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RESUME

INTRODUCTION : Cette étude concernant I’hébergement temporaire (HT) visait a vérifier: (1) I’effectivité
du caractere temporaire de ce mode d’hébergement ; (2) I’effectivité du soulagement des aidants informels.

METHODES : Une étude épidémiologique prospective a été conduite dans 60 établissements de sept
départements francais (5 du Languedoc-Roussillon plus le Cantal et I’ Aveyron) afin de retracer la trajectoire
d’un échantillon de 159 personnes admises en HT, aux termes de 6 et 12 mois. On a comparé la charge des
aidants informels (Zarit et NHP), 6 mois apres 1’admission en HT, a celle des aidants informels d’un
échantillon de 130 personnes admises en Accueil de jour (AJ). L’étude a été complétée par 26 entretiens en
face a face avec des aidants informels ayant un proche utilisant 1’un ou I’autre des deux dispositifs (HT : 12
entretiens ; AJ: 14 entretiens) et une investigation aupreés des acteurs institutionnels (non prévue dans
protocole).

RESULTATS : Au terme de cette étude sur 18 mois, on a observé les éléments suivants :

1- Les personnes utilisant I’HT, étaient plus dgées, vivaient moins souvent avec un conjoint, avaient des
revenus plus faibles et bénéficiaient moins souvent de I’APA, que les personnes fréquentant I’AJ. La
proportion des personnes qualifiées de « désorientées » par les professionnels représentait la moitié
(54%) des personnes en HT contre 97% en Al.

2- Globalement la mortalité des personnes admises en HT était de 10% a 6 mois et de 19% a 12 mois. Au
terme de 6 mois apres 1’admission, on notait que 67% des personnes étaient retournés a domicile (soit
75% des survivants).

3- Les indicateurs de santé subjective (NHP) des aidants informels (HT et AJ), étaient fortement altérés
comparativement a des personnes de méme sexe et de méme age d’une population générale (10 fois plus
de fatigue, 7 fois plus de symptomes dépressifs et 6 fois plus d’isolement social).

4- Les aidants informels des personnes ayant fréquenté I'HT exprimaient significativement plus de
symptomes que les aidants des personnes fréquentant I’ AJ. Ces aidants exprimaient 2,8 fois plus souvent
de la fatigue, 2,6 fois plus souvent des troubles du sommeil et 2,6 fois plus souvent un sentiment
d’isolement social. Quand on focalisait les comparaisons sur les personnes qui présentaient une
désorientation, les différences entre les aidants informels des deux dispositifs étaient treés accentuées.

5- Les charges exprimées par les aidants informels des personnes ayant utilisé I’HT, et qui aprés 6 mois
n’étaient pas revenus a leur domicile, n’apparaissaient pas différentes de celle des aidants informels des
personnes qui étaient revenues a domicile.

6- Les entrevues qualitatives ont permis de préciser le degré d’extréme souffrance exprimée par les aidants
informels. Ces derniers cherchent dans 1’ AJ prioritairement un répit et expriment moins d’attentes sur les
apports que ces accueils temporaires pourraient avoir pour la personne en incapacité. On note que certains
aidants informels — tout particulierement les conjoints - étaient dans une incapacité a penser 1’avenir .

7- Les informations obtenues de la part des institutions pratiquant 'HT témoignent de la trés faible
spécificité de I’'HT au sein de I’hébergement définitif. Il était rarement considéré comme un instrument
de retour a domicile par les professionnels de I’hébergement. Les protocoles écrits étaient inexistants.

CONCLUSIONS : Contrairement a 1’hypothese initiale, en HT le retour a domicile est effectif dans la
majorité des cas. On peut également considérer que ’'HT apporte aux aidants informels un répit (entrevues
qualitatives). Toutefois, dans sa forme actuelle, ce service n’est pas satisfaisant et mériterait d’étre
reconsidéré. Les professionnels qui 1’assurent, devraient intégrer I’accompagnement de I’entrée et du retour a
domicile dans I’ensemble de ce programme. Des liens avec les services a domicile sont souhaitables. Dans
beaucoup de cas, les entrées correspondent a des situations d’urgence et non a un programme accompagné.
Ces éléments expliquent sans doute que la charge des aidants informels redevienne extrémement forte apres
le retour a domicile, dans la mesure ou la situation problématique qui prévalait avant le séjour se retrouve
identique au décours de 1’hébergement. Pour les personnes atteintes de désorientation, I’HT dans sa forme
actuelle, ne peut étre préconisé compte tenu des altérations de santé subjective observées chez les aidants
informels comparativement a I’ AJ : la fatigue, les troubles du sommeil, les troubles dépressifs et le sentiment
d’isolement social, apparaissent de 3 a 4 fois plus fréquents.
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1. Introduction : position du probléme et objectifs du projet de recherche

Le présent document constitue le rapport final du projet de recherche « Analyse des effets de
I"hébergement temporaire sur le devenir des personnes agées en perte d’autonomie en lien avec la
charge de leurs aidants informels ».

L’hébergement temporaire en France

L'« accueil temporaire »! s’adresse aux personnes agées et handicapées dont le maintien a domicile
est momentanément compromis. Il vise, soit a organiser des périodes de transition entre deux
types de prise en charge (préparation d"un retour a domicile apres une hospitalisation, réponse a
une interruption momentanée de prise en charge ou a une modification ponctuelle de situation),
soit a organiser pour les aidants familiaux des périodes de répit, ou des relais entre des
interventions de professionnels et naturels.

Dans l'«accueil temporaire », on distingue les dispositifs d’accueil de jour et d’hébergement
temporaire. L’ orientation vers I'hébergement temporaire représente une option par rapport a d’autres
solutions, telles que I'accueil de jour, en particulier pour les personnes ayant une détérioration des
fonctions intellectuelles.

Le dispositif hébergement temporaire, objet de ce projet de recherche, peut étre autonome ou rattaché
a une structure (Ehpad, SSIAD). C’est un établissement social et médico-social défini par le code de
l’action sociale et des familles (art. L.312-1.1.6°).

En France en 2005 on dénombrait 556 places en structures d’hébergement temporaire financés par
'assurance maladie, auxquelles il faut y ajouter les 7 373 places installées en établissement (source :
STATISS) dont le prix de journée est a la charge de 1'usager, pouvant étre financé dans le cadre de
I’A.P.A ou de 'aide sociale.

L’hébergement temporaire : des objectifs assez mal définis

L’hébergement temporaire est souvent proné aujourd’hui, pour répondre a des situations variées,
nécessitant une réponse limitée dans le temps. Dans la pratique, on constate que les familles qui,
en urgence, cherchent une place d’hébergement temporaire peinent a en trouver et les directeurs
d’EHPAD reconnaissent que lorsqu’elles existent, ces places ne sont pas toujours affectées a de
"accueil temporaire. D’autre part, si le texte créant ce service I'a congu comme un dispositif souple,
dans les faits on ignore quelles fonctions remplissent ces hébergements temporaires dans le parcours
des personnes dgées dépendantes. Ainsi, dans les discussions menées, par exemple dans le cadre
de I’élaboration des schémas gérontologiques départementaux et de la planification des besoins, il
apparait que les objectifs poursuivis par 1'hébergement temporaire sont multiples et mal définis. D'un
cOté certains acteurs le situent comme une réponse pertinente et adaptée aux besoins de soutien
des aidants, dans le contexte d’une politique du soutien a domicile. Mais d'un autre coté, cet
hébergement temporaire peut également étre utilisé comme un essai de vie collective avant une
décision d’entrée en institution. Il releve alors d'une politique de développement de la vie en
institutions.

' L’accueil temporaire est défini par le décret n°2004-231 du 17 mars 2004 relatif 2 la définition et a I’organisation de
I’accueil temporaire des personnes handicapées et des personnes agées.
Contrat de recherche CNSA/HAS 1/66 Février 2010
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Le plan « Vieillissement et solidarités » prévoyait 1'ouverture de 4 500 places supplémentaires
d’'hébergement temporaire médicalisé pour la période 2004-2007. Dans le cadre de sa mission
« Prospective des équipements et services pour les personnes agées dépendantes », le Centre
d’analyse stratégique envisage des besoins a hauteur de 40 000 places en 2010 pour I'«accueil
temporaire».

Avant d’engager de tels programmes, il paraissait utile de définir plus précisément les roles joués
par ce type de réponses.

L’hébergement temporaire comme solution de répit

L’hébergement temporaire est volontiers présenté comme un instrument permettant le soulagement
des aidants informels. Toutefois, I'on discute rarement du bien fondé de ce type de réponse, aussi
bien pour la personne agée en perte d’autonomie que pour le soutien de son aidant et en
particulier dans les cas de détérioration intellectuelle, qui représentent les problemes les plus
lourds a gérer pour les aidants informels.

Ces interrogations font suite aux remarques des professionnels de 1'hébergement temporaire qui
rapportent qu’il est rarement possible de respecter le projet initial d’un accueil limité dans le
temps ; ce qui transforme un projet initial d’hébergement temporaire en hébergement définitif, la
sortie s’avérant impossible dans des conditions satisfaisantes. Dans ces cas, I'hébergement de répit
n’est donc qu’une sorte de pré admission en hébergement définitif.

Devant de tels constats, on envisage d’imposer une limitation de la durée de 1'hébergement
temporaire (par exemple deux mois ou trois mois), mais sans vraiment poser la question du relais
par les aidants familiaux au décours de cet hébergement temporaire. Or, des études antérieures,
conduites aussi bien dans l’enfance handicapée qu’en gérontologie ont montré, qu’aprés un
hébergement temporaire, on ne pouvait exclure le risque que les aidants supportent encore plus
difficilement le retour d"une charge importante dont on les avait temporairement soulagés2. Dans
une enquéte européenne conduite en 1997-983, visant la comparaison de plusieurs programmes
innovants proposant un accompagnement du couple «aidant-aidé » dans le contexte de la
maladie d’Alzheimer ou de troubles apparentés, on avait constaté, qu’en se plagant 3 mois ou plus
apreés l'entrée dans chaque programme, le programme « hospitalisation de répit » était celui dans
lequel I'aidant principal de la personne malade exprimait les charges les plus lourdes pour tous les
indicateurs utilisés (troubles du sommeil, fatigue, réactions émotionnelles et dépressives,
sentiment d’isolement, et charge de travail ressentie). D’autre part, dans la littérature concernant
I"hébergement temporaire et les soins de répit, il est toujours difficile d"identifier, dans les différentes
études réalisées sur le sujet, les effets favorables de ce type de prise en charge tant pour les aidants
que pour les personnes elless-mémes (Neville CC)-(Jeon YH)-(Upton N). Certains auteurs
considérent méme qu’il accélére leur institutionnalisation (Longshaw S). En dépit des projets de
développement dans notre pays, on notera la difficulté a repérer des travaux francais sur
I'efficacité des solutions de répit.

Apreés un rappel des objectifs du projet et de la méthodologie utilisée, ce rapport présente les
différentes étapes de sa réalisation, les résultats du recrutement et des investigations quantitatives
et qualitatives effectuées. Il se conclut par des propositions susceptibles de faire évoluer les

2 Dans le domaine éducatif, divers travaux ont mis en évidence les dangers de 1'éloignement et de la séparation pour des enfants, avec
un risque d’abandon de la part des parents. Ces travaux ont conduit a privilégier un accompagnement des parents dans leur
responsabilité éducative, plutot qu'une substitution par des institutions éducatives.

3 COLVEZ A, JOEL ME, MISCHLICH D (edt): La maladie d'Alzheimer. Quelle place pour les aidants? Expériences innovantes et
perspectives en Europe. Masson, Paris 2002, 270 p.

Contrat de recherche CNSA/HAS 2/66 Février 2010
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performances du dispositif d’hébergement temporaire, avant d’envisager un nouveau
développement de ce type de service.

Objectif du projet du recherche

Le projet de recherche visait a analyser le bien fondé de 1'hébergement temporaire comme
solution de répit pour soulager les aidants informels. Il poursuivait les deux objectifs suivants :
Mesurer [effectivité du dispositif en termes de durée de séjour et par rapport aux raisons qui ont
motivé cette orientation (circonstances de l’entrée, influence du contexte de prise en charge du
« couple aidant - aidé » et influence de I'environnement institutionnel).

Mesurer I'impact du dispositif sur le soulagement des aidants en le comparant a 1'effet produit par
le dispositif de I'accueil de jour, 'hypothése de travail étant la difficulté du retour au domicile
pour une personne temporairement hébergée.

Contrat de recherche CNSA/HAS 3/66 Février 2010



A Colvez, S Ridez, N Blanchard, V Protat-Royer Géronto-CLEF

2. Population et méthodes

2.1 Investigations épidémiologiques (quantitatives)
2.1.1- Population étudiée

Ont été incluses dans I'enquéte des personnes agées dépendantes de 75 ans et plus (évaluées en
GIR de 1 a 6) accueillies sur les dispositifs d'hébergement temporaire et d’accueil de jour au cours de
I"année 2008 et les aidants informels qui assuraient leur prise en charge quotidienne dans le cadre
d’une cohabitation ou non (conjoints ou collatéraux, descendants, autres). La population est donc
constituée de bindmes personne aidante/personne aidée. L'enquéte s’est déroulée sur les 5
départements de la Région Languedoc-Roussillon (Aude, Gard, Hérault, Lozére et Pyrénées
Orientales) ainsi que sur deux départements limitrophes : I"’Aveyron et le Cantal.

2.1.2- Echantillonnage

La sélection de la population s’est opérée par l'intermédiaire des établissements proposant des
places d’accueil de jour et d’hébergement temporaire dans la zone d’enquéte et ayant accepté de
participer4.

Ont été incluses dans l'enquéte les personnes présentes sur les dispositifs et leurs aidants, au
moment du contact avec les structures. Pour les deux dispositifs, les criteres d’inclusion étaient
I'age (75 ans et plus), le fait d’avoir un aidant, une bonne maitrise du francais par l'aidant,
auxquels s’ajoutait, pour les personnes accueillies en accueil de jour, une durée d’utilisation du
dispositif d’au moins 3 mois.

En vue d’établir des comparaisons sur la charge ressentie des aidants informels selon le mode de
prise en charge (hébergement temporaire ou accueil de jour), deux échantillons ont été constitués :

- un échantillon d’aidants informels de personnes admises en hébergement temporaire au cours
des six mois précédents,

- un échantillon d’aidants informels de personnes bénéficiant d’'un programme d’accueil de
jour depuis au moins trois mois.

2.1.3- Investigations

Respectivement, dans les établissements proposant de 1'hébergement temporaire et dans les
établissements proposant de l'accueil de jour, ayant accepté de participer, une investigation, par
courrier et par téléphone, a été réalisée afin de caractériser les établissements et d’identifier les
bénéficiaires actuels et leurs aidants informels. Cette démarche s’est appuyée sur la collaboration
d’un référent désigné par la direction de I’établissement.

- Dans l'échantillon des personnes en hébergement temporaire, une enquéte par questionnaire
administré aupres des aidants informels a été réalisée six mois apres la date de I’admission et
complétée par un contact téléphonique douze mois apres 'admission.

- Dans I’échantillon des personnes admises en accueil de jour une enquéte par questionnaire
administré aux aidants informels a été réalisée dés que possible apres la date d’inclusion.
Dans cette enquéte des informations, concernant I’age, le sexe, le statut matrimonial et le niveau de
dépendance des personnes agées aidées, ont été fournies a la fois par 1'établissement d’accueil et
par la personne aidante.

4 Pour les établissements proposant les deux types d’accueil il n"a été retenu qu’un seul dispositif

Contrat de recherche CNSA/HAS 4/66 Février 2010



A Colvez, S Ridez, N Blanchard, V Protat-Royer Géronto-CLEF

2.1.4- Données recueillies

Caractéristiques des établissements recrutés

Pour les deux dispositifs (accueil de jour ou hébergement temporaire), on a relevé le numéro FINESS,
la raison sociale, les coordonnées (adresse et téléphone, le nom du (de la) directeur (trice)), le
statut, le type d’accueil, 'année d’ouverture, la capacité d’accueil, les conditions de I'ouverture et
les modalités de fonctionnement.

Caractéristiques de la population aidée

Pour chaque personne «aidée », on a relevé I'dge, le sexe, le nombre d’enfants vivants de la
personne agée, le statut matrimonial, la catégorie socioprofessionnelle, les ressources économiques
(A.P.A, aide sociale, impots sur le revenu), le lieu de résidence, la date d’entrée (et pour
I'hébergement temporaire la date de sortie prévue) et le motif de la demande d’accueil temporaire.
Le niveau global de handicap (désavantage) a été mesuré a partir des items AVQ (activités de la
vie quotidienne) suivants : continence, alimentation, toilette, habillage et mobilité physique et la
détérioration intellectuelle a partir de deux items sur la désorientation dans le temps et dans
l'espace.

Caractéristiques de la population des aidants

Les caractéristiques suivantes ont été relevées: I'dge, le sexe, la situation familiale, 1’activité
professionnelle, le lien de parenté avec la personne aidée, la charge globale ou fardeau mesurée
par l'échelle de Zarit, et la santé percue évaluée a l'aide de l'indicateur de santé percue de
Nottingham (ISPN) [en anglais : Nottingham Health Profile (NHP)].

Grille de Zarit :

L’échelle de Zarit est un outil de type auto questionnaire destiné a évaluer le fardeau représenté
par la prise en charge familiale d'une personne agée dépendante a domicile. Cette échelle permet
de mettre en évidence le degré d’épuisement ou d’usure psychologique des aidants informels.
L’échelle est remplie par 1"aidant informel avec si besoin I’assistance de I’'enquéteur.

La durée de passation est tres variable d"un sujet a I'autre.

L’échelle de Zarit comprend 22 items.

La personne interrogée doit déterminer a quelle fréquence il lui arrive de ressentir différentes
émotions dans sa relation avec la personne dépendante. Cette fréquence est notée de facon
croissante de 0 (jamais) a 4 (presque toujours) pour chacun des 22 items de la grille. Un score
global de fardeau est obtenu par addition des scores des 22 items. Plus le score est élevé, plus le
fardeau ressenti est important.

La distribution de scores s'étend de 0 a 88.

Zarit propose une classification du fardeau en quatre niveaux :

Un score entre 0 et 20 signifie 'absence de fardeau a un léger fardeau, entre 21 et 40, un fardeau
léger a modéré, entre 41 et 60 un fardeau modéré a sévere et entre 61 et 88 un fardeau sévere.

Indicateur NHP :

C’est un auto questionnaire de 38 questions (réponse oui/non) qui évalue 6 dimensions de la santé
percue de la personne aidante : énergie ou fatigue, mobilité physique, douleurs, sommeil, réactions
émotionnelles et isolement social (ou sentiment d’isolement social).

Chaque question ou item est une assertion écrite a la premiere personne et au présent du type « J'ai
besoin d’aide pour marcher dehors» (dimension mobilité), «Je suis tout le temps fatigué »

Contrat de recherche CNSA/HAS 5/66 Février 2010
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(dimension énergie). Chaque personne choisit parmi les assertions proposées celles qui décrivent
leur vie de tous les jours et qui sont liées a leur état de santé actuel.

