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Date de rédaction du rapport 25/02/2018

B. Le cas échéant, indiquer la liste des personnels recrutés dans le cadre du projet

Nom Prénom Qualifications Date de Durée du Type de
recrutement| contrat (en contrat
mois) (CDD,
vacation ...)
Willocq Daniel TEC Mars 2015 |14 mois CDD
Si Abdelkader Hasni TEC Juin 2015 14 mois CDD
Lenormand Stéphane TEC Sept. 2015 |14 mois CDD
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C. Donner la liste des autres personnes impliquées dans le projet

Nom Prénom Qualifications % de son temps consacré au
projet pendant la période
décrite par le rapport

Leroy Tanguy MCU — Psychologue 30
Rousseau Marie-Christine PH — Doctorante 40
Morando Claire ARC 20 (septembre 2016-juin 2017)
Freiehuber | Cécile Médecin vacataire 100 ( mai 2015-octobre 2015)
Bonheur Julie Médecin vacataire 100 (novembre 2015-avril 2016)
Delepau Estelle IGE — Psychologue 50 (déc. 2014 - janv. 2015)
Baumstarck |Karine PH 10
Auquier Pascal PU-PH 10
Billette de | Thierry PU-PH 10
Villemeur
Loundou Anderson Biostatisticien 5

D. Donner brievement une justification des dépenses réalisées au cours de la période décrite
par le rapport

Les dépenses réalisées au cours de ce projet ont été de deux types : personnel et fonctionnement.

Sur le plan des dépenses de personnel, il s’agit du recrutement de techniciens d’études cliniques
missionnés pour assister les investigateurs dans lidentification des patients polyhandicapés
(correspondant a nos criteres de sélection), le recueil de données cliniques les concernant, I'identification
de leurs aidants familiaux, la diffusion des cahiers d’observation auprés de ces aidants, et la gestion des
relances de ces aidants pour optimiser les taux de réponses.

Initialement, il était prévu que ce soit le Promoteur de I'étude (AP-HM) qui recrute un TEC et un ARC (ou
ingénieur coordinateur) qui auraient alors été détachés successivement au sein des établissements
participants pour organiser et réaliser le recueil de données. Il a finalement été établi, compte tenu de
I’éloignement des différents sites, que cette situation serait plus coliteuse que des recrutements de
personnels directement au sein des centres participants. Nous avons donc demandé a I’AP-HP de recruter
des TEC pour organiser et aider au recueil de données concernant les patients et leurs aidants familiaux
issus de ses centres. Dans cette optique, nous avons par ailleurs demandé a I'lReSP I'autorisation de
procéder a titre dérogatoire au reversement d’'une partie (105 800 euros) des fonds qu’elle a alloués a
I’AP-HM. Dans I'attente de cette autorisation (recue le 28 septembre 2015), les recrutements ont été
effectués par 'AP-HP sur fonds propres en attente du paiement par ’AP-HM. Les personnels affectés au
recueil de données au sein des autres centres participants (hors AP-HP) ont d’ores et déja recu les fonds
nécessaires, associés quant a eux au financement de la DGOS.

En ce qui concerne les dépenses de fonctionnement, il s’agit principalement de frais de reproduction des
protocoles d’étude, notices d’information et de consentement, et cahiers d’observation, ainsi que des frais
d’affranchissements nécessaires a la diffusion et au retour de ces éléments.

E. Le cas échéant, indiquer les différents types d’aides complémentaires obtenues grace a ce projet.

Ce projet a recu un financement complémentaire de la Direction Générale de I'Offre de Soins (PREPS 2013)
pour évaluer, conjointement a I'ajustement des familles, I’évolution de I'état de santé des patients
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polyhandicapés en fonction de la sévérité de leur polyhandicap et des modalités de leur prise en charge (le
présent projet étant quant a lui centré sur la qualité de vie des aidants familiaux). Ce financement de la
DGOS a permis la mise en place de I'étude de cohorte « Eval-PLH » dont les objectifs sont rappelés
brievement page suivante, et sur laquelle la présente étude « Famille-PLH » est adossée. Le Promoteur
(AP-HM) met par ailleurs a la disposition de 'EA3279 du temps d’ARC (0,5 ETP) dédié a la coordination de
cette étude multicentrique.
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Il. Synthése publiable du rapport final

I Liste des partenaires

- EA 3279 Faculté de médecine de la Timone Marseille

- Hopital Trousseau — La Roche Guyon AP-HP services Neuropédiatrie et Polyhandicap Pédiatrique
- Hopital San Salvadour AP-HP

- Hopital marin de Hendaye AP-HP

- UGECAM lle-de-France

- Comité d’Etudes, d’Education et de Soins auprés des Personnes Polyhandicapées (CESAP)

1. Contexte et objectifs du projet

Le polyhandicap (PLH) est une affection chronique qui se définit par I'association d’'une déficience mentale
profonde et d’'un déficit moteur grave entrainant une mobilité réduite et une réduction extréme de
I'autonomie et des possibilités de perception, d’expression et de relation entrainant un haut niveau de
dépendance a la fois humaine et technique, et nécessitant un accompagnement permanent. Les aidants
familiaux vont donc étre impliqués de facon souvent intensive dans cet accompagnement ce qui va avoir
des conséquences sur leur propre vécu. A ce jour trés peu d’études se sont intéressées a I'impact du
polyhandicap sur les proches qui accompagnent ces personnes.

Le projet « Famille-PLH » s’inscrit dans le cadre de la cohorte « Eval-PLH » dont I'objectif général est
d’identifier les déterminants potentiels (épidémiologiques, médicaux, socioéconomiques,
comportementaux, environnementaux...) du Polyhandicap (PLH) et d’étudier I'impact de ces déterminants
sur I'état de santé (morbi-mortalité), I'insertion sociale, et I'entourage des individus polyhandicapés
(aidants institutionnels et naturels). Au sein du projet « Eval-PLH », I'’étude de cohorte « Famille-PLH » est
destinée spécifiquement a documenter de facon exploratoire et observationnelle, le vécu des familles des
patients polyhandicapés inclus dans la cohorte « Eval-PLH »

M. Méthodologie utilisée

1) La population
La population éligible dans cette étude est double, constituée :
1) des aidants familiaux : titulaires de I'autorité parentale des patients inclus dans la cohorte « Eval-PLH »,
ayant connaissance du diagnostic ;
2) des aidants institutionnels : soignants référents des patients inclus dans la cohorte « Eval-PLH ».
Les principaux critéres de sélection des patients de la cohorte « Eval-PLH sont : patients présentant un
polyhandicap défini par I'ensemble des critéres suivants : i) atteinte ou lésion cérébrale causale survenue
avant I'age de 3 ans,ii) déficience mentale profonde (Ql inférieur a 20 ou non évaluable), iii) avec handicap
moteur (para-tetraparesies, ataxies, troubles moteurs extrapyramidaux, troubles neuromusculaires), iv)
mobilité réduite (score Gross Motor Function Classification System GMFCS IV ou V), v) restriction extréme
de I'autonomie (score Mesure d’Indépendance Fonctionnelle MIF inférieur a 20).

2) Les données recueillies
Les données recueillies sont issues de 2 sources différentes : des données recueillies directement chez les
aidants (familiaux ou institutionnels), des données relatives au patient recueillies a partir des dossiers
médicaux.

Aidants familiaux Aidants institutionnels
Démographiques Démographiques
Socioprofessionnelles Socioprofessionnelles

Cellule familiale

page 4/38



Santé Santé

Fardeau (Caregiver Reaction Assessment) Epuisement professionnel (Maslach Burnout Inventory)
Qualité de vie (Whoqol) Qualité de vie (Whoqol)
Strategies d’ajustement (Briefcope) Strategies d’ajustement (Briefcope)

Soutien social, satisfaction

Iv. Principaux résultats et éléments de discussion

A) Impact du polyhandicap sur les familles de patients
Les médecins investigateurs de chaque centre ont chaque fois que cela a été possible directement
rencontré les proches des patients polyhandicapés pour leur expliquer les objectifs de I'étude et leur
remettre le questionnaire. Quand il n’a pas été possible pour les médecins investigateurs de rencontrer les
aidant familiaux (éloignement géographique, impossibilité pour I'aidant de se déplacer), I'aidant était alors
sollicité par un courrier accompagné d’une lettre de I'investigateur présentant le projet et ses objectifs et
I'invitant a prendre contact avec lui. Un premier envoi courrier a été organisé pour 1355 aidants familiaux
éligibles. Pour chaque famille approchée, plusieurs aidants avaient la possibilité de participer (parents,
fratrie, oncle/tante). A I'issue de ce dispositif global de relance, on a disposé de :
- 441 questionnaires retournés sur 1335 questionnaires envoyés : taux de réponse aidants 33%
(441/1335).
- 323 familles participantes (au moins une réponse) pour 797 familles éligibles : taux de réponse familles
40% (323/797)

L’échantillon d’aidants familiaux ayant participé a la recherche est composé majoritairement de femmes
(64%), de meres (57%), 'age moyen est de 48 ans. La qualité de vie des proches des patients
polyhandicapés est significativement plus basse que celle de la population générale francaise ajustée sur le
genre et sur 'age dans les 3 domaines pour lesquels des normes existent : les dimensions physiques,
psychiques et sociales. Le genre, |'age, la nature du lien parental, le niveau d’éducation, la perception de
I"aisance financiére sont les principaux déterminants sociodémographiques de la qualité de vie. L’état de
santé du proche a un effet trés important sur leur qualité de vie. Les stratégies d’ajustement mobilisées
par les individus impactent les niveaux de qualité de vie qu’ils rapportent. La perception de la satisfaction
vis-a-vis de la prise en charge est un déterminant important de la qualité de vie. Les caractéristiques du
patient ont un poids moindre que la qualité de vie des familles en comparaisons avec leurs propres
caractéristiques.

Alors que le polyhandicap implique une dépendance extréme tant physique que psychique vis-a-vis de
I’entourage, a ce jour trés peu d’études se sont intéressées a I'impact du polyhandicap sur les proches qui
accompagnent ces personnes. De nombreux facteurs ont un retentissement sur les proches des personnes
polyhandicapées, ces facteurs évoluent avec I'age et I'aggravation du polyhandicap du patient, le suivi a
long terme des familles ainsi que les comparaisons transversales de leur vécu en fonction de I'dge des
patients nous informeront sur les déterminants de la qualité de I'ajustement des familles au fur et a
mesure du développement puis du vieillissement du patient polyhandicapé.

B) Impact de la prise en charge des patients polyhandicapés sur les soignants :

L’organisation du recueil de données auprées des aidants institutionnels a été conduite en paralléle de celui
des aidants familiaux. Au sein de chaque centre, un référent a été identifié et a eu en charge la distribution
des livrets de recueil, préalablement anonymisés. Les aidants institutionnels pouvaient rendre le
qguestionnaire directement au référent ou pouvaient renvoyer par courrier a I'aide d’une enveloppe pré-
timbrée. A I'issue de la procédure, 321 ont participé (taux global de participation = 69%).

Une premiere analyse a porté sur les 238 premiers aidants institutionnels ayant participé et a été
effectuée au printemps 2016. Les résultats de ce travail ont été publiés en janvier 2017 dans la revue
Developmental Medicine and Child Neurology (IF 3.1). Le taux de participation était de 66%. Les
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participants étaient agés entre 21 et 62 ans, en majorité des femmes (79%), pour 71% des aide-soignants,
18% des professions dites de soins techniques (infirmiers, psychomotriciens, kinésithérapeutes) et 10%
d’éducateurs. Leur expérience mediane dans la strcuture était de 8 ans (interquartile range: 4-16) et
aupres des personnes polyhandicapées de 10 ans (IQR: 5-19). Les scores de qualité de vie évaluée a I'aide
du questionnaire WhoQolL sont tous significativement inférieurs a des normes frangaises (Bauman et al.
2010). Les principaux déterminants de leur qualité de vie sont des facteurs sociodémographiques,
financiers, la nature des stratégies d’ajustement qu’ils mobilisent, et I'épuisement professionnel.

