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Liste des abréviations

AJ : Accueil de jour.

EHPAD : Etablissement d’hébergement de personnes agées dépendantes.

GRATH : Groupe de Réflexion et réseau pour I’Accueil Temporaire des personnes en
situation de Handicap.

N : nombre.

APA : Allocation Personnalisée d’ Autonomie.

HAS : Haute Autorité de Santé.

INSEE : Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques.

DREES : Direction de la Recherche, des Etudes, de I’Evaluation et des Statistiques.

MAIA : Méthode d’Action pour I’Intégration des services d’Aide et de soins dans le
champ de I’Autonomie



|. Introduction

1. La Maladie d’Alzheimer : un probléme de santé publique

majeur

La France assiste, comme le reste de I’Europe, au vieillissement de sa population. Le recul
de la mortalité s’accompagne d’une augmentation de la morbidité qui conduit
immanquablement a une croissance de la dépendance [1]. La maladie d’Alzheimer
progresse elle aussi. En 2014, la France comptait 900 000 personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer et de troubles apparentés. Du fait du vieillissement de la population et d’un
meilleur diagnostic, une forte augmentation du nombre de personnes malades est attendu :
225 000 nouveaux cas sont diagnostiqués chaque année. En 2020, on estime que le nombre
de malades s’élevera a 1,3 million [2]. En Europe, la cohorte REAL et la cohorte ICTUS
ont mis en évidence que 25 a 60 % des patients atteints de maladie d’Alzheimer vivent a
domicile [3] [4]. L’ importante perte d’autonomie qui en découle retentit lourdement sur

I’entourage de la personne malade et en fait un probléme de santé publique majeur [5].

En Midi-Pyrénées, comme dans les autres régions francaises, la population vieillit. Selon
des projections de I’INSEE, entre 2010 et 2030, il y aurait 325 000 personnes de 60 ans ou
plus supplémentaires dans la région, du moins si les comportements naturels (déces,
naissances) et migratoires se prolongeaient. La population agée potentiellement dépendante
pourrait s’accroitre de plus de 48 % en Haute-Garonne. Ce vieillissement s’accompagnera
inévitablement d’une progression des situations de dépendance [6]. La Haute-Garonne est
et sera de plus en plus confrontée a la problématique du maintien a domicile des populations
agées dépendantes et a fortiori des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer.



2. Le maintien a domicile : un enjeu relationnel

Une des réponses a la prise en charge de la maladie d’Alzheimer est de favoriser la poursuite
de la vie a domicile. Il offre a la personne malade un environnement connu et rassurant et
est en accord avec le désir des populations dépendantes de rester le plus longtemps possible
adomicile [7]. Les familles sollicitent également le maintien a domicile notamment car elles

désirent préserver une certaine relation avec leur proche, faite de moments privilégiés [8].

Le maintien a domicile de personnes agées atteintes de la maladie d’Alzheimer dont la
dépendance s’aggrave est possible grace a I’action des aidants non-professionnels. Mais
I’apport d’aide par les proches affecte leur propre santé et leur qualité de vie de fagon trés
préoccupante. La moitié des aidants des personnes atteintes par la maladie d’Alzheimer
souffrent de dépression et la surmortalité est estimée a 63 % [9] [10].

3. La préservation du binbme « aidant-aidé » : une prise de

conscience nationale

Une prise de conscience nationale s’opére et les Plans Alzheimer successifs en sont le reflet.
Le troisieme plan Alzheimer (2008-2012) a créé les « plateformes d’accompagnement et de
répit », proposant a la fois aux personnes malades et a leurs proches, et non aux seuls aidants,
sur un territoire donné, une gamme de services diversifiés et coordonnés. Elles orientent les
personnes en perte d’autonomie et leurs aidants vers différentes solutions de répit. Elles sont
tenues de proposer trois types d’activités conformément au cahier des charges du 30 juin
2011 : des activités d’écoute et de soutien des aidants (conférences, formations,
informations, groupes d’échanges entre pairs, Café des Aidants, groupes de paroles,
possibilité d’un soutien psychologique familial et/ou individuel) ; des activités pour les «
couples aidants-aidés » (organisations de sorties, d’ateliers) favorisant le maintien de la vie
sociale ; des activités de répit a domicile [11]. Aujourd’hui, 150 Plateformes
d’Accompagnement et de Répit sont mises en place en France et le plan Maladies Neuro-
Dégénératives 2014-2019 prévoit encore d’en augmenter le nombre [12] [13].



4. Accueil de jour : un allié du maintien a domicile

L’accueil de jour est une structure médico-sociale qui s’inscrit dans une politique de
maintien & domicile. Dans la filiére gériatrique, c’est un des premiers relais entre le domicile
et I’institution. Il accueille, en petit groupe, pendant une journée, une a plusieurs fois par
semaine, des personnes atteintes de troubles cognitifs et propose des projets de soins adaptés
a leurs besoins [14] [15]. Cette formule vise a développer ou maintenir les acquis et
I’autonomie de la personne accueillie et a faciliter ou préserver son intégration sociale [16].
Les objectifs de I’accueil de jour sont non seulement le soutien et le soulagement des aidants,
mais aussi et surtout, la mise en place de thérapeutiques non médicamenteuses,
personnalisées pour le malade et réalisées par une équipe pluridisciplinaire [17] [18],
incluant la stimulation de la mémoire, la valorisation des capacités restantes, le
ralentissement du « désapprentissage » et une action sociale, permettant a la personne

atteinte de la maladie d’Alzheimer d’appartenir a un groupe a titre individuel [19].

Suite au Plan Alzheimer 2008-2012, douze centres d’accueil de jour Alzheimer se sont
développés en Haute-Garonne (Annexe 1), dont deux dans la métropole toulousaine : le
centre d’accueil de jour d’Asniéres, public, et I’accueil de jour de la Cadéne, privé, tous les
deux adossés a une EHPAD. L’accueil de jour de la Cadéne est rattaché a une Plateforme

d’Accompagnement et de Répit.

5. Une sous-utilisation des accueils de jour

L’accueil de jour est un service dont 2/3 des aidants interviewés (69 %) par I’enquéte du
GRATH (Groupe de réflexion et réseau pour I’accueil temporaire) ont déja entendu parler.
Cependant, seuls 3 % de I’ensemble des aidants interrogés I’utilisent [5]. Son taux de

remplissage n’est que de 60 % [20] [21].