Chaque dimension repose sur un nombre différent d'items (de 3 a 8 questions). Pour analyser les
résultats pour chaque dimension du NHP on a construit une variable dichotomique (index) qui
prend la valeur «1» chaque fois qu'un sujet a répondu «oui » a au moins une des questions
concernant cette dimension. Les comparaisons portent sur le % de sujets ayant répondu « oui » a
au moins une question de cette dimension ; les sujets répondant non a I'ensemble des questions de
cette dimension étant considéré comme non concernés par un trouble de santé portant sur la dite
dimension.

2.1.5- Méthode d’analyse

Les informations obtenues par les enquétes par questionnaire ont été traitées a I'aide du logiciel
SAS version 9.1.3.
La premiére phase de I’analyse a consisté a décrire la population d’enquéte. On a ensuite retracé la

trajectoire des personnes apres admission en hébergement temporaire. On a déterminé en particulier
la proportion de celles qui sont retournées au domicile par rapport a celle dont 1'hébergement
temporaire est devenu définitif. Parmi celles qui sont « sorties », on a déterminé combien d’entre
elles ont pu rétablir une situation stable a domicile au décours de I'hébergement temporaire par
rapport a celles qui n"ont pas pu rester a leur domicile et se trouvaient donc en institution, a
I'hopital ou qui étaient retournées en hébergement temporaire. On a ensuite examiné, de fagon
comparative pour les personnes stabilisées au domicile, les charges des aidants informels. On s’est
fondé sur sept variables : I'indicateur de Zarit et les six indicateurs relatifs aux six dimensions du
NHP (mobilité, douleur, sommeil, fatigue, isolement social et réactions émotionnelles>).

Sur la base de ces indicateurs de « charge » ressentie par les aidants informels, on a effectué les
comparaisons suivantes :

- Charge ressentie par les aidants informels, 6 mois apres l'entrée de la personne aidée en
hébergement temporaire et par les aidants informels dont la personne aidée utilise I’accueil de
jour,

- Charge ressentie par les aidants informels selon les différentes « trajectoires» des
personnes apres admission en hébergement temporaire ;

- Charge ressentie par les aidants informels des personnes admises en hébergement temporaire
par rapport a celle qui avait été observée pour les aidants ayant participé a une enquéte
européenne comparant différents programmes de prise en charge innovants (cf références
bibliographiques) ;

- Charge ressentie par les aidants informels des personnes admises en hébergement temporaire
par rapport a une population de référence prise dans une population générale (disponibles
dans des bases de données d’enquétes antérieures).

Ces résultats statistiques ont été « éclairés » par 1'analyse des données qualitatives (recueillies
aupres des aidants informels et de responsables d’institutions), qui permettent d’avoir une
information plus fine sur la gestion, par les aidants informels, de différentes situations et de
repérer les difficultés qu’ils connaissent. On a aussi tenu compte des aides plus spécifiques et
éventuellement personnalisées dont ils ont pu bénéficier.

5 C’est a dire sentiment dépressif.
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2.2 Investigations qualitatives

2.2.1 Enquéte auprés des aidants informels

Des entretiens auprés des aidants informels ont été conduits dans un sous-échantillon des
personnes appartenant a 1’échantillon des personnes bénéficiant dun hébergement temporaire et
dans un sous échantillon des personnes appartenant a I’échantillon des personnes bénéficiant d'un
accueil de jour.

2.2.2 Analyse institutionnelle

Une analyse institutionnelle a été conduite®, dans le but de mieux comprendre les difficultés
rencontrées lors du recrutement de 1'étude comparative. En effet lors de ce recrutement, sont
apparues des discordances dans l'ensemble de la chaine s’étendant des institutions aux
établissements, en particulier pour 1'hébergement temporaire, notamment un décalage entre les
places comptabilisées dans le fichier FINESS et leur matérialisation dans les établissements et leur
utilisation par les structures’. Ce constat appelait une analyse approfondie pour mieux cerner les
mécanismes du fonctionnement de 1'hébergement temporaire et comprendre les dysfonctionnements
institutionnels mis en évidence.

Cette enquéte comprenait une recherche documentaire, pour resituer le dispositif « hébergement

temporaire » dans son contexte historique, légal et organisationnel, et une série d’entretiens avec

les acteurs institutionnels impliqués dans la mise en ceuvre de 1'hébergement temporaire : Services de

I’Etat, Conseils généraux, Etablissements pour personnes agées proposant de 1’hébergement
temporaire, organisations régionaless.

3. Déroulement des opérations

Le projet s’est déroulé sur 21 mois? (de janvier 2008 a fin novembre 2009) en trois phases :
- mise en place et démarrage du projet de recherche,
- investigations quantitatives et qualitatives et
- analyse des résultats.

3.1 Premiere phase : mise en place et démarrage du projet de recherche

Cette phase a démarré le ler janvier 2008 et a duré 6 mois. Elle a été consacrée a la réalisation des
opérations suivantes : cadrage réglementaire du projet de recherche, construction des outils pour
le recueil et I'analyse des données, recensement et contacts avec les structures proposant accueil de
jour et hébergement temporaire

3.1.1 Cadrage réglementaire et pilotage du projet de recherche

Une demande d’autorisation a été envoyée a la CNIL pour le traitement informatique des données
recueillies dans les enquétes par questionnaire. Le dossier a été déposé électroniquement le 28
janvier 2008. Le récépissé de déclaration qui validait la demande a été transmis le 9 juillet 2008. Le
projet ne contenant pas d’information médicale, mais seulement des informations sur les modes de
vies et la charge des aidants informels des personnes agées dépendantes, il n'a pas fait 1’objet

® Non prévue au protocole initial (est rapporté dans le document complémentaire joint au rapport)

7 Cet ajout au protocole initial a été validé par le COPIL du projet de recherche lors du Séminaire du 17/02/2009 a la CNSA.
8 Cf. protocole en Annexe 1

 Avec une interruption de 2 mois (juillet et aotit 2009)
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d’une soumission au Comité Consultatif sur le Traitement de l'Information en matiére de
Recherche dans le domaine de la Santé (CTIRS).

En complément du pilotage national du projet de recherche, assuré par la HAS et la CNSA, un
comité de suivi régional a été mis en place. Il comptait des représentants des différents acteurs du
champ de la gérontologie, dans la région concernée : CRAM, Conseils Généraux, établissements
pour personnes agées, DDASS, DRASS, associations d'usagers!®- Ce comité de suivi s’est réuni 3
fois en 2008 (le 10 mars, le 24 juin, le 27 novembre) et 2 fois en 2009 (le 11 mai et le 8 octobre)!!.

3.1.2 Construction des outils pour le recueil et ’analyse des données

- Cinqg questionnaires2ont été construits pour 'enquéte quantitative

- Questionnaire n°1 : Il visait l'identification des structures. Ce questionnaire a été construit

pour recueillir une information administrative sur les établissements d’accueil de jour et
d’hébergement temporaire et les pratiques qui y ont cours pour ces deux dispositifs

- Questionnaire n°1 bis : Il a été congu pour l'identification des personnes accueillies et des
aidants : il s’agit d'une feuille de recueil a l'intention de la direction des établissements
pour l'identification des sujets a inclure dans I'enquéte en correspondance avec les criteres
d’inclusion prévus par le protocole.

- Questionnaire n°® 2 accueil de jour : cet auto questionnaire est dérivé d'un questionnaire mis
au point lors d'une enquéte antérieure (enquéte européenne) déja testé et appliqué a 400
aidants informels dont 150 francophones. Comme pour le précédent les premieres
questions portaient sur les caractéristiques et les incapacités des personnes bénéficiaires de
I'accueil de jour, la seconde partie concernait spécifiquement la charge ressentie par les
aidants a travers le questionnaires de ZARIT et le NHP.

- Questionnaire n°2 hébergement temporaire : cet auto questionnaire a été construit comme le

questionnaire n°2 accueil de jour. Il comprend une question supplémentaire concernant le
lieu de résidence des personnes avant et aprés ’hébergement temporaire.

- Questionnaire n°3 hébergement temporaire : il s’agit d'un guide pour I'entretien téléphonique

aupres des aidants pour le suivi a 1 an des personnes bénéficiaires du dispositif hébergement
temporaire.

- Des grilles d’entretien ont été élaborées pour les investigations qualitatives aupres des aidants 13
et aupres des institutions.

- La structure de la base de données a été réalisée avec le logiciel Access. Les controles de
cohérence pour la validation des données saisies ont été programmeés avec le logiciel SAS.
3.1.3 Recensement des structures proposant accueil de jour et hébergement
temporaire

Un recensement exhaustif des établissements pour personnes agées proposant des places

d’hébergement temporaire et/ou accueil de jour a été réalisé a partir des fichiers FINESS et des fichiers
des Conseils généraux. Une premiére sélection a été faite en ne retenant que les établissements
ayant des places installées. Un contact téléphonique a été établi avec chacun d’entre eux pour

10Cf. Composition du comité de suivi en Annexe 2
11 Cf. Comptes rendus en Annexe 3

12 Cf. questionnaires en Annexe 4

13 Cf. Annexe 5
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vérifier I'exactitude des informations contenues dans les fichiers. Les établissements proposant
effectivement de 1'hébergement temporaire ou de l'accueil de jour ont été retenus comme base de
sondage pour le recrutement des personnes bénéficiaires.

3.1.4 Contacts avec les établissements

La prise de contact avec les établissements s’est effectuée en deux temps. Un courrier a d’abord été
adressé aux directeurs de tous les établissements identifiés. Il contenait une lettre explicitant 1’objet
de I'étude et sollicitant le partenariat des structures, une fiche résumant 1'étude et une plaquette
d’information sur Géronto-Clef. Ces envois ont été effectués en 4 fois dans les départements
concernés, avec un intervalle de 3 semaines entre chaque envoi : d’abord 1’Aude et le Gard, ensuite
I"'Hérault et la Lozere, puis les Pyrénées-Orientales et enfin 1’ Aveyron et le Cantal.

Quinze jours a trois semaines apres I'envoi du courrier une relance téléphonique a été effectuée
aupres des structures concernées pour recueillir leur décision d’entrer ou non dans l’enquéte. Si la
réponse était favorable un référent était désigné dans la structure pour le suivi des opérations et un
rendez vous téléphoniquel* était pris pour la mise en place de la procédure de recrutement. Celle-
ci était la suivante : un professionnel de la structure se mettait en relation avec les aidants des
personnes accueillies sur les dispositifs, ou sortis récemment dans le cas de I'hébergement temporaire,
afin d’obtenir leur consentement pour participer a I'étude. La liste des personnes volontaires était
ensuite communiquée a Géronto-Clef.

Le recrutement effectué directement par les établissements n’ayant pas permis d’obtenir des
effectifs suffisants, notamment pour 1'hébergement temporaire, d’autres sources d’informations ont
été mobilisées. C’est ainsi que dans I'Hérault le Conseil général a accepté de mettre a la disposition
du projet la liste des personnes bénéficiant de l'aide sociale dérogatoire dans le cadre de
I'hébergement temporaire et la liste des établissements demandés par les bénéficiaires. Grace a cette
procédure, il a été possible de réunir des effectifs satisfaisants pour procéder aux comparaisons
prévues par le protocole.

3.2 Deuxiéme phase : Investigations quantitatives et qualitatives

La deuxiéme phase a démarré en juillet 2008 et s’est déroulée jusqu'en juin 2009. Elle a été
consacrée aux investigations quantitatives et qualitatives (aupres des aidants et des institutions),
au suivi longitudinal des personnes recrutées sur le dispositif hébergement temporaire et aux
premieres analyses de résultats.

3.2.1 Investigations épidémiologiques (quantitatives)

Un courrier a été envoyé aux aidants principaux recrutés par les structures pour le recueil des
données a 6 mois pour 1'hébergement temporaire et des leur inclusion pour les personnes pour
'accueil de jour. Il contenait une lettre leur expliquant le projet et les avertissant qu'un enquéteur les
contacterait pour prendre rendez vous a leur domicile afin de remplir un questionnaire.

Parallelement, des enquéteurs ont été recrutés et formés pour mener les investigations
quantitatives au terme de 6 mois dans les départements de I'Hérault, du Gard, de ’Aude et des
Pyrénées Orientales. Pour les départements de la Lozere, de I’Aveyron et du Cantal, en raison du

14 Lorsqu'il s’agissait de structures ayant des files actives importantes une visite sur place a été programmeée.
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faible recrutement sur ces sites et de 1'éloignement géographique de certains aidants (hors de la
zone d’enquéte), il a été décidé d’envoyer directement le questionnaire aux aidants par courrier.

Une fois remplis, par les enquéteurs ou directement par les aidants, les questionnaires étaient
vérifiés (cohérence des informations) et saisis informatiquement. Les données manquantes étaient,
dans la mesure du possible, recherchées aupres des personnes ayant rempli les questionnaires.

3.2.2 Investigations qualitatives auprés des aidants

Les entretiens aupres des aidants informels se sont déroulés pour la plupart au domicile des
aidants. IlIs ont été enregistrés, retranscris et analysés.

3.2.3 Investigations qualitatives auprés des institutions (analyse

institutionnelle)

Des_entretiens en face a face ont été conduits aupres de responsables d’institutions régionales et
départementales et de responsables d’établissement pour personnes agées dépendantes pratiquant
I"hébergement temporaire. Les entretiens ont été enregistrés, retranscris et analysés.

3.2.4 Suivi longitudinal des personnes recrutées sur le dispositif

hébergement temporaire

Une procédure de relance a été mise au point pour le recueil de données a 12 mois apres 1'entrée
dans le dispositif.

3.2.4 Premiére analyse des résultats

Des résultats partiels établis a partir des données recueillies ont été communiqués au comité de
suivi régional et au comité de pilotage national's.

3.3 Troisiéme phase : Synthese des résultats

Elle s’est déroulée du mois de juillet 2009 jusqu’a fin novembre 2009. Elle a été consacrée a la fin du
suivi a un an des personnes incluses dans I’'enquéte au titre de 1'hébergement temporaire, a 1’analyse
des résultats et a la rédaction du rapport.

15 Séminaire HAS CNSA du 17 février 2009
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RESULTATS
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4 Résultats

4.1 Etude statistique et épidémiologique de 1'accueil temporaire

4.1.1 Les établissements proposant de ’accueil temporaire

Bilan des structures d’accueil de jour et d"hébergement temporaire en vue du recrutement des
aidants

1- Hébergement temporaire

Dans le fichier FINESS, on a dénombré 75 établissements en Languedoc-Roussillon offrant des
places d’hébergement temporaire, totalisant 398 places autorisées et 365 installées (Tableau 1).

Tableau 1: répartition par département (région L-R) des établissements et places
d’hébergement temporaire recensés (janvier 2008)

Départements Etablissements Nombre de places
recensés
Autorisées* Installées*

Aude 2 30 22
Gard 27 184 184
Hérault 28 81 77
Lozere 1 5 5
PO 17 98 77

Total 75 398 365

* Données FINESS

Sur les 75 établissements proposant le dispositif hébergement temporaire, nous avons contacté par
téléphone les établissements qui avaient des places installées et ceux qui, proposant les deux
dispositifs, n’avaient pas été retenus au titre de ["accueil de jour, soit 64 établissements (Tableau 2).
Le tableau 4 compare le nombre de places recensées par téléphone a celui qui était indiqué dans le
fichier FINESS. Le nombre de places d’hébergement temporaire ainsi recensé directement par
téléphone aupres des établissements est inférieur de 45% a celui du fichier FINESS.

Tableau 2 : Répartition par département (région L-R) du nombre d’établissements d’Hébergement
temporaire contactés par téléphone et du nombre de places recensées (février 2008)

Départements Etablissements Nombre de Places
Contactés par téléphone

Dénombrées** Recensées*

Aude 2 22 12
Gard 24 175 105
Hérault 27 73 48
Pyrénées Orientales 11 72 24
Total 64 342 189
**Par le fichier FINESS

*Par téléphone

Un nombre relativement conséquent des établissements contactés n’ayant pas accepté de participer
a lI'étude, nous avons été contraints d’élargir le recrutement de sujets en hébergement temporaire au-
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dela de la région, ce qui nous a conduit a explorer les établissements de I’ Aveyron et du Cantal, ou
I'on a identifié respectivement 11 et 8 établissements pratiquant de 1'hébergement temporaire
(Tableau 3).

Tableau 3 : répartition par département (hors région L-R) des établissements
et places d’hébergement temporaire recensés (mars 2008)

Départements Etablissements Nombre de Places
recenseés

Autorisées* Installées*

Aveyron 11 102 102
Cantal 8 39 39
Total 19 141 141

Source : conseils généraux du Cantal et de I’ Aveyron

Aprés vérification téléphonique, sur ces 19 établissements, seuls 13 avaient une réelle activité
d’hébergement temporaire, pour un total de 86 places.

Au total, le recrutement des établissements pratiquant 1'hébergement temporaire s’est effectué sur 6
départements.

2- Accueil de jour

A partir du fichier FINESS, on a recensé 74 établissements pratiquant 1'accueil de jour, totalisant
454 places autorisées et 418 installées (Tableau 4).

Tableau 4: répartition par département (région L-R) des établissements et places
d’accueil de jour recensés (janvier 2008)

Etablissements
Départements recensés Nombre de Places
Autorisées* Installées*
Aude 10 77 77
Gard 24 139 128
Hérault 19 119 119
Lozere 5 34 19
PO 16 85 75
Total 74 454 418
* Données FINESS

Sur les 74 établissements proposant le dispositif d’accueil de jour, nous avons contacté par téléphone
les établissements qui avaient des places installées et ceux qui, proposant les deux dispositifs,
n’avaient pas été retenus au titre de I’hébergement temporaire, soit 48 établissements. Le nombre des
places recensées lors du contact téléphonique avec ces établissements est comparé au nombre de
places installées dénombrées dans le fichier FINESS (Tableau 5). Le nombre de places d’accueil de
jour recensé directement par téléphone aupres des établissements est inférieur de 42% a celui du
fichier FINESS.
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Tableau 5 : Répartition par département (région L-R) du nombre d’établissements d’accueil de
jour contactés par téléphone et du nombre de places recensées par le fichier FINESS (janvier 2008)

Départements Etablissements Nombre de Places
Contactés par téléphone

Dénombrées* Recensées**

Aude 6 52 46
Gard 16 84 43
Hérault 13 83 42
Lozeére 5 19 19
Pyrénées Orientales 8 45 15
Total 48 283 165
* Dans le fichier FINESS

**Par téléphone
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Participation a I'enquéte des structures d’hébergement temporaire et d'accueil de jour contactées

Au total 60 structures ont participé a 1'étude : 58 au titre d'un seul dispositif et 2 au titre des deux
dispositifs, ce qui porte a 27 le nombre de structures participantes pour 1'accueil de jour et 35 au titre
de I'hébergement temporaire.