V. Impacts potentiels de ces résultats

Cette étude nous permet de disposer d’éléments objectifs pour proposer des actions appropriées,
correctrices aux aidants familiaux et professionnels des personnes en situation de polyhandicap.
Concernant les aidants familiaux il est nécessaire d’augmenter le soutien et les solutions de répit afin de
favoriser la poursuite d’une activité professionnelle et de leur permettre de prendre des loisirs et de sortir
de leur isolement. Une vigilance accrue sur la santé de ces aidants est indispensable : une consultation
dédiée effectuée par leur médecin traitant (comme cela existe pour les aidants des personnes atteinte de
maladie d’Alzheimer) permettrait d’évaluer leur état de santé, de repérer les signes d’épuisement et de
s’assurer du bon niveau d’adéquation entre les besoins de I'aidant naturel et du patient.

Des actions sont a mener pour soutenir les soignants des personnes polyhandicapées dans leur qualité de
vie au travail et il s’avere nécessaire d’engager des actions ciblées pour favoriser les stratégies
d’adaptation efficaces, soutenir les soignants les plus agés et optimiser la prise en charge de la
dépendance dans les structures accueillant ces personnes.

page 6/38



lll. Renseignements scientifiques : description générale des travaux menés au
cours du projet

Plan proposé

. Rappel d’éléments de contexte et justification du projet
. Rappels d’éléments de méthodologie

. Calendrier et taux de participation

. Résultats significatifs

HWNR

=

Rappel d’éléments de contexte et justification du projet

Nous rappelons quelques éléments de contexte et les objectifs du projet financé.

Le polyhandicap (PLH) est une affection chronique qui se définit par I'association d’une déficience mentale
profonde et d’'un déficit moteur grave entrainant une mobilité réduite et une réduction extréme de
I'autonomie et des possibilités de perception, d’expression et de relation, tels que définis par le texte légal
de I'annexe 24 ter (Annexe XXIV ter au décret n° 89-798 du 27 octobre 1989). Du fait de I'importance des
déficits présentés, la personne polyhandicapée présente un haut niveau de dépendance a la fois humaine
et technique, et nécessite a tout dge de la vie un accompagnement permanent associant éducation, soins,
communication et socialisation.

Par conséquent, tout au long de la vie des patients, les aidants familiaux vont avoir a faire face a des
éveénements de vie inhabituels et étre impliqués a des niveaux variés dans la prise en charge de I'enfant
puis de I'adulte. Cet accompagnement, intensif ou plus a distance, va avoir des conséquences sur leur
propre vécu. Mais peu de travaux permettent d’objectiver de facon robuste ce vécu. Le présent projet
Familles PLH a vocation a éclaircir ces éléments.

Le projet « Famille-PLH » s’inscrit dans le cadre de la constitution de la cohorte « Eval-PLH » dont I'objectif
général est d’identifier les déterminants potentiels (épidémiologiques, médicaux, socioéconomiques,
comportementaux, environnementaux...) du Polyhandicap (PLH) et d’étudier I'impact de ces déterminants
sur I'état de santé (morbi-mortalité), I'insertion sociale, et I'entourage des individus polyhandicapés
(aidants institutionnels et naturels). Au sein du projet « Eval-PLH », I'étude de cohorte « Famille-PLH » est
destinée spécifiguement a documenter de fagon exploratoire, prospective et observationnelle, le vécu des
familles des patients polyhandicapés inclus dans la cohorte « Eval-PLH ». Le financement de I'IReSP
correspond, plus précisément, a la premiére vague de recueil de données auprés de ces familles,
correspondant au moment de l'inclusion du patient dans la cohorte « Eval-PLH ». D’autres financements
seront demandés ultérieurement pour un suivi longitudinal de ces familles.

Objectifs du présent projet :

VI. Evaluer les déterminants médicaux, socioéconomiques, environnementaux, familiaux,
cognitifs, émotionnels, et comportementaux de la santé, de la qualité de vie des familles des
patients polyhandicapés.

VII. Identifier les déterminants des stratégies d’ajustement (coping) mises en ceuvre par les
aidants familiaux ainsi que leurs conséquences effectives sur le fardeau ressenti, la santé, la
qualité de vie, et la qualité des relations familiales.

VIII. Evaluer I'impact de la prise en charge des patients polyhandicapés sur la qualité de vie et le
burn out des soignants.

2. Rappels d’éléments de méthodologie

page 7/38



Nous rappelons quelques éléments de méthodologie :

2.1) La population

La population éligible dans cette étude est double, constituée :

1) des aidants familiaux : titulaires de I'autorité parentale des patients inclus dans la cohorte « Eval-PLH »,
ayant connaissance du diagnostic ;

2) des aidants institutionnels : soignants référents des patients inclus dans la cohorte « Eval-PLH ».

Les principaux critéres de sélection des patients de la cohorte « Eval-PLH sont: patients présentant un
polyhandicap défini par 'ensemble des critéres suivants : i) atteinte ou Iésion cérébrale causale survenue
avant I'dge de 3 ans,ii) déficience mentale profonde (Ql inférieur a 20 ou non évaluable), iii) avec handicap
moteur (para-tetraparesies, ataxies, troubles moteurs extrapyramidaux, troubles neuromusculaires), iv)
mobilité réduite (score Gross Motor Function Classification System GMFCS IV ou V), v) restriction extréme
de lI'autonomie (score Mesure d’Indépendance Fonctionnelle MIF inférieur a 20).

2.2) Les centres participants

- Un des 4 établissements de la fédération des hopitaux PLH/MLH (APHP)
- Service de neuropédiatrie de I’hopital Trousseau (APHP)

- UGECAM ou CESAP

2.3) Les données recueillies

Les données recueillies sont issues de 2 sources différentes : des données recueillies directement chez les
aidants (familiaux ou institutionnels), des données relatives au patient recueillies a partir des dossiers
médicaux.

Aidants familiaux Aidants institutionnels
Démographiques Démographiques
Socioprofessionnelles Socioprofessionnelles
Cellule familiale Santé
Santé
Fardeau (Caregiver Reaction Assessment) Epuisement professionnel (Maslach Burnout Inventory)
Qualité de vie (Whoqol) Qualité de vie (Whoqol)
Strategies d’ajustement (Briefcope) Strategies d’ajustement (Briefcope)

Soutien social, satisfaction

Les données recueillies sur les patients: genre age ; histoire de la maladie, antécédents, comorbidités et les
traitements : conditions de vie, recours au systéme de santé et parcours de soin.

3. Calendrier et taux de participation

Nous rappelons quelques éléments de calendrier et de participation.

Etape 1. Autorisations, recrutements, élaboration et construction des cahiers de recueil de données
Cette étape s’est déroulée entre janvier 2014 et décembre 2014.

Apres avoir obtenu les différentes autorisations réglementaires, apres avoir établi les différentes
conventions inter-établissements, aprés avoir procédé aux recrutements nécessaires a la progression de
I'étude, les différents formulaires de recueil de données, y compris les notices/consentements ont été
élaborés et validés par I'ensemble de partenaires.

Etape 2. Identification des populations éligibles
Cette étape s’est déroulée entre septembre 2014 et janvier 2015.

A) Aidants familiaux
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Sur I'ensemble de ces sept sites, tous partenaires du projet « Eval-PLH », les effectifs éligibles ont été
établis au moment de la rédaction du projet dans le cadre de I'appel d’offre (2013). Une estimation de la
participation de 1000 familles a été annoncée. Il était convenu de ne solliciter que des familles pour
lesquels un patient avait été inclus. Sur 875 patients été inclus dans « Eval-PLH », au moins un aidant
familial a été identifié pour 797 d’entre eux (9% n’ont pas d’aidant naturel identifié par les structures de
soin et bénéficient d’une tutelle administrative).

Ainsi, I’'envoi de courriers a concerné 797 familles (correspondant a un total de 1355 aidants identifiés sur
les dossiers de soin).

B) Aidants institutionnels.
Sur I'ensemble de ces sept sites, 465 aidants institutionnels étaient éligibles.

Etape 3. Organisation générales du recueil des données

A) Aidants familiaux

Les médecins investigateurs de chaque centre ont chaque fois que cela a été possible directement
rencontré les proches des patients polyhandicapés pour leur expliquer les objectifs de I'étude et leur
remettre le questionnaire. Quand il n’a pas été possible pour les médecins investigateurs de rencontrer les
aidant familiaux (éloignement géographique, impossibilité pour I'aidant de se déplacer), I'aidant était alors
sollicité par un courrier accompagné d’une lettre de I'investigateur présentant le projet et ses objectifs et
I'invitant a prendre contact avec lui. Un premier envoi courrier a été organisé pour 1355 aidants familiaux
éligibles.

Afin de favoriser la participation des familles, aprés le 1¢" envoi courrier, un systeme de 3 relances
systématiques a été organisé selon ce qui avait été annoncé dans le protocole et effectué selon la
séquence suivante : i) relance téléphonique a 4 semaines, ii) relance courrier a 8 semaines, iii) relance
téléphonique a 12 semaines.

Sur les 797 familles approchées par courrier (adresses courrier disponibles dans les dossiers patients),
seules 30% ont répondu par le systéme de relance précédemment détaillé).

Le faible taux initial de réponse (30%) nous a conduit a organiser un travail spécifique (une quatrieme
relance individualisée) sur une partie des non répondants (nous avons par tirage au sort sélectionné 142
aidants parmi les non répondants) afin d’'une part d’améliorer les retours de questionnaires et d’autre part
de documenter plus finement les raisons de leur non-participation. Cette quatriéme relance a consisté a
un appel téléphonique. Cet appel était renouvelé jusqu’a 3 fois maximum a des moments différents de la
journée ; en cas de messagerie disponible, un message rassurant était énoncé, précisant les objectifs de
I’étude et invitant la famille a reprendre contact. Dans le cas ou I'aidant a pu étre contacté : soit il a
accepté de participer, soit il a refusé et dans ce cas-la il lui était demandé d’indiquer la raison motivant son
refus.

Ainsi, les 142 aidants ont été contactés parmi lesquels : 70 ont accepté de participer a la suite de cette 4°™
relance, 55 ont accepté de préciser la raison de non-participation (29 personnes présentaient des
difficultés de compréhension du Frangais, 17 ont considéré |'objet de la recherche comme trop douloureux
pour eux, 6 ont jugé la question tardive par rapport a leur vécu, 3 ont justifié leur non-participation pour
un probléme personnel de santé), et 17 n’ont pas souhaité apporter de justification.

Pour chaque famille approchée, plusieurs aidants avaient la possibilité de participer (parents, fratrie,

oncle/tante). A I'issue de ce dispositif global de relance, on a disposé de :

- 441 questionnaires retournés sur 1335 questionnaires envoyés: taux de réponse aidants 33%
(441/1335).

- 323 familles participantes (au moins une réponse) pour 797 familles éligibles : taux de réponse familles
40% (323/797)

— Deux réponses pour 110 familles, de 3 réponses ou plus pour 8 familles.
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Cette procédure s’est déroulée entre Mars 2015 et décembre 2016.

B) Aidants institutionnels

L’organisation du recueil de données aupres des aidants institutionnels a été conduite en paralléle de celui
des aidants familiaux. Au sein de chaque centre, un référent a été identifié et a eu en charge la distribution
des livrets de recueil, préalablement anonymisés. Les aidants institutionnels pouvaient rendre le
guestionnaire directement au référent ou pouvaient renvoyer par courrier a I'aide d’'une enveloppe pré-
timbrée.

A l'issue de la procédure, 321 ont participé (taux global de participation = 69%).

Cette procédure s’est déroulée entre mars 2015 et septembre 2016.

Etape 4. Saisie des données / Contréle qualité

L’ensemble des données recueillies (aidants familiaux et institutionnels) a été saisi entre Juillet 2016 et
décembre 2016.

Le contréle qualité de la base de données des aidants familiaux a été opéré entre janvier et mars 2017.

Le controle qualité de la base de données des aidants institutionnels a été opéré au mois de janvier 2016
pour les 238 premiers participants, et entre aout et septembre 2016 pour I'ensemble des participants.

Etape 5. Analyse et valorisation

Les analyses portant sur les aidants familiaux ont débuté au mois de décembre 2017 =» nous produisons
les résultats des premiéres explorations statistiques.