Les principaux freins évoqués au développement et a I’accés a ce dispositif sont le manque
d’information quant au positionnement de I’offre des accueils de jour, et les freins matériels
tels que le colt trop élevé de ces structures et le manque de transport [5] [22]. Cependant,
les populations d’aidants interrogées dans ces enquétes étaient des personnes inscrites dans



ces dispositifs et qui témoignaient a posteriori des réticences initiales.

Des personnes informées ont mené la démarche de contacter des accueils de jour pour leurs
proches sans les y inscrire. Aucune étude a notre connaissance ne s’est intéressée a cette
population. Elle nous parait pourtant pertinente pour I’étude des causes du non-recours aux

accueils de jour.

6. Objectifs de cette étude

L’objectif de ce travail est d’identifier les freins au recours a I’accueil de jour par un patient
atteint d’une maladie d’Alzheimer ou d’une pathologie neuro-dégénérative apparentée, du
point de vue d’un proche ayant pris contact avec un accueil de jour de la métropole
toulousaine en 2014 sans y inscrire la personne malade par la suite.

Les objectifs secondaires sont de définir les propriétés sociales de la personne ayant contacté
I’accueil de jour, ainsi que celles de son « proche malade », et de déterminer leur perception

de la place du médecin traitant dans ces situations de non-recours a un accueil de jour.



I1. Matériel et Méthode

1. Type d’étude

Nous avons effectué une étude quantitative, descriptive d’une série de cas, réalisée dans les

deux seuls accueils de jour Alzheimer urbains de la métropole toulousaine.

2. La population étudiée

La population-source était constituée des personnes, qui, dans le courant de I’année 2014,
ont soit contacté la Plateforme d’ Accompagnement et de Répit de la Cadéne pour avoir des
informations sur les accueils de jour pour un de leurs proches, soit bénéficié d’un rendez-
vous de pré-admission dans le centre d’accueil de jour d’Asniéres pour un de leurs proches,

et dont le proche n’a jamais été inscrit a un accueil de jour quel qu’il soit par la suite.
Les personnes interrogées seront appelées « enquétés ».

Nous avons appelé « proche malade » le proche de la personne interrogée, atteint d’une
maladie d’Alzheimer ou d’une maladie neuro-dégénérative apparentée, pour lequel elle a

pris contact avec un accueil de jour en 2014.

Les critéres d’exclusions de I’étude étaient :

- le proche malade n’était pas atteint d’une maladie d’ Alzheimer ou d’une pathologie neuro-

dégénérative apparentée,
et/ou
- le proche malade a déja eu recours, ne serait-ce qu’une fois, a un accueil de jour.

Nous nous sommes intéressés uniquement aux prises de contacts avec les accueils de jour
effectuées en 2014. Nous voulions laisser aux personnes concernées le temps de faire

aboutir les démarches d’inscriptions si elles étaient en cours.



3. Le questionnaire

Le questionnaire a été congu a partir d’un travail bibliographique concernant les aidants de
malades Alzheimer fréquentant les structures de répit. 1l reprend divers items choisis pour
leur potentielle pertinence dans la compréhension des pratiques de non-recours a I’accueil
de jour. Il s’appuie particulierement sur I’enquéte du GRATH [5] et sur I’enquéte qualitative
de Blanchard et Garnung [22].

Le questionnaire a été congu sur Limesurvey. Il s’agit d’un questionnaire informatique en
ligne pour faciliter la saisie des données. Il a toujours été administré et rempli par le méme

enquéteur lors de I’administration du questionnaire par téléphone.

L’eévaluation de la compréhension et la modification du questionnaire ont été effectuées,
suite a un pré-test. Le questionnaire a été testé sur les cing premieres personnes interrogées,

puis remanié, ce qui a permis les modifications suivantes :

* Une question sur le type d’aide la plus apportée par la personne
interrogée au proche malade a été supprimée car les « enquétés-test »
avaient de la difficulté & hiérarchiser le type d’aide qu’ils apportaient
a leur proche.

« Ala question « si I’accueil de jour ne répondait pas & vos besoins en
terme d’offre de soin, quelles sont les principales difficultés qui vous
ont fait abandonner I’idée d’un recours ? », I’item « inadaptation de
la structure au stade avancé de la maladie de votre proche » a été
rajouté car 3 des « enquétés-test » sur 5 ont soumis cette information-

la en cochant « autre ».

« A la question « si vous aviez vous-méme des réticences, desquelles
s’agissait-il ? », I’item « deéni de la maladie par le malade » a été
fusionné avec I’item « peur que votre proche ne prenne conscience de
la maladie » car les « enquétés-test » ne comprenaient pas la

différence entre les deux.



Le questionnaire final comportait 52 questions réparties en 7 parties (Annexes 2 et 3)

concernant :

- les centres d’accueils de jour,

- les raisons du non-recours a I’accueil de jour,
- les « enquétés »,

- le « proche malade »,

- le logement du « proche malade »,

- I’état de santé du « proche malade »,

- I’aide apportée au « proche malade » en raison de son état de santé.

4. Le déroulement de I’enquéte

Nous avons essayé d’augmenter la compliance au questionnaire et le nombre de répondants
en présentant I’enquéte et en recueillant le consentement lors d’un premier contact
téléphonique (avec demande de disponibilités) préalable a la réalisation de I’étude par

questionnaire téléphonique.

Pour les personnes ayant contacté la Plateforme d’Accompagnement et de Répit de la
Cadene, cette premiere prise de contact a été réalisée par I’infirmiere coordonnatrice de la

Plateforme.

Pour les personnes ayant bénéficié d’un rendez-vous de pré-admission au centre d’accueil

de jour d’Asniéres, la premiére prise de contact a été réalisée par I’enquéteur.

L’exploration des raisons du non-recours a un accueil de jour pour un proche atteint de
troubles cognitifs lors de I’administration du questionnaire par téléphone ne peut se faire
sans que la personne interrogée n’aborde spontanément son vécu par rapport a I’intrusion
de la maladie dans sa vie. Des verbatim ont été notés par I’enquéteur uniquement pour
illustrer les données recueillies par le questionnaire lui-méme. Ils n’ont pas été soumis a une

analyse qualitative.
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5. Le traitement des données

Les réponses de chaque questionnaire ont été tirées de la base Limesurvey et retranscrites
dans un tableau Excel permettant par la suite leur analyse.