1- Hébergement temporaire

Sur les 77 établissements contactés au titre de 1'hébergement temporaire, 42 n’ont pas participé. Les
raisons en sont diverses: pas d’activité du dispositif par manque de demandes (12), refus de
participer (11), transformation des places d’accueil temporaire en accueil permanent (10),
fonctionnement saisonnier (4), réservation des places d’accueil temporaire pour l'accueil des
familles de résidents (1), accueil temporaire informel (1) et travaux (3).

Les 35 structures participantes ont permis le recrutement de 159 personnes (Tableau 6).

Tableau 6 : Répartition par département des établissements d’hébergement temporaire contactés ayant
participé et des effectifs recrutés

Départements Nombre de Nombre de Capacité Effectifs
structures structures en places des recrutés
contactées participantes structures

participantes

Aude 2 2 18 5
Gard 24 6 38 53
Hérault 27 17 40 66
Aveyron 6 4 28 19
Pyrénées Orientales 7 5 15 9
Cantal 11 1 14 7

77 35 153 159

2- Accueil de jour

Sur les 48 établissements du Languedoc-Roussillon, contactés au titre de I'accueil de jour, 21 n’ont
pas participé : les raisons invoquées étaient les suivantes: accueil de jour inactif (10), refus de
participer (8), absence d’accord des familles (2), fonctionnement saisonnier (1).

Les 27 structures participantes ont permis le recrutement de 130 personnes (Tableau 7).

Tableau 7 : Répartition par département des établissements d’accueil de jour contactés ayant participé
et des effectifs recrutés

Départements Nombre de Nombre de Capacité
structures structures en places des Effectifs
contactées participantes structures recrutés
participantes
Aude 6 3 31 17
Gard 16 11 70 41
Hérault 13 8 61 50
Lozere 5 3 16 11
Pyrénées Orientales 8 2 17 11
Total 48 27 195 130
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Caractéristiques des structures d’hébergement temporaire et d’accueil de jour participant a
I'étude
1- Hébergement temporaire

Sur les 35 structures d'hébergement temporaire, 21 avaient un statut de droit privé et 14 un statut de
droit public. Cinq (5) étaient gérées par des structures hospitalieres, 9 par des administrations
communales d’action sociale et les autres par des institutions privées dont 1 par une Fondation, 13
par des associations, 4 par des sociétés mutualistes et 3 par des établissements commerciaux. Dans
le secteur privé, la capacité moyenne en nombre de places était de 5, contre 3 dans le secteur
public.

Certains établissements pratiquaient I'hébergement temporaire depuis la fin des années 80. Dans 51%
des cas la structure était a 'initiative de la création des places. Cette initiative pouvait avoir été
prise dans diverses circonstances :

(a) Suite a une enquéte (par les ainés ruraux pour 1'hébergement temporaire en hiver),
(b) Suite a une réflexion a partir des besoins identifiés dans un centre de soins infirmiers

(c) Suite a une réflexion pour aider le projet des familles d’accompagner le plus longtemps
possible leur parent a domicile

(d) Dans une perspective de découverte sécurisante de I'institution,
(e) Pour assurer un répit aux familles et aux personnes agées,
(f) Comme une alternative a un placement définitif pour des raisons financieres.

Sinon, dans 30% des cas, la création était le résultat d’'une négociation entre la structure et les
administrations de tutelles. Dans 19% des cas I'administration de tutelle était la seule instigatrice.

76% des structures participantes avaient fixé une durée maximum de séjour par personne qui
s’échelonnait entre 28 jours et 180 jours par an.

Seules 12 structures sur les 33 (36%), déclaraient avoir mis en place un reglement spécifique pour
1"hébergement temporaire, qui la plupart du temps se limitait a un contrat de séjour de date a date.
Elles étaient 9 (27%) a déclarer avoir mis en place un programme spécifique pour
I'accompagnement des personnes accueillies temporairement. Toutefois, ce programme n’était pas
formalisé par écrit. Quand 1'hébergement temporaire était adossé a un EHPAD, ce programme
s’appuyait le plus souvent sur les services proposés par la structure. Selon les interlocuteurs dans
les établissements, la mise en place d’actions spécifiques était rendue difficile du fait d'un turn-
over important des personnes sur les places d’'hébergement temporaire, ainsi qu’en raison du niveau

insuffisant du prix de journée, qui était identique a celui de I’'hébergement permanent.

Une seule structure a déclaré avoir formalisé un accompagnement pour les aidants des personnes
accueillies. Il existait cependant un accompagnement des familles non formalisé comme
l'intervention des services de la structure en cas de demande (par exemple la psychologue, quand
il y en avait une) ; la prise en charge en partenariat avec la CPAM d’animation de groupes de
paroles des aidants par les assistantes sociales ; I’évaluation de la personne accueillie et le repérage
de ses difficultés pour guider les familles dans la mise en place des aides au domicile.
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Parmi les structures interrogées qui n’avaient pas encore mis en place de programmes spécifiques
pour l'accompagnement des personnes accueillies et de leurs aidants, un tiers envisageait de le
faire au moment de la mise en place de la démarche qualité.

2- Accueil de jour

Sur les 27 structures d’accueil de jour, 12 avaient un statut de droit privé et 15 un statut de droit
public. Six (6) étaient gérées par une structure hospitaliere, 9 par des administrations communales
d’action sociale et les autres par des institutions privées dont une par une congrégation religieuse,
7 par des associations et 4 par des établissements commerciaux. Dans le secteur privé, la capacité
moyenne en nombre de places était de 8, contre 7 dans le secteur public.

Parmi les structures participantes, la premiere création de places d’accueil de jour remontait a
I'année 2000. Dans 59% des cas, cette création était due a 'initiative de la structure. Les motifs de
création suivants ont été mentionnés :

(a) suite a une enquéte (aupres des médecins généralistes, des services
d’aide a domicile, des infirmiers libéraux),

b) I'initiative d’associations de familles de malades d’Alzheimer,
c) la pression de groupes d’influences (Lion’s Club, France Alzheimer),
d) le besoin d’'une alternative a la demande sur le secteur protégé,

N

e) le résultat d'une négociation avec les tutelles suite a une demande de
postes supplémentaires (type ergothérapeute).

(
(
(
(

Dans les autres cas (31%), cette création était le résultat d’une négociation entre la structure et les
administrations de tutelles, ces dernieres étant les seules instigatrices dans 11% des cas.

Les interlocuteurs dans les établissements n’ont pas mentionné une durée maximale de séjour pour
les personnes accueillies. Mais, assez souvent, une période probatoire était prévue ainsi qu’'une
limitation de I'accueil il y avait aggravation de I'état de santé de la personne.

Cinquante deux pour cent (52%) des structures déclaraient avoir un programme
d’accompagnement spécifique pour les personnes accueillies qui, selon les établissements, se
déclinait de diverses manieres. En regle générale ces établissements avaient construit un projet de
vie pour chaque personne accueillie en évaluant réguliérement les besoins thérapeutiques et
sociaux. C’était le cas, quand au sein de la structure, intervenaient un médecin, un psychologue et
un ergothérapeute. Dans certains établissements, on déterminait des groupes homogenes pour
réaliser les activités proposées afin d’éviter de mettre des personnes en échec. Les activités
proposées étaient variables : ateliers mémoire, ateliers multimédia, cahier de vie, cuisine, balades,
jardinage.... Dans les accueils de jour adossés a un EHPAD les personnes accueillies pouvaient
également bénéficier des animations de I'établissement. Les personnels de ces structures avaient
bénéficié, en général, de sessions de formation sur la maladie d”Alzheimer.

Quinze (15) structures sur 27 (56%) déclaraient proposer un programme d’accompagnement pour
les aidants des personnes accueillies. Dans la grande majorité des cas il s’agissait de groupes de
paroles réguliers, organisés soit par la structure d’accueil, soit en partenariat avec d’autres
établissements d’accueil de jour, soit par des associations extérieures (lI’association France-
Alzheimer était réguliérement citée).
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4.1.2 Comparaison des populations servies en hébergement temporaire et en

accueil de jour

Les personnes accueillies

Cent trente (130) personnes ont été recrutées sur le dispositif accueil de jour et 159 sur le dispositif
hébergement temporaire, soit au total 289 personnes. La caractérisation des bénéficiaires a été réalisée
grace aux informations fournies par les établissements.

Caractéristiques sociodémographiques des personnes accueillies (récapitulatif tableau 8)

Sexe
Quel que soit le dispositif envisagé, on comptait une majorité de femmes sans différence
significative entre accueil de jour et hébergement temporaire.

Age

La moyenne d’age de la population bénéficiaire des dispositifs hébergement temporaire était
significativement plus élevée qu’en accueil de jour (88 ans contre 84 ans). Cette différence était
significative. L’étude de la répartition par age (figure 1) montrait une quasi absence de
nonagénaires en accueil de jour alors qu’ils représentaient environ 30% des utilisateurs de
I"hébergement temporaire.

Figure 1 : Répartition par age et par type d’accueil de la population aidée
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Situation matrimoniale

Dans le dispositif accueil de jour on observait une proportion plus élevée de personnes (encore)
mariées que dans le dispositif hébergement temporaire. Cette différence était significative. Parmi les
personnes non mariées, on observait 47% de personnes veuves dans le dispositif accueil de jour et
72% dans le dispositif hébergement temporaire. Ceci est & mettre en relation avec I’age plus élevé des
personnes en hébergement temporaire.
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Tableau 8 : Caractéristiques sociodémographiques des personnes accueillies (sexe, 4ge, statut matrimonial,
ancienne profession, lieu de résidence, revenus et prestations) par type de dispositif

Caractéristiques sociodémographiques Hébergerr}ent Accueil de jour
temporaire
des personnes accueillies N= 159 N=130
n % n % p
Sexe
Masculin 40 25 43 33 ns
Féminin 119 75 87 67
Age
75-84 ans 54 34 73 56
85-94 ans 79 49 51 39  <0,0001
95 ans et plus 26 16 6 5
Statut matrimonial
Marié 33 21 66 52
Non marié 126 79 62 48  <0,0001
Ancienne profession
Agriculteurs exploitants 9 7 4 4
Artisans, commercants et chefs d'entreprise 17 14 9 9
Cadres et professions intellectuelles supérieures 11 9 9 9 ns
Professions intermédiaires 10 8 9 9
Employés 26 22 29 30
Ouvriers 12 10 17 17
Autres personnes sans activité professionnelle 37 30 22 22
Lieu de résidence
Urbain (>=5000h) 102 65 77 60
Rural (<5000h) 56 35 51 40 ns
Revenus et prestations
Paye des impots sur le revenu 23 20 25 40
Ne paye pas d’imp6ts sur le revenu 92 80 37 60 0,0037
Bénéficiaires de I’ A.P.A. 92 69 99 86 0,0016
Non bénéficiaires de ' A.P.A. 41 31 16 14

Ancienne profession
La liste des catégories socioprofessionnelles agrégées de I'INSEE (PCS 2003 - Niveau 1) a été

utilisée pour explorer I'ancienne profession des personnes aidées. On n’observait pas de différence
significative concernant I’ancienne catégorie socioprofessionnelle.

Revenus et prestations

Les variables concernant le niveau de vie (payer ou non des imp6ts) comme les variables
concernant les prestations (Allocation Personnalisée pour I’ Autonomie) ont été renseignées par les
établissements. Concernant la prestation A.P.A, les personnes en accueil de jour étaient plus souvent
bénéficiaires de ’APA (86%) que les personnes accueillies en hébergement temporaire (69%). Cette
différence était significative. Le fait de payer ou non des impots était également significatif en
fonction du dispositif : 20% des personnes sur le dispositif hébergement temporaire payaient des
impdts contre 40% en accueil de jour.

Lieu de résidence

Concernant le lieu de résidence, pour les deux dispositifs, on observait, dans 1’échantillon, une
égale répartition des personnes bénéficiaires de 'accueil temporaire entre le milieu urbain et le
milieu rural.
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Niveau d’incapacité et de dépendance des personnes accueillies

L’incapacité était appréciée par deux principaux indicateurs : le niveau de GIR et par un indicateur
combinant la mobilité (confinement) et le besoin d’aide pour les AVQ.

Groupes Iso Ressources (GIR)

Dans le dispositif accueil de jour (n=130) on rencontrait significativement plus de personnes du
GIR 2 que dans le dispositif hébergement temporaire (n=159). Le dispositif hébergement temporaire
concentrait significativement plus de bénéficiaires tres dépendants (GIR 1) et de bénéficiaires des
groupes 3 et 4 (<0.0001) (Figure 2).

Figure 2 : Répartition des bénéficiaires de 'accueil temporaire par GIR selon le dispositif

Répartition des bénéficiaires par GIR selon le dispositif
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Indicateur de désavantage (Colvez)

L’indicateur de « désavantage » a été construit a partir d’informations sur la capacité des
personnes aidées a réaliser certaines activités de la vie quotidienne : confiné au lit ou au fauteuil,
et a faire sans aide sa toilette, s’habiller, manger, étre ou non sortie de chez soi depuis une semaine,
sortir du domicile sans 'aide d"un tiers. Les informations concernant ces items étaient fournies par
les aidants informels. On trouvait significativement davantage de personnes confinées au lit et au
fauteuil dans le dispositif hébergement temporaire (n=159) et davantage de personnes ayant un
besoin d’aide pour la toilette et I'habillage dans celui de ['accueil de jour (n=130) (p=0.0004)
(figure 3).

Figure 3 : Répartition des bénéficiaires de 'accueil temporaire selon I'indicateur de désavantage (Colvez) et
le type de dispositif
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Maladie d’Alzheimer et désorientation (signalées par les professionnels)

Les informations fournies par les professionnels concernant la maladie d’Alzheimer et la
désorientation des personnes accueillies faisaient apparaitre pour le dispositif accueil de jour un tres
fort pourcentage (92%) de personnes souffrant de la maladie d’Alzheimer par rapport au dispositif
hébergement temporaire (p<0,0001) et ce pourcentage s’élevait a 97% lorsque 1'on posait la question
en terme de désorientation (p<0,0001) (Figure 4).

Figure 4 : Répartition des bénéficiaires de 'accueil temporaire selon la détérioration cognitive et le type de
dispositif

Répartition des bénéficiaires selon
la détérioration cognitive et le dispositif
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Le tableau 9 détaille la situation vis-a-vis de la dépendance des personnes accueillies sur les
dispositifs hébergement temporaire et accueil de jour.

Tableau 9 : Tableau récapitulatif de la situation vis-a-vis de la dépendance des personnes accueillies
par type de dispositif

Incapacité des personnes accueillies Hébergement Accueil de jour
temporaire
N=159 N=130
n % n % p
Groupes iso ressources
GIR 1 15 11 1 1
GIR 2 29 22 58 47 <0,0001
GIR 3 35 26 29 24
GIR 4 30 23 30 25
GIR 5 15 11 3 2
GIR 6 10 7 1 1
Indicateur de désavantagel®
Confiné au lit ou au fauteuil 51 46 27 24
Besoin d'aide pour la toilette et 'habillage 24 22 50 46
Besoin d'aide pour sortir de son domicile 23 21 26 24 0,0004
Sort du domicile sans l'aide d'un tiers 12 11 7 6
Maladie d’Alzheimer signalée par les professionnels
Oui 34 23 116 92 <0,0001
Désorientation signalée par professionnels
Oui 80 54 123 97 <0,0001

Motifs de demande d’accueil temporaire (Tableau 10)
Pour identifier les circonstances de l'entrée dans le dispositif d’accueil de jour ou d’hébergement
temporaire, plusieurs motifs, qui conditionnent habituellement ce placement, ont été proposés aux

16 (Colvez)
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professionnels : les vacances de l'aidant, le besoin de répit pour l'aidant, des soins a la personne
aidée. Une question a été également posée sur les autres motifs éventuels d’entrée dans I'un ou
'autre dispositif. Ces informations ont été renseignées par les établissements selon les déclarations
des aidants. Le motif « départ en vacances » concerne essentiellement I'hébergement temporaire. Le
«répit pour l'aidant » est invoqué dans les deux structures comme motif et en particulier en
accueil de jour. La demande d’accueil temporaire pour motif de soins concerne peu de personnes
sur les deux dispositifs avec cependant un pourcentage plus élevé en accueil de jour (10% contre
3% ; p<0,01). Environ un tiers des répondants ont évoqué un motif de demande d’hébergement
temporaire (n=52) ou d’accueil de jour (n=51) autre que ceux qui étaient proposés. Ces « autres
motifs », ont été transcrits en clair puis regroupés selon les principales catégories. Parmi ces autres
motifs, on note que lisolement (géographique ou social) revenait fréquemment. Pour
I'hébergement temporaire, «la survenue d’une crise au domicile", comme ’hospitalisation de
I'aidant, était également notée, tandis que 1'objectif d'une "stimulation de la personne malade »
était aussi fréquemment évoquée pour I'accueil de jour. (Figure 5).

Tableau 10 : Répartition des motifs d’entrée en accueil temporaire déclarés par les aidants selon le type de
structure (plusieurs réponses possibles)

Type d'accueil
Autres motifs de demande d’accueil temporaire Hébergement temporaire Accueil de jour

(n=159) (n=130)
Vacances de l'aidant 54 (34%) 2(2%)
Répit de l'aidant 70 (44%) 99 (79%)
Soins a la personne malade 16 (10%) 3 (2%)
Solitude de la personne aidée 15 (10%) 17 (13%)
Eveénement familial 16 (10%) 0
Attente hébergement permanent 1 (1%) 4 (3%)
Stimulation 0 29 (22%)

Figure 5 : Motifs d’entrée en hébergement temporaire et en accueil de jour, indiqués par les aidants
informels (plusieurs réponses possibles)
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Conclusion sur les caractéristiques de la population aidée

Parmi les caractéristiques relevées chez les personnes accueillies sur les dispositifs accueil de jour et
hébergement temporaire on notait une moyenne d’age significativement plus élevée en hébergement
temporaire qu’en accueil de jour. En accueil de jour, on notait une plus grande proportion de
personnes mariées et une majorité de personnes souffrant de détérioration intellectuelle.

Les deux populations différaient mais avaient des recoupements assez importants qui concernaient
en particulier les situations intermédiaires. C’est le cas par exemple pour I'dge des personnes
admises dans les deux programmes. Le tres grand age (au dela de 90 ans) n’était pas représenté en
accueil de jour alors que les hébergements temporaires comptaient environ un cinquieme de
nonagénaires.

Les deux populations se recoupaient aussi pour les niveaux moyens d’incapacité. Les niveaux trés
lourds (GIR1) se retrouvaient exclusivement dans les programmes d’hébergement temporaire de
méme que les niveaux les moins séveres (GIR 5 et 6).