Les analyses portant sur la population des aidants institutionnels ont été conduites plus précocement,
début avril 2016 =» un article scientifique a été publié, des communications en congrés ont été présentées
Les analyses portant sur la population des patients ont également été conduites, ont débuté en janvier
2017 =» 2 articles sont actuellement en processus de relecture dans des revues internationales, 1 article
est en cours de relecture des co-auteurs, des communications en congrés ont été présentées. Méme si ces
résultats ne sont pas directement en lien avec le projet financé, nous listerons ces éléments a titre indicatif
dans la partie Résultats scientifiques.

A ce jour, si certains livrables sont d’ores et déja disponibles, I'exploration et la valorisation des données
ne sont pas terminées.

5. Résultats significatifs

A) Résultats significatifs sur les aidants familiaux
L’analyse des aidants familiaux n’a pu débuter qu’au mois de janvier 2018 et a été réalisée sur I'ensemble
des questionnaires retournés, a savoir 441 questionnaire.

Etude portant sur la qualité de vie des aidants familiaux

a) Les objectifs de ce travail étaient :

- Evaluer la qualité de vie des aidants familiaux de patients polyhandicapés

- Comparer leur qualité de vie avec celle de la population francaise appariée en dge/genre,
- Identifier les déterminants potentiels de leur qualité de vie.

b) Les principaux éléments de méthodologie sont listés ici: étude transversale, enquéte a l'aide de
questionnaires auto-administrés aupres d’aidants familiaux de patients polyhandicapés.

c) Les principaux résultats
1/ Caractéristiques de I'échantillon
Le taux de participation était de 33% (441/1335). Les caractéristiques de I'échantillon de 441 aidants

familiaux sont présentées dans le tableau 1: sociodémographiques, santé, professionnelles, données
psycho-comportementales (stratégies d’ajustement)
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L’échantillon d’aidants familiaux ayant participé a la recherche est composé majoritairement de femmes

(64%), de meres (57%), I'age moyen est de 48 ans et d’étendue (19-85 ans). Selon que la personne

polyhandicapée est accueillie régulierement dans la famille la charge morale des parents est différente,
environ 54% des participants accueillent la personne polyhandicapée plus de 7 nuits par mois (pour le

week-end ou les vacances par exemple) a leur domicile.

Quatorze pourcent des proches accueillent dans leur famille une personne en situation de handicap autre

que le patient.

Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques et santé des aidants familiaux

N=441 MD %
N (%)
1. Caractéristiques sociodemographiques
Women 279 (63.7) 0.7
Mére 250 (56.8) 0.2
Parentd Pére 144 (32.7)
Fratrie 34 (7.7)
Autre 12 (2.7)
Age (years) Moy (SD) 48 +13
Seul/en couple En couple 317 (72.4) 0.7
Seul 121 (27.6)
Couple intital Oui 256 (59.5) 2.5
Non 174 (40.5)
Enfants Non 29 (6.6) 0.7
Oui 409 (93.4)
Nombre d’enfant au domicile Moy (SD) 2.2+¢1.1
Niveau éducatif <bac 205 (47.2) 1.6
>=bac 229 (52.8)
Statut financier pergu Aisé 322 (74.4) 1.8
Difficile 111 (25.6)
Personne handicapée vivant au Non 374 (86) 1.4
domicile autre que le patient Oui 61 (14)
Accueil du PLH plus de 7nuits/mois au domicile des  Oui 235 (53.4) 0.2
parents Non 205 (46.6
2. Santé
Maladie chronique 138 (31.8) 1.6
Hopitalisation dans I'année 86 (20) 1.8
Suivi psychologque 83 (19.2) 1.8
Médicaments anxiolytiques/antidépresseurs 96 (22.1) 14
Recours medicines alternatives 88 (20.2) 1.1
3. Travail
Travaille Oui 233 (52.8) 0
Non 208 (47.2)
Quotité de travail (parmi ceux qui travaillent) Temps plein 154 (66.1)
Temps partiel 79 (33.9)
4. Caractéristiques psycho-comportementales
Strategies de coping (BriefCope)b Soutien social 39.3+21.7 7-8%
ReSO|l:ItI0n de 583435
problémes
Evitement 22.6112.5
Pensée positive 52.8+19.7
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2/ Répartition des allocations de ressources et aides en fonction des modalités de prise en charge du
patient (en structure ou au domicile)

Si I'allocation adulte handicapé (AAH) ainsi que I'allocation d’éducation de I’'enfant handicapé (AEEH) sont
percues par plus de 82% des familles quel que soit la modalité de prise en charge de la personne
polyhandicapées, I'ensemble des autres aides sont davantage distribuées aux familles accueillant leur
proche au domicile.

Tableau 2 : Aides et soutiens aux familles

N=235 (53.4) N=205 (46.6) MD%

N [%] N [%]

Proche dont la personne Proche dont la 0.2
Allocations de ressources par I'état PLH est prise en charge au  personne PLH est prise

domicile en charge en structure
AAH/AEEH* 187 (85.4) 151 (82.1) 8.4
Complément AAH/AEEH 124 (62) 22 (18.3) 27.2
PCH** 76 (37.6) 27 (21.3) 25.4
Aide au logement 28 (14.6) 13 (10.5) 28.3
Aide aux transports 50 (26) 24 (19) 27.9
Allocation compensation tierce 31(16.2) 14 (11.3) 28.6
personne
Aides techniques (fauteuil roulant) 124 (65.3) 66 (34.7) 24.5
Aides humaines 50 (25.5) 20 (15.9) 27
(au domicile)
Allocations couvrent les besoinsde la 122 (47) 137 (53) 8.8
famille

*AAH : allocation adulte handicapé

AEEH : allocation d’éducation de I'enfant handicapé

**PCH : prestation de compensation du handicap

3/ Les scores de qualité de vie

Les scores de qualité de vie évaluée a 'aide du questionnaire WhoQol sont présentés dans la figure 1 et
comparés a des normes frangaises (Bauman et al. 2010). La qualité de vie des proches des patients
polyhandicapés est significativement plus basse que celles de la population générale frangaise ajustée sur
le genre et sur I'age dans les 3 domaines pour lesquels des normes existent : les dimensions physiques,
psychiques et sociales. Baumann C, Erpelding ML, Regat S, Collin JF, Briancon S: The WHOQOL-BREF
questionnaire: French adult population norms for the physical health, psychological health and social
relationship dimensions. Rev EpidemiolSantePublique 2010, 58(1):33-39.

Figure 1. Comparaison de la qualité de vie des proches a celle de la population générale francaise
ajustée sur le genre et I'age
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3/ Les liens entre les scores de scores de qualité de vie et les caractéristiques des aidants familiaux ont été
testés (Analyse univariée puis multivariée)

=  Caractéristiques socio-démographiques et psycho-comportementales

Les femmes présentent des scores de qualité de vie significativement plus faibles dans les domaines
physiques et psychiques. Etre plus agé est corrélé a une qualité de vie plus basse dans le domaine
physique et plus élevée dans le domaine environnemental. Les parents de la personne polyhandicapée
rapportent des niveaux de qualité de vie plus faibles dans les dimensions psychique, sociale et
environnementale que les proches non parents (fratrie, oncle/tante). Plus le nombre d’enfants vivant au
domicile est élevé plus la qualité de vie est détériorée (environnementale). Une situation financiére percue
comme difficile a un impact négatif majeur sur I'ensemble des domaines de la qualité de vie.

Les personnes accueillant au domicile une personne en situation de handicap (en plus du patient) ont des
niveaux de qualité de vie détériorés pour les domaines physique et environnemental par rapport aux
autres. Avoir une activité professionnelle impact positivement la qualité de vie. Les proches pour lesquels
la prise en charge du patient se fait en structure reportent une qualité de vie supérieure par rapport aux
autres. La mobilisation de stratégies de coping positives comme la pensée positive et la résolution de
problémes a un impact tres positif sur I’'ensemble des domaines de la qualité de vie des proches au
contraire les stratégies d’évitement ont plutét un impact négatif. Le détail est fourni dans le tableau 3.

Tableau 3. Relation entre les scores des domaines de qualité de vie et les caractéristiques socio-
démographiques des proches (analyse univariée)

Physique  Psychique Sociale Environ

Genre Femme 63+20.3 63.2+17 63.3+19.8 59.6+16.3

Homme 68.7£18.2 68.1+t14.8 64.2+19.6 62.1+15

p 0.004 0.002 0.64 0.112
Parenté Parents 64.3+19.8 64.4+16.7 62.9119.8 59.7t16

Fratrie/oncle tante/autre 70.1+19.1 69.6+13.5 70.2+17.4 66.3%+13.3

p 0.06 0.04 0.018 0.003
Age R -0.09 0.008 0.007 0.124

p 0.06 0.87 0.89 0.01
Seul/en couple Seul 63.6+22.8 65.1+18.1 64.2+20.2 58.8+17.8

En couple 65.6£18.5 64.9+15.9 63.6+19.5 61.2+15

P 0.37 0.36 0.27 0.86
Enfants Non 68.2+20.1 65+16.5 66.6+21.6 60.8+18.5

Oui 64.7£19.8 65+16.5 63.5+19.6 60.5+15.7

p 0.37 0.99 0.41 0.92
Nombre d’enfants vivant R -0.022 -0.011 -0.09 -0.13
au domicile

P 0.67 0.82 0.08 0.009
Niveau educatif <bac 62.6+21.6 64.3+17.2 63.5+18.8 57.9+16.7

>=bac 67.5£17.1. 66%15.2 64.1+£19.9 63+14.5

p 0.01 0.26 0.74 0.001
Statut financier pergu Aisé 68.8t17.4 67.8t14.6 65.4+18.7 64.3t13.6

Difficile 55.3+22 57.3+18.1 59.7+20.9 49.4+16.6

p <0.0001 <0.0001 0.013 <0.0001
Besoins couverts par les Oui 67.3+18.5 66.6%15 65.8+18.2 62.8+14.7
allocations Non 62.3+19.6 62.2+18.2 59.8420.6 56.6+15.9

P 0.01 0.01 0.005 <0.0001
Personne handicapée Non 66119 65.8+16.1 64.1+19.1 61.3%+15.5
vivant au domicile oui 59.6+22.5 61.6+17.3 62.2421.9 55.9+16.2
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p 0.02 0.06 0.48 0.016
Travail Oui 70.5t16 67.4t15.6 64.9t19.7 63.1+15.6

Non 58.6£21.6 62.1+16.9 62.2+19.5 57.4+15.6

p <0.0001 0.001 0.16 <0.0001
Quotité de temps Temps plein 71.5+16.3 67.4+15.6 64+20.7 63.3116.3

Mi-temps 68.6£15.4 67.4+159 66.7t17.9 62.7t14.3

p 0.19 0.99 0.3 0.77
Nature de la prise en Domicile 64.1+18.7 63.9+16.5 60+20.4 57.9+14.6
charge du PLH Structure 65.9+21 66.2+16.4 68.2+17.7 63.3116.8

p 0.33 0.14 <0.0001 <0.0001
Coping Soutien social -0.03 0.09 0.18 0.03

p 0.5 0.04 <0.0001 0.48

Résolution problémes 0.19 0.33 0.26 0.27

o <0.0001 <0.0001 <0.0001 <0.0001

Evitement -0.14 -0.24 -0.08 -0.059

p 0.005 <0.0001 0.09 0.24

Pensée positive 0.215 0.38 0.25 0.18

p <0.0001 <0.0001 <0.0001  <0.0001
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=  Etat de santé

L’état de santé des proches a une influence trés importante sur leur qualité de vie. Etre atteint d’une
maladie chronique, avoir été hospitalisé dans I'année précédant I'étude ainsi que les troubles de I'humeur
(anxiété, tristesse) et la nécessité de recourir a des traitements médicamenteux pour lutter contre ces
troubles sont associés a une diminution des scores de la qualité de vie des proches dans tous les
domaines. Les proches ayant recours a un suivi psychologique ont une altération de la dimension physique
de leur qualité de vie. Le recours aux médecines alternatives est associé a des scores plus élevés des
dimensions psychiques et environnementales de la qualité de vie des proches. Le détail est fourni dans le

tableau 4.