Nous avons réalisé une bréve description de chaque situation numérotée de 1 a 29 dans
I’ordre chronologique de réalisation des entretiens (Annexe 4). Les verbatim notés sont
présents pour illustrer les données recueillies par le questionnaire. Afin de les replacer dans
leur contexte d’énonciation, chacun d’entre eux est suivi de S et du numéro de la situation,

du lien de parente avec le « proche malade » et de I’age de la personne interrogée.

Par exemple : « Bon courage pour votre these » S11 (fille de proche malade, 67 ans) : il
s’agit d’une femme de 67 ans, fille d’un proche atteint de la maladie d’ Alzheimer, interrogée

au cours de la onziéme situation.

Nous avons également réalisé des « focus » pour décrire des populations remarquables mais

dont les effectifs étaient trop faibles pour étre soumis a une analyse.
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111. Résultats

Le premier entretien téléphonique a été réalise le 19 octobre 2015. Du 19 au 28 octobre
2015 : 5 « entretiens-test » ont été conduits. Le questionnaire a ensuite été remanié. Les

autres entretiens ont été réalisés du 3 novembre 2015 au 19 janvier 2016.

1. La population étudiée

La Plateforme de la Cadéne

209 personnes ont contacté la Plateforme de la Cadéene au cours de I’année 2014.

Parmi ces appels, 75 ont été étiquetés « accueil de jour » par I’infirmiére coordonatrice,

c’est-a-dire qu’il s’agissait de demande d’informations sur les accueils de jour.

Figure 1.

75 appels réellement concernant I’accueil de jour
@ 2 situations « psychiatriques » réorientées vers d’autres dispositifs
73 appels concernant I’accueil de jour maladie neuro-dégénérative

@ 5 pertes de contact (les coordonnées postales ou téléphoniques sont manquantes)

68 appels

@ 17 sont injoignables

51

@ 30 exclus car ont eu recours au moins une fois a un accueil de jour
21

@ 1 refus de participation a I’enquéte

20 situations a explorer.
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Le centre d’accueil de jour d’ Asniéres

Figure 2.

56 dossiers de pré-admission

@ 5 rendez vous de pré-admission annulés et non reportés

51 rendez-vous de pré-admission réalisés

@ 29 inscriptions a I’accueil de jour d’Asniéres

22 dossiers a contacter

@ 9 pertes de contacts (les coordonnées postales ou téléphoniques sont manquantes)

13 personnes contactées

@ 4 inscrites dans un autre accueil de jour

9 situations a explorer (une personne avait également contacté la Cadene).

29 personnes ont été contactées. 20 d’entre elles avaient contacté la Plateforme
d’accompagnement et de répit de la Cadene. 8 d’entre elles avaient contacté le centre
d’accueil de jour d’Asnieres. Et une seule avait pris contact avec les deux.

2. La population des personnes interrogées

Genre des personnes interrogées

Tableau 1.
Genre N (nombre) % (pourcentage)
Homme 7 24,1
Femme 22 75,9
Total 29 100
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Adge des personnes interrogées

Tableau 2.

Age

<40

40-50

51-60

61-70

71-80

81-90

oOlw|lo|N|]o|lo|O]| Z2

>90

Total

N
©

Moyenne d’age de toutes les personnes interrogées : 62,1 ans.
Parmi elles :
- moyenne d’age des conjoints : 76,9 ans,

- moyenne d’age des enfants : 56,6 ans.

Lien avec le « proche malade »

Tableau 3.

Lien avec le « proche malade » %

Conjoint :
- femme
- homme

34,5

Enfant :
- fils
-fille

55,2

Autre :
- belle fille
- petite fille
- tutrice

10,3

= =
PrRrrwlorBRlwvBE]lZ

Total

N
©

100
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Parmi les 29 enquétés,
- 20 personnes interrogées se considéraient comme aidant principal, soit 69 %,

- 4 ne se considéraient pas comme aidant de leur proche, soit 13,8 %.

Encadré 1.

FOCUS : Les personnes interrogées qui ne se considéraient pas comme des aidants :
qui étaient-elles ?
S7,S11, S14, S26

4 personnes interrogées ne se considéraient pas comme aidant de leur proche malade.

\Parmi elles 3 femmes et 1 homme. 3 d’entre elles étaient des enfants de leur proche et une

1 était une petite-fille (S14).

I - - - - 7 9’ - - Y
:Toutes béneficiaient d’un entourage informel présent et d’aides professionnelles a

'domicile.

1
'Les « proches malades » étaient toutes des femmes et habitaient toutes a leur domicile avec

I . 7
'une ou plusieurs personnes présentes de facon permanente*.
1

.3 des personnes interrogées n’habitaient pas avec leur proche et une s’est installée avec sa
1
'mere suite a une aggravation brutale de sa pathologie (S11).

:Selon ces personnes interrogées, les aidants principaux de leur proche étaient : pour I’un,

\I’équipe soignante de I’EHPAD (S7), pour une autre, sa fille (514), pour une autre, elle ne,
'salt pas répondre car chaque personne de I’entourage aidait a part égale (S26), et enfin Ia'
:dernlere considérait que sa mere n’avait pas vraiment eu d’aidant (S11).

1
1
1
1 1
'* Sont considérés comme y vivant de facon permanente, les proches qui dormaient dans ce domicile 4 nuits'
1 1
1
1
1
1

1 . 7 -
you plus par semaine, de fagon consécutive ou non.
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Situation professionnelle des personnes interrogées

Tableau 4.

Situation professionnelle %

Agriculteur
exploitant

Artisan,
commercant, chef 0
d’entreprise

Cadre et

Actif profession

intellectuelle
supérieure

3 13 44,8

Profession
intermédiaire™

Employé**

Ouvrier

Actif inoccupé Chomeur

ou Retraité
Inactif

16 55,2

olol|lr|lo| ~

Sans profession

Total 29 29 100

* Instituteur, infirmiére, etc.
** Secrétaire, agent administratif, employé commerce, aide-soignant, etc.

