorsque les soins palliatifs pour enfants ne sont pas
disponibles ou lorsque les enfants grandissent.

Dans une revue de la littérature sur l'utilisation des services de répit par les aidants de personnes
agées atteintes de démence, O’ Shea et al. (21) ont constaté qu’au niveau quantitatif, les résultats sont
mitigés. En effet, les services de répit sous la forme d’accueil de jour entraineraient une baisse du
fardeau de l'aidant et des symptdbmes psychocomportementaux, mais accéléreraient I'entrée en
EHPAD. Les services de répit a domicile augmenteraient potentiellement le stress et le fardeau de
l'aidant, soit précisément ce qui doit étre atténué avec le répit. Au niveau qualitatif, les résultats sont
également mitigés. Ainsi, 'accueil de jour semble avoir de nombreux avantages pour l'aidant : il est
percu comme bénéfique pour le proche dément (en termes d’interactions sociales et d’estime de soi) ;
il est associé a un meilleur maintien dans I'emploi, a de meilleures stratégies de coping et une meilleure
régulation émotionnelle des aidants.

Une étude australienne de Phillipson et al. (130) s’est intéressée aux attitudes et aux stratégies de
répit adoptées chez les aidants de personnes atteintes de démence. Les résultats suggéraient que les
stratégies passives d’information et d’éducation en matiére de répit sont insuffisantes, en I'absence
d’un soutien plus actif, tel qu’'un accompagnement personnalisé, pour remédier au déclin observé des
aidants au fil du temps (santé physique et psychique). Dans leur étude s’intéressant a I'association
longitudinale entre les réactions de deuil chez des aidants de personnes agées souffrant de démence
(n = 72) en fonction du lien de parenté avec l'aidé et I'utilisation des services de répit a domicile, sur
une période de 3 mois, DeCaporale et al. (131) ne mettaient pas en évidence de lien entre I'utilisation
de services de répit et les symptémes dépressifs ou de deuil des aidants.

Certains aidants ont une expérience négative du répit, en lien avec un sentiment de ne pas étre ca-
pable d’assurer son role et de la culpabilité, notamment lorsque ce répit sert de « préparation » a une
entrée en institution. Rao et al. (87) proposent de repenser I'approche « taille unique » actuellement
pratiquée un peu partout et qui ne prend pas en compte la temporalité de la maladie et les besoins
individuels et dyadiques en constante évolution.

Le répit n'est pas vécu de la méme maniére si I'on est parent d’'un enfant malade ou aidant d’'un parent
en fin de vie. Les ages, les centres d’intérét, les niveaux d’énergie ne sont pas les mémes, ainsi que
les effets de la solution de répit mise en ceuvre (132).

Une revue de la littérature de Whitmore et Snethen (90), portant sur les parents aidants d’enfants
autistes, pointe du doigt le manque de cohérence et de qualité des études, rendant impossible de se
prononcer en faveur ou non de I'efficacité du répit dans cette population, certaines études ayant montré
un stress plus important chez les parents bénéficiant de répit.

Dans les études actuelles, il existe tres peu d’informations sur I'impact de la disponibilité des services
de soins palliatifs, de la trajectoire de la maladie, de la complexité des relations familiales et des fac-
teurs contextuels sur I'efficacité des interventions de répit (87).

De plus, les différentes revues de la littérature sur le sujet du répit, quel que soit le contexte, ont toutes
pointé des faiblesses méthodologiques dans les études évaluant les effets du répit : études unique-
ment qualitatives, transversales, rétrospectives, outcomes peu pertinents, absence du point de vue
des aidés, etc. L’article de Zarit et al. (17) met en avant toutes les difficultés méthodologiques posées
par I'évaluation de l'efficacité des services de répit :

— absence de définition claire du répit ;

— échantillons faibles ;
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— absence de représentativité ;

— pas de prise en compte des variables confusionnelles ;
— pas d’évaluation des besoins de répit en amont ;

— des outils pas forcément adaptés ;

— pas d’individualisation des programmes ;

— pas de groupe contrble ;

— une importante attrition (comme dans Yu et al. (133)).

De plus, trés peu de programmes ont été évalués en France. La plupart des programmes évalués dans
la littérature s’inscrivent dans des systemes de santé drastiquement différents du systéme francais,
avec une transposabilité pas tres convaincante. De plus, dans le cadre d’une recherche sur le répit, la
randomisation pose des questions a la fois éthiques et pratiques. Des modéles alternatifs peuvent
mener & I'élaboration d’'un corpus de recherche valide sur les services communautaires tels que les
services de répit, avec une validité comparable aux ECR.