Tableau 4. Relation entre les scores des domaines de qualité de vie et : Etat de santé des proches des

patients polyhandicapés (analyse univariée)

Santé des proches Physique  Psychique Sociale Environ.
Maladie chronique Non 70.9+16.6 67.2+15.8 66.4+18.3 62.5+15

Oui  52.8£20.1 60.7t16.6 57.9+21.3 56.2+17

p <0.0001 <0.0001 <0.0001 <0.0001
Proche hospitalisé dans I'année qui précéde Non 68+18.3 66.3t16.2 64.8£19.4 61.6£15.4

Oui 53.2£20.8 59.8+16.6 58.4+20.6 55.5%16.7

P <0.0001 0.001 0.008 0.001
Recours du proche a un suivi psychologique Non 65.8+19.2 65.6£16.5 64.2+19.8 60.4+16.3

Oui 60.9121.3 62.1+16.1 61.6%18.7 60.1+14.1

P 0.04 0.08 0.20 0.86
Recours aux médecines alternatives Non 65.4120 64.1+16.8 63.2£20.2 59.4%+16.3

Oui 63.2£18.6 67.9+14.9 65.3t17.3 64.5+13.3

P 0.36 0.05 0.37 0.007
Recours a des traitements Non 68.7+18.2 67.7+15.2 65.3+18.6 61.7+14.7
anxiolytiques/antidépresseurs

Oui 51.6£19.4 55%17.1 58.1+22.4 56+18.7

P <0.0001 <0.0001 0.005 0.008
Tendance a I'anxiété score 1-5 R -0.44 -0.45 -0.37 -0.30

P <0.0001 <0.0001 <0.0001 <0.0001
Tendance tristesse score 1-5 R -0.45 -0.50 -0.39 -0.38

P <0.0001 <0.0001 <0.0001 <0.0001
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=  Vie sociale

Une bonne participation sociale des proches influe positivement sur leur qualité de vie : avoir un cercle
d’ami en dehors du polyhandicap est associé a de meilleurs scores de qualité de vie dans tous les
domaines. Le maintien des liens familiaux ainsi que le fait d’associer la personne polyhandicapée aux fétes

familiales influe favorablement sur la qualité de vie sociale des proches.

La nature de I'entourage des

proches a aussi une influence : quand le cercle amical de la famille est sans lien avec le polyhandicap cela
influe favorablement sur toutes les dimensions de leur qualité de vie alors qu’un entourage en lien avec le
polyhandicap ne semble pas avoir d’influence sur la qualité de vie des familles. Tous les résultats sont

détaillés dans le tableau 5.

Tableau 5. Relation entre les scores de qualité de vie et la participation sociale des proches (analyse

univariée)
Physique Psychique  Sociale Environ.

Avoir un cercle d’ami sans lien Non 56.7422.5 60.2+19.8  54.6+23 52.8+17.8
avec le polyhandicap Oui 67.5+18.1 66.3%15.2 66.3%17.7 62.7+14.5

P <0.0001 0.005 <0.0001 <0.0001
Avoir un cercle d’ami en lien avec le Non 66.2+20.1 65.3%17.3 63.31£20 60.2+16.8
polyhandicap Oui  63%18.5 64.4+15 64.4+19.7 61+13.7

P 0.12 0.63 0.60 0.61
Maintien des liens familiaux Non 6431244 60+22.1  53.7426  56.1#21.1

Oui 65+19.2 65.5£15.7 64.7+18.6 61+15.1

P 0.85 0.11 0.01 0.14
Participation PLH fétes familiales Non 63.2£20.5 64.6116 66.8t16.9 61.4+16.4

Oui 66.2+19 65.4+£16.5 62.8120.4 60.3t£15.5

P 0.15 0.66 0.04 0.52
Activité associative autour du handicap Non 65.3£20.2 64.7+17.2  63.9+20 60.2+16.4

Oui 63.9+17.8 66+13.1 62.6+18.7 61.5%+13.6

P 0.53 0.45 0.58 0.49
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=  Accompagnhement

L’accompagnement des familles par les équipes médicales et soignantes a un impact positif important sur
leur qualité de vie, principalement sur les dimensions psychique, sociale et environnementale et aussi
concernant la satisfaction sur la prise en charge du patient sur la dimension physique. Tous les résultats

sont détaillés dans le tableau 6.

Tableau 6. Relation entre les scores de qualité de vie et 'accompagnement des proches (analyse

univariée)
Physique Psychique Sociale Environ.

Satisfaction vis-a-vis des Non 63.3£19.3 63.1+17 60.8+20.7 57.6116.1
informations médicales Oui 66.3+19.9 66.3+16.1 65.7+18.6 62.6+15.4
recues sur le patient p 0.11 0.05 0.01 0.001
Satisfaction sur la qualité Non 62.9+21 62.2+16.6 59.1+21.2 57.9116.2
des soins regus par le Oui 65.8+19 66116.4 65.5+18.7 61.5£15.6
patients p 0.17 0.03 0.002 0.03
Rassurés par les Non 62.5+19.4 62+16.4 59.1+20.3 56.7£15.5

Oui 67.7+£19.2 68+15.6 67.5£18.6 64.1+15.4
soignants p 0.006 <0.0001 <0.0001 <0.0001
Satisfaits de la prise en Non 62.7+20.1 62.61£16.5 58.6120 57.6+£16.3
charge du patient Oui 66+19.5 66.2+16.4 66.3+18.8 61.9£15.5

p 0.04 0.03 <0.0001 0.009
Satisfaits de leur Non 63.6119.7 62.61£16.3 58.7+19.1 58.3116
accompagnement par Oui 66+19.5 66.9116.2 67.5£19.3 62.1+15.8
I’équipe soignante p 0.21 0.008 <0.0001 0.014

Oui 69.6+18.4 67.4+14.1 65.6+£21.2 60.7t16
Education thérapeutique Non 64.7£19.8 64.8+16.6 63.5+19.8 60.6116

p 0.17 0.39 0.56 0.97
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4/ Les liens entre les scores de scores de qualité de vie des proches et les caractéristiques des patients

Pour les proches, avoir un enfant de sexe féminin est associé a une meilleure qualité de vie dans les
dimensions psychiques, sociales et environnementales. L'age plus élevé influe favorablement sur les
dimensions sociales et environnementales de la qualité de vie des proches. Les différents comorbidités du
patient polyhandicapé (infections urinaires récidivantes, épisodes de pneumopathies itératifs, épilepsie),
n’ont que peu d’impact sur la qualité de vie de leur proches, les scolioses a grand rayon de courbure ainsi
gue la constipation opiniatre ont un impact négatif sur la dimension environnementale de la qualité de vie

des proches. Tous les résultats sont détaillés dans le tableau 8.

Tableau 8. Relations entre qualité de vie des proches et caractéristiques des patients (analyse univariée)

Caractéristiques sociodémographiques Physique  Psychique Sociale Environ.
Genre Femme 66.1+19 67.7t16 67.5£18.6 62.5+15.6
Homme  64+20.3  62.6t16.6 60.6t20  58.8+15.8
p 0.27 0.001 <0.0001 0.016
Age R -0.005 0.027 0.10 0.15
p 0.92 0.56 0.03 0.001
Etiologie Inconnue 63.8+20.3 63.3+15.1 62+17.8 57.61£16.5
Connue 65+19.8 65116.7 63.8+19.9 60.7+15.8
P 0.69 0.48 0.54 0.18
Sévérité du PLH Oui 64.1+19.6 64116.9 63+19.9 59.8+15.9
Non 65.9+19.9 66.1+15.8 64.7+19.5 61.2+15.7
P 0.35 0.17 0.38 0.36
Instabilité du PLH Oui 65.8+19.7 64.4+16.9 63.9+19.4 58.9+14.9
Non 64.6£19.8 65.2+16.2 63.7£19.8 61%16.1
P 0.57 0.65 0.91 0.22
Infections urinaires récidivantes Oui 65.9+21.9 65.5£15.9 65.8t18.1 64+15.6
Non 65+19.5 651+16.5 63.5£19.8 60.1+15.8
P 0.79 0.86 0.50 0.15
Epilepsie Oui 66.6£19.1 65.1+16.1 63.4+20.1 61.5%£14.7
Non 63.1+20.5 64.6+x17.1 63.4£19.4 59.2+17.2
P 0.06 0.75 1 0.14
Infections pulmonaires récidivantes  Oui 66.6+20.7 65.5+17.6 67.8118.8 60+15.7
Non 64.7+19.7 64.8416.3 63.2+19.8 60.5+15.9
P 0.56 0.80 0.15 0.84
Scoliose a grand rayon de courbure  Oui 64.8420.4 65.1+17 65.1£19.5 61.9+15.5
Non 65.4+18.6 64.9+15.7 62.5+20 58.7+15.9
P 0.77 0.90 0.18 0.04
Constipation chronique Oui 65.2+20.6 64.5t17.4 64.4+20.2 62+15.7
Non 64.6£19.3 65.4+15.8 63.4+19.2 59.3+15.9
P 0.77 0.60 0.60 0.07
Posture BLézine R 0.07 0.07 0.04 -0.01
p 0.16 0.13 0.40 0.001
Coordination BLézine R 0.03 0.007 0.009 -0.03
p 0.58 0.88 0.86 0.48
Langage BLézine R -0.01 -0.016 -0.08 -0.07
p 0.70 0.74 0.10 0.16
Sociabilité BLézine R -0.05 -0.04 -0.08 -0.08
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p 0.32 0.36 0.11 0.12

d) Les principaux éléments de discussion

Depuis environ 2 décennies le vécu de I'entourage des personnes en situation de handicap ou de perte
d’autonomie fait I'objet de recherche accrues de la part de la communauté scientifique ; cet intérét pour
les proches est pour partie lié a la diminution de la durée des séjours hospitalier et a la
désinstitutionalisation qui reporte sur les familles la charge de la dépendance et du handicap de leur
proche. Ainsi nous disposons d’une trés vaste littérature s’intéressant au ressenti, au stress, au fardeau ou
a la qualité de vie des aidants de personnes atteintes de pathologies entrainant une dépendance physique
et ou psychique telles que le cancer, la maladies d’Alzheimer, les maladies psychiatriques, la sclérose
latérale amyotrophique, les séquelles de traumatisme cranien, les sujets tétraplégiques, les personnes
atteintes de paralysie cérébrale ...(Chou, Chiao, et Fu 2011b; Hassall, Rose, et McDonald 2005; Ong et al.
1998; Kaya et al. 2010; Paster, Brandwein, et Walsh 2009; Wallander et Venters 1995; Simmons et al.
2000; Boele et al. 2013; Merlo et al. 2017; Caqueo-Urizar, Gutiérrez-Maldonado, et Miranda-Castillo 2009;
Ebrahimzadeh et al. 2013).

Alors que le polyhandicap implique une dépendance extréme tant physique que psychique vis-a-vis de
I’entourage, a ce jour tres peu d’études se sont intéressées a I'impact du polyhandicap sur les proches qui
accompagnent ces personnes. Notre étude démontre pourtant qu’avoir un proche polyhandicapé impacte
fortement leur qualité de vie et ce dans tous les domaines, en effet avoir un enfant polyhandicapé
impligue pour ses parents de faire le deuil de I'enfant normal et d’accepter au fil du temps le fait que leur
enfant ne marchera pas, ne parlera pas, n’ira pas a I'école ordinaire et ne fondera pas une famille.
L’ensemble de ces deuils successifs s’incrémentant au fil du temps et du retard ou de I'absence de
développement de I'enfant explique I'impact négatif trés important sur les dimensions psychique et
sociale de la qualité de vie de leurs proches qui présentent des scores significativement plus faibles que
ceux de la population générale.