Enfin, concernant les détériorations intellectuelles elles étaient signalées dans les deux types de

structures, mais en accueil de jour elles représentaient la quasi totalité des personnes, tandis qu’en
hébergement temporaire elles représentaient seulement la moitié.
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Les aidants informels des personnes accueillies

Aux 159 personnes aidées recrutées sur le dispositif hébergement temporaire correspondaient 159
aidants susceptibles de participer a 'enquéte. Or au moment du contact avec les aidants, 6 mois
aprés l'entrée des personnes aidées en hébergement temporaire, la situation de certaines de ces
derniéres avaient changé : 18 personnes étaient entrées en établissement définitivement, 16 étaient
décédées. De plus, et malgré la recherche de consentement effectuée par les établissements aupres
des aidants, 15 aidants avaient formellement refusé de participer, ce qui a porté a 110 I'effectif des
aidants interrogés et suivis.

De méme, pour les 130 aidants recrutés sur le dispositif accueil de jour : 8 personnes aidées étaient
entrées en institution, 4 étaient décédées. De méme 6 aidants avaient refusé de participer, une
personne n’avait pas d’aidant et une personne ne fréquentait plus !'accueil de jour, ce qui a réduit a
110 le nombre des personnes bonnes pour I'enquéte.

Caractéristiques des aidants informels (récapitulatif tableau 11).

Sexe
On observait une égale répartition des aidants masculins et féminins dans les deux dispositifs.

Age de l'aidant informel

La moyenne d’age des aidants des personnes accueillies en hébergement temporaire (n=110) était de
64 ans et celle des aidants des personnes accueillies en accueil de jour (n=110) de 67 ans.
Globalement, la différence n’était pas significative, toutefois comme en témoigne la figure 6, les
répartitions par age étaient différentes. Si pour 1'hébergement temporaire on observait un mode a 64
ans, dans la population des aidants de l'accueil de jour la distribution était bimodale avec un mode
vers 65 ans mais un autre vers 80 ans qui correspond vraisemblablement aux conjoints beaucoup
plus souvent présents dans cette population (figure 6).

Figure 6 :Répartition par age et par type d’accueil de la population des aidants
Repartiton par age de la population des aidants selon le type d'acc
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Position de l'aidant par rapport a la personne aidée

Dans le dispositif accueil de jour, les conjoints représentaient 44% des aidants informels et les non
conjoints 56%. Parmi les aidants non conjoints, on comptait 51% d’enfants, 2% de petits enfants et
3% d’autres parents.

En hébergement temporaire les conjoints ne comptaient que pour 15% seulement, tandis que la
majorité (85%) étaient des aidants non conjoints. Parmi ces aidants non conjoints des personnes
aidées accueillies sur le dispositif hébergement temporaire, on comptait 71% d’enfants, 1% de petits
enfants, 9% d’autres parents et 4% d’aidants informels non familiaux.

Activité professionnelle des aidants informels

On n’observait pas de différences de situation par rapport a 'activité professionnelle entre les
aidants des deux dispositifs. Dans chaque cas plus de la moitié (55%) des aidants étaient des
retraités. Peu d’aidants ont déclaré avoir pris leur retraite de maniere anticipée pour s’occuper de
leur parent agé. Il est a noter que, dans l'un et l'autre dispositif, presqu'un tiers des aidant
exercaient encore une activité professionnelle. Dans le cadre de I'hébergement temporaire, 6% des
aidants déclaraient étre salariés dans le cadre de ’APA pour venir en aide a leur parent agé. Ce
pourcentage était de 4% dans le contexte de I’accueil de jour.

Autres personnes a charge

14% des aidants des personnes accueillies sur le dispositif hébergement temporaire et 10% des
aidants des personnes accueillies sur le dispositif d'accueil de jour avaient une ou plusieurs autres
personnes dépendantes a charge.

Tableau 11 : Caractéristiques des aidants informels selon le dispositif

Caractéristiques des aidants informels Hébergement Accueil de jour
temporaire N=130
N=159

n % n % p
Sexe
Masculin 34 31 26 31
Féminin 76 69 84 76 ns
Position de I'aidant par rapport a la personne aidée
Conjoint 16 15 48 44
Non conjoint 94 85 62 56 <0,001
Situation professionnelle
En activité 32 29 27 25
Chomage 3 3 1 1
Congé spécial pour parent agé dépendant 2 2 2 2 ns
Retraite 61 55 62 56
Autre situation 12 11 18 16
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Conclusion sur les caractéristiques de la population des aidants

Les caractéristiques marquantes de la population des aidants informels étaient les suivantes : les
aidants de personnes accueillies sur le dispositif accueil de jour étaient plus agés et il s’agissait le
plus souvent des conjoints. Sur le dispositif hébergement temporaire on avait affaire a deux
populations d’aidants : une premiere dont 1’age se situait autour de 65 ans, représentés en majorité
par les enfants, et une seconde dont I'age se situait autour de 80 ans (les conjoints). Quel que soit le
dispositif, on notait également qu'une majorité de femmes remplissait la fonction d’aidant.
Cependant, un tiers des aidants étaient des hommes, aussi bien dans un dispositif que dans I'autre.
Enfin, dans I'un et 'autre dispositif, plus de la moitié des aidants étaient a la retraite.
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4.1.3 Etude de la trajectoires des personnes accueillies en hébergement
temporaire

Pour étudier la trajectoire des personnes apres fréquentation d'une structure d’hébergement
temporaire, un suivi a été effectué aupres des aidants a 6 mois et a 12 mois a partir de la date
d’entrée en hébergement temporaire pour connaitre le devenir des personnes aidées. Cette étude de
la trajectoire a été réalisée sur l'ensemble des personnes pour lesquelles l'information était
disponible, soit un échantillon de 142 personnes sur les 159 personnes recrutées (auxquelles il a été
soustrait les 15 personnes qui avaient formellement refusé de participer et 2 personnes décédées).
Pour retracer cette trajectoire trois situations du domicile avant 1'hébergement temporaire ont été
étudiées séparément : les personnes qui vivaient seules a leur domicile au nombre de 52 (37%),
celles qui vivaient a domicile avec un conjoint ou avec un aidant autre au nombre de 24 (17%) et
celles qui vivaient au domicile de 'aidant (non conjoint) au nombre de 66 (46%).

Personnes vivant seules a domicile avant le séjour en hébergement temporaire

Cinquante-deux (52) personnes vivaient seules a leur domicile avant 1'entrée en hébergement
temporaire. On notera, qu’au terme du suivi a 12 mois, 40% des personnes vivaient toujours seules a
leur domicile et que seulement un quart d’entre elles étaient entrées en institution (figure 7).

Figure 7 : Tableau d’orientation des personnes vivant seule a domicile avant le séjour en hébergement
temporaire.

Avant 52
HT 100%
Chez 1 En Hopi- Instit DCD Perdu
aidant HT tal ution de vue

6 mois 30 4 5 1 6 6
apres HT 59% 8% 10% 1% 11% 11%

12 mois 21 2 3 2 13 9 2
apres HT 40% 4% 6% 4% 25% 17% 4%

* Les fleches rouges en pointillé indiquent que les totaux des situations a 6 mois et a 12 mois sont cumulés
pour ce qui est du déces et de I'entrée en institution.
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Personnes vivant a domicile avec leur conjoint ou un aidant autre avant le séjour en
hébergement temporaire

Vingt quatre (24) personnes vivaient a leur domicile avec leur conjoint ou un aidant autre. Elles
représentaient le groupe des personnes les plus agées. A 12 mois elles n’étaient plus que 9 a vivre a
leur domicile, soit 38%, une grande majorité d’entre elles étant décédées (46%) et 8% ayant intégré
une maison de retraite (figure 8).

Figure 8 : Tableau d’orientation des personnes vivant a leur domicile avec leur conjoint avant le séjour en
hébergement temporaire

Avant 24
HT 100%
Chez 1 En Hopi- Instit DCD Perdu
aidant HT tal ution de vue

6 mois 14 1 2 1 6
apres HT 58% 4% 8% 4% 26%

12 mois 9 2 11 2
aprés HT 38% 8% 46% 8%
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Personnes vivant au domicile d’un aidant non conjoint avant le séjour en hébergement
temporaire

Soixante six (66) personnes vivaient au domicile d'un aidant (non conjoint), la plupart du temps
un enfant. Elles représentent le groupe le plus important identifi¢ a domicile. A 12 mois elles
étaient 29 a vivre au domicile de I’aidant, soit 44%, un tiers d’entre elles étant entrée en maison de
retraite (32%) et 11% étant décédées (figure 9).

Figure 9 : Tableau d’orientation des personnes vivant au domicile d’un aidant non conjoint avant le séjour en
hébergement temporaire

Avant 66
HT 100%

En Hopi- Instit DCD Perdu
HT tal ution de vue

6 mois 48 4 1 11 2
apres HT 72% 6% 2% 16% 4%

12 mois 29 4 1 21 7 4
apres HT 44 % 6% 1% 32% 11% 6%

* les fleches rouges en pointillé indiquent que les totaux des situations a 6 mois et a 12 mois sont cumulés
pour ce qui est du déces et de I'entrée en institution.
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Synthése des tableaux d’orientation

En synthétisant les informations des trois tableaux d’orientation élaborés a partir du devenir des
personnes agées ayant bénéficié d'un hébergement temporaire, on notait qu’'a 6 mois 67% des
personnes étaient retournées a leur situation initiale, soit seules a domicile, soit a leur domicile
avec leur conjoint, soit au domicile d'un aidant (tableau 12). A 12 mois, 43%de I’échantillon initial
est encore a domicile. Si 'on exclut les décédés a 12 mois (27), le maintien dans la situation
antérieure représente 53 % des survivants.

Tableau 12 : synthese des trajectoires a 6 mois et a 12 mois apres 1'entrée en hébergement temporaire

Orientation Situation a 6 mois Situation a 12 mois
Effectif % Effectif %
Retour a la situation initiale 96 67% 61 43%
Seul a domicile 30 21% 21 15%
A son domicile avec conjoint 14 10% 9 6%
Au domicile de 'aidant 52 36% 31 22%
En Hébergement Temporaire 10 7% 7 5%
En institution 18 13% 36 25%
A I'hopital 4 3% 3 2%
Décédé 14 10% 27 19%
Perdu de vue 0 - 8 6%
Total 142 100% 142 100%

Figure 10-

Situation des personnes aidées 6 mois aprés
I'entrée en hébergement temporaire

Décédé
10%

En hébergement
23%

Reour a domicile
67%

Parmi les personnes qui ont utilisé I’hébergement temporaire, les personnes vivant avec un
conjoint étaient minoritaires (24). Il semble qu’il s’agisse du groupe le plus fragile si l’on se réfere a
leur taux de déces a 12 mois de 46% contre 17% chez celles qui vivaient seules et 11% chez les
personnes qui vivaient au domicile d’'une aidant non conjoint (p<0,001). Le taux d’entrée en
institution des survivants, 12 mois apres I'entrée en hébergement temporaire était de 31%(la
différence entre les trois groupes n’était pas significative).
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4.1.4 Etude de la charge des aidants informels par rapport & une population de

référence

Dans cette enquéte, la charge des aidants informels est appréciée par sept indicateurs qui sont
d’une part I'indice de Zarit et d’autre part six index correspondant aux six dimensions du NHP. La
charge des aidants des personnes en hébergement temporaire a été évaluée six mois apres I'entrée
dans le dispositif et celle des aidants des personnes en accueil de jour, pris comme témoins.

Avant de comparer la charge des aidants informels dans I'une et I’autre structure de répit nous
avons comparé chacune des deux populations a une population de référence prise dans la population
générale. Nous avons utilisé des données d’enquéte épidémiologique de cohorte effectuée dans une
population générale de 60 ans et plus. Il s’agit de personnes habitant la ville de SETE, sollicitées
par les listes électorales, ayant accepté de se préter a une recherche épidémiologique sur les
Pathologies Oculaires Liées 2 I’ Age (dite enquéte POLA'"). Au cours de cette enquéte de cohorte
effectuée entre 1995 et 2004, lors du passage de I’an 2000, 1851 personnes de 60 ans et plus,
avaient accepté, en plus des investigations ophtalmologiques, de remplir le questionnaire NHP'®.

En considérant les sujets de ’enquéte POLA, comme base de référence, nous avons comparé les
index relatifs aux six dimensions du NHP exprimés par les aidants informels ayant un proche
utilisant le service d’accueil de jour et les aidants dont le proche avait été admis six mois auparavant
en hébergement temporaire. Le NHP a été soumis aux aidants au terme de 6 mois apres I’admission.
Dans la majorité des situations, le proche €tait revenu au domicile (cf. § 4.1.3). Seules les personnes
dont le proche n’était pas décédé ont été sollicitées pour remplir le NHP. Les comparaisons ont été
ajustées selon le sexe et 1’age du répondant en se fondant sur une régression sur un modele
logistique. Les résultats sont exprimés par les Odds ratio ajustés selon le sexe et I’age et leurs
intervalles de confiance a 95%.

Tableau 13 : Comparaison des index de santé pergue pour les 6 dimensions du NHP, entre une population générale
(échantillon de personnes dgées tout venant ayant participé a une enquéte épidémiologique sur les Pathologies Oculaires
Liées a I’Age (POLA)) (N=1851) et respectivement des aidants utilisant I’accueil de jour (AJ) (N=110) et des aidants
de personnes dépendantes ayant bénéficié¢ d’un hébergement temporaire(HT) (N=110). (fonction logistique, ajustement
selon le sexe et I’dge du répondant).

Accueil de Jour (A]) Hébergement temporaire (HT)
Odd ratio IC (95%) p Odd ratio  IC (95%) p

Mobilité physique 2,2 1,4-3,6 <0,001 3,8 23-6,4 <0,001
Douleur 1,8 1,1-2,9 <0,05 2,3 1,4-3,7 <0,001
Fatigue 7,2 43-12,0 <0,001 17,3 98-30,5 <0,001
Sommeil 1,9 1,2-3,1 <0,001 3,1 1,8-54 <0,001
Réactions émotionnelles 6,8 3,9-12,0 <0,001 79 44-14,5 <0,001
Isolement social 5,3 3,3-8,6 <0,001 9,6 56-16,3 <0,001

Comme en témoignent le tableau 13 et la figure 11, les charges exprimées a travers I'indice de santé
percue de Nottingham sont trés élevées chez les aidants informels ayant en charge des proches
dépendants. Par rapport a des personnes du méme sexe et du méme age, les aidants expriment de 2 a

17 DELCOURT C, CARRIERE I, PONTON-SANCHEZ A, LACROUX A, COVACHO MJ, PAPOZ L and the POLA Study
Group. Light exposure and the risk of cortical, nuclear and posterior subcapsular cataracts: the POLA Study. Arch Ophthalmol 2000;
118: 385-392.

18 Ces données recueillies dans le cadre de 1’Unité 500 de ’'INSERM, dans le cadre d’un travail en collaboration, nous ont
aimablement été communiquées pour servir de population de référence par Cécile DELCOURT, chargée de recherche a 'INSERM
responsable de 1’enquéte POLA. Nous tenons a la remercier chaleureusement.
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17 fois plus de symptomes qu’une population générale du méme age; qui pourtant exprime
beaucoup de troubles ressentis. La fatigue, les réactions émotionnelles et le sentiment d’isolement
social sont particulierement forts chez les aidants informels.

Des cette comparaison, on note que, confrontés a la méme référence, les aidants des personnes
ayant bénéficié d’un hébergement temporaire six mois auparavant ont des rapports de cote (odds
ratio) beaucoup plus élevés que chez les aidants dont le proche utilisait 1’accueil de jour. On peut
méme envisager que 1’exces observé pour 1’hébergement temporaire soit minimisé par le fait que
cette population comprend moins de personnes ayant une détérioration intellectuelle et qu’ils sont
dans une proportion plus importante de situations aidés par des enfants dont on sait qu’ils expriment
moins de « charges subjectives » que les conjoints. La prise en compte de ces éléments dans les
comparaisons entre aidants des deux types de structures de répit, fait I’objet du paragraphe suivant.

Figure 11 — Comparaison des index de santé percue pour les 6 dimensions du NHP, entre une
population générale (échantillon de personnes agées tout venant ayant participé a une enquéte
épidémiologique sur les Pathologies Oculaires Liées a I’ Age (POLA)) et respectivement des aidants
utilisant ’accueil de jour (AJ) et des aidants de personnes dépendantes ayant bénéficié d’un
hébergement temporaire(HT). (fonction logistique, ajustement selon le sexe et I’age du répondant).
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4.1.5. Comparaison de la charge des aidants selon le type d’accueil
(hébergement temporaire et accueil de jour)

INDICE DE ZARIT

En analyse univariée, pour I'indice de ZARIT, on n’observait pas de différences de charge ressentie
entre les aidants de personnes accueillies en hébergement temporaire, 6 mois apres leur passage dans
le dispositif, et les aidants des personnes accueillies de facon réguliere dans le dispositif accueil de
jour (tableau 14).

Tableau 14 : Charge des aidants informels selon le type de dispositif

Niveau de charge (score de ZARIT) Accueil Hébergement p
de Jour temporaire
(n=110) (n=108)

Fardeau sévere (entre 61 et 88) 14% 10%

Fardeau modéré a sévere (entre 41 et 60) 53% 46% ns

Fardeau léger a modéré (entre 21 et 40) 34% 36%

Fardeau absent a léger (entre 0 et 20) 9% 18%

INDICE DE SANTE PERCUE (NHP)

De méme, en analyse univariée, pour les 6 dimensions du NHP (mobilité physique, isolement
social, douleur, réactions émotionnelles, fatigue et sommeil), on n’observait pas de différence de
réponse entre les aidants des deux dispositifs (tableau 15).

Tableau 15 : Pourcentage de sujets ayant donné au moins une
réponse positive pour chaque dimension du NHP

Dimension du NHP Accueil Hébergement
deJour temporaire p
(n=110) (n=108)

Mobilité physique 44% 49% ns
Isolement social 45% 51% ns
Douleur 51% 55% ns
Réactions émotionnelles  81% 82% ns
Fatigue 59% 68% ns
Sommeil 66% 75% ns

Cette absence de différence ne peut étre prise en compte dans la mesure ot, dans les acceuils
temporaires, il y a plus de conjoints, qui expriment plus de charge, et plus de personnes présentant
des détériorations intellectuelles dont on sait le retentissement sur la charge des aidants informels.
Les comparaisons ont donc été reprises dans le cadre d'un controle (ajustement) de ces variables
de confusion.
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Comparaisons apres ajustements

Les comparaisons des indicateurs de charge ressentie (ZARIT) et de santé subjective (NHP)
exprimées par les aidants informels de personnes ayant, dans les 6 mois précédents, bénéficié d'un
hébergement temporaire ou d"un accueil de jour, ont été ajustées selon les caractéristiques de 1'aidant
(sexe, conjoint/autre) et les caractéristiques de 1'aidé (déficience cognitive, niveau d’incapacité).

ENSEMBLE DES AIDANTS INFORMELS

Pour | ‘ensemble des aidants, quand on tenait compte de ces variables d’ajustement, des
différences apparaissaient entre les dispositifs. Chez les aidants des personnes ayant bénéficié d'un
hébergement temporaire dans les six mois précédents, on observait des indices de santé percue moins
bons que chez les aidants des personnes bénéficiant d'un accueil de jour. Les différences
significatives concernaient les dimensions de fatigue, de sommeil et d’isolement social qui étaient
exprimées de 2,6 a 2,8 fois plus souvent par les aidants des personnes ayant bénéficié d'un
hébergement temporaire. Les différences pour les autres indicateurs n’étaient pas significatives,
mais tous les indices apparaissaient plus péjoratifs pour les aidants des personnes ayant bénéficié
d’un hébergement temporaire en particulier les réactions émotionnelles (tableau 16 et figure 12).