Parmi les 13 personnes interrogées actives, 8 travaillaient a temps plein (61,5%) contre 5
qui travaillaient & temps partiel (38,5%).
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Logement des personnes interrogées au moment du premier contact avec I’accueil de jour

Tableau 5.
Logement N
Depuis toujours 9
Habite avec A MEIZETE)s SO
) proche dans son 2
son S’est installé avec propre domicile 15
«proche son « proche 6
malade » malade » S’est installé au
domicile de son 4
proche
N’habite pas avec son « proche malade » 14
Total 29

Parmi ceux qui se sont installés avec leur proche malade, 3 se sont installés avec leur proche
suite au début de la maladie, 2 se sont installés avec eux suite a une aggravation de la maladie

et 1 suite au décés du conjoint de leur proche.

Entourage informel

L’entourage informel désigne les membres de la famille ou amis, autre que la personne

interrogée, qui apportaient de I’aide au proche malade.

Tableau 6.
Entourage informel N %
Présent 18 62,1
Absent 11 37,9
Total 29 100
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Parmi ceux qui apportaient de I’aide a leur proche en dehors de la personne interrogée, ont
éte cités :

Tableau 7.

Z

Aidant autre que la personne interrogée

Fils du proche

[E
o

Fille du proche

Conjoint du proche

Petit enfant du proche

Sceur du proche

Voisin

Niece

Conjointe du proche

Neveu

Frére du proche

Ol O O] | | Pl N W ] ©

Ami

Population des personnes interrogées : synthése

La population des personnes interrogées était plutot féminine, inactive, enfant d’un proche
malade, habitant avec ce dernier, et bénéficiant d’un entourage informel.
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3. La population des « proches malades »

Pour rappel : nous appelons « proche malade », le proche de la personne interrogée, atteint
d’une maladie d’Alzheimer ou d’une maladie neurodégénérative apparentée, pour lequel il

a pris contact avec un accueil de jour en 2014.

Genre des « proches malades »

Tableau 8.
Genre N %
Homme 10 34,5
Femme 19 65,5
Total 29 100

Age des « proches malades »

Tableau 9.
Age N
<50 0
51-60 0
61-70 1
71-80 7
81-90 14
>90 7
Total 29

Moyenne d’age : 84,8 ans.
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Profession des « proches malades » avant la retraite

Tableau 10.
Situation professiqnnelle avant la %
retraite N
Agricultegr_exploitant 0 0
superieure
Artisan, commergant, chef d’entreprise 6 20,7
Cadre et profession intellectuelle 6 20,7
Profession intermédiaire* 2 6,9
Employé** 5 17,2
Ouvrier 2 6,9
Chomeur 0 0
Sans profession 8 27,6
Total 29 100

* Instituteur, infirmiére, etc.

** Secrétaire, agent administratif, employé commerce, aide soignant, etc.

Pathologies des « proches malades »

Tableau 11.
Pathologie N
Maladie d’Alzheimer 22
Maladie de Parkinson avec troubles cognitifs 2
Démence fronto-temporale 1
Maladie a Corps de Lewy 1
Maladie neuro-dégénérative non étiquetée 3
Total 29

75,9 % des « proches malades » souffraient d’une maladie d’Alzheimer.
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Délai entre le début de la maladie et le diagnostic

3 « proches malades » n’ont pas eu de diagnostic posé par un médecin et 1 personne
interrogée ne se souvenait plus de la date des premiers symptomes de la maladie.

Dans les 25 situations restantes, le délai moyen (en année) entre I’apparition des premiers
symptdmes de la maladie et le diagnostic posé par un médecin était de 1,68 an (min 0 ; max
8).

Délai entre le diagnostic posé médicalement et le premier contact avec un accueil de jour

(A)

Seules 26 situations étaient étudiées car 3 des « proches malades » n’ont pas bénéficié

d’un diagnostic médicalement pose de leur pathologie.

Tableau 12.

Délai entre le diagnostic posé
médicalement et le premier contact avec N
un AJ (en année)

0-2 15

3-5 8

6-8

>9 2
Total 26

Le délai moyen entre le diagnostic et la prise de contact avec I’accueil de jour : 3,92 ans

(min 0 ; max 19%).

* Ce proche malade était atteint d’une maladie de Parkinson diagnostiquée en 1995 (S29).
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Durée d’évolution de la maladie au moment du premier contact avec I’accueil de jour (AJ)

Seules 28 situations étaient étudiées car un des enquétés ne se souvenait pas de la date

d’apparition des premiers symptémes de la maladie.

Tableau 13.

Durée d’évolution de la maladie au
moment du premier contact avec I’AJ (en N
année).

0-2

3-5

6-8

9-11

12-14

15-17

R|O|lFR,|OIN]O]|©

18-20

Total 29

La durée moyenne d’évolution de la maladie (en année) au moment du premier contact avec

I’accueil de jour était de 5,28 ans (min 0; max 19%).

* Ce « proche malade » était atteint d’une maladie de Parkinson diagnostiquée en 1995 (S29).

Déces depuis la prise de contact avec I’accueil de jour

7 des 29 « proches malades » étaient décédés depuis la prise de contact de la personne
interrogée avec la Plateforme d’ Accompagnement et de Répit ou le centre d’Asniéres, soit
24,1 %.
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Logement des « proches malades » au moment du premier contact avec un accueil de jour

Tableau 14.
Logement N
Seul 6
Avec une (des)
personne(s)
résente(s) de facon 19
Vivant a leur P *g
e permanente 26
Avec une (des)
personne(s) 1
présente(s) de fagon
intermittente*
Hébergé par un tiers
En foyer logement
En maison de retraite
Total 29

* Etaient considérés comme y vivant de fagon permanente les proches qui dormaient dans ce domicile 4

nuits ou plus par semaine, de fagon consécutive ou non.

** Etaient considérés comme y vivant de fagon intermittente les proches qui dormaient dans ce domicile

moins de 4 nuits par semaine. Le chiffre de 4 a été fixé de facon arbitraire.

89,7 % des « proches malades » vivaient a leur propre domicile au moment du premier

contact avec I’accueil de jour.

Encadré 2.

ils ?