Comme dans la plupart des enquétes portant sur le handicap ou la maladie d’un enfant ce sont les meres
qui sont les répondants majoritaires au questionnaire (57% dans notre étude) (Raina et al. 2005). D’aprés
I'enquéte « Handicap Santé Aidants », 6 aidants familiaux sur 10 sont des femmes (Weber 2015), dans
notre étude la qualité de vie sensiblement plus basse des aidants féminins peut s’expliquer par le fait que
la mere est comme souvent dans le cas du handicap de I’enfant, I’aidant principal (Raina et al. 2005). Le
couple parental reste stable dans 60% des cas malgré un age moyen de 48 ans chez les proches. La nature
du lien entre le proche et la personne polyhandicapée impacte différent leur qualité de vie : quand les
aidants sont les parents leur qualité de vie est plus faible que quand ce sont les collatéraux (fratrie des
parents ou du patient). L’'accompagnement de la personne polyhandicapée pour tous les actes de la vie
quotidienne avec les nombreux transferts que cela implique pouvant induire des troubles
musculosquelétiques (Terzi et Tan 2016), explique que plus I'aidant est agé plus la dimension physique de
sa qualité de vie est détériorée, malheureusement les adaptations du logement (accessibilité, ergonomie,
rails aux plafonds) ont souvent des colts nettement supérieurs au montant des aides financiéres percues.

De nombreux travaux d’études portant sur des entités proches comme la paralysie cérébrale démontrent
I'effet péjoratif du handicap d’un enfant sur la santé psychologique de ses proches (Lach et al. 2009;
Florian et Findler 2001; Emerson 2003; Terzi et Tan 2016; Kaya et al. 2010; Chou, Chiao, et Fu 2011b): 30%
des meéres des enfants atteints de paralysie cérébrale présentent des symptémes de dépression (Manuel
et al. 2003), dans notre étude, 22% des aidants ont recours a des traitements contre I'anxiété et/ou la
dépression et 19% d’entre eux ont recours au soutien psychologique (psychologue ou psychiatre). De plus,
les parents d’enfants polyhandicapés rapportent des niveaux de santé générale et de qualité de vie
physique plus faibles que les parents d’enfants porteurs de handicaps moins séveres (Chou, Chiao, et Fu
2011a), du fait notamment du fardeau suscité par les soins permanents a apporter a I'enfant
polyhandicapé (A. C. Tadema et Vlaskamp 2010), cet état de santé dégradé impacte négativement sur
I'ensemble des domaines de la qualité de vie des aidants: 30% des aidants des personnes polyhandicapées
sont atteints de pathologies chroniques et 20% ont été hospitalisés durant I'année précédant I'étude. La
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médecine occidentale n’apportant pas de solution a la maladie de la personne polyhandicapée, 20% des
aidants ont recours aux médecines alternatives avec un effet bénéfique sur la dimension psychique de leur
qualité de vie.

A peine la moitié des proches des personnes polyhandicapées travaillent, alors que les parents d’enfants
atteints de paralysie cérébrale ont un travail dans 66% des cas (Brehaut et al. 2004) ces proportions
restent trés inférieures au 81% de personnes travaillant dans la population générale (Guyard et al.
2011)alors que le fait de travailler quelle que soit la quotité de temps apporte un répit salutaire comme
cela a été démontré dans le cas des proches d’enfants atteints de paralysie cérébrale et de ce fait impacte
positivement la qualité de vie des proches (Murphy et Athanasou 1999), souvent ces derniers doivent
interrompre leur activité professionnelle et leur carriére pour s’occuper de I’'enfant renongant ainsi a une
partie de leur réle social et de leurs revenus financiers. Vingt-cing pourcents des proches ont des
difficultés financiéres, cette proportion est sensiblement plus faible que pour les proches de patients
atteints de paralysie cérébrale (50%)(Sen et Yurtsever 2007), l'aisance financiere, favorisée par I'activité
professionnelle et complétée par les aides financiéres est un déterminant fort de la qualité de vie des
proches dans toutes ses dimensions comme démontré dans différentes études (Schertz et al. 2016).

La nature du réseau social des parents a des répercussions sur leur qualité de vie ainsi nous constatons
que lorsque le réseau social des proches se développe en dehors du polyhandicap cela influe
favorablement sur leur qualité de vie. L’attitude de la famille vis a vis des aidants est importante : quand
les liens familiaux sont maintenus et notamment quand la personne polyhandicapée est associée aux fétes
familiales, la dimension sociale du bien-étre de I'aidant s’en trouve améliorée.

Pour les parents ayant davantage leur enfant au domicile comme pour les parents d’enfants atteints de
paralysie cérébrale on retrouve les mémes déterminants négatifs de qualité de vie que sont le nombre
d’heures passées durant la journée et souvent aussi la nuit a s’occuper de leur enfant ainsi que
I'impossibilité de prendre des loisirs ou des vacances régulierement (A. Tadema et Vlaskamp 2010;
Barabas, Matthews, et Zumoff 1992).

Compte tenu de la nature chronique du polyhandicap, le patient fait I'objet de soins spécifiques et
complexes tout au long de sa vie, il est pris en charge au sein de structures spécialisés sanitaires ou
médicosociales en fonction de la sévérité du polyhandicap et de son instabilité. Il n’est donc pas étonnant
de constater que le ressenti des aidants sur I'accompagnement et la prise en charge de la personne
polyhandicapée, l'instauration d’un partenariat parent-professionnel ait un retentissement important le
vécu des aidants (Krieger, Saias, et Adrien 2013). Au fil des années des liens forts se nouent entre aidants
professionnels et familiaux et ce d’autant plus que les soignants restent en moyenne 8 ans au sein de ces
centres (Rousseau et al. 2017). Un peu plus de la moitié des aidants accueille la personne PLH plus de 7
nuits par mois a leur domicile, pour ces aidants le temps consacré a I’enfant, la nécessité de se lever la nuit
pour en prendre soin sont associés a une diminution du bien-étre psychologique et physique (Guyard et al.
2011) paradoxalement les proches des patients polyhandicapés. Barabas et collaborateurs ont évalué a
25heures par semaine le temps consacré par les aidants a leur enfant atteint de paralysie cérébrale sévére
(Barabas, Matthews, et Zumoff 1992).

Quand la personne polyhandicapée est davantage prise en charge en structure, la charge des proches la
s’en trouve allégée et leur qualité de vie s’Taméliore dans ses dimensions sociales et environnementales,
mais paradoxalement la prise en charge en structure est sans influence sur les dimensions physiques et
psychiques de leur qualité de vie, cela tient au fait que de nombreux établissement offrent des possibilités
de prise en charge en externat ce répit permet au proches de prendre des loisir et de partir en vacances
améliorant ainsi leur vécu psychologique.

Il nexiste pas, a ce jour, de données relatives aux stratégies d’ajustement utilisées par les parents
d’enfants polyhandicapés apres le diagnostic de PLH et au fur et a mesure du développement du patient,
nos résultats démontrent des stratégies d’ajustement positives sont mises en place par la majorité des
aidants (résolution des problémes, pensé positive) avec un impact favorable sur leur qualité de vie ceci
doit permettre de proposer des interventions ciblées auprés des familles en difficulté pour les aider a faire
face au polyhandicap de leur enfant.
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Parmi les caractéristiques du patient ayant une influence sur la qualité de vie des aidants nous constatons
que le genre masculin de I'enfant est associé a un détérioration de la qualité de vie dans ses dimensions
psychologies sociales et environnementales, il est difficile d’avancer une explication a ce fait peut-étre que
le fait d’avoir un enfant male lourdement handicapé est plus stigmatisant. Au contraire les comorbidités, la
sévérité ou l'instabilité du polyhandicap de I'enfant ne semblent pas impacter le vécu des proches.

De nombreux facteurs ont un retentissement sur les proches des personnes polyhandicapées, ces facteurs
évoluent avec I'age et I'aggravation du polyhandicap du patient, le suivi a long terme des familles ainsi que
les comparaisons transversales de leur vécu en fonction de I'age des patients nous informeront sur les
déterminants de la qualité de I'ajustement des familles au fur et a mesure du développement puis du
vieillissement du patient polyhandicapé.

e) Impact de ces résultats et perspectives

Cette étude nous permet de disposer d’éléments objectifs pour proposer des actions appropriées,
correctrices aux aidants des personnes en situation de polyhandicap. Tout d’abord en proposant
d’augmenter le soutien et le répit des aidants afin de favoriser la poursuite d’une activité professionnelle
mais aussi de leur permettre de prendre des loisirs et de sortir de leur isolement en développant leur
réseau social. Une vigilance accrue sur la santé de ces aidants est indispensable : une consultation dédiée
effectuée par leur médecin traitant (comme cela existe pour les aidants des personnes atteinte de maladie
d’Alzheimer) permettrait d’évaluer leur état de santé, leur fardeau psychologique, de repérer les signes
d’épuisement et de s’assurer du bon niveau d’adéquation entre les besoins de |'aidant naturel et du
patient.
Afin de pouvoir approfondir la question de I'impact du polyhandicap sur les familles confrontées a cette
situation il est nécessaire d’effectuer un suivi longitudinal de leur vécu associé a des approches
gualitatives.
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B) Résultats significatifs sur les aidants institutionnels

Une premiere analyse a porté sur les 238 premiers aidants institutionnels ayant participé et a été
effectuée au printemps 2016 (ce travail entrait dans le cadre d’'un mémoire d’un étudiant Master 1, Latif
Aden, co-encadrement MC Rousseau et K Baumstarck). Les résultats de ce travail ont été publiés en janvier
2017 dans la revue Developmental Medicine and Child Neurology (IF 3.1).

L'ensemble de I'échantillon (N= 321) fera I'objet d’une étude centrée sur I'étude des déterminants de
I’épuisement professionnel (résultats non encore disponibles)

Nous synthétisons les résultats de la publication ci —dessous et nous fournissons la globalité de la
publication en annexe.

Etude portant sur la qualité de vie de 238 soignants

a) Les objectifs de ce travail étaient :

- Evaluer la qualité de vie sur un grand panel de soignants francais prenant en charge des patients
polyhandicapés dans cing centres

- Comparer leur qualité de vie avec celle de la population francaise appariée en dge/genre,

- Identifier les déterminants potentiels de leur qualité de vie.

b) La méthodologie est décrite dans I'article. Les principaux éléments sont listés ici : étude transversale,
enquéte a l'aide de questionnaires auto-administrés auprés de soignants référents de patients
polyhandicapés.

c) Les principaux résultats :

1/ Le taux de participation était de 65%. Les caractéristiques de I'échantillon de 238 soignants sont
présentés dans le tableau 1: sociodémographiques, santé, professionnelles, données psycho-
comportementales (épuisement professionnel, stratégies d’ajustement) =» voir détails dans I'article

2/ Les scores de qualité de vie évaluée a I'aide du questionnaire WhoQol sont présentés dans la figure 1 et
comparés a des normes frangaises (Bauman et al. 2010). = voir détails dans 'article

3/ Les liens entre les scores de scores de qualtié de vie et les caractéristiques des soignants ont été testés
(Analyse univariée puis multivariée) =» voir détails dans I'article

d) Les principaux éléments de discussion :

En premier lieu, les résultats démontrent la combinaison des aspects négatifs et positifs de la prise en
charge des patients polyhandicapés sur la qualité de vie (QOL) des soignants. Leur score de QOL physique
était significativement plus bas que celui de la population générale ajustée sur I'age et le genre. Ce résultat
est a mettre en relation avec la totale dépendance notamment physique de ces patients : pourtant les
centres dédiés accueillant ces patients disposent de moyens techniques pour faire face a la dépendance
(rails plafonniers, leves malades ou autres systemes de facilitation des transferts) ainsi que de moyens
humains relativement important comparativement aux structures n’accueillant pas de patients
dépendants avec un ratio moyen patient/soignant proche de 1/1. Une précédente étude avait évalué la
durée des prises en charge pour les patients atteints de paralysie cérébrale sévére a environ 25 heures par
semaine (Barabas, Matthews, et Zumoff 1992). Un cinquiéme de la population de soignants de notre étude
présente des troubles musculo-squelettiques (TMS) ce qui n’est pas surprenant: la survenue de TMS est un
phénomeéne bien connu chez les soignants prenant en charge des patients dépendants (Ramstad, Jahnsen,
et Diseth 2016).
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Deuxiemement, notre étude a montré une qualité de vie psychique significativement plus élevée que celle
de la population générale ajustée sur I'age et le genre, chez les soignants des patients polyhandicapés.
Cette constatation peut surprendre dans un premier temps : en effet, ces soignants sont confrontés a des
patients polyhandicapés séveres présentant des états cliniques treés dégradés émaillés d’épisodes de
décompensation mais nous pouvons aussi supposer que ce travail auprés de personnes souffrant de
polyhandicap sévéere peut aider les soignants a "grandir" moralement, a relativiser les désagréments de la
vie quotidienne, a trouver du sens a leur travail. Dans la majorité des cas, les soignants se disent satisfaits
des relations avec les familles ce qui leur permet de nouer avec ces derniéres une alliance thérapeutique
contribuant ainsi a une estime de soi satisfaisante et a leur bien-étre psychologique. A cela viennent aussi
s’ajouter les facteurs de spiritualité qui peuvent également influencer positivement sur la dimension
psychologique de la QOL des soignants comme cela a déja été décrit dans la littérature (Boero et al. 2005).