De plus, les programmes s’appuient souvent sur des services ou des dispositifs déja existants. Les
programmes de répit évalués dans la littérature sont en général des programmes dont les activités
sont définies en avance et proposées telles quelles avec peu de marge de manceuvre du cété des
aidants. Les programmes présentés comme étant du répit ne sont pas nécessairement adaptés a la
situation actuelle, et posent la question de savoir qui est le réel bénéficiaire du service, I'aidant, ou
l'aidé. La prise en compte du répit en tant qu’outcome implique idéalement la construction d’un répit
« SUr mesure », par opposition a un programme de répit prédéfini. La réalité du systéme de soins et
des possibilités de prise en charge rend difficile I'application de cette recommandation.

6.4. Facteurs favorisant le non-recours

Dans leur revue de la littérature, Phillipson et al. (134) ont recensé les facteurs liés a la non-utilisation
des services de répit par les aidants de personnes atteintes de démence. lls ont identifié ainsi des
facteurs prédisposants, comme le profil sociodémographique (les services de répit de nuit étant par
exemple peu utilisés par les conjoints aidants), la crainte de stigmatisation liée a I'utilisation de tels
services, la méconnaissance du systeme de soins, le manque d’accompagnement pour accéder au
service de répit, le fait d’avoir le répit adapté disponible au bon moment de la prise en charge, le fait
d’étre en grande détresse avec un fort besoin d’aide (avec donc moins de temps et d’énergie pour faire
les démarches de répit). Malgré la connaissance des services, certains aidants ne faisaient pas la
démarche d’y accéder (135).

Facteurs en lien avec 'aidé

— Le refus de participation, notamment pour les services de répit hors du domicile (pour les aidés
souffrant de démence (19)) ;

— la crainte du regard des autres personnes sur sa propre pathologie, notamment pour les situa-
tions de démence (19) ;

— le fait d’appartenir a une minorité ethnique (124) ;

— une réticence des aidés a quitter la sécurité, le confort et la familiarité du domicile, nécessitant
de surmonter certaines peurs (choix des vétements, peur de manquer le bus, peur que l'aidant
parte).

Facteurs en lien avec ’aidant

Carduff et al. (136) ont identifié trois catégories d’obstacles :
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la prise en charge d’'une autre personne est souvent un processus graduel, les aidants ne
s’identifient pas immédiatement comme des « aidants », préférant se considérer comme des
personnes liées au patient, par exemple un conjoint, un frére ou une sceur, un fils ou une fille.
Ce sont souvent les professionnels de la santé et de I'action sociale qui ont encouragé les
aidants a se considérer comme des aidants non rémunéreés ;

au fur et a mesure que I'état de la personne aidée se détériore, le role d’aidant devient souvent
global, de sorte que les aidants doivent faire face a des demandes concurrentes et se sentent
incapables de répondre a leurs propres besoins et a ceux de la personne aidée ;

la 1égitimité des besoins des aidants et le role de I'équipe de soins de santé primaires dans le
soutien aux aidants étaient ambigus, tant du point de vue des aidants que des professionnels
de la santé. Les médecins généralistes étaient considérés comme réactifs plutét que proactifs,
ce qui décourageait les aidants de demander de l'aide.

Les études ont également identifié d’autres freins :

la non-demande : le proche aidant ne se reconnait pas comme aidant (« c’est culturel », « c’est
naturel »), craint d’étre jugé et culpabilise d’abandonner son proche, particulierement son en-
fant, ou encore ne se sent pas prét a confier son proche a un tiers (86). Les aidants sous-
estiment leur besoin d’aide, ils le considérent comme un sentiment de mise en échec. lls peu-
vent aussi craindre de perturber le proche qui est aidé en respectant jusqu’au bout les volontés
de l'aidé d’étre accompagné, ce qui engendre généralement une minimisation de la gravité de
la situation ;

la contrainte : dans certaines situations, I'aidant renonce a l'offre de répit du fait de diverses
contraintes. Il peut étre découragé par la complexité de l'accés (lourdeurs administratives,
temps nécessaire pour faire les démarches de recherche d’informations, de demande d’admis-
sion, d’organisation du séjour de répit, etc.) ;

la non-connaissance de I'offre ; le manque d’informations sur I'existence des différentes offres
de répit ou sur leur mode d’acces, notamment pour des aidants vieillissants dont les enfants
n’ont jamais connu de prise en charge autre que celle du domicile, ou pour les aidants des
catégories sociales les plus précaires, ou encore le manque de connaissance sur les aides
possibles permettant d’y accéder (130) et (19) ;