S6, S13, S15, S18, S25, S27

FOCUS : Les « proches malades » qui vivaient seuls a leur domicile : qui étaient-

6 personnes interrogées déclaraient que leur « proche malade » habitait seul a son domicile.



'11 s’agissait de 6 femmes, agees de 73 a 92 ans (moyenne d’age : 85,5 ans), toutes meres!
Edes enquétés.
1

5 d’entre elles étaient atteintes d’une maladie d’Alzheimer, et une d’une maladie de;

1 1
'Parkinson avec troubles cognitifs (S6). La duree d’évolution moyenne de la maladie (en!
Eannée) au moment du premier contact avec I’accueil de jour était de 3 ans (allant de 1 a 51
1ans).
1

1
'Toutes bénéficiaient d’aides professionnelles a domicile.

1 P , -
12 d’entre elles ne bénéficiaient pas d’entourage informel en dehors de la personne
1

1
1
\interrogée (S15, S18). Une des personnes interrogées est venue habiter provisoirement chez,

1 1
'sa mere suite au déces du compagnon de cette derniere (S15).

1

1
1 1
\Concernant I’accueil de jour, pour 4 d’entre elles, I’accueil de jour a été contacté suite a la:
1 1
\perte progressive d’autonomie de leur proche (S6, S13, S15, S25). Pour deux d’entre elles,
1 1
'(S13 et S25), la prise de contact avec I’accueil de jour s’est faite suite a la demande de leur!

'médecin traitant.
1

Aides professionnelles a domicile

Tableau 15.
N %
Uniquement des
aides sans 3
Aides prescription
- médicale
pr\ofess[or_melles _ 93 793
a domicile en AU moins une
place aide sur
e 20
prescription
médicale
Absence d’aide pr(_)fessmnnelle a 6 207
domicile
Total 29 100
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Parmi ceux qui bénéficiaient d’aides professionnelles au domicile, plusieurs aides étaient

citees, parmi lesquelles :

Figure 3.

* Equipe Spécialisée Alzheimer.

Figure 4.
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Encadré 3.

FOCUS : Les « proches malades » qui ne benéficiaient pas d’aides professionnelles a |

domicile : qui étaient- ils ?
S8, 510, $17, S19, S20, S21

'6 personnes interrogées déclaraient que leur « proche malade » ne bénéficiait d’aucune aide

1professionnelle & domicile.
1
1

\Parmi ces « proches malades » : 2 hommes et 4 femmes, agés de 70 a 90 ans (age moyen
'82,2 ans). 3 d’entre eux étaient parents de I’enquété (S10, S20, S21), deux d’entre eux,
Econjoints (S8, S17) et I’une d’entre elle était la belle-mére de I’enquétée (S19).

1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
:
1 1
\5 d’entre eux étaient atteints de la maladie d’Alzheimer et un d’une maladie neuro-,
1 1
'dégénérative non etiquetée. La durée d’évolution moyenne de la maladie (en année) au!
1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

1

Emoment du premier contact avec I’accueil de jour était de 5,5 ans (allant de 0 a 10 ans).
1

.5 d’entre eux vivaient a leur domicile au moment du premier contact avec I’accueil de jour

'et, parmi eux, 3 ont vu I’enquéte s’installer avec eux. Un des proches malades a été hebergé
Ede facon définitive par la personne interrogée (S19). Aucun ne vivait seul.

12 des proches malades ne bénéficiaient pas d’entourage informel en dehors de la personne
linterrogee (S8 et S17).

|
EConcernant I’accueil de jour : pour 3 d’entre eux, I’accueil de jour a été contacté suite a un:
Lévénement déclenchant (517, S20 et S21). Il s’agit de la lassitude et de I’épuisement des,
Eaidants dans deux des cas. Pour 2 d’entre eux, les personnes interrogées ont déclaré voiri
El’accueil de jour d’abord comme un lieu pour soulager I’entourage de la personne malade.i
.Pour I’un d’entre eux, la personne interrogée a déclaré voir I’accueil de jour d’abord,
Ecomme un lieu de soin pour la personne malade. Enfin, pour 3 d’entre eux, les personnesi
E interrogées ont déclaré que I’accueil de jour était a la fois un lieu pour soulager I’entourage:

1 . S

et un lieu de soin pour la personne malade.
1

1

'5 des personnes interrogées etaient I’aidant principal de leur proche et pour le 6eme,
1
:I’aidant principal était le conjoint de leur proche (S10).
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Population des proches malades : synthése

La population de « proche malade » était féminine, &gée, atteinte préférentiellement d’une
maladie d’Alzheimer, vivant a son domicile avec un proche et bénéficiant d’aides

professionnelles.

4. L’accuell de jour

Sur les 29 personnes interrogées, 12 déclaraient avoir déja entendu parler de I’accueil de

jour avant la maladie de leur proche (41,4%).

Vision de I’accueil de jour (AJ) par les personnes interrogées

Tableau 16.
Vision de | AJ par les N %
enquétés
L’AJ est d’abord un lieu de 7 241
soin pour leur proche
L’AJ est d’abord un lieu pour
soulager I_es membr(_es de la 5 172
famille ou amis
accompagnant leur proche
Les deux 17 58,6
Ni I’un ni I’autre 0 0
Total 29 100
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Ce qu’en disaient les personnes interrogées :

« Je n’avais pas I’impression que ce soit un lieu de soin (I’accueil de jour), mais une sorte de rééducation.

L’accueil de jour est un lieu de distraction et pas de soin. » S17 (compagnon, 55 ans).

« L’accueil de jour est un lieu de plaisir, de distraction mais pas une aide pour les aidants car c’est

contraignant au niveau des transports. » S19 (belle-fille, 43 ans).

Contexte du recours a I’accueil de jour

19 personnes interrogées déclaraient avoir pris contact avec un accueil de jour suite a un

événement décisif ou déclencheur (65,5%).
Parmi eux :

- 5 déclaraient avoir pris contact suite a une situation de crise (probléme de santé grave,
perte brutale d’autonomie) et incapacité des aidants a faire face a cette nouvelle situation
(26,3%).

- 8 déclaraient avoir pris contact suite & une lassitude ou un épuisement des membres de la

famille ou amis de leur proche qui s’occupent de lui (42,1%).