Troisiemement, le score de la QOL sociale de notre échantillon était-significativement plus bas que celui de
la population générale ajustée sur I'age et le genre. Quelques hypotheses peuvent étre avancées : les
soignants disent ne pas parler de leur activité professionnelle dans leur cercle social, en faisant cela, ils
veulent éviter d’attrister leur entourage mais aussi d’éprouver un sentiment de géne voire de honte.
L'absence de perspective de guérison ou d'amélioration pour les patients qu'ils soignent, I'image négative
globale du handicap lourd dans la population générale, I'apparence dysmorphique des patients (en raison
des déformations articulaires, des scolioses majeures et du facies), I'incurabilité de I’affection, tout cela
contribue a un impact négatif sur la dimension sociale de la QOL de ces soignants. Il est important de
souligner que le polyhandicap reste stigmatisé dans notre société et que travailler aupres d’une personne
polyhandicapée est probablement une expérience difficile a partager.

L'approche multivariée propose une lecture des résultats plus synthétique. En ce qui concerne les
déterminants sociodémographiques et socio-économiques, les difficultés financiéres ressenties sont un
déterminant fort de la QOL qui dans cette étude influent négativement sur tous les domaines de la QOL
des soignants. Le genre, le statut matrimonial et le niveau d'éducation, souvent identifiés comme
déterminants de QOL (Sori¢ et al. 2013), ne semblent pas impacter la QOL des soignants des patients
polyhandicapés. Plus I'age des soignants avance, plus la QOL physique et psychologique est faible dans
notre étude, ceci est en accord avec les données de la littérature. Chez les soignants les plus agés, la QOL
psychologique tend a diminuer avec I'age, il semble donc que les effets positifs de la prise en charge des
patients polyhandicapés soient moins importants quand les soignants avancent en age, peut-étre en lien
avec un sentiment de lassitude, il apparait donc nécessaire de développer des stratégies de soutien pour
les soignants plus agés. Comme prévu, les soignants atteints de pathologies chroniques (plus de 7%) ainsi
gue ceux ayant une personne en situation de handicap au domicile avaient une QOL physique plus basse
ce qui peut s’expliquer par leur double « statut » d’aidant naturel et professionnel.

Concernant les facteurs liés a la profession: ancienneté de I'expérience aupres des patient
polyhandicapés, ancienneté dans la structure, ils nont pas dans notre étude d’influence sur la QOL des
soignants ce qui contredit une étude précédente qui démontrait qu'un réseau social professionnel plus
dense (lié a I'ancienneté) diminuait le stress des infirmieres (Shin et Lee 2016). Comme démontré
précédemment (Kim et al. 2012), les soignhants travaillant a temps partiel avaient une QOL plus basse : le
travail a temps partiel (souvent choisi pour raisons familiales) est associé a des revenus plus faibles. Plus
intéressant, la nature des stratégies d'adaptation (coping) a un impact sur la QOL des soignants:
I'utilisation de stratégies d'adaptation positives, telles que la pensée positive, était associée a une qualité
de vie plus élevée, les stratégies de coping basées sur I'évitement sont associées a une qualité de vie plus
basse. Les thérapies cognitives et comportementales, le soutien psychologique, le soutien psychosocial et
la thérapie comportementale cognitive peuvent aider a maintenir ou améliorer le niveau de QOL (Boele et
al. 2013).

On est frappé de retrouver chez les soignants des patients polyhandicapés une proportion importante de

personnes a haut niveau d'épuisement professionnel (42%), ceci nous incite a explorer plus
spécifiqguement |'épuisement professionnel de ces soignants et ses déterminants. Le retour de ces
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éléments a I'encadrement des structures accueillant ce type de patients et aux décideurs dans le domaine
de la santé pourra permettre de réajuster les moyens humains et techniques ainsi que les mesures
d’accompagnement psychologique nécessaires aux soignants dévolus a la prise en charge des patients
polyhandicapés séveres.

e) Impact de ces résultats et perspectives

Des actions sont a mener pour soutenir les soignants des personnes polyhandicapées dans leur qualité de
vie au travail. La prise en soin des personnes polyhandicapées a un impact tout a la fois positif et négatif
sur la qualité de vie des soignants. Il s’avere nécessaire d’engager des actions ciblées pour favoriser les
stratégies d’adaptation efficaces, soutenir les soignants les plus agés et optimiser la prise en charge de la
dépendance dans les structures accueillant ces personnes.
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Annexe 1. Article scientifique portant sur I’étude des aidants institutionnels

DEVELOPMENTAL MEDICINE & CHILD NEUROLDGY ORIGINAL ARTICLE

Impact of caring for patients with severe and complex disabilities
on health care workers’ quality of life: determinants and
specificities

MARIE-CHRISTINE ROUSSEAL' | KARINE BAUMSTARCK® (3 | TANGUY LEROY® | CHERAZAD KHALDI-CHERIF® |
CATHERINE BRISSE® | LAURENT BOYER® | NOEMIE RESSEGUIER® | CLAIRE MORANDO? |
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o sy ndoncs =0 AMdama-Ch rsana Rimes au o Hipisal San Salwndour [Asassanca Publqua Hpisa da Pans) BP 30 0850, B3 807 Hydroe Coda, Franoa
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FUBLICATION DATA MM Individual s with and yphox disabilifies, defined by a sinartion of prof ol
foepied for publcafion 156 Febuay  intellectual impairment and seriows motor deficit resulfing in extrema dependence, ofen
renmiain in hospital or at residantial facilities. The aim of this study was to identify the

Fubisheri mbie daterminants of quality of life (Qol) of 238 health care workers (HOWs) caring for indin
with savere and complax disabilitiss.

ABEREVIATHINE METHOD We conducted a cross-sectional study. The recruitmant of the HOW s was parformed

HOW Hem®h came veorker in five Franch contres specializing in patients with sevars and complex disabilifes. The

Ool bty of B salaction criteria ware age above 18 years, being an institutional referent HOW {3 resourcs

rdiinating various issues for or about the patient], and agresing o pariicipats.
Snun-dumqrq‘.lhﬂ;, health, professional variables, and psycho-beshavi owral {Qol., buwmeout,
and coping strategias] data were collectad.
RESULTS Of the 362 eligible HCWs, 85.7% returnad the quast 1 The of the

physical and social dim ufﬂanmng'lﬁurﬂrlnnm and the score of the

psychological dimeension signi ficantly highar, than those of a comparison growp. The main
factors modulating ol were age, financial difficulties, natwre of ooping strawgy, and bum-
ot
INTER PRETATION This ressarch provides praliminary evidencs that caring for patients with
sevars and complax disabilities affects the Ool of HCWs. These results support the need for

opfimizmfion of the work anvironmants for HCWs.

Polvhandicap is 2 condition of severe and complex disabili-
tes corresponding to 3 chronie disonder oocumring in an
immature brain, lesding to 2 combination of 2 profound
intellectual impairmemt and 2 serous motor defict, and
resulting in an extreme restriction of sutonomy amd com-
munication This definiion was adopted by the French
scientific community amd by French law {number §9-798,
27 Oerober 1989, health policy of care diabiling) The
term polvhandicap is close to the noton of profounsd ineel-
lecnmal and muldple disbilides, which & wed in other
countries but dos not systematically refer o a2 disonder
affecting an immanre brain. These polyhandicap patients
are completely dependent on human and technical k-
tance In many cxes, these patients remain in hepital or
at residential Falities throwgrhout their lives, amd most (up
to 60%) of them die in specialist relobilitton centmes’

23T Mac Eeith Press

Caring for persoms with severe and complex disabilities
requires being able w cope with compleely dependent
patents and to sddress ethical and distressing concerns.
Psychological distress, stress, burn-out, and qualiey of
life {(Qol) have previowsly been deseribed in different
specific exegories of health care workers (HOWS), such s
thise working in cridcal care units,’ mm]ngy,‘* AT
individuls with dementia’ olstetde muses,® neomtal
wiits,” and mental health merses ¥ Few data are related to
HOWs working in disblit nsdntoms " We hypothe-
sized that these HCOWy dedicated to providing care for
patients with severe and complex disabilites, have to face 2
specific context that incledes frequemt plwsical ks
becarie of the complete physical dependence of the
patients {eg. frequemt moves between places) personal
s amd  difficul  family smestons, and  restricted

DO T Emen 1 HE 1
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fesdhack and remgniton of the cre doe o limmatans of
communicaton with the patient and family dismnce.
Emuiadge shom ol and s determinants for these
HOWs is boking. Sewmal of thesse dewmmimans might
assist health emahblishment managers and care tmms in
chonsing appropriae argeed acmms.

The asims of this sdy were as follows: {1} o assess the
Qal of a large French cohart of FOWSs caring for indi-
vidmk with severe and complex disshilities in five special-
imd centres; () to measore their ol aggine a French
age- and sev-marhsd cvmgarson groop; and (3} o ddene
tify the potental deemimans of Cal.

METHOD

Design and settings

We conducted a cross-sectional smody. The recmimen: of
HOWs was made m five French centres specializing in car-
ing for patents with severe and complex disahilicies
thrmagh the French natonal polvhandicap cohore Foor of
the five cenres recefre inparens nesding heavy medical
care for long durations (many days, months, and some-
tmes years) through comventonal hospitalizacon  stays
{mecializmd resdocarion cenmres) and the fifth @=nme
receives Mpatents and ompanens nesding less heny med-
ical care {a residenrial faciliny).

Gene ral organization of the &ohon

This cahort was constmrad an | March 201§, and mwnheed
impatients with sewere and complexr disahilites who wee
cared for ar five cemres, nduding foor readucation cenres
and one residendal facility. The general aim of the cohor
smudy was toidenrify the impao of potenrial Hod oeoonomic,
enwiranmenal, apideminl agicall determinan® an the health
stats of the patients and the daily lile of their {naroral and
imtmdanal) caregivers (MO TOZ4005I8). Three different
populatinm were ligible: (1) patens with severe md oom-
plex disshilities definad by the combmnarion of monor defie
ciency  (mmaparesia, hemiparesik, paraparesia,  exma
prramida]l syndrome, cershellr syndrome, naoromosoolar
problems) and profimd mellsomal impaimmen: 040
amnciared with everpday life dependence (Functional Inde-
pendence Measore  [FIM}<55), and resmicted mohilin
{Grems Motor Fonosion Classfication System levels -V
(1) familial referenrs of the inchded patdents (French legal
definition of this kind of patent, represented by parens in
mast @msex, of sblings, or othersk and (1) nstooronal
HOWs of the incloded padents. The present soody fnonsed
an the instioatonal referem FHOWS. ITn sach centre, mem-
hers of the seering commirtes wha led the sorvey (oonsist-
ing of physiclans caring for persons with severe and complex
disahilities, epideminlogists, and pspcholagists) hadd mes-
ings with all HCWs o explain the objectives and modaliciss
ofthe smdy.