par non-réception ou non-adhésion : certains aidants n’ont pas acces a l'offre de répit, bien
gu'’ils en fassent la demande. Il s’agit de situations de personnes éligibles qui demandent, mais
n’y accédent pas ou que partiellement. Les aidants n’ont pas accés a l'offre de répit par non-
adhésion a la proposition qui leur est faite, celle-ci ne leur paraissant pas adaptée a leur situa-
tion (intervention de tiers au domicile, environnement familial et intime). A I'inverse, d’autres
refusent I'entrée en établissement médico-social ou sanitaire (ou le séjour de répit avec héber-
gement) et souhaitent une réponse a domicile. L’offre peut étre inadaptée au regard des com-
pétences a mobiliser, notamment paramédicales, pour les situations nécessitant des soins
techniques ou la présence permanente d’infirmier, ou encore au regard du taux d’encadrement
nécessaire ou de la cohabitation de certains publics. Enfin, I'offre est parfois inadaptée aux
besoins de l'aidant au regard de la restriction d’accueil en établissement : par exemple, des
besoins exprimés pour le week-end, mais I'établissement ne propose que des accueils tempo-
raires en semaine ; des besoins pour quelques journées consécutives, mais I'établissement
propose des séjours d’'une semaine ou d’'une durée plus longue (86) ;

le manque de ressources financieres (87) ;
l'isolement géographique (87) et (137) ;
une vision négative du répit (138) ;
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étre conjoint aidant pour les services de répit de nuit ;

la crainte de stigmatisation liée a I'utilisation de tels services (134) ;

le manque d’accompagnement pour accéder au service de répit (134) ;

le fait de ne pas avoir de service de répit adapté disponible et accessible au bon moment (134) ;
facteurs psychosociaux identifiés chez les aidants de personnes démentes : coping inadapte,
problemes identitaires, manque de soutien social, croyances et affects négatifs, sentiment
d’étre irremplacable, personnalité et prédisposition, anxiété (21) ;

le fait d’étre en grande détresse avec un fort besoin d’aide (avec donc moins de temps et d’éner-
gie pour faire les démarches de répit (134)).

Facteurs en lien avec la dyade

Les besoins complexes des patients et des aidants, difficiles a prendre en compte dans la pro-
position de stratégies de répit, notamment chez les enfants souffrant de cancer (imprédictibilité
de la trajectoire de la pathologie) (87) ;

'ancienneté de 'aide, avec des stratégies de coping déja bien installées qui permettent pour le
moment de prévenir 'épuisement (137). Dans d’autres études, I'utilisation des services de répit
est au contraire associée a une durée plus longue et a des exigences plus élevées liées a la
prestation des soins ;

problémes financiers (62) ;

pour la démence (21) :

e honte, culpabilité, sentiment de trahison,

e crainte d’étre stigmatisé/auto-stigmatisation : pour I'aidé, crainte de rejet social et surprotec-
tion de l'aidant ; pour I'aidant : sentiment d’échec dans son role d’aidant (surtout les femmes),
embarras vis-a-vis des symptémes,

e sile carer stigma (auto-stigmatisation de son statut d’aidant) est important : le répit est plus
acceptable a domicile pour l'aidant,

e impact négatif d’'une mauvaise communication entre la dyade et le staff sur la perception de
la qualité des soins et de la sécurité ;

un évenement majeur comme la maladie d’Alzheimer est de nature a modifier les interactions

guotidiennes, les relations entre la personne atteinte et son entourage. Lors de ces interactions,

les aidants tentent de préserver I'identité du parent dément le plus longtemps possible, malgré

la maladie dont la caractéristique est bien la perte de la biographie et la dissolution de la cons-

cience de soi (139) ;

le fait que l'aidant et/ou 'aidé appartiennent a une minorité ethnique (124) ;

le non-recours peut étre multifactoriel : I'étude de Visée et al. (140) recense des réticences a

'égard des aides extérieures, en lien avec le ressenti de I'aidant, du proche aidé (ambivalence,

déni).