- 9 déclaraient avoir pris contact suite a la perte progressive de I’autonomie de leur proche
(47,4%) (dont 3 avait déclaré avoir pris contact suite a une lassitude et un épuisement de
I’entourage du proche ET suite a la perte progressive de I’autonomie de leur proche).

Aucun n’a évoqué le décés ou I’hospitalisation d’une personne habitant avec leur proche ou
le fait que le médecin traitant leur ait demandé de prendre contact avec I’accueil de jour

comme facteur décisif/déclenchant de la prise de contact avec I’accueil de jour.

Parmi les 19 personnes interrogées qui ont déclaré avoir pris contact avec un accueil de jour
suite a un événement déclenchant : 11 ont associé le médecin traitant de leur proche a cette

démarche (57,9%) et 2 en ont informé leur propre médecin traitant (10,5%).

28



5. Principales raisons du non-recours a |I’accueil de jour

Figure 5.
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A. Raisons en lien avec la structure « accueil de jour »

- L’accueil de jour ne répondait pas aux besoins en terme d’offre de soins

13 personnes interrogées sur 29 ont répondu que I’accueil de jour ne répondait a leurs
besoins en terme d’offre de soins, soit 44,8 %.

Figure 6.

Ce qu’en disaient les personnes interrogées :

« On a eu I’information trop tard, I’état de santé de mon épouse s’était beaucoup dégradé. L’accueil de jour

ne répondait plus & son état. » S4 (époux, 80 ans).
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Les raisons « autres » évoquées par 3 des personnes interrogées :

- « une journée, c’est trop long, mon pere est tres fatigable. » S16 (fille de proche malade,
65 ans),

- un autre déclare que « ¢a ressemble & une prison. » S17 (conjoint, 55 ans),

- et la troisieme « ne ressen|t] pas le besoin, je ne serai pas soulagée. » S9 (épouse, 85 ans).

Propriétés sociales des personnes interrogées n’ayant pas recours a I’accueil de jour car il

ne répondait pas aux besoins en terme d’offre de soins

- Genre : 10 femmes et 3 hommes,

- Situation professionnelle : 3 actives et 10 inactives,

- Lien au proche malade : 6 conjoints, 6 enfants, 1 autre (belle-fille),

- Logement : 10 habitaient avec le proche malade, 3 n’habitaient pas avec lui,

- Aides professionnelles a domicile : 11 bénéficiaient d’aides professionnelles a domicile et

2 n’en bénéficiaient pas,

- Entourage informel : 6 étaient entourées et 7 étaient isolées.

La population des personnes interrogées qui n’avaient pas recours a I’accueil de jour car
I’accueil de jour ne répondait pas a leurs besoins en terme d’offre de soins, était féminine,

inactive habitant avec son proche malade et bénéficiant d’aides professionnelles.
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- Recours a une autre structure

10 personnes interrogées sur 29 déclaraient ne pas avoir eu recours a un accueil de jour, car
leur proche a été inscrit dans une autre structure qui leur a paru plus adaptée, soit 34,5 %.

(EHPAD, hébergement temporaire, accueil répit, etc.)

Propriétés sociales des personnes interrogées ayant eu recours a une autre structure pour

leur proche

- Genre : 6 femmes et 4 hommes,

- Situation professionnelle : 6 actives et 4 inactives,

- Lien au proche malade : 4 conjoints, 5 enfants, 1 autre (tutrice),

- Logement : 7 habitaient avec le proche malade, 3 n’habitaient pas avec lui,

- Aides professionnelles a domicile : 9 bénéficiaient d’aides professionnelles a domicile et

une n’en bénéficiait pas,

- Entourage informel : 7 étaient entourées et 3 étaient isolées.

La population des personnes interrogées ayant recours a une autre structure pour leur proche
était féminine, active, entourée, habitant avec son proche. Son proche bénéficiait d’aides

professionnelles a domicile.
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- Raisons pratiques

Des raisons pratiques ont été évoquées chez 12 personnes interrogées sur 29, soit 41,4 %.

Figure 7.

2 personnes interrogées évoquaient une raison pratique autre :

- I’'une témoignait des horaires fixes des la structure impossibles a respecter, S25 (fille de
proche malade, 41 ans),

- I"autre expliquait que la structure n’est pas adaptée a I’état physique de son pere qui ne
peut marcher, S7 (fils, 62 ans).
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Propriétés sociales des personnes interrogées n’ayant pas recours a |’accueil de jour pour

des raisons pratiques

- Genre : 9 femmes et 3 hommes,

- Situation professionnelle : 6 actives et 6 inactives,

- Lien au proche malade : 4 conjoints et 8 enfants,

- Logement : 5 habitaient avec le proche malade, 7 n’habitaient pas avec lui,

- Aides professionnelles a domicile : 9 bénéficiaient d’aides professionnelles a domicile et

3 n’en bénéficiaient pas,

- Entourage informel : 9 étaient entourées et 3 étaient isolées.

La population des personnes interrogées n’ayant pas recours a I’accueil de jour pour des

raisons pratiques était féminine, avec un entourage informel présent, enfant du proche

malade, n’habitant pas avec lui. Leurs proches bénéficiaient d’aides professionnelles a

domicile.

- Manque d’informations

3 personnes interrogées sur 29 estimaient qu’une des principales raisons du non-recours a

I’accueil de jour est le manque d’informations suffisantes sur ces structures, soit 10,3 %.

- Déceés du proche

3 personnes interrogées sur 29 ont dit ne pas avoir eu recours a I’accueil de jour parce que

leur proche est décédé, soit 10,3 %.
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B. Raisons relationnelles

a. Raisons relatives a I’interaction « aidant-aidé »

- Opposition du proche

12 personnes interrogées sur 29 évoquaient I’opposition de leur proche a ce recours comme

une des principales raisons du non-recours a I’accueil de jour, soit 41,3 %.

Propriétés sociales des personnes interrogées n’ayant pas recours a I’accueil de jour du fait

de I’opposition de leur proche

- Genre : 9 femmes et 3 hommes,

- Situation professionnelle : 8 actives et 4 inactives,

- Lien au proche malade : 5 conjoints, 5 enfants et 2 autres (belle-fille et tutrice),
- Logement : 7 habitaient avec le proche malade et 5 n’habitaient pas avec lui,

- Aides professionnelles a domicile : 10 bénéficiaient d’aides professionnelles a domicile et
2 n’en bénéficiaient pas,

- Entourage informel : 6 étaient entourées et 6 étaient isolées.