Selection criteria

The sdemion oiteria for FOW: were & Dllows: age
ahove 18 years; being an instootional referent FHOW of at

2  Devolgprescd Modsiee § Dol Neseobgy 2017

& Chaley of i 0ol ) of haal = cana wiorkens canng for individ sl with 20w
e o x o sl s

* Domrrinanes of (Bl o hesaleh cora ke nclida aga, Snandal d Beal
e, Mg of coing am gy and b ot

laast one patem who was inchded in the coharr of
patients with severe and compley diahilites (2 referem
HCW is designed by the heabth care team for each patient;
the referent HOCW i the resounce person who has oo conr-
dinate vanoms issoes for and abomr the patent, soch as
mamgement care, family conmct, adminisrative and social
immnes); and agresing o partcipmre. The non-indusion cri-
terion wias refmal o parddpare

Dats collection

A sdfreparthaok larwas given to each referent FIC Wvalm-
tesTing To EMGopare. Moo specifimton was given ahour
wherethey had o fill our the hoolkler @t the hospital or not.
The hoakler inchided the follveing dara (1) Sociodeme-
graphics and healthe: sew, age, marnral stanes, children, sdom-
tinmal level, percsived fmancial simatan, notion of 2 disabled
person living athome, and chromic disease{s). {2) Professional
simatian: job catsgoriss (Tachnical: nuorsss, physiamiss, psy-
chomarar therapiss; hasic care morse gide; sdocarion are:
edocanors), work schedole (foll -stime, pareime), years of
&YpeTiance in care for patients with sswre and complex dis-
ahi lities, years of experience in the present centre, noton of
spedfic professional formation for patients with severe and
complex disabilitis, and manme of the canrre {re-ednmtian
cenmre, residential Bolin). ) Pacho-behaviooral dam:
CQal, bum-our, and coping smaregis were swessed using
self-admink mred stndardized questommaines. All the derails
are providad in Appendix 5] fonline sopportng informa-
i)

Ethics

Reguhmry manitoning was performed in acoordance with
the French w that requires the approval of the French
ethics commirtee {Comitd de Protaction des Parsonnes
Sod Médimmands V, 2010301 4, reference number J014-
AN §3-44). A wrimen consent form was collemed for each
pardcpant.

Statistics

The quantitative dam are sxpresssd a5 the means and stan=
dard deviations &0} or the medians and mrerqmrle
ranges, and the qulimtve dara are expressed as mumbers
and perentages. The World Health Ornganizaton Ol
of Lite (WEMMIL) scares of the FICWs weare measured
against those obrained from 2 French age- {siv classes) and
sex- (females'males) marched comparison group from a
sample of 16 397 healthy individoals.

The bom-ouart toral scome was compursd wing the soring
afthe developers. The scores of coping were providad in four
SO0 e ool Tespond ing i 2 foar-facnor stocm e, Compar sons
of the mean (Qal. soores herween the difflerent sobgroops
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{sex, mariml smom, children, edocatonal leve, self-perceived
finandial seom, living with 2 person with disahility, chronic
diseasefs], job categoniss, wark schedols, and namre of the
strocmre} were perinrmed using Soadent’s r-wsts and analysis
of variance. Assndations herwesn the (ol soores and the
continoas variahls (age, years of care sxperience of pariens
with severe and complex disahil ities, years of experience in
the present enTe, coping soors, and ham-mar ol soone)
were andlwa] using Pamon's cordmions. Muolovariae
analyses osing multple lnear regressions were performed o
identify the wriahles linked to the Qul. sonres. In themadels,
each (ol dimengion sonre was considered 1o he 2 sspmae
dependent wrighle. The independent varables redewnt o
the madds were sdeoed from the nnivariare analwis, hased
ona thrshold pvalne of less than or eqmal to O30, The final
madals prodoced standard imed heta cosficenrs, which repre-
senta changein the stndard deviaton (S0 of the dependent
varahle {al. scorg) resabing from a change of ane 50rin
the warinms independent variahles. Independent variahlss
with higher standardized hera coefficienrs were thoss with a
grearer relative effect an Quil. The smtistcs were analysed
with P35 sofmrare (JEM 5P55 PASW Stk dos Inc., Chi-
cagn, TL, TI5AL All ress wers roa-sided. The threshald for
statistical significance wasser arp-005.

RESULTS

General characleristics ol the sample

Berwesn March 2015 and Febroary 1016, a nowal of 335
questinmnaires {with a prepaid retom envelops) were pro-
prsed to referemr HOWS of the fve cenmes. Daring this
peried, 23 HOW:s remmed the questomnaires: the
respanse rare waE 5.7% (from S0%-80% according to the
cenire; the residential fcilin had the lowest parmcimtan
rare) The 97 non-particians did not difier from the 238
parddpamns in =mms of their mean age and ssx.

The partcipants were hemresn the ages of 21 o 62 years,
and 18} F9%) of them wee fmales. Eight per cemr
reparted living with 4 person with a disahility. Twenty per
cent mentioned having ar last ane chronic diseas= 10
{30% ) cardiowasmbar disease, 10 20% ) asthma, sighr (16%)
musminskeletal moohles, five (10%) mmumne disesses, foor
(8%} thyroid problams, thres %) diabates, and 10 20%)
ather health problems. Maost (7 1% ) of the FICWs were chis-
sified in the camgory of hasic care (nurse assirams), 18% in
the rechnical cre camgory (morsss, physiamiss, pspchomn-
tmidens), and 10% in the sdomton cawgory (sdomnomrs)
The median eqperience in the present stocmre and the
medizn syperisnce aromd persons with ssvere and complex
disahilites were 8 years (merqoartle range 4-16y) and 10
years (inenquartile range 5~ 1'9%) respectvey.

The main characteristics are summarized in Tahle 51
{online sopportng informanon).

Dol burn-oul, and coping siralegies

The (dal. soores are provided in Figore 1. OF the three
dimensians of the WHOMIL for which French nomms are
available compared with age- and sex-maxched healthy

w Sampia
" - " w [Franch nommes

Fimmical  Pumghologicl  Sockal Emironmental

Fagum 1: Corgarimam of Wadd Haakh Organaton Dualiey of Ll
(WHDO0) ssoms batvemn the pamspnes and Franch age- and s
mansal ™ Tha highar fia sems, ha igher te qually of lit.
& pefl IR

individnak, the scores of the physical and social dimen-
sians among the partcipans were significandy lnwer, and
the score of the papchological dimension was significanthy
higher. Farty-twno per cent of the HOWS: repared a high
humemat level acmrding oo te Mashch Bornowm Invens
tary. The stratsgies thar wers hased on social sappaorr and
avoidance were the lesst weed, and the staegies hassd an
problem-solving were the most-msed. Details are provided
in Tahle 5L

Faciors modulsting the Qol of HOWs

The resuls for the factors modoking the QoL of the
HCW: from the wnivarhe ambwis are provided in
Tahle 510 {online sopporing informarton). Being older
comdared with a lower physical and psychologia] Cal.
MNaon-sigle pamicipants repored higher sochl and envie
rommensl ol scores than single parodpans. A sdfper-
ceprinn of fmancil diffienltes, living with a person with a
disahility, soflering from a chronic disssce, and warking
part-time were amsodared with lower Qul smres. The
Cal. scores did not differ acenrding to sex, children, edu-
caticnal lewel, and job aregory. The ol seares did nor
correare with the sperience I the spechlized soroctors
and the experience among patems with sewre and com-
plex dimhilitiess. The nse of problem-solving and posibee
thinking were pomitvdy ssoched with higher Cal.
scares. Fligh hum-oor was negatvely cnmmelated with all of
the scores.

Afrer adjosment {s=e Tahle I}, the fctors modalang
the (Qal. were as follows. (1) Aleraton of the physical
ol dimmsion: hang older (f=-0,174, p=0,003), report-
ing fmancial diffimites (f=— 0141, g~0.006), living with a
disabled person (f=-0.152, p=001), laving a chronic
disease (f=-0044, p=0.014), pam-dme work schedule

Fuoalth Cora \Whirkrs” Ohialley of Lifa Mscio Thasrne: Aeassegeror o 3
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(fi=-0.164, #0006}, and bam-om (f=-0313, 0001}
{2} Aleration of the papchological Qal. dimension: heing
older (f==0.303, p=0L00X), reporting fnancial diffionices
(fi==0_19%, #0001}, rechnical care caregory (f=-015F,
U0 E), wee of sroidance a5 a coping smawgy (§=- 03105,
Fel0 1), and the non-mee of a positve thinking sransgy
(0308, p0000) (1) Akeraton of the social (ol
dimension: use of avoidance a5 2 ooping sy
(f==0.153, p=0037). (%)} Alrtration of the avironmenal
dimensian: reporting finmdal  difficolbes  (f-- 0442,
Fo000]), working in 2 residential faciliy (f=-0.159,
F000E), and bom-om (f=-0.221, #~0.001) Mariml sa-
ms, having children, and use of social soppor and
probleme-solving for coping wers not associated with the
(ol scores.

DISCUSSION

While soress and bumeomr of HOWs have lagely hesn
explored in the hrerapare ='%151 there are few smdies
ahom the Chal. of HOWs. A sorvey among morses caring
for children in 2 persistent vegetarive stare showed thar
they were endoring conflicing emotions and were suffer-
ing menral distress ¥ Other sodies have shown a demrio-
mton of ol in general and in peychiamic marses 1
Sewrnal stadies have been parivmmed on naporal caregivers
of mtents with cashinl pads™" In i wok we
assesmed, for the firsr time, the (ol in a sample of French
H{Ws carning for patients with sewre and complex disahil-
ites.

The first neresting finding of our sody & the combina-
tiaon of the negative and positve swpeds of caning on the
Dol of HOWs. First, ouwr smdy repomed a signifimnt
lower physical scare than the French comparison groop.
Even if the cenmes dedicared oo these patiens are specifi-
cilly equipped m face dependency, with an avemage

4 [evologpresoy Mossiee 8 Dol Nessingy 2017

mOvng, posomng patens in omhontc devices, erch
Musmboskeletal damage, reportad by a fifth of our partici-
pants, has heen previcosly well doommened among health
warkers caring for dependemt persans!® Care of these
highly dependent patienrs probahly requirss moTe imgor-
tant techmical {patient mransker aids) and homan aid thigher
HCW/patient ratia).

Secand, our stody showed a higher pochological Cual.
for cmr instmomomal aregiwrs ompared with French
norms. Whils thease FICWs are faced with individoals with
very precaniows health and sockl condmions, we hypothe-
sie that working near persons with sewere and complex
disahilities may help o grow in 2 wrisy of ways’, el
tivize the annoyances of everpday life, and contribore o
feding their actions a5 haing meaningful, contriburing oo a
satisfartory sefesreem and pspchologim] well-heing. The
prsite effert of caregiving for the naroral (non-nsim-
winml) aregivers was also described.

Third, the social ol soore of oor sample was bower
than the comparison groop Some hypothess shoold he
mentianad. Waorking near panple with very ke commau-
nicarian ahility, mnahle o exress their approval or disap-
prowal, their fadings or their conenment, may gensrarea
feding of frosration for the HOW. Caning for a persan
with severe and omplex diahilids & probably a diffical
experisnce o share with the sndal drde owing oo the
stigma'® The patient with severe and complex disahilivies
Temains s igmatzed in our seciety becase of the inoorahil-
i of these disahilities in 2 socery marked by the medical
madel of healing and the dimormphic appearance of the
patients (joinr dedformities, major sooliosis, and arypical
appedgrance} thait may commibare o 4 NEgaEve imMpao on
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the sodal dimension Understanding the mechanims of
sTgmariration may define actioms o fight against it The
recawery mads dewloped in pEychiay might he reward-
ing in this ares becmse it represents an alematve o the
dominam medical modd, by sopporting most of the “m-
sTigma’ measores with 2 anherent, oprimistc permectve

The second pant of cor findings relites o the ol
demmminants. A smady of the determinans of Chal. may he
usefal in identifying FICWs requiring more arentian in
thar management. For the sncodemagraphic and socoe-
cmamic dererminanrs, the self-perceprion of fnancial diffi-
oulties is 2 smong facor in the modoktdon of the On'L,m
comparad with ater madisonal mdicarors. The speaficin
af mr sample, induding anly workers, makes it relacively
homogenenms; sex, manmal sams, and edocatonal level,
aften idenohed as al. dewnﬁmu.” were |ms disoma-
name in this spedfic case. (Mder age was significanly swso-
ciared with worse physical and paychological Cal
dimensi ans, annsirent with the limranme. As evpectsd, sof-
fering from a chromc disesse alered the physical Cal.
The physical dimension was ako dereriorared for the indi-
vidmk (more than 7% in the pressmr smdy) who men-
toned they bved with a person with a disshiliy, which
may he exphined by the dml {insimrtional and naooral)
male. For the profestom)] facnors, the experience of ndivid-
nals with severe and complex disahilites andfar the duora-
tion of wark in the present strochare were not linked with
the selfereporied (ol., while some smodies previooshy
demnnes mated thar marses wha have a friendship nerwark of
a high densiry in their workplice experience a lwer lavel
of smess. ! As docamented previowsly, ™ working parr-rime
was hinked 1o a lower (. Warking pare-fime is some-
tmes asochta] with 2 beer ncome and & de conse-
quence of 4 husy family acopation.