Tableau 16 : Comparaisons de la charge ressentie par les aidants informels par type de dispositif, ajusté
selon les caractéristiques de l'aidant (sexe, conjoint/autre) et de 'aidé (déficience cognitive, niveau
d’incapacité). (régression sur un modele logistique)

Odd ratio  IC (95%) p

ZARIT 1,18 0,612-2,261 0,62
Mobilité physique 1,87 0,909 - 3,848 0,09
Douleur 1,66 0,841 -3,278 0,14
Fatigue 2,88 1,373 - 6,055 0,005
Sommeil 2,64 1,239 - 5,627 0,01
Réactions émotionnelles 2,23 0,897 -5,542 0,08
Isolement social 2,61 1,314 - 5,197 0,006

Figure 12- Comparaisons des indicateurs de charge ressentie (Zarit) et de santé subjective (NHP) exprimés
par les aidants informels de personne ayant, dans les 6 mois précédents, bénéficié d’un hébergement
temporaire (n=110) par rapport a ceux qui ont bénéficié d’un accueil de jour (référence) (n=110), ajustées
selon les caractéristiques de I’aidant (sexe, conjoint/autre) et de 1’aidé (déficience cognitive, niveau
d’incapacité).
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AIDANTS INFORMELS DES PERSONNES PRESENTANT UNE DEFICIENCE COGNITIVE

Quand on effectuait les mémes comparaisons en sélectionnant les aidants informels en charge
d’une personne ayant une déficience cognitive, les différences de santé percue observées entre les
deux dispositifs étaient accentuées pour la plupart des dimensions. Le rapport de cote (odds ratio)
de l'indicateur fatigue passait de 2,9 a 4,1 celui de sommeil de 2,6 a 3,7, celui de réaction
émotionnelle de 2,2 a 3,2, celui de mobilité physique de 1,9 a 2,9. L’indice d’isolement social restait
identique autour de 2,5. (Tableau 17 et Figure 13). Dans I'ensemble de ces comparaisons, I'indice
de Zarit ne différait pas entre les deux dispositifs.

Tableau 17 : Comparaisons de la charge ressentie (Zarit) par les aidants informels en charge d'une personne
ayant une déficience cognitive, par type de dispositif, ajusté selon les caractéristiques de 1'aidant (sexe,
conjoint/autre) et de 'aidé (niveau d’incapacité). Modeéle de régression logistique

Odd ratio  IC (95%) 4

ZARIT 1,361 0,683-2,713 0,38
Mobilité physique 2,953 1,320 - 6,608 0,008
Douleur 2,000 0,900-4,166 0,06
Fatigue 4,122 1,787 - 9,508 0,0009
Sommeil 3,748 1,577 -8,911 0,003
Réactions émotionnelles 3,230 1,088 - 9,584 0,03
Isolement social 2,404 1,178 - 4,907 0,02

Figure 13- Comparaisons des indicateurs de charge ressentie (Zarit) et de santé subjective (NHP) exprimés
par les aidants informels de personne ayant, dans les 6 mois précédents, bénéficié d’un hébergement
temporaire (n=66), par rapport a ceux qui ont bénéficié d’un accueil de jour (n=105), ajusté selon les
caractéristiques de I’aidant (sexe, conjoint/autre) et de 1’aidé (niveau d’incapacité). Aidants informels des
personnes présentant une déficience cognitive
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4.1.6 Etude de la charge des aidants selon la trajectoire des bénéficiaires

La question étudiée ici est d’examiner dans quelle mesure la solution d’une admission en
institution de la personne aprés son séjour en hébergement temporaire retentit
positivement ou négativement sur 'expression subjective qu’expriment les aidants qui
sont dans cette situation et qui n’ont donc plus la responsabilité compléte de 1’aide de leur
proche en incapacité a leur domicile.

Pour les différentes dimensions de la charge des aidants, nous avons comparé 1'expression
émise par les aidants dont la personne aidée est revenu a domicile, a celle des aidants dont
le proche est maintenant en institution. La comparaison exclut les aidants des personnes
qui sont décédées. Les comparaisons sont ajustées selon le sexe de 1'aidant, sa position par
rapport a son proche (conjoint ou non conjoint), le niveau d’incapacité et la présence d’'une
détérioration cognitive de la personne aidée.

Bien que portant sur des effectifs limités on ne peut pas retenir '’hypothese que le départ
en institution de la personne aidée entraine un abaissement de la charge ressentie par
'aidant principal. C'est méme l'inverse qui est suggéré par ces données en ce qui concerne
les troubles du sommeil, qui sont beaucoup moins souvent signalés par les aidants des
personnes qui sont revenue a domicile comparativement a ceux dont le proche est en
institution ou a I'hopital’®. Les effectifs de ces comparaisons étant relativement limités le
risque de se tromper est a la limite du seuil de signification (p=0,06). (Tableau 18)

Tableau 18 : Comparaisons de la charge ressentie (Zarit et NHP) par les aidants informels des personnes
ayant été admises en hébergement temporaire selon que, au terme de 6 mois apres la date de ’admission, la
personne est revenu au domicile (N=96) ou qu’elle a été admise en institution (EHPAD ou hopital) (N=32),
ajustée selon les caractéristiques de 1'aidant (sexe, conjoint/autre) et de I'aidé (niveau d’incapacité, présence
d’une détérioration cognitive). Modéle logistique.

Odd  IC(95%)  p

ratio
ZARIT 1,6 0,60-439 034
Mobilité physique 1,0 0,36 -2,63 0,96
Douleur 0,9 034-234 082
Fatigue 0,8 0,27-245 093
Sommeil 0,2 0,04-1,0 0,06
Réactions émotionnelles 0,3 007-1,76 0,20
Isolement social 0,7 023-1,94 046

%11 serait équivalent de renverser les termes de la comparaison et de dire que 6 mois aprés I’entrée en hébergement
temporaire, les troubles du sommeil sont signalés 4,4 fois plus souvent par les aidant dont le proche n’a pu revenir a
domicile.
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4.2 L’accueil temporaire du point de vue des acteurs (approche qualitative)
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4.2.1. Le point de vue des aidants informels

Cette partie du rapport rend compte des résultats du volet qualitatif du projet de recherche sur la
base d’entretiens sociologiques auprés d’un échantillon d’aidants a l'inclusion dans I'enquéte. Elle
vise a mettre en évidence le role joué par ces dispositifs situés entre domicile ordinaire et accueil
permanent en institution dans I'orientation des personnes, en relation avec la place tenue par les
aidants. Elle cherche a décrire le role des dispositifs d’accueil temporaire dans le parcours des
personnes agées dépendantes.

Par «aidants informels », nous entendons les personnes qui n’exercent pas a titre principal une
activité de soin, mais sont amenées a soutenir une personne en incapacité, du fait de leur lien
familial (conjoint, enfant) ou amical, reprenant la définition donnée par l'association nationale
britannique d’aidants (1988) : l'aidant informel est celui dont la vie est restreinte par le besoin de
fournir des soins a une autre personne qui ne peut plus vivre a domicile sans aide. On oppose a ces
aidants informels, les aidants formels que sont les professionnels. L’aide informelle telle que nous
I'avons énoncée, répond d’abord a la définition de l'aide, considérée comme une relation
(TALEGHANI, 1981) qui prend place dans un contexte biographique et familial. Ceci la différencie
de I'aide formelle (ou professionnelle) (VALETTE, MEMBRADO, 2004).

Méthodologie

L’échantillon des personnes interviewées a été constitué selon le critere dit de saturation?. Une

premiere sélection a été opérée sur la base des listes fournies par les établissements participants a
I'étude, selon les catégories de sexe, de position de l‘aidant(conjoint ou enfant), de
domicile (urbain ou rural) et de type de dispositif (hébergement temporaire ou accueil de jour).

Vingt six entretiens (26) ont été réalisés entre mars et septembre 2008, tirés de cette population.
Effectués au domicile des personnes?, ils ont duré en moyenne 45 minutes. Pour les personnes
bénéficiant d'un accueil de jour, ces entretiens et ont été précédés, du remplissage des deux
instruments de I'enquéte quantitative : a) le questionnaire de charge percue par 1'aidant (échelle de
Zarit), b) le questionnaire de santé percue (Nottingham Health Profile).

Quatorze (14) entretiens ont concerné des personnes bénéficiant d"un accueil de jour, douze (12)
entretiens, des personnes bénéficiant d"un hébergement temporaire. Les entretiens ont été réalisés sur
le mode semi-directif. Ils visaient a recueillir les représentations des aidants dans trois registres
principaux :

e Biographie et vie familiale : dans la vie de l'aidant et de la personne en incapacité, a quel

moment, comment et pourquoi la proposition de bénéficier d'un dispositif temporaire type
accueil de jour se présente t'elle, comment 'aidant y répond, quelle place est faite a la
personne en incapacité pour exprimer son choix ?

e Politique, environnement, institutionnel et relations avec les services sociaux et médicaux :

comment les aidants et les personnes en incapacité percoivent-elles les services et

2 « La saturation, c’est le phénomeéne qui apparait au bout d’un certain temps dans la recherche qualitative lorsque les données que I'on
recueille ne sont plus nouvelles. Tous les efforts de collecte d'informations nouvelles sont donc rendues inutiles. Ce que 1'on récolte
alors, rentrant dans des cadres déja connus, on peut arréter la recherche. » A. Mucchielli : Les méthodes qualitatives, Que sais-je PUF,
1994.

2 Avec quelques exceptions : 2 entretiens se sont déroulés sur le lieu de travail de I'aidant qui était des commerces, et 3 entretiens se
sont déroulés par téléphone, a la demande de 1'aidant (problemes de disponibilité ou d’éloignement géographique)
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institutions ? Quel role jouent-ils (elles) dans les prises de décision, dans I'orientation des
personnes ?

e [’avenir, le projet : quelles représentations les aidants ont ils (elles) de I’avenir ? Comment,

et avec qui, la personne en incapacité construit elle son projet de vie ? Quel role joue ce
dispositif dit « temporaire » dans la construction d"une réponse a la perte d’autonomie ?

Modalités de réalisation des entretiens (critique de la méthode)

La prise de contact avec les aidants a représenté en soi une véritable premiére étape de ce travail.
Lors des contacts téléphoniques pour les prises de rendez-vous, les aidants ont souvent avancé un
manque de disponibilité et il a fallu déployer des arguments pour les convaincre d’accepter une
rencontre fixée a I'heure et au lieu de leur choix.

Cela est particulierement marqué chez les aidants de personnes bénéficiant d'un hébergement
temporaire, ou la prise de contact s’est avérée difficile du fait de la difficulté a les atteindre par
téléphone parce qu’absents de leur domicile. Ceux qui ont pu étre joints se sont révélés également
assez peu disponibles, indiquant qu’ils utilisaient le temps de séjour de leur conjoint ou parent en
établissement pour effectuer démarches, voyage, réunion familiale ou autre activité.

Cest le cas de Mme A. qui vit avec sa meére, mais ayant une activité commercante
saisonniére qui I'emmene a plus de 100 km de son domicile, elle a eu besoin de recourir a un
établissement assurant de 1’accueil temporaire pour sa mére, pour la remplacer pendant les
saisons ot elle est indisponible. Cette personne a accepté de réaliser avec nous un entretien

téléphonique.

Les contacts ont été plus faciles lorsque les personnes n’étaient pas accueillies en hébergement
temporaire au moment de notre enquéte, mais y avaient été accueillies précédemment. Dans ce cas
ils étaient présents a leur domicile.

Dans le cas des aidants dont le conjoint ou le parent bénéficie d"un accueil de jour, I'entretien a été
précédé de l'application des questionnaires Zarit et NHP. Nous avons alors noté le caractere
facilitateur de cette entrée en matiére. Les questions ou les items abordés correspondant a leur
expérience d’aidant, les questions posées les ont amenés sur le terrain de leur expérience intime.
Plusieurs aidants ont souligné la pertinence des themes soulevés, et les ont accompagnés de
commentaires. Cette proximité technique a apporté la confiance nécessaire a ce type
d’entretien : nous nous sommes trouvé dans la situation ou 1'enquéteur témoigne du fait qu’il
connait suffisamment le sujet traité pour pouvoir l'aborder avec un acteur concerné, tout en
mettant cet interlocuteur en position d’expert (BOURDIEU 1993).

C’est le cas de M. M. qui exprime d’abord sa méfiance. Il dit en pas avoir été averti par le
service d’accueil de jour de notre enquéte, les informations données lors de notre 1% prise de
contact téléphonique n’ayant pas suffi pour I'éclairer sur les objectifs de ce travail. Apres le
passage des deux questionnaires préalables, ce monsieur s’ouvre trés largement, exprime ses

émotions, et I'entretien a une durée plus longue que la moyenne.
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On notera que quelques entretiens ont été plus difficiles a réaliser du fait de la présence du
conjoint(e) souffrant de troubles de I'orientation du type maladie d”Alzheimer, a un stade de la
maladie ou il (elle) est en capacité de participer en partie a une conversation.

Ainsi M. B. : sa femme fréquente l'accueil de jour, il nous dit que c’est sa fille qui s’est occupée
des démarches d’admission, et c’est elle qui continue d’avoir le contact avec le centre,
laissant entendre qu’il ne dispose pas de toutes les informations. L’entretien ne permet pas
de déceler si c’est effectivement le cas ot s'il ne souhaite pas parler en présence de sa femme

qui interrompt les échanges et perturbe le déroulement de I'entretien.

Cadre théorique et population étudiée

La démarche choisie emprunte a la sociologie compréhensive et s’appuie sur la sociologie de des
conventions, et la sociologie de la critique, celle qui « prend au sérieux les arguments des enquétés,
et les preuves qu’ils apportent, sans chercher a les réduire ou a les disqualifier en leur opposant
une interprétation plus forte » (NODIER 1991). S'inscrivant dans le contexte de la « rationalité
limitée » (BESSIS et al.) qui s'intéresse aux motifs d’agir des individus, et en résumant la théorie de
la rationalité de 1’homo-conventionalis, nous reprendrons la these de la rationalité limitée. Les
capacités de traitement de l'information étant limitées, pour prendre une décision les individus se
forment une représentation des choix possibles par une sélection d’informations. Mais cette
rationalité est également située : les informations sélectionnées variant selon les situations et leurs
éléments, la rationalité de la situation s’appuie donc sur les ressources de la situation. Enfin la
rationalité est interprétative (BOLTANSKI, THEVENOT 1991): les individus agissent selon
diverses représentations, élaborant notamment des capacités interprétatives. Ce faisant, les
individus élaborent des schémas d’interprétation «réactualisés et canalisés par l'expérience
(épreuve de réalité) ». La théorie de l'identité sociale pose le principe d'un va-et-vient entre
interprétation et expérience.

Enfin la rationalité est argumentative (ou critique) : les individus pour agir doivent étre en mesure
de développer leurs capacités critiques. Pour cela ils doivent étre capables de se situer en
extériorité vis a vis de la situation présente pour exercer leur jugement (BOLTANSKI, 1990). Les
représentations collectives constituent alors une possibilité d’extériorité a partir de laquelle I’acteur
peut exercer un jugement réflexif » (BESSIS). Enfin, comme le rappelle cet auteur, I'appartenance a
un groupe confére une identité sociale, une représentation collective de « qui je suis » et de la
maniere dont ce « je » doit se comporter.

Nous nous appuierons sur cette approche pour tenter de décrire et d’analyser comment des
aidants de personnes, le plus souvent lourdement handicapées, jouent leur role d’aidant, en
précisant que ce terme d’ « aidant » n’est pas utilisé par les personnes mais construites par le
milieu professionnel et de la recherche. (CLEMENT, 2001). C’est au début des années 2000 qu’en
France l'expression "aide aux aidants" a été explicitement utilisée, apres d’autres pays. Le
processus visant la compréhension et la reconnaissance de l'activité des « aidants » est donc récent.

L’hypothese que nous formulons est que l'identité sociale des aidants reste a construire: ces
personnes qui assurent quotidiennement, dans un cadre familial, des taches, une présence aupres
d’un conjoint ou d"un parent handicapé, et voient leur vie personnelle transformée par ce fait, ne
forment pas une catégorie. Ces acteurs ne se connaissent pas, ne partagent pas de références et
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n’éprouvent pas le sentiment d’appartenir a une communauté au sens ' HALBACHS (« penser
avec les autres»). Pour accomplir leur tache, ils doivent trouver les ressources dans les
représentations de leur role et de leur responsabilité, et construire des réponses en s’appuyant sur
leur expérience. Il leur faut trouver les interprétations possibles de leur état - donner un sens a ce
qu’ils font-, et construire leurs capacités a interpréter et juger leur situation.

Nous proposons d’examiner en quoi le dispositif d’accueil temporaire, hébergement temporaire ou
accueil de jour aident ces personnes a se reconnaitre dans leur role d’aidantes, a le tenir et a I’étayer,
en relation avec le role de ces dispositifs dans le parcours des personnes agées dépendantes, et leur
orientation.

Les principales caractéristiques des personnes interrogées ont été résumées dans les tableau 19
pour 'hébergement temporaire, et dans le tableau 19 pour I’accueil de jour.

Tableau 19 : liste des aidants interviewés dont le conjoint ou parent bénéficie d"un hébergement temporaire

sexe de age de lien nature du dgede sexede
l'aidant l'aidant aidant/aidé  handicap l'aidé l'aidé GIR
M retraité Neveu 83 ans F 4
F 60 ans Fille 83 ans F 6
M 54 ans Fils Parkinson 82 ans M 3
M 64 ans Fils 90 ans F 6
F en activité Fille 84 ans F 4
F 48 ans Petite fille 94 ans F 4
troubles de
F 48 ans Fille I'orientation 88 ans M 3
F Fille Alzheimer
F 66 ans 2 filles 92 ans F 6
F 80 ans Conjoint AVC 84 ans F 1
F en activité  Fille hémiplégie F
F 75 ans Conjoint 75 ans M 2
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Tableau 20: liste des aidants interviewés dont le conjoint ou parent bénéficie d'un accueil de jour

sexe de 4agede Position de nature du igede sexe de
l'aidant l'aidant l'aidant handicap l'aidé l'aidé GIR rythme A]J
troubles de
F 64ans  Fille l'orientation 94 ans F 2 2j/hebdo
F 67 ans  Epouse Alzheimer 75ans M 2 2j/hebdo
M 55ans  Fils Alzheimer 55ans F 2 4j/hebdo
F 54 ans  Fille Alzheimer 82ans F 4 5j/hebdo
troubles de
F 66ans  Fille l'orientation  96ans F 3 1j/hebdo
F 5lans  Fille Alzheimer 80ans F 2 2j/mois
F 70ans  Epouse Alzheimer 75ans M 2 2j/hebdo
F 65ans  Fille Alzheimer 94ans F 2 3j/hebdo
F 85ans  Epouse Alzheimer 85ans M 2 4j/hebdo
M 82ans  Epoux Alzheimer 80ans F 3 1/hebdo
M 78ans  Epoux Alzheimer 79ans F 2 2j/hebdo
F 45ans  Fille Alzheimer 78ans F 2 1j/hebdo
F 40 ans  Fille Alzheimer 84ans F 4 2j/hebdo
M 52ans  Fils Alzheimer 79ans F 3 4j/hebdo

RESULTATS : Les principaux thémes développés par les aidants

L’épuisement des aidants

L’épuisement des aidants informels est un phénomeéne bien repéré dans la littérature (BOCQUET,
GRAND et alii 2001). Les aidants disent leur solitude, un sentiment d’enfermement et le besoin de
souffler - les hommes semblant vivre plus mal ces situations que les femmes-, un accaparement
excessif, et également leur inquiétude vis-a-vis de I’avenir pour leur parent malade. Les entretiens
réalisés nous permettent de confirmer ces themes?2.