La personne interrogée moyenne évoquant I’opposition du proche comme raison de non-
recours a I’accueil de jour était une femme inactive habitant avec son proche malade. Elle

bénéficiait d’aides professionnelles a domicile.
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- Réticences de la personne interrogée a recourir a un accueil de jour

9 personnes interrogées sur 29 déclaraient que leurs propres réticences étaient une des

raisons du non-recours a I’accueil de jour, soit 31 %.

Figure 8.

Ce qu’en disaient les personnes interrogées :

« Mon pére était réticent, il avait peur que ma mére pense qu’il I’abandonne. » S26 (fille d’un proche

malade, 63 ans).
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Propriétés sociales des personnes interrogées n’ayant pas recours a I’accueil de jour du fait

de leurs propres réticences

- Genre : 8 femmes et 1 homme,

- Situation professionnelle : 3 actives et 6 inactives,

- Lien au proche malade : 3 conjoints et 6 enfants,

- Logement : 5 habitaient avec le proche malade, 4 n’habitaient pas avec lui,

- Aides professionnelles a domicile : 8 bénéficiaient d’aides professionnelles a domicile et

une n’en bénéficiait pas,

- Entourage informel : 5 étaient entourées et 4 étaient isolées.

La population des personnes interrogées ayant des réticences était plutét féminine, inactive,
entoureée, fille d’un proche malade, habitant avec lui. Des aides professionnelles & domiciles

étaient en place.

b. Désaccords familiaux

6 personnes interrogées sur 29 évoquaient des désaccords familiaux comme une des

principales raisons de non-recours a I’accueil de jour, soit 20,7 %.

Ce qu’en disaient les personnes interrogées :

« Mon pere ne veut pas passer le relais. Le lien est trés fort entre [ma mére et lui] : il a peur de I’abandonner. »
S11 (fille, 67ans).

Par ailleurs, sur les 29 personnes interrogées, 3 n’ont pas tenu leur famille informée de la

démarche de prise de contact avec un accueil de jour, soit 10,3 %.

Parmi les 26 personnes interrogées qui ont tenu informée leur famille de cette prise de

contact, 3 ont déclaré que la famille n’a pas approuvé cette démarche, soit 11,5 %.
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D’autre part, le fait de ne pas recourir a un accueil de jour a donné lieu a des tensions selon

4 des 29 personnes interrogées, soit 13,8 %.

Propriétés sociales des personnes interrogées n’ayant pas recours a |’accueil de jour pour

des raisons de désaccords familiaux

- Genre : 5 femmes et 1 homme,

- Situation professionnelle : 5 actives et 1 inactives,

- Lien au proche malade : un conjoint, 4 enfants et 1 autre (tutrice),

- Logement : une habitait avec le proche malade et 5 n’habitaient pas avec lui,

- Aides professionnelles a domicile : 4 bénéficiaient d’aides professionnelles a domicile et

2 n’en bénéficiaient pas,

- Entourage informel : 6 étaient entourées et aucune n’était isolée.

La population des personnes interrogées évoquant des désaccords familiaux était féminine,

active, entourée, fille d’un proche malade, n’habitant pas avec lui.
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C. Des raisons multiples de non-recours

25 personnes interrogées sur 29 évoquaient de multiples causes de non-recours (86,2%).

3,1 raisons de recours en moyenne étaient citées.

4 personnes interrogées évoquaient une raison unique de non-recours a I’accueil de jour :
- pour I’une, c’était pour cause de désaccords familiaux (S6 (fils, 58 ans)),

- pour une autre, ¢’était un manque d’information sur la structure (S14 (petite-fille de proche

malade, 42 ans)),
- pour une autre, I’opposition du proche a été évoquée (S17 (compagnon, 55 ans)),

- pour la derniére, le recours a une autre structure expliquait le non-recours a I’accueil de
jour (S24 (fils, 49 ans)).
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6. Perception de la place du médecin traitant

Médecin traitant de la personne interrogée

Tableau 17.
N %
Personnes interrogées ayant 11 37,9
le méme médecin traitant que
leur proche
Parmi eux :
- conjoints 6
- enfants 4
- petite fille 1
Personnes interrogées ayant 18 62,1
des médecins traitants
différents de leur proche
Parmi eux :
- conjoints 4
- enfants 12
- belle fille 1
- tutrice 1
Total 29 100

Médecin qui a posé le diagnostic de la maladie du « proche malade »

Tableau 18.
Celui qui a posé le diagnostic de la maladie N
du proche
Gériatre 14
Neurologue 10
Aucun médecin n’a pose de diagnostic mais
I’enquété a su par lui-méme de quoi souffrait 3
son proche
Médecin traitant 1
Psychiatre 1
Total 29
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Information sur les accueils de jour

Seules 4 personnes interrogées (13,8%) déclaraient que le médecin traitant de leur proche
leur avait en premier parlé de I’accueil de jour (parmi elles, seules deux ont le méme

médecin traitant que leur proche).

Sur les 18 personnes interrogées qui avaient un médecin traitant différent de celui de leur
proche, aucune ne déclarait que leur propre médecin traitant les avait informées en premier

sur les accueils de jour.

Place du médecin traitant lors de la prise de contact initiale avec I’accueil de jour

Tableau 19.
N %
Le médecin traitant a
demandé de prendre contact 3 10,3

avec I’AJ

Le médecin traitant n’a pas
demandé de contacter I’AJ
mais a été tenu informé de la 13 44,8
prise de contact

Le médecin traitant n’a pas

du tout était informé de la 13 44,8
prise de contact
Total 29 100

Parmi les 18 personnes interrogées qui ont un médecin traitant différent de celui de leur
proche, 15 d’entre elles déclaraient ne pas avoir informé leur propre médecin traitant a cette
prise de contact (83,3%), et 3 déclaraient I’avoir tenu informé de cette démarche (16,6%).
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Place du médecin traitant dans la décision de ne pas recourir a I’accueil de jour

Tableau 20.
N %
N’ont pas consulté le
médecin traitant de leur
. 20 69
proche pour la décision de ne
pas recourir
Ont consulté le médecin
traitant de leur proche pour la
. = 8 27,6
decision de ne pas recourir a
I’AJ
Ne sait pas/ ne se souvient 1 34
pas
Total 29 100

Sur les 18 personnes interrogées qui ont un medecin traitant différent de celui de leur proche,
1 seul a déclaré avoir consulté son propre médecin traitant dans cette décision de ne pas

recourir (5,6%).