Facteurs en lien avec les services

Disparités territoriales en termes d’offre ;
diversité grandissante des modéles de répit et des services proposés (aidants « perdus ») ;
manque de professionnels formés au répit et difficultés de recrutement (87) et (21) ;

difficultés de communication des informations entre le domicile et le service de répit (22), voire
au sein méme du service, en lien avec une lenteur d’adoption des TIC et un changement fré-
guent de professionnels ;

manque de flexibilité et de disponibilité des services de répit, horaires inadaptés ;
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— montant trop élevé du reste a charge dans le cadre du service de répit ;

— dans le contexte sanitaire de la Covid, les soins de répit étaient difficilement accessibles, voire
impossibles & mettre en place. L’étude francaise de Giraud et al. (141) montre les différentes
stratégies mises en place par les aidants pour permettre un accompagnement adapté a leurs
proches. Dans le cas d’une population d’aidants plutét masculine : appui principalement sur les
professionnels de soins et sur le reste de la famille, surtout les femmes (autonomie soutenue
par les services médicalisés). Pour une population d’aidants plutét féminine avec un investis-
sement trés fort : stratégie d’isolement total (autonomie de protection sanitaire). Pour une po-
pulation d’aidants majoritairement féminine : anticipation et préparation aux événements
inattendus antérieurs a la Covid (autonomie préventive) ;

— la non-proposition de la part d’un intervenant social, notamment de la part des équipes pluridis-
ciplinaires d’évaluation (EPE) de la MDPH, renvoie aux pratiques de repérage et d’évaluation
du besoin de répit des aidants (86).

L’étude exploratoire de McSwiggan et al. (122) met en évidence d’importantes similitudes entre les
obstacles au partage d’informations et les facteurs qui le facilitent. Par exemple, en ce qui concerne la
dépendance des aidants a I'égard de sources informelles pour obtenir des conseils et des informations
sur les services de répit, les frustrations des aidants lorsque les services ne répondent pas a leurs
attentes, 'appréhension liée a la transmission des soins et les risques associés a un partage d’infor-
mations précipité ou basé sur des communications standardisées. Les propos des aidants, lors des
entretiens de recherche, ont été d’une grande ressource, car ils ont permis d’identifier comment les
obstacles et les facilitateurs du partage d’informations avec les services de répit ont évolué au fil du
temps. Les résultats soulévent des questions fondamentales sur la maniéere dont I'aide aux aidants est
conceptualisée et fait I'objet d’'une réponse de la part des professionnels de la santé et des services
sociaux, et sur la maniére dont les préférences des aidants peuvent étre intégrées dans les processus
d’évaluation et d’examen. A la suite de ces résultats, les auteurs ont conclu qu’il était nécessaire que
le personnel des services de répit adopte une approche proactive et flexible afin d’étre en mesure de
travailler efficacement avec les aidants, et de déployer des efforts continus pour s’engager aupres des
aidants et des personnes agées, tout au long des mois et des années pendant lesquels ils utilisent les
services de répit. Les technologies de l'information et de la communication peuvent améliorer le par-
tage d’informations, mais I'approche traditionnelle telle que I'entretien ou les échanges en face a face
restera importante.

Disposer de programmes de répit disponibles et étre orienté par un professionnel vers des services de
répit de jour ne garantit pas nécessairement I'adhésion et la participation des aidants (135). Si les
aidants reconnaissent I'importance du répit de jour, il est nécessaire de renforcer leur capacité a pren-
dre des décisions sur les soins qui sont les meilleurs pour eux et pour les membres de leur famille (19).

Bannerot et al. (142) ont déterminé une typologie des besoins des aidants : conseil, formation, répit et
soutien psychologique. S’agissant du répit, le recours aux dispositifs de répit tient a plusieurs élé-
ments : présence d’'un besoin de répit, ressources suffisantes de l'aidant, qualité des offres de répit
correspondant a leurs exigences, inclusion de 'aidant dans le projet de soins, préservation de l'intégrité
de la dyade et format adapté aux besoins de la dyade et personnalisé.
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Source : Déterminants du recours aux dispositifs de répit d’aprés Bannerot et al., 2019 (142)
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Source : Influences sur la prise de décision parentale de recours au répit d’apres Dubois et al., 2018 (117)

6.5. Les préférences en termes de répit

Si les services de répit sont parmi les services les plus réclamés par les aidants, voire le plus réclamé,
il existe peu d’informations sur les préférences au sein méme de la catégorie des services de répit.

La revue systématique d’'O’ Shea et al. (21) s’est intéressée a I'expérience des services de répit des
aidants de personnes atteintes de démence, ainsi que des professionnels de santé spécialisés dans
le répit. Les auteurs mettent en avant 5 points clés a prendre en compte dans le cadre du répit de ces
aidants, a savoir un accompagnement vers la transition, des capacités organisationnelles adéquates,
la qualité des soins, I'établissement d’'un partenariat, et le renforcement/la restauration de la relation
dyadique. Les préférences peuvent étre différentes au sein des aidants, les aidants/époux préférant
une solution de répit a domicile et les aidants/enfants adultes préférant un répit sous la forme d’'un
accueil de jour. Les personnes souffrant de démence, quant a elles, tendent a préférer le répit a domi-
cile, les hommes atteints de démence et les personnes atteintes de démence précoce trouvant en
général inacceptable le répit en accueil de jour.