Ainsi M. M. qui dépasse sa pudeur au cours de 'entretien, et évoque les différentes phases
de la maladie, les périodes oi1 sa femme était agressive, « au début elle était méchante...[...]
la c’était mauvais... la j'ai pété les plombs, jai failli partir a 'hopital », puis ce phénomene
d’accaparement : «elle connait personne... aucun que moi, méme avec les enfants elle

connait personne il y a que moi... il y a que moi ».

L’épuisement des aidants n’est pas linéaire ou progressif, ni en relation avec I'aggravation d’une
pathologie. Ce n’est pas un niveau de dépendance qui détermine le ressenti de l'aidant, mais
plutdt la nature de cette dépendance (comme les détériorations des fonctions intellectuelles
supérieures).
L’épuisement peut étre lié a cette maladie qui transforme la personne : « Cette maladie c’est
épuisant [...] Ca m’angoisse du fait que c’est ma mere et que j'ai jamais vu ma meére comme
ca... [...] C'est parce que je suis sa fille... quelqu'un d’autre peut-étre dirait autrement...

mais moi... voila...ca me choque énormément » Mme M.

A contrario, un patient Alzheimer qui devient invalide, confiné au lit, sera ressenti comme moins
lourd, par rapport a une phase précédente de déambulation. (BIEGEL 2001).

2 Précisons que les personnes dépendantes de I'échantillon bénéficient toutes, outre d'un AJ, de divers services a domicile (aide a la
toilette, services domestiques).
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M. M. «Et vous comprenez maintenant elle est incontinente mais il vaut mieux vous
comprenez parce qu avant c’était toutes les cinq minutes que je I'amenais [...] et apres elle
rouspétait et elle me frappait [...] jai passé quelque chose ah [...] mais elle s’est calmée, ca va

mieux... mais on m’a dit qu’il y a plusieurs phases, hein, il a y une évolution ouh... ».

L’épuisement se nourrit également des incertitudes sur I'évolution de la maladie, la crainte de
nouveaux comportements.

Pour Mme P., le temps de « la dépendance physique totale, elle... moi je trouve que... ¢a me
semble moins lourd dans I'angoisse qu’au départ quand la maladie démarre... parce que ce
que j'ai vécu entre la voiture, la moto... la peur et I'angoisse... lui prendre, mettre la moto en
panne... la voiture, prendre les permis... et les disputes que ¢a entraine... les disputes... Je
trouve que c’est le moment le plus difficile psychologiquement. Parce que vous vous dites il
prend la route lui... mais les autres ? [...] jusqu’au jour il a pris un sens interdit, j’ai dit ce
jour-1a c’est fini la voiture. J'ai dit au médecin il faut que vous m’aidiez, il faut le lui dire...
[...] et [mon mari] m’a dit j’ai compris c’est fini et il a préparé ses dispositions (sa voix se

casse, elle pleure) ».

Mme S. est gérante d’une entreprise familiale avec son mari, et travaille a mi-temps, suite a
un accident qui I'a immobilisée plusieurs mois et lui demande encore des séances de
rééducation en ambulatoire. Son pere, 4gé de 88 ans a des problémes de désorientation, et sa
mere, également dgée de 88 ans, a une DMLA mais « elle a toute sa téte, y a pas de probleme
[...] mais a la maison ¢a devenait ingérable ». Sa mere «a un caractere assez fort», qui
exprime et revendique de décider pour elle-méme et pour son mari ce qu’il convient de faire,
alors que, selon sa fille, elle n’est plus tout a fait lucide, et refuse de voir la réalité. Ainsi sa
mere a refusé une aide quotidienne d'un infirmier, parce qu’il « faut qu’elle se réveille de
bonne heure pour nettoyer la chambre , comme il fait pipi au lit, y en a plein les draps... y en
a partout... donc elle voulait l'infirmier que 2 fois par semaine, et deux fois par semaine
quand tu es comme ¢a incontinent... mon pere il sentait 'urine a plein nez... et elle voulait
pas et comme elle est tétue... » Cette aide professionnelle a finalement été acceptée, mais de
facon épisodique et non quotidienne.

«Moi je ne peux pas le gérer et avec mon accident depuis un an tous ces problémes-la ont fait
que [...] mes neveux, mes niéces, mes gosses... que c’est moi qui gere ¢a... un jour jai

explosé » dit elle.

L’isolement et la solitude des aidants

Les aidants expriment un sentiment de solitude face a la maladie, au handicap, méme s’ils se
disent entourés par des membres de la famille, et déclarent manquer d’information et de contact
avec les services et institutions. Ces plaintes d’isolement sont plus fortement exprimées dans le cas
des personnes souffrant de désorientation que pour d’autres handicaps.

Dans la vie quotidienne, et malgré le passage de plusieurs professionnels a domicile, et la
fréquentation d"un dispositif d’accueil de jour, certains aidants expriment leur solitude.

M. M. n’a aucune connaissance médicale, mais c’est lui qui adapte les traitements de sa

femme, il évalue «si c’est un peu trop... ou un peu moins », il I’'observe et ajuste selon les

jours : «elle est soignée au millimetre [...] et puis elle est diabétique, le matin il faut lui
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prendre le sucre [...] c’est moi qui fais tout [...] le médecin il donne I'ordonnance et puis
aprés... démerdez-vous!». Il souligne le caractere ponctuel de lintervention des
professionnels a domicile : « les infirmiéres, elles viennent, elles lui font la toilette, et puis
elles partent et une fois qu’elles sont reparties... si elle va a la selle, elle salit tout, il faut
recommencer ». A propos de I'évolution de la maladie de son épouse, M. M. (065) répond
qu’il n'a pas recu d’information de la part de son médecin qui lui a expliqué. « Non, je I'ai

vue moi-méme » dit-il.

Certaines personnes peinent a prendre des décisions, elles expriment une sorte d’isolement,
qu’elles traduisent souvent par I'expression « se sentir préta ... » .

Mme G. a engagé des démarches faire entrer sa mere en établissement, mais alors qu'un
établissement lui avait signalé une place disponible elle dit qu’elle ne se sentait pas préte :
« toi [elle s’adresse a son mari] peut-étre, mais moi j'étais pas décidée...j'ai du mal [...] je me
dis elle nest pas incontinente la nuit [...] de ce coté la j’ai pas de difficulté».

Sa mere fréquente un accueil de jour, mais ce dispositif ne semble pas jouer un réle particulier

pour étayer une prise de décision.

Plusieurs aidants choisissent leurs interlocuteurs pour se confier, et la proximité générationnelle
peut étre préférée, a celle des enfants :

Mme A. a 85 ans, son mari a la maladie d’Alzheimer, elle dit qu’«elle perd la téte », se trouve
tres isolée. Elle déclare ne pas parler pas a ses filles de ses soucis, mais a sa sceur. Elle ne veut
pas « ennuyer les jeunes », et craint I'image négative qu’elle pourrait donner d’elle-méme et

de son mari : « on devient un fardeau, on te regarde mal ».

Mme M. doit faire le deuil de la vie d’avant avec son mari, avant sa maladie : « avant on
faisait du vélo [...] beaucoup de vélo, beaucoup de marche, on a fait beaucoup de sport [...]
on a fait beaucoup de choses ensemble et puis et maintenant c’est fini, plus rien, et comme
lui il peut plus le faire eh bien j'en fais plus non plus ». Du fait de la maladie de son époux,
elle a abandonné ses anciennes activités. Toutefois, sa vie sociale n’est pas complétement
vide, elle a participé a un groupe d’échanges. « C’est pas mal ca. Ca m’a aidée un peu parce
que mon mari il était moins atteint que les autres [...] une dame expliquait comment ¢a lui
avait été arrivé, qu’a un moment elle pouvait plus s’en occuper [de son mari] et donc on sait
a peu preés a quoi on peut s’attendre ». Lors de ces réunions, une psychologue a dit « il faut
apporter beaucoup d’amour [aux malades] ... et une dame a dit « et nous ? Qui c’est qui
nous donne "amour que nous on a besoin ? C’est bien joli, il faut leur donner beaucoup

d’amour, ¢’est vrai, mais nous aussi on en a besoin».

Dans notre échantillon, seules deux personnes parlent de contacts avec des associations
spécialisées de soutien aux aidants. Cette faible socialisation est a I'image de l'isolement général
des aidants informels.

Mme P. est critique vis-a-vis de I'association d’aide aux malades. « Chaque fois que j'ai eu besoin
d’un renseignement je me suis débrouillée par moi-méme, personne n'a été en mesure de me
I'apporter ... voyez jai demandé pour un accueil de jour ... je trouve que c’est superficiel, je le
dis... c’est pas professionnel, voila [...] c’est peut-étre de leur part, peut-étre dans le relationnel de

leur part, mais dans I'efficacité je sais pas... ». Et également vis a vis des services publics : « vous
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téléphonez au conseil général et ils vous envoient une liste de maisons de retraite et quand vous
téléphonez on vous dit qu'il n'y a pas de place... »

Les retombées de 'aide informelle sur les relations familiales, les interactions avec la vie familiale
La plupart des aidants-conjoints veulent limiter le recours a leurs enfants.

Pour Mme M. « les enfants ne pourraient pas garder les parents ». Une fois sa fille a hébergé
son pere durant un week-end, mais I'expérience a été treés négative, il « se sentait pas chez
lui », et il a fait une fugue. « Ici il peut rester des heures dans le fauteuil, mais chez ma fille, il
est perdu. » Mais pour certaines taches qu’elle définit elle-méme, cette aidante s’appuie sur
sa fille (démarches administratives, déclaration de revenus...), dans le cadre d’échanges

entre elles : elle rend divers services a sa fille.

M. D. a congu une organisation de la semaine, pour prendre en charge sa mere qui vit chez
elle, a proximité de son domicile, et fréquente un accueil de jour. Commercant, il estime qu’il
bénéficie d'un cadre professionnel favorable. Par ailleurs 1'établissement est souple sur les
horaires («le soir c’est 5 heures ou 5 heures et demi »). Plusieurs personnes décrivent

l'organisation qu’ils ont congue, en expliquent les raisons, dans leur contexte propre.

Mme B. a accueilli chez elle sa meére qui a une maladie d’Alzheimer. Cela n'a pas eu de
retentissement sur sa vie professionnelle, mais « ¢a a chamboulé toute la famille » dit-elle.
Elle s’organise en s’appuyant sur la disponibilité de ses trois filles adolescentes, la présence
d’une aide a domicile, et la fréquentation d'un accueil de jour. La conséquence en est qu’elle
dit ne plus avoir de temps pour elle, mais ne s’en plaint pas, car « toute la famille participe ».

Tout en ayant conscience que ¢a peut étre difficile pour ses filles adolescentes.

Mme M. se dit souvent en colére «je me venge sur monsieur » dit-elle en riant et en se
tournant vers son mari. Et lui, répond «jessaye de la calmer, je la calme...jai plus de

patience qu’elle ! ». Mais ils disent ensemble « on sort plus comme on faisait avant ».

Mme G. signale des problémes avec son mari, du fait de la cohabitation avec sa mere. Elle se
sent atteinte par la maladie de sa mére : « par moments je pensais que je perdais la téte ». Elle
pleure durant l'entretien, dit qu’elle se sent « culpabilisée » : la négociation entre sa vie de
couple et la charge de sa mere est difficile.
Les aidants enfants éprouvent sans doute moins la solitude que des conjoints, mais leurs attentes,
leur projet de vie en relation avec leur age -ce sont de jeunes retraités- et leur position
générationnelle - ce sont des grands-parents - ne sont pas satisfaisants. Un aidant informel, pour
tenir sa place d’aidant, doit maitriser la situation, avoir conscience de ses limites quant au soutien
qu’il peut apporter a son conjoint ou son parent, et savoir solliciter d’autres aides en sachant
s’entourer a minima ; ainsi certains expliquent qu’ils s’appuient sur leurs enfants mais c’est eux qui
fixent les régles. C'est cette maitrise et ce pouvoir exercé qui fait d’eux des aidants, au-dela des

seules taches accomplies.

Mme A. est agée de 85 ans, et exprime sa fierté de continuer a tenir son cap «jaime pas
ennuyer les autres [...] tant que je peux me débrouiller seule [...] tant qu'on peut faire soi-

méme... ». En fait cette personne n’est pas seule, elle bénéficie de services a domicile, et son
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mari fréquente un accueil de jour quatre jours par semaine, mais ses propos visent sa

capacité a décider, et a organiser l'aide.
Les fonctions remplies par les dispositifs d’accueil temporaire

On notera en préambule que ces deux services n’accueillent pas les mémes populations.

Les aidants déclarés comme « aidants principaux » par les établissements dans le questionnaire
initial sont en accueil de jour, pour moitié des conjoints, et pour moitié des enfants, alors qu’en
hébergement temporaire, ce sont des enfants pour 70% des cas, et seulement des conjoints pour 15%
des cas. Dans cette catégorie on trouve 15 % d’aidants « autres ». Nous retrouvons cette diversité
d’aidants dans notre échantillon pour le groupe hébergement temporaire ou les aidants sont des
enfants (8), des conjoints (2), ou d’autres membres de famille (2) (petite fille, neveu).

L’enquéte épidémiologique fait également apparaitre que 97% des personnes accueillies en accueil
de jour souffrent de troubles de l'orientation : la totalité des personnes de notre échantillon se
trouve dans cette situation. Alors que les pathologies sont variées chez les personnes accueillies en
hébergement temporaire, certaines n’ayant pas de pathologie dominante invalidante, mais seulement
des limitations d’activité liées a des insuffisances fonctionnelles.

L’accueil de jour : un compromis pour poursuivre la vie a domicile

Un compromis qui s’appuie sur les services professionnels a domicile et la participation des
autres membres de la famille

On ne peut examiner le dispositif d’accueil de jour et son role dans I'orientation des personnes sans
prendre en compte le fait que, s’inscrivant dans le contexte de la vie a domicile, il est lié au travail
produit par les services d’aide et de soins a domicile, a la contribution des proches aidants, sans
compter le recours a des employés de maison et autres supports complémentaires. Il est ainsi
quelquefois difficile de distinguer le role d'un dispositif par rapport a un autre. Dans les cas de
handicap sévére, la vie a domicile n’est possible que dans une combinaison d’aides a domicile, de
taches assurées par l'aidant avec le dispositif accueil de jour. C’est 'ensemble, harmonisé, qui
permet, cette poursuite de la vie a domicile, et 1'aidant principal, surtout s’il est cohabitant, joue
souvent un role de pivot ou de coordonateur.

Mme B. a accueilli sa mere chez elle. Elle estime que cela n’a pas eu de retentissement sur sa
vie professionnelle, mais qu’il y en a un sur sa vie familiale «ga a chamboulé toute la
famille ». Elle s’organise entre la disponibilité de ses trois filles adolescentes, la présence
d’une aide a domicile, et la fréquentation d"un accueil de jour. Elle n’a pas de temps pour elle,
mais ne s’en plaint pas, car «toute la famille participe », mais reconnait les retombées

possibles sur ses enfants.

Les aidants parlent de leur résistance a accepter des services, cette attitude est bien repérée par
diverses enquétes ( HID, DRESS 2001).

Mme M. a commencé par refuser les services, elle voulait s’occuper de sa mére toute seule,
« J'étais tétue », et elle s'oppose a une éventuelle entrée en Ehpad. Pourtant cette femme se

dit épuisée.
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L’intervention de services professionnels a domicile n’exclut pas l'aidant informel, les domaines
d’intervention se recomposent.

Ainsi Mme A., agée de 85 ans, qui a une employée de maison, mais fait elle-méme le
repassage, et justifie la pile de repassage présente par le fait qu’elle « change son mari tous
les jours, complétement ». A coté de I'intervention des services, 'aidant garde la fierté
d’accomplir certaines taches, et pour cette femme de veiller a ce que son mari soit propre.
Cette épouse maitrise la répartition des taches, et conserve un certain pouvoir sur la

situation.

Des aidants ont une conception de leur réle qui fait d’eux des acteurs négociant avec les services et
institutions.

Mme B. a une meére malade (Alzheimer) qui vit seule chez elle et fugue assez fréquemment.
Sa fille est alors appelée par les services d’ordre qui se montrent quelquefois agressifs, lui
disant qu’elle devrait « la placer ». La description de cette femme par sa fille comme une
femme autonome peut expliquer la prise de risques que sa fille prend pour sa meére. S'étant
retrouvée veuve avec sa fille encore bébé, sa mere a préféré vivre seule, indépendante, elle
n’a pas souhaité se remarier. On sent chez la fille du respect et de 'admiration pour sa mere,
et outre ce qu’elle lui doit, un respect et une fidélité aux choix antérieurs de la femme qu’elle
était avant sa maladie. Malgré les injonctions des services d’ordre ou de sécurité a « placer »
sa mere, elle a décidé de prendre le temps qui serait nécessaire pour trouver la bonne

solution convenant a I’état de santé de sa mere et a ses attentes de femme indépendante.

Mais certains aidants disent combien les interventions a domicile leur pesent .

Mme A : «jai pas I'impression d’étre chez moi. Il y a toujours quelqu’un » (4 professionnels
a domicile) [...] a telle heure, il y a ceci, a telle heure il y a cela... cest ce qui m’est le plus

pénible »

Les aidants développent des savoir-faire et des savoir-étre, dans des domaines variés. Le plus
souvent démunis, ils s’appuient sur leur seule expérience, adoptant une démarche pragmatique.

C’est M. M., qui adapte quotidiennement les traitements de sa femme, ou d’autres qui disent
devoir composer avec les troubles du comportement de leur époux comme Mme A (162) qui
doit composer avec un mari autoritaire, qui refuse d’utiliser la téléalarme pour solliciter de

I'aide pour le relever, alors qu’il pese 90 kg.