More interestingly, the momre of the coping smansgies
nsed played 3 conssquential role in the Chol. modolabon of
the individnaks. Using actwe coping straegies, soch as pos-
idwe-thinking, was swoched with 1 higher CQol, while
nsing aupEng srategies wssd on avoidince was associared
with a lower Ol A systemarnic ssessment of the coping
stykes is encouraged o identdfy individoals who do not ose
healthy coping straegies. Papchalogical inrerventions, such
a5 cogmitve Tanng amd peychosocial soppor, psychoesdo-
catan and cogmitwe belavioural dtherapy, may sew as
imparant additans ro rehahilitaton and mainmin a srahble
3oL The importmt proporion of individmb with a
high level of bom-om should alert us and forore sodies
shonld explore this and s dererminan® more specifical .
The feadhack to halh mamgers and health care dedsan
makers will he essenrial in choosing ways of implemenring,
OTgAniEng, ad providing new management s Tegies.
Strengths and |imitstons
The representativenss of our sample should he discnssed.
The f

at a matioml level. Onr popubition of HOWs were masthy
female, 35 murses and nurses’ assistants are woally female
prafessans. The age range and sex ratio weare in aconrdance
with the French worker popuolation fg-i..ge et conditions de
trava ] dans les émahlissements de san® Insee 2006, hapsat
www inse. frifrisranenqoes’] 17196 7 sommaire=] 17 hH 5).
They were mostly foll-tme FCWSs and expenienced care
warkers. The similarity in age and sex ratios hawesn the
participants and the nomn-parm cipants ensoned 2 satsfaoany
pictmre of French HOWs in the field of patens with sev-
ere and complex disahilides.

Some determimans, soch a5 the severity and oomypl sy
of the disabilities and the patient’s age, were noT asseseed
and should he taken inm acommt in forore smdies. It has
heen shown thar emotioma] saom, emotom] imell igence,
and spirmbiny may modobe sef-repormed Chal..

Further exploraton should he performed o aphin the
low respanse rare in the residental faclity compared with
the ather cenres and, especially, o mdersand whether
these findings are linked to the absen e sm rane.

Longitadinal smdis provide more wld infomatan
than cross-ssctional smdies and are necssary o mone
acmmaely determine the weights of the porenmial determi-
nants of (ol. The selection process of the candidare vari-
ahls for the multvariate models was haeed on an arhimany
thrshold pwbe (L) Lower thresholds should il
idenrify the variahles known o be imporant, ad higher
thrsholds may inchide wvariahles that are of qouesdonahle
imparance

Lastly, forare mesearch should ewmmine the spedfic
mechanisms of the nercomnections within a dyad,
compesed of the HOW and the mtienr and/or the main
famikal or msimbomnm] cregiver. Actor-parmer mrerds-
pomdene modds may deemine how parameters amang
ech memhber of the dyad are inflosnced, not anly by inner-
nal femms bor ako by faoors relatsd 1o the other member
af the dyad

CONCLUSION

This research provides prdiminary evidence that caring for
patient with severe and complex disshilities has 2 negariwe
and pesitive impuaet on the OQul. of o FHCW. The rembs
support the nesd for progress in spedalized centres
aptimize adapraton of te work environments for HOWs
caring for soch dependemnr patients, the nesd 10 maintgin a
high staffpatent rato aroond these specfic patens, and
the need to implement targeed actions o sopport FICWs.
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Résultats scientifiques

Expliquer dans quelle mesure les objectifs initiaux de recherche ont été atteints et souligner les principaux
résultats des travaux, leur apport dans le domaine, leur positionnement par rapport a I'état de I'art.

A) Impact polyhandicap sur les aidants familiaux
- Lerecrutement et la collecte des données sont finalisés
- Lasaisie des données et le controle qualité des données sont finalisés
- L’analyse des données est partiellement réalisée
- Lavalorisation des données est en cours

B) Impact du polyhandicap sur les aidants institutionnels

- Lerecrutement et la collecte des données sont finalisés

- Lasaisie des données et le controle qualité des données sont finalisés

— L’analyse des données est partiellement réalisée

- Lavalorisation des données est partiellement réalisée

- Un article scientifique publié portant sur la 1% partie du recrutement (N=238)
Rousseau MC, Baumstarck K, Leroy T, Khaldi-Cherif C, Brisse C, Boyer L, Resseguier N, Morando C,
Billette De Villemeur T, Auquier P. Impact of caring for patients with severe and complex disabilities on
health care workers' quality of life: determinants and specificities. Dev Med Child Neurol. 2017 Apr 22.
doi: 10.1111/dmcn.13428

- Une communication orale a fait I'objet d’une présentation en congrés
Rousseau MC. Qualité de vie des soignants des patients polyhandicapés: déterminants et spécificités.
Communication orale a la 32éme SOFMER 2017 Nancy

La partie qui est détaillée ci-dessous n’est pas directement concernée par le présent financement, mais il
nous semble indispensable de donner quelques éléments a titre indicatif car I'avancée de ces travaux reste
fondamentale pour positionner les travaux portant sur les aidants familiaux et les aidants institutionnels

C) Impact du polyhandicap sur les patients

- Lerecrutement et la collecte des données sont finalisés

- Lasaisie des données et le contréle qualité des données sont finalisés

- L’analyse des données est partiellement réalisée

- Lavalorisation des données est partiellement réalisée

- Deux articles scientifiques soumis

- Un article scientifique en cours de finalisation (soumission avril 2018)

- Des communications orales/affichées ont fait 'objet de présentations en congrés
nationaux/internationaux)

Rousseau MC. La paralysie cérébrale au fil du temps » : comorbidités des patients polyhandicapés selon le
type de prise en charge : résultats d’'une enquéte nationale. Congrés SFERHE juin 2017 Saint Malo, France

Rousseau MC. Cohorte nationale de patients polyhandicapés: caractéristiques médicales et parcours de
soin. Communication orale invitée aux journées Polyhandicap Paralysie cérébrale novembre 2017, Paris,
France

Rousseau MC, Baumstarck K, Willocq D, Lenormand S, Brisse C, Khaldi N, Felce A, Morando C, Auquier A,

Billette Th. A french national survey of clinical characteristics of severe polyhandicapped patients 32éme
SOFMER 2017 Nancy
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Tableau de suivi de réalisation des taches et d’utilisation des ressources

Pour chaque tache initialement prévue ou décidée en cours de projet, préciser I'état d’avancement de la

tache : réalisée, retardée, révisée, abandonnée.

Impact polyhandicap sur les aidants familiaux

Tache prévue Calendrier Avancée
Autorisations reglementaires janvier 2014-décembre 2014 Réalisé
Recrutement personnel Septembre 2014-Janvier 2015 Réalisé
Elaboration des documents de I'étude Mars 2014-Juil 2014 Réalisé
Organisation générale de collecte données Mars 2015 et décembre 2016 Réalisé
Recrutement Juillet 2016-septembre 2016
Saisie des données Juillet 2016-Décembre 2016 Réalisé
Contréle qualité données Janvier 2017-Mars 2017
Analyse des données Décembre 2017 Partielle
Valorisation Mai 2018 Partielle
Impact du polyhandicap sur les aidants institutionnels (travail non prévu initialment)
Tache prévue Calendrier Avancée
Autorisations reglementaires janvier 2014-décembre 2014
Recrutement personnel Septembre 2014-Janvier 2015
Elaboration des documents de I'étude Mars 2014-Juil 2014 Réalisé
Organisation générale de collecte données Mars 2015-Septembre2016 Réalisé
Recrutement Mars 2016 puis
Juillet 2016-Décembre 2016
Saisie des données Mars 2015 puis Réalisé
Juillet 2016-Décembre 2016
Contréle qualité données Janvier 2016 puis
Aout 2016-Septembre 2016
Analyse des données Avril 2016 Partielle
Valorisation Janvier 2017 Partielle
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IV. Valorisation

A. Liste des livrables externes réalisés
1) Articles publiés et en cours de soumissions a des revues a comité de lecture :

Article publié dans des revues a comité de lecture

Rousseau MC, Baumstarck K, Leroy T, Khaldi-Cherif C, Brisse C, Boyer L, Resseguier N, Morando C, Billette
De Villemeur T, Auquier P. Impact of caring for patients with severe and complex disabilities on health
care workers' quality of life: determinants and specificities. Dev Med Child Neurol. 2017 Apr 22. doi:
10.1111/dmcn.13428

Articles en cours de relecture dans des revues a comité de lecture

Rousseau MC, Baumstarck K, Khaldi-Cherif S, Felce A, Brisse C, Auquier P, Billette de Villemeur T and the
French Polyhandicap Group. Health issues in polyhandicapped patients according to age: Results of a
large French survey. Soumis a BMC Pediatrics (janvier 2018)

Rousseau MC, Billette de Villemeur T, Khaldi-Cherif S, Brisse C, Felce A, Baumstarck K, Auquier P and the
French Polyhandicap Group. Adequacy of care management of French patients with polyhandicap: a
cross-sectional study. Soumis a Plos One (janvier 2018)

2) Chapitres d’ouvrage
Livre La personne polyhandicapée La connaitre, I'accompagner, la soigner. Rousseau MC. Chap 34.
L'impact de la prise en charge des personnes polyhandicapées sur la qualité de vie de leurs aidants
professionnels. P 614-618. Ed : Dunod.

3) These en cours
These de Doctorat de Marie-Christine Rousseau, « Caracterisation du polyhandicap : histoire naturelle,
épidémiologie, déterminants de sante » EA 3279, Aix-Marseille Université, soutenance prévue en
décembre 2018.

B. Liste des séminaires ou colloques en rapport avec le projet financé que vous avez organisé durant la
période du projet

Rousseau MC. La paralysie cérébrale au fil du temps » : comorbidités des patients polyhandicapés selon le
type de prise en charge : résultats d’'une enquéte nationale. Congrés SFERHE juin 2017 Saint Malo, France

Rousseau MC. Cohorte nationale de patients polyhandicapés: caractéristiques médicales et parcours de
soin. Communication orale invitée aux journées Polyhandicap Paralysie cérébrale novembre 2017, Paris,
France

Rousseau MC, Baumstarck K, Willocq D, Lenormand S, Brisse C, Khaldi N, Felce A, Morando C, Auquier A,
Billette Th. A french national survey of clinical characteristics of severe polyhandicapped patients 32éme

SOFMER 2017 Nancy

Rousseau MC. Qualité de vie des soignants des patients polyhandicapés: déterminants et spécificités.
Communication orale a la 32éme SOFMER 2017 Nancy

C. Liste des éventuelles missions a I’étranger effectuées dans le cadre du projet
Aucune
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https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28432687
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28432687

D. Liste des communications au grand public

Rousseau MC -communication orale « séminaire de mi-parcours de I'appel a projet IRESP 2013 »
présentation de |'état d’avancement du projet de recherche : Familles-PLH. Paris 23 octobre 2016.

Rousseau MC -Communication orale au groupe de recherche CERE du Comité d'Etudes, d'Education et de
Soins Aupres des Personnes Polyhandicapées. Paris 6 octobre 2016.

Rousseau MC -Conférence sur la santé de aidants : problemes rencontrés, hygiene de vie, prévention le 22
mars 2017 pour ’ADAPEI Var-Méditerrannée.
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