L’étude britannique de Kampanellou et al. (143) propose une approche originale pour évaluer les be-
soins des aidants de personnes souffrant de démence sévere. Les participants sont amenés a évaluer
I'attractivité de plusieurs bouquets de services d’aide, dont des services de répit. La situation d’aide, a
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ce stade de la pathologie, dure, en général, depuis longtemps : l'aidant n’a plus forcément besoin
d’'informations sur la démence ou sa gestion, mais a plutdt besoin d’'un temps pour lui. Cela se traduit
par des préférences de « bouquets » de services qui incluent des services de répit, mais aussi une
préférence nette pour les services de répit en tant qu’intervention unique. Cela rejoint les résultats de
I'article de Temple et al. (67), qui indique, chez les aidants de personnes démentes, un besoin impor-
tant et non satisfait de répit.

Le répit des parents

Dans son étude, Whitmore (16) insiste sur le réle double des parents : étre parent, parfois de plusieurs
enfants dont celui ayant besoin de soins médicaux chroniques, et aidant (parfois d’'un de ses enfants,
mais aussi d’un de ses propres parents), parfois tout en travaillant, est une situation complexe : les
besoins de soins et d’aide de I'enfant sont chroniques, changeants, et souvent imprévisibles, les be-
soins des parents le seront donc tout autant. Il est intéressant de constater que des services de répit
peuvent étre proposés a la famille entiére, avec I'enfant malade (au domicile ou dans un lieu adapté),
et la famille peut ainsi expérimenter une vie familiale plus « classique ». D’autres types de services de
répit existent ou seul I'enfant est pris en charge afin de dégager du temps pour les aidants, ce qui est
le modéle « classique » pour les services de répit d’aidants de personnes adultes. Pour autant, c’est
bien I'accueil pour une nuit par un établissement d’hébergement et de soins (58,7 %) qui est le plus
proposeé, or c’est souvent celui que les aidants et les aidés apprécient le moins dans d’autres études.

6.6. Avis du groupe de travail

Enjeux identifiés par les experts :

une meilleure compréhension des spécificités des situations d’aidance ;

des solutions d’accompagnement adaptées a chaque situation ;
une harmonisation des pratiques ;

la connaissance précise et actualisée des ressources territoriales ;

un portage institutionnel par I'inscription dans le projet institutionnel et la désignation de réfé-
rents.

Points de vigilance identifiés par les experts :

— chaque professionnel doit étre sollicité dans la limite de ses missions et doit étre en capacité
de savoir qui solliciter en cas de besoin.
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AAH Allocation aux adultes handicapés
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AJPP Allocation journaliere de présence parentale

APA Allocation personnalisée d’autonomie

ARS Agence régionale de santé

ASPEH Allocation de soutien aux parents d’enfants handicapés

ASV (loi) Loi du 28 décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement

AVA Assurance vieillesse aidant

AVPF Assurance vieillesse du parent au foyer

BAPU Bureau d’aide psychologique universitaire

CAF Caisse d’allocations familiales

CASF Code de l'action sociale et des familles

CAT Carers’ Alert Thermometer

CCAS Centre communal d’action sociale

CDPH Commission des droits et de 'autonomie des personnes handicapées
CDhuU Commission des usagers

CIAS Centres inter-communaux d’action sociale
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DREES Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques
EHPAD Etablissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes

EN Education nationale

ESA Equipe spécialisée Alzheimer

ESSMS Etablissements sociaux et médico-sociaux
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HAD Hospitalisation a domicile

HAS Haute Autorité de santé

IGAS Inspection générale des affaires sociales

IP Information préoccupante

MDPH Maison départementale pour les personnes handicapées
M2A Maison des ainés

PACS Pacte civil de solidarité

PCH Prestation de compensation du handicap

PFR Plateforme d’accompagnement et de répit

PMND Plan maladies neurodégénératives (PMND) 2014-2019

PreParE  Prestation partagée d’éducation de I'enfant

PTA Plateforme d’appui territoriale

RBPP Recommandations de bonnes pratiques professionnelles
RSA Revenu de solidarité active

RSE Responsabilité sociétale des entreprises

SAAD Services d’aide et d'accompagnement a domicile

SAD Services autonomie a domicile

SHARE Survey of Health, Ageing, and Retirement in Europe

SSIAD Services de soins infirmiers a domicile

TCAPSA Technicien coordonnateur de I'aide psychosociale aux aidants
TISF Technicien d’intervention sociale et familiale

USP Unité de soins palliatifs
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