L’hébergement temporaire permet de préparer une entrée en établissement définitive
Une fonction de test pour I’hébergement

Pour Mme V., la premiere expérience d'hébergement temporaire a été satisfaisante : ses enfants
«ont été contents », « le personnel de la maison de retraite est tres gentil [...] ca c’est bien
passé », M. V. va donc retourner dans le méme établissement pour un nouveau séjour. Son
idée est de préparer une éventuelle entrée en établissement: cet hébergement temporaire
permet de I’ « habituer un petit peu », elle sait que sa fille ne pourra pas le prendre chez elle

si elle disparaissait, et son fils non plus. elle prépare donc I'avenir sans le dire.
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M. B a organisé le séjour temporaire en foyer logement de sa mere depuis plusieurs années.
Le couple de ses parents vivait en Dordogne, dans une maison tres isolée. Le pére n’était
plus capable de conduire et sa femme a commencé a rencontrer des difficultés elle aussi a
conduire. Leur fils a alors cherché une possibilité d’hébergement pour son pere. Mais sa
mere avait alors besoin de répit et il obtient son accord pour qu’elle vienne pres de chez lui-
a 400km-, faire un séjour temporaire dans un foyer- logement. L’objectif du fils est alors de
convaincre ses parents de déménager, de quitter leur maison isolée pour un appartement de
centre ville offrant un accés a des services de proximité. Pendant le premier séjour
temporaire de sa mere au foyer A. son peére est resté seul dans sa maison de Dordogne, avec
le soutien de prestations a domicile.

Ce premier séjour de la mére de M. B. au foyer A. dure 5 mois, puis elle retourne chez elle,
retrouve son mari, qui décede fin 2004. Depuis cette premiére expérience, Mme B. est
revenue chaque hiver dans ce foyer-logement. Cette personne, agée de 90 ans n'a pas de
probleme fonctionnel, seulement quelques difficultés de marche en extérieur : selon lui, le
seul probleme rencontré est lié au caractéere isolé de sa maison. L’établissement foyer
convient tout a fait a Mme B. car celle-ci n’a pas besoin de soins. Sa situation, au centre de la
commune lui permet de conserver toute son autonomie (elle se rend seule chez le coiffeur,
faire ses courses, va chez le médecin...). L’objectif de son fils est de lui faire accepter I'idée de
séjourner définitivement dans ce foyer, et comme argument il lui a promis de I'emmener
quelques jours chaque été dans sa maison. Il pense qu’elle va évoluer dans cette perspective,
mais elle résiste encore par ce qu’elle sait que le passage d'un séjour temporaire vers un
séjour définitif « ce sera la fin de sa vie et de sa maison » dit son fils, et « chaque hiver, a L.,
elle pense a son retour dans sa maison ». Les éléments favorables a la démarche tiennent a la
situation en centre ville de ce foyer logement, a la régularité du séjour temporaire qui est une
pratique de cette structure, ce qui permet a des résidants de se retrouver chaque hiver, et de
nouer des relations. La répétition de ces séjours temporaires permet une appropriation, et
une préparation. Par ces séjours successifs, on peut penser que les représentations de la vie
collective en établissement évoluent, liées au caractére non traumatique de 1’hébergement

qui n”’est ici ni imposé ni définitif, du fait de cette alternance avec des retours a domicile.

C’est également le cas de Mme B. qui avait bénéficié d"un séjour temporaire avec son mari en
fin de vie, puis était revenue vivre chez elle apres son déces. Cette premiere expérience avait
été satisfaisante autant pour l'intéressée que du point de vue de ses enfants. Vivant dans une
grande maison isolée, ses enfants 1'ont aidée a organiser sa vie en conséquence, recrutant du
personnel pour assurer des veilles de nuit, mais le recours a de 1'hébergement temporaire s’est
avéré étre une solution préférée et s’est renouvelée plusieurs fois, notamment pendant des
périodes d’hiver ot des périodes d’indisponibilité de ses enfants. Lors de I'entretien, sa fille
envisage que sa mere actuellement accueillie en séjour temporaire demeure dans
'établissement ot1 elle est en train de trouver sa place. On ajoutera que cette personne, agée
de 92 ans ne souffre pas de pathologie particuliere, et que ses enfants continueront de la

sortir de I'établissement pour lui faire profiter de séjours estivaux dans sa maison.
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L’hébergement temporaire peut permettre d’engager un parcours de décohabitation entre mere et

fille.

La meére de Mme F. a 83 ans, et vit chez sa fille depuis 1996, Sa fille I'a faite venir chez elle a
cause de problemes cardiaques, qui l'inquiétaient. Pendant 10 ans, Mme F. vivait avec sa
mere et travaillait, et en retraite depuis 2006, elle note que la cohabitation est devenue plus
difficile au moment o1 elles se sont trouvées toutes les deux ensemble. Elle a fait un premier
séjour dans un établissement médico-social. Sa fille pense qu’elle ne pourrait plus vivre
seule et cette premiere expérience d’hébergement temporaire montre qu’elle s’adapte bien a
une vie collective. Mais sa fille préfererait « avoir [sa] meére avec [elle] ». Par contre ses fréres
et sceurs « pensent qu’il vaut mieux qu’elle reste la-haut ». Mme F. reconnait que le départ
de sa mere de chez elle, aprés 12 ans de vie commune, a été difficile, elle dit qu’elle «I’a mal
vécu et qu’elle [ lui] manque », son entourage lui dit de « ne pas se culpabiliser ». De temps
en temps sa mere revient chez elle pour passer quelques jours. Dans cette situation on peut
penser que la mere de Mme F. va glisser vers un hébergement définitif qui se sera fait

progressivement.

L’hébergement temporaire comme instrument de négociation

Mme S. ne cohabite pas avec ses parents, mais a proximité. Epuisée par le soutien a ses
parents conjugué a un accident qu’elle a subi, et rencontrant de fortes difficultés a faire
accepter par sa mere des aides professionnelles a domicile, elle finit par décider de l'entrée
en hébergement temporaire de son pére, contre 1'avis de sa mere, apres avoir expérimenté un
séjour de répit en milieu hospitalier. Son intention est affirmée : le caractére temporaire de
I'hébergement de son pére n'a été qu’un argument pour faire accepter a sa meére la fin de la
vie a domicile, et elle a I'intention a I'issue du séjour de demander le maintien de son pere
dans la structure. L’hébergement temporaire a été utilisé comme un moyen de convaincre sa

mere. Ici 'hébergement temporaire est I’antichambre de 1'"hébergement définitif.

On rencontre aussi des personnes qui veulent retourner dans leur région d’origine, et utilisent

1"hébergement temporaire a cet effet.

Cest le cas de Mme F qui argumente vis-a-vis de sa fille son souhait d’aller dans un
établissement a titre temporaire en disant son plaisir a retourner dans «le pays de son

enfance ».

L’hébergement temporaire est utilisé par les enfants pour négocier une entrée définitive qui ne dit

Ppas son nom.

M. J. craint que son pére, vivant seul (sa femme vit déja en établissement) ne soit pas en
sécurité. Ce pere exprime une forte opposition a un projet d’entrée en établissement. M. J.
avait fait une chute a domicile, alors qu’il avait enlevé sa téléalarme. Il a été hospitalisé et le
retour a domicile a été difficile, le médecin a alors prescrit un séjour en hébergement
temporaire, ce que M. J. refusait : depuis toujours M. J. refuse d’envisager I'hypothese d"une
vie en institution. M. J. a semblé accepter la décision de son médecin d’aller en hébergement

temporaire, mais il a fait 2 « fugues » pour rentrer chez lui : un voisin I’a trouvé et I’a ramené
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(I'établissement est & moins de 1km de son domicile). Le séjour en hébergement temporaire de
M. J. a été renouvelé administrativement pour un mois, mais entre temps, il a du étre ré-

hospitalisé.

L’hébergement temporaire peut étre utilisé comme un moyen d’ouvrir la discussion en famille sur un
projet d’entrée en établissement.

Pour Mme V, ce sont ses enfants qui ont cherché des solutions de répit pour qu’elle puisse se
reposer : ils ont exploré I'hypothese hospitalisation puis maison de repos, mais ce n’était pas
la bonne formule. Ils se sont renseignés et ont finalement trouvé un établissement qu’ils ont
visité (elle-méme n’a pas vu l'établissement). Ils ont fait le choix d'un établissement a
proximité de chez son fils, ce qui lui permet de passer voir son pére quotidiennement en
sortant de son travail, et de le sortir en promenade et le dimanche chez lui. Avec cette
expérience d’hébergement temporaire, la perspective d'une entrée en établissement s’est

ouverte, en douceur.

La fonction de répit de I’accueil temporaire

Le répit en accueil de jour

L’accueil de jour est considéré par les aidants-conjoints comme une structure de répit, rarement
comme un dispositif thérapeutique (cf. également, tableau 10, la statistique des motifs d’entrée en
accueil de jour exprimés par les aidants). Les aidants estiment légitime le droit a ce service tout en
ayant une conception restreinte de ce répit. Les conjoints-aidants utilisent ce temps libéré pour
accomplir des taches telles que courses, démarches, visites chez le médecin, ou pour satisfaire a
d’autres obligations familiales. IIs se distinguent des aidants-enfants qui, ayant des responsabilités
familiales ou de travail attendent que le dispositif d’accueil de jour les aident a organiser leur vie, en
préservant leur équilibre familial ou leur intimité.

Mme P. L’AJ « ¢ca m’apporte a moi, pas a lui », et elle utilise cette disponibilité pour rendre

visite & sa mere hébergée en Ehpad.
Certains s’autorisent quelques loisirs :

M. M. peut faire son jardin « c’est ¢ca qui me ressource ». Mme M. « [voit] des gens que avec
lui je peux pas ». Elle souhaiterait recommencer a faire des randonnées qu’elle ne peut plus

faire avec son mari.
Les enfants utilisent I'accueil de jour pour maintenir une vie sociale a leur parent.

Pour Mme B., «l'accueil de jour c’est un petit peu un soulagement [...] ca me permet de
pouvoir sortir un peu avec mon mari et ... [...] ca permet aussi de pouvoir...on a des amis
qui ont des enfants ... des petits enfants, et [ma mere] est trop collée a eux, donc quand ils

viennent... ils nous téléphonent, on la met [ce jour-la a 1'] accueil de jour ».
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Peu d’aidants sont en capacité d’exprimer un jugement sur les accueils de jour fréquentés par leur

conjoint ou parent. IIs expriment le fait d’étre rassurés sur les choix qu’ils ont faits d’y orienter leur

parent.

M. D. est satisfait, sa mere « voit du monde, elle y va avec plaisir ... ».

Mme P. , observe attentivement le service fréquenté par son mari: «les familles sont
présentes, et puis c’est ouvert aux associations du village qui viennent les faire chanter [...] il
y a le regard extérieur [...] dans la relation vis a vis de la personne soignée, ou la prise en
charge, je dirais c’est chaleureux [...] quand j'arrive, je sonne, je rentre, je n’entends pas crier

et ca se passe trés bien. [...] si quoi que ce soit me génait, je le mettrais plus ... ». Mme P.

Mme B. est aide-soignante a 1'hopital. Elle estime qu’elle n'a pas assez d’échanges avec
I'équipe de l'accueil de jour. Un cahier de liaison est établi mais les informations enregistrées
sont assez formelles. Sa meére bénéficie également a domicile des interventions d'une
orthophoniste, et elle aimerait qu’il y a ait des liens avec l'accueil de jour. Cette fille
recherche une continuité entre domicile et institution : alors qu’elle doit un besoin de garde
de sa meére pour se rendre a son travail, elle a des attentes vis a vis de ce service qui

dépassent la seule fonction de garde.

Mme M. valorise le role de l'accueil de jour, estimant qu’il lui apporte quelque chose de
complémentaire a ce qu’elle peut lui apporter a la maison et voit un apport pour eux deux
« Ca me fait du bien de le laisser a [I'accueil de jour ...] ici, il y a que moi, tandis que la-bas il
voit d’autres personnes [et] ¢a lui fait du bien parce qu’il voit du monde autre que ... que

moi je suis toujours derriére lui : fais ci, fais ca... ».

Les aidants qui formulent un jugement, attendent de I'accueil de jour qu’il réponde aux besoins de

leur conjoint ou de leur parent et qu’il ne se présente pas seulement comme dispositif de répit.

Le répit en hébergement temporaire

L’hébergement temporaire est plus souvent une solution choisie par les enfants soit pour étre eux-

méme soulagés soit pour permettre un répit au parent aidant (leur pére ou leur mere) qu’ils jugent

trop fatigué ou épuisé.

M. V souffre de séquelles graves d'un AVC depuis 5 ans. Récemment parce que son épouse
était « a bout », son mari a passé 15 jours en hébergement temporaire pour qu’elle aille se
reposer chez sa sceur, dans sa région d’origine. Ce sont ses enfants qui ont trouvé le service

d’hébergement temporaire.

A travers les entretiens, on note que le recours a ce type de service peut étre renouvelé quand la

personne, comme son aidant, en a été satisfaite.

Pour M. V , cette premiére expérience a été positive et un prochain séjour est déja

programmeé, et son épouse a le projet de réitérer cet accueil temporaire.
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Les séjours en hébergement temporaire sont qualifiés d"indispensables par les aidants cohabitant.

Mme A. «je n’ai pas I'impression d’étre chez moi. Il y a toujours quelqu’un » et dit souffrir
des incursions des professionnels chez elle: «on est tributaire de I'heure ot le kiné va
arriver ou quelqu’un ... et quelque fois il m’arrive de répondre a quelqu’un que oui il peut
venir et puis c’est impossible »?. Elle qualifie la charge de son époux de «charge
psychologique », et I'hébergement temporaire est « indispensable » « sans ¢a, je péterais les
plombs ». Quand il part en établissement «¢a [lui] permet de souffler ». L'hébergement
temporaire est la meilleure des solutions, elle n’en imagine pas d’autre : « dans I'état actuel il
n'y a rien qu’on puisse changer... il n'y a pas d’amélioration possible du point de vue de sa
santé, et tout est conditionné a son état a lui ». Depuis 10 ans, ce monsieur part chaque été en
Aveyron pour les 2 mois d’été. Sa femme, soutenue par ses filles, a demandé a la maison de
retraite du village dont M. A est originaire, s’il était possible de le prendre en charge
quelques jours en été « pour me permettre de souffler » dit son épouse, et depuis cette date,
ce séjour s’est reproduit chaque été. Au début il n'y résidait que 15 jours, puis les séjours ont
augmenté en durée jusqu’'a 2 mois. Ces séjours ont lieu 1'été car M.A. souffre de la chaleur
[dans I'Hérault] : « nous utilisons 1'hébergement temporaire pour les mois chauds». La
satisfaction est partagée par Mme A. qui profite de ces séjours temporaires pour se rendre
chez ses enfants et petits enfants éloignés, et par M.A. qui retrouve des amis d’enfance. Il
aime partir 1'été : « Autant il est content de partir [en Aveyron] autant il est content de

revenir [...] c’est son village natal, il a des amis, il connait du monde. »

Dans tous les cas, I’accueil temporaire permet de régler des situations transitoires
résultant d'un événement inattendu

Le dispositif d’hébergement temporaire permet de gérer des retours d hospitalisation, en attendant de
trouver la solution qui conviendra le mieux a la personne.

M.Q est le neveu de Mme V., veuve depuis 10 ans, elle vivait chez elle, et avait exprimé le
souhait de ne plus rester seule. C’est une hospitalisation qui a déclenché son entrée en
hébergement temporaire, en attendant de trouver une solution définitive. En fait son séjour

temporaire risque d’évoluer en séjour définitif.

L’ hébergement temporaire peut aussi étre utilisé pour remplacer un aidant empéché.

Mme M. doit subir une intervention chirurgicale et étre hospitalisée quelques jours. Un
précédent séjour de son mari (malade Alzheimer) chez sa fille s’était mal passé (fugues,
crises), aussi est elle désemparée et ne sait pas comment s’organiser. Son mari fréquente un
accueil de jour, et elle apprend que cet établissement assure également de 1'hébergement
temporaire. Pour elle c’est la bonne solution, son mari est familier de cet établissement, y
résider quelques jours consécutifs ne devrait pas le perturber, et c’est ainsi qu’elle a organisé

sereinement son hospitalisation. Quand la directrice de 'accueil de jour lui a dit qu’elle

3 Cest effectivement ce qui m’est arrivé : nous avions convenu d’une 1° date de RV, et elle m’a rappelée quelques
heures apres car elle avait oublié que le kinésithérapeute venait a ce moment-1a et que de ce fait, ¢a I’ennuyait de me
recevoir en méme temps.
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pouvait prendre son mari les trois jours de son hospitalisation « j’ai embrassé la directrice »

dit-elle, et « je suis partie [ a 'hopital] a I'aise ».

Dans le cas d’aidants-enfants, certains sont encore en activité professionnelle et peuvent avoir des
contraintes nécessitant des relais.

Ainsi Mme A. est fille unique et vit avec sa mere depuis que celle-ci est veuve, Mme A. ayant
aménagé son logement pour pouvoir accueillir sa mere. Mme A. fait des saisons comme
commercante sur la cote méditerranéenne et a da trouver un établissement assurant de
I'hébergement temporaire pour la remplacer aupres de sa mere durant ces saisons. C'est la
deuxieme fois qu'elle y fait accueillir sa meére pour pouvoir assurer cette activité

professionnelle.

Les enfants aidants avaient une vie organisée avant de prendre en charge leur parent devenu
dépendant. Avoir investi cette fonction d’aidant a diverses conséquences.

Le pere de M. T. est accueilli a I'accueil de jour quatre jours par semaine, et les jours ou il est
a la maison, son fils, viticulteur, « le fait suivre a la vigne ». Du point de vue du fils, cette

situation ne peut plus durer, et son pére va intégrer un Ehpad prochainement.

L’accueil temporaire assure ici une fonction de relais soit apres une période ot un proche assurait
la prise en charge permanente, soit de fagon temporaire pour remplacer 1'aidant principal.

L’accueil temporaire pour préparer 1’avenir
Les conjoints ne parviennent souvent pas a envisager un avenir : un impensé

Les conjoints évoquent souvent I’avenir en relation avec leurs limites, comme si I’avenir ne pouvait
étre que porteur de leur échec a continuer a prendre en charge leur conjoint. Leur seul objectif
semble étre de tenir leur role le plus longtemps possible. Mais I'avenir de leur conjoint renvoie a
leur propre avenir. Aidant et aidé, parce qu’ils constituent un couple, ont leur avenir lié. Evoquer
"avenir de la personne en incapacité les ramene a leur propre avenir.

M. M. : «sijen peux plus on la mettra quelque part... ou alors... je sais pas... I'avenir apres,
je peux pas ... je sais que maintenant elle est bien, elle est bien soignée elle est aux petits
oignons avec moi... [...] a la maison elle est bien, elle sera jamais aussi bien qu’ici... mais si
un jour je suis malade il faudra bien la placer... ma fille veut faire un dossier au CCAS [...],
parce que je pourrai plus tenir...[silence: il pleure, puis s’essuie les yeux, émet quelques

soupirs] [re-silence].. .je sais pas ».
L’épuisement et I'avancée en age aménent une incapacité a penser I'avenir ou sa négation :

«anos ages, I'avenir il y en a plus », «je n'y pense pas parce qu'iln’y en a pas » Mme A.

Pour les aidants enfants, 'accueil temporaire peut étre un instrument pour préparer l'avenir

La perception de la situation est différente pour l'aidant quand il est un enfant, le seuil de
'acceptable differe.

Contrat de recherche CNSA/HAS 54/66 Février 2010



A Colvez, S Ridez, N Blanchard, V Protat-Royer Géronto-CLEF

Mme B. dit qu’elle «arrive au bout de ce [qu’elle] peut faire... humainement... et
financiérement ¢a me pose un souci ». Elle ne cohabite pas avec sa meére mais a congu une
organisation mélant services et aide informelle, prenant sa meére chez elle le week-end,
jusque récemment. Mais les comportements de sa meére, ayant une DTA, perturbent ses
enfants, et elle ne peut plus l'accueillir chez elle. Elle recherche un établissement
correspondant aux moyens financiers de sa meére, et offrant un service de qualité. Elle
formule explicitement ses attentes : « la maison de retraite pour la maison de retraite, pour
étre débarrassée, c’est pas la solution... d’abord je ne veux pas me débarrasser d’elle parce
que c’est ma mere, et ensuite assise comme ¢a toute la journée a broyer du noir, elle peut le
faire chez elle ¢a, donc je vois pas l'intérét, moi ce que je veux c’est que ce soit un confort
psychologique quotidien pour elle [...] ». L’établissement doit apporter a sa meére quelque
chose de plus que la vie a domicile. En attendant de trouver le bon établissement, sa mere
fréquente 1'accueil de jour deux jours par semaine ce qui, conjugué avec les aides a domicile,

lui permet de préparer 1'avenir.

Le propre des aidants enfants est de pouvoir examiner 1’avenir de leur parent de facon distincte du
leur. Certains anticipent leurs limites :

Mme M. cherchera une solution pour sa meére «si elle m’empéche de dormir », «si elle

faisait ses besoins partout » ; mais elle ajoute immédiatement « tant que je peux je le fais ».

Mme B. estime qu’elle devra trouver une solution quand sa mere ne pourra plus du tout

marcher : c’est cette limite-la qu’elle s’est fixée.

Mais certaines personnes peinent a situer des seuils et renversent 'approche, ce qui se traduit
souvent par 'expression « se sentir préta ... ».

Mme G. a engagé des démarches pour l'hébergement de sa mere, mais alors qu'un
établissement lui avait signalé une place disponible, elle ne se sentait pas préte : « toi [elle
s’adresse a son mari] peut-étre, mais moi j'étais pas décidée... jai du mal [...] je me dis elle
est pas incontinente la nuit [...] de ce coté la j'ai pas de difficulté». Ils justifient cette position
par les aménagements réalisés dans la maison pour différer une prise de décision : « quand
ce sera vraiment le bon moment, si elle devient incontinente, qu’il faudra que je change les
couches, qu’il faudra que je me léve [...] si y a un gros probleme, j'aurai pas le choix... ». Le

mari confirme : «oui, siy a de la grosse charge ».

L’avenir contient aussi une dimension économique, mais I'argument économique n’a jamais été
énoncé en premier.

Mme M., a propos de sa mere : « tant que je peux, je voulais pas la mettre en maison de
retraite », mais son mari ajoute « et le prix, madame, le prix c’est le principal, c’est 70 € ou

80 € par jour !».

Certains ont pu se construire une représentation de 'avenir a partir d'une expérience antérieure.
Anticiper un scénario suppose une capacité d’extériorité vis a vis de la situation présente.
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M. D. faisant référence a l'expérience de son pére, pense que sa mere aura besoin d'un
hébergement permanent : «je 'ai vu pour papa, je sais pertinemment qu’il y aura un
moment oll ¢a ira plus», et il pense qu’elle pourra passer de l'accueil de jour a un
hébergement pérenne dans le méme Ehpad (« elle connait I'établissement ca sera beaucoup

plus facile »).

C’est également l'attitude de Mme M. qui envisage de vendre sa maison et de prendre un
studio pour financer 1'hébergement en Ehpad de son mari, ajoutant qu'elle « [préfere]
vendre plutot que faire payer [ses] enfants ». Faire le deuil de la vie d’avant est nécessaire
pour accepter la situation présente, et pouvoir se projeter dans I'avenir. Mme M. a franchi
cette étape : « avant on faisait du vélo [...], beaucoup de marche, on a fait beaucoup de sport
[...], on a fait beaucoup de choses ensemble et puis et maintenant c’est fini, plus rien, et

comme lui il peut plus le faire, eh bien j'en fais plus non plus ».

Conclusions sur 1’accueil temporaire vu par les aidants informels

En conclusion, nous pouvons noter que les aidants cherchent prioritairement dans 1'accueil de jour
un répit, et qu’ils expriment peu d’attentes sur les apports pour la personne en incapacité.
L’isolement et 1'épuisement des aidants est un fait identifié, que 'accueil de leur conjoint ou de
leur parent en accueil temporaire ne compense pas. On note que certains aidants informels sont
dans une incapacité a penser I'avenir, on peut interpréter que 1’état d’épuisement de certains en est
la raison.

L’accueil de jour, apporte-t-il quelque chose de plus qu'un seul répit et permet-il aux aidants de
construire leur role ? Nous observons que le dispositif d’Accueil de Jour ne joue pas de role
particulier pour aider ces personnes a se reconnaitre dans leur role d’aidants, pour le tenir et
I'étayer. Les registres de justification qu’ils mobilisent renvoient a I’honneur, au devoir filial, ou a

la norme sociale.

Qu’est-ce qui fait que les aidants informels tiennent malgré tout, alors qu’ils expriment cet
épuisement ? Outre les services présents a domicile qui, malgré leurs limites constituent une aide
objective, et maintiennent quotidiennement les aidants en relation et en situation de
communication, on peut penser que c’est la capacité a continuer de pouvoir organiser cette vie a
domicile, que c’est le pouvoir d’agir sur leur vie qu’elles préservent, qui leur donne les ressources
nécessaires. Un aidant informel, pour continuer a assurer sa fonction d’aidant, doit maitriser la
situation, négocier entre le soutien qu’il apporte lui-méme et celui qui est apporté par d’autres
aidants informels, par les aides professionnelles, ainsi qu’avec le soutien dont il bénéficie lui-méme
de la part de son environnement. Savoir s’entourer a minima apparait comme essentiel. Ainsi
certains s’appuient sur leurs enfants, mais c’est eux qui fixent les régles. Ce réseau secondaire
d’aide, bien que souvent déploré comme insuffisant, contribue a leur donner confiance, leur
apporte une certaine sécurité, et leur donne leur légitimité, leur reconnaissance, ce qui leur permet
de construire une position d’extériorité. On notera que la participation a un groupe d’échanges
entre aidants, peut apporter cette position d’extériorité.

En tout état de cause, savoir maintenir son réseau social apparait comme un facteur déterminant.
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5. Discussion générale

Sur la méthode

Les difficultés rencontrées au départ pour la réalisation du projet de recherche, résultaient en
particulier de la discordance que nous avons constatées, entre le nombre des places affichées dans
les fichiers statistiques (STATISS - FINESS et listes des Conseils généraux) et la réalité de terrain.
En outre, la collaboration des établissements a cette enquéte fut modérée. Ces difficultés nous ont
conduits a des modifications du protocole pour ne pas mettre en péril le recrutement de
I’échantillon, notamment sur le dispositif hébergement temporaire. Aprés avoir renoncé a un
échantillonnage et pris exhaustivement I’ensemble des structures de la région, le recrutement a été
étendu a des départements voisins. De plus nous avons été conduits a utiliser d’autres sources
pour le recrutement que celles qui étaient envisagées initialement, et a retenir, pour un méme
établissement, les deux dispositifs, quand ils étaient présents, et non plus un seul comme cela était
prévu par le protocole initial.

Nous pensons toutefois que ces modifications ne nous ont pas conduits a un échantillon biaisé et
que l'on peut penser que les sujets observés sont représentatifs de 1'ensemble des personnes
utilisant ces deux dispositifs. Le taux de refus de participer au suivi de la part des aidants
informels a été d’environ 10%, et parmi ceux qui ont accepté, moins de 6% ont été perdus de vue.
Ces éléments nous laissent penser qu’on peut accorder une bonne fiabilité a 1'observation de la
trajectoire des personnes.

Sur le plan pratique, le Comité de suivi local, mis en place dés le début, a facilité la réalisation du
projet. Il était composé de représentants, de la DRASS, des conseils généraux de la zone
d’investigation, d’'EHPAD et de 'URIOPSS du Languedoc-Roussillon. Il s’est réuni régulierement
et a permis d’apporter un éclairage institutionnel et technique sur les modalités de prise en charge
de I'accueil de jour et de I'hébergement temporaire, et de pointer des disparités départementales.
Le comité nous a également aidé a recruter des enquéteurs dans chaque département du
Languedoc-Roussillon.

Pour I'enquéte qualitative, il a fallu également surmonter une certaine réticence des aidants
informels a nous recevoir pour évoquer, avec nous, les difficultés qu’ils rencontraient et qui les
affectaient de facon importante.

Discussion des résultats

Une des hypotheses de départ de ce projet de recherche résidait dans 'idée que le dispositif
d’hébergement temporaire permettait difficilement le retour des personnes & domicile et qu’il était
plus souvent transformé en hébergement permanent, sans retour a domicile. Les résultats de
I'enquéte quantitative viennent assez largement contredire cette hypothése. En effet 6 mois apres
I'entrée en hébergement temporaire, si I'on ne considére que les survivants, les trois quarts des
personnes sont retournées a domicile et seulement un quart ont été admises en institution. Le plus
souvent le retour a domicile s’était opéré dans les mémes conditions, méme quand il s’agissait de
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personnes vivant seules. Toutefois, ce maintien a domicile ne parait pas stabilis¢, comme en
témoigne le fait qu’a 12 mois, pres d'un quart des personnes retournées au domicile n’ont pu s’y
maintenir. Sans doute peut-on rapprocher ces résultats du fait que I'admission en hébergement
temporaire débouche rarement sur un aménagement de la situation de la personne quoiqu’on ne
sachent pas avec précision si les services a domicile ont été renforcés ou s’il s’agit d'un retour au
statut quo ante.

Parmi les personnes qui ont utilisé 1'hébergement temporaire, les personnes vivant avec un
conjoint étaient minoritaires (24). Il semble qu’il s’agisse du groupe le plus fragile si 1’on se référe a
leur taux de décés a 12 mois de 46% contre 17% chez les personnes qui vivaient seules et 11% chez
les personnes qui vivaient au domicile d'un aidant non conjoint. Il est possible de rapprocher ce
résultat du fait que les conjoints jouent un role prépondérant dans le maintien des personnes a leur
domicile et apportent une aide trés importante pour maintenir leur conjoint a domicile le plus
longtemps possible, au prix méme de leur santé. Ceci se traduit a la fois dans les résultats des
investigations quantitatives, a travers la charge plus élevée qu’expriment les conjoints, méme en
tenant compte de I'age et du sexe, ainsi que dans les résultats de I'enquéte qualitative ou s’exprime
I'angoisse des conjoints sur 1'avenir de leur compagnon (ou compagne) si eux-mémes venaient a
ne plus pouvoir assurer l'aide. La différence d’expression de charge des conjoints et des enfants
traduit aussi une implication différente de la part des enfants, méme si I’action de ces derniers est
trés importante.

L’'importance du fardeau exprimé dans cette enquéte par les aidants informels des personnes en
incapacité, quel que soit le dispositif, appelle a s’interroger sur la faible efficacité des dispositifs
actuels a soulager effectivement les aidants du fardeau auquel ils sont confrontés. Techniquement,
on notera que ce n’est pas l'indicateur de Zarit, pourtant congu en référence a la charge ressentie
par les aidants informels, qui permet de déceler les différences les plus problématiques. C'est a
travers des indicateurs touchant directement a la santé qu’on peut percevoir I'importance majeure
de la charge qui pése sur les aidants informels et s’interroger sur 1'efficacité des systémes d’aide
aux aidants, actuellement proposés en France. Les résultats que nous avons observés montrent
que ces systémes ne sont pas satisfaisants.

A la lumiere de ces résultats, 'hébergement temporaire est celui qui apparait le plus
problématique. Un hébergement temporaire non préparé, non accompagné, sans accompagnement
du retour a domicile débouche sur un répit éphémere, et peut-étre méme sur une charge subjective
plus forte encore qu’avant ’hébergement ; on ne peut I'exclure. Il nous parait, qu’a la lumiére des
résultats obtenus, il faut reconsidérer ce service en visant d’abord la redéfinition de son cahier des
charges.

Le premier élément du cahier des charges d"un hébergement temporaire a considérer doit étre la
définition des populations visées. Il faut en particulier reconsidérer 1'usage de I'hébergement
temporaire pour les personnes atteintes de maladie d”Alzheimer ou de troubles apparentés. D'un
point de vue gériatrique, on considére déja que le changement répété des reperes d'une personne
ayant des troubles de I'orientation dans le temps et dans I'espace est problématique et qu’il doit
étre minimisé. Mais cette étude montre qu’au terme de I’hébergement temporaire, le bénéfice pour
I'aidant est loin d’étre évident. Chez les aidants des patients atteints de perturbations cognitives
(désorientation), la fatigue, les troubles du sommeil, les réactions émotionnelles de type dépressif,
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le sentiment d’isolement social, sont de 2 a 4 fois plus fréquents chez ceux qui ont utilisé
d’Hébergement temporaire par rapport a ceux qui ont utilisé 1’accueil de jour. La pertinence de
I'hébergement temporaire pour les personnes atteintes de détérioration des fonctions cognitives
doit étre posée.

En ce qui concerne l'accueil de jour, on a noté qu’il était presque exclusivement dédié aux
personnes ayant une détérioration des fonctions cognitives. Les moindres charges exprimées par
les aidants informels, comparativement a I'hébergement temporaire, justifient les développements
des places d’accueil de jour, prévus par le plan Alzheimer. Toutefois trop peu d’établissements
avaient un vrai programme d’intervention, se traduisant par un protocole écrit. La premiere
démarche a entreprendre pour améliorer ce service est d’évidence a ce niveau car, méme

inférieures a celles qui sont observées pour d’hébergement temporaire, les charges des aidants
restent tres élevées par rapport a une population tout-venant du méme age et du méme sexe.

Réduire la charge des aidants informels des patients atteints de maladie d’Alzheimer ou de
troubles apparentés, représente un objectif qu’il n’est stirement pas aisé a atteindre. La douleur
morale liée a ce type de situation, qui se traduit par la fréquence des troubles émotionnels, est
difficilement réductible. Il en va de méme de la fatigue des conjoints qui veulent au maximum
maintenir leur mari ou leur femme au domicile. On a également pu constater, a travers cette
investigation, que méme l'entrée en hébergement de la personne aidée ne paraissait pas réduire
significativement les charges subjectives éprouvées par les aidants et méme que les troubles du
sommeil paraissaient accentués. Toutefois il est une dimension qui, a la lumiere d’autres études,
parait accessible a une action efficace: c’est la réduction du sentiment d’isolement social dont
I'enquéte confirme l'importance. En comparant a travers I'Europe, avec les mémes instruments
d’évaluation (Zarit et NHP), plusieurs programmes innovants d’aide aux aidants, on avait pu
. 24 . 4 . . .
observer que dans des Centres de jours d’Allemagne™ (qui sont I'équivalents des accueils de jour
francais), un investissement spécifique avait pu réduire de facon importante le sentiment
. . . . : .25

d’isolement social chez les aidants des personnes atteintes de maladie d’Alzheimer™.

En France, parmi les expériences actuelles d’accueil de jour, il existe une grande variété de
pratiques dont certaines sont stirement susceptibles d’assurer de meilleurs résultats que d’autres.
Malheureusement, a ce jour, il est impossible de différencier des pratiques différentes a l'intérieur
d"un dispositif globalement nommé « accueil de jour », dont le cahier des charges se réduit a des
objectifs assez vagues contenus dans les circulaires ou décrets ministériels qui ne peuvent entrer
dans les spécifications du travail professionnel. C’est dans le cadre d’'un mouvement professionnel
technique, formalisé et évalué au sein des professions concernées, qu’il faut promouvoir les
pratiques. Ce n’est pas actuellement le cas.

Les outils qui permettront I'évaluation et la comparaison des pratiques existent. Les dimensions du
NHP, plus que l'instrument de Zarit, apparaissent performantes pour conduire des comparaisons
et permettre d’identifier les pratiques qui améliorent le plus efficacement la charge des aidants
informels afin de procéder a leur partage puis a leur diffusion.

24 Telger K. Un Centre de jour : la Clemens Wallrath Haus a Munster. In : Colvez A, Joel ME, Mischlich D. La maladie
d’ Alzheimer ; quelle place pour les aidants ? Masson ed, 2002, pp 91-112.

2 Colvez A, Joél ME, Ponton-Sanchez A, Royer Ach. Health status and work burden of Alzheimer patients’informal
caregivers. Comparisons of five different care program in Europe. Health Policy, 2002 ; 60 :219-33.
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6- Conclusions

Contrairement a I'avis des professionnels, dont un certain nombre doutaient du retour a domicile
des personnes admises en hébergement temporaire, ce type d’hébergement conduit effectivement
a un retour a domicile dans la majorité des cas. Sur la base des entrevues qualitatives conduites
aupres des aidants, on peut également considérer que 1'hébergement temporaire apporte aux
aidants informels un répit.

Toutefois, dans sa forme actuelle, ce service n’est pas satisfaisant et mériterait d’étre reconsidéré.
Les professionnels, qui assurent I'hébergement temporaire, devraient intégrer 1’accompagnement
de l'entrée et du retour a domicile dans 1’ensemble de ce programme, ce qui n’est pas le cas. Ceci
résulte sans doute de la logique professionnelle des acteurs chez lesquels domine la qualité de
I'hébergement mais non la logique de retour a domicile. Des liens avec les services a domicile
n’existent presque jamais. Les protocoles spécifiques a 1'hébergement temporaire sont inexistants.
Dans beaucoup de cas, les entrées correspondent a des situations d’urgence et non a un
programme accompagné. Ces éléments expliquent sans doute que la charge des aidants informels
redevienne extrémement forte apres le retour a domicile, dans la mesure ou la situation

problématique qui prévalait avant le séjour se retrouve identique au décours de I’'hébergement.

Pour les personnes atteintes de désorientation (qui représentent la moitié environ des personnes
admises en HT), 'hébergement temporaire dans sa forme actuelle, ne peut étre préconisé compte
tenu des altérations de santé subjective observées chez les aidants informels, comparativement a
I'accueil de jour: la fatigue, les troubles du sommeil, les troubles dépressifs et le sentiment
d’isolement social des aidants informels, apparaissent de 3 a 4 fois plus fréquents.
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