Paroles des personnes interrogées

Pour expliquer la faible implication des médecins traitants, les personnes interrogées

évoquaient spontanément plusieurs raisons.
- Le médecin traitant manquait de temps.

« lls disent : “il faut placer”, ils ne prennent pas le temps. IIs ne s’intéressent pas a I’histoire de vie, mais

plutét a I'immédiateté, a I’urgence lors de la consultation. » S5 (tutrice, 42 ans).

« On sait que les médecins traitants sont surbookés, mais, sur les décisions, les aidants sont de bons conseils. »

S13 (fille d’un proche malade, 64 ans).

« Le médecin traitant n’était pas assez serieux, il était toujours pressé. Donc on a changé. » S23 (épouse, 84

ans).
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- Les personnes interrogées percevaient parfois un manque d’investissement du médecin

traitant.

« Avec la maladie de mon épouse, on a dii changer de médecin traitant car il y avait une grande inertie de

son médecin précédent. » S1 (époux, 72 ans).
« Il est difficile d’impliquer le médecin traitant. » S1 (époux, 72 ans).
« Personne ne s’intéresse a la famille, on n’a pas d’explications. » S5 (tutrice, 42 ans).

« J'ai appelé le médecin car mon pére n’était pas bien. Il m’a envoyé balader en me disant que mon pére

était fou. 1l ne faisait rien. » S12 (fille d’un proche malade, 55 ans).
« Il n’a pas pris ¢a au sérieux. » S19 (belle-fille, 43 ans).

« On avait les informations plut6t par les infirmieres, mais pas par le médecin traitant. » S25 (fille d’un

proche malade, 41 ans).
« Le médecin traitant ne s’investit pas. » S29 (épouse, 80 ans).

« On n’a jamais trouvé de soutien auprés du médecin traitant. » S5 (tutrice, 42 ans).

- Parfois, les personnes interrogées regrettaient une trop grande implication affective du

médecin qui se retrouvait dans le déni.

« J’ai écrit pendant deux ans au médecin traitant car je m’inquiétais. Il m’a envoyé balader. Je ne pouvais
rien faire car le médecin traitant ne répondait pas. Il était dans le déni. » S10 (fille d’un proche malade, 50

ans).

« Le médecin de famille est trop “famille”, trop proche. Il est dans le déni de la maladie. » S11 (fille d’un

proche malade, 67 ans).
« Il ne doit pas mettre des ceilléres. » S11 (fille d’un proche malade, 67 ans).

« Le médecin traitant disait : “Elle va trés bien, elle n’est pas malade”. J’ai d0 taper du poing sur la table. Il
n’a pas voulu comprendre. Je lui en veux. Il ne nous a pas écoutés. Il est trop proche des malades. » S19
(belle-fille, 43 ans).
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- Le médecin traitant était parfois vu comme incompétent dans la prise en charge de la
maladie.

« Le médecin traitant était dépassé par les événements. » S2 (épouse, 76 ans).

« Son médecin traitant a dit que mon peére était fou a deux reprises. » S12 (fille d’un proche malade, 55 ans).

« Le médecin traitant n’a pas son mot & dire a ce stade-la. C’est plus le neurologue qui geére. » S17

(compagnon, 55 ans).

- Le médecin traitant n’était pas percu comme un interlocuteur privilégié.

« J’en ai jamais discuté avec mon médecin traitant, ca ne m’est jamais venu a I’esprit. » S12 (fille d’un

proche malade, 55 ans).

« Je n’avais pas de raison de tenir le médecin traitant informé. » S18 (fille d’un proche malade, 63 ans).

Certaines personnes interrogées étaient satisfaites de la prise en charge par leur médecin
traitant.

« Il est important que ma mere garde son médecin traitant méme si elle part en maison de retraite. » S10 (fille

d’un proche malade, 50 ans).
« Le médecin traitant fait partie de la famille. » S10 (fille d’un proche malade, 50 ans).

« Le médecin traitant a été extra par rapport aux troubles cognitifs. Il gére tout. On avance ensemble. » S15

(fille d’un proche malade, 52 ans).
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1V. Discussion

1. Principales raisons du non-recours a |I’accueil de jour

Notre enquéte nous a permis de dégager 3 raisons principales de non-recours a I’accueil de jour.

En terme de fréquence, les trois principales raisons évoquées pour expliquer le non-recours étaient :
- I’inadaptation de la structure aux besoins du binéme « aidant-aidé » (dans 13 cas),

- des raisons pratiques (citées 12 fois),

- I’opposition du « proche malade » (dans 12 cas).

Notre enquéte montrait également que dans 25 cas sur 29, le non-recours a I’accueil de jour était dd a des

raisons multiples.

A. Des raisons du non-recours liées a la structure « accueil de jour »

a. La structure n’est pas adaptée aux besoins du bindbme « aidant-aidé »

1) Une structure inadaptée au stade avancé de la maladie

La raison la plus souvent invoquée de non-recours a I’accueil de jour est le fait que celui-ci
ne répondait pas aux besoins en termes d’offre de soins. La raison principale en est que la
structure n’était pas adaptée au stade de la maladie que les personnes interrogées estimaient

trop avancé (évoqué dans 44,8 % des cas).

Cette inadaptation des accueils de jour au stade avancé de la maladie de leur proche peut
expliquer que le recours a une autre structure a été déclaré par 10 personnes interrogées sur
29.
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Cela suggere que le recours a I’accueil de jour a été trop tardif, selon les personnes

interrogées.
L’acces a I’information sur les accueils de jour aurait-t-il été trop tardif ?

« On a eu I’information trop tard, I’état de santé de mon épouse s’était beaucoup dégradé. L’accueil de jour ne

répondait plus a son état. » S4 (époux, 80ans)

La carence informative est le premier frein évoqué en termes quantitatifs lors d’une enquéte
réalisée en 2010 par Blanchard et Garnung et financée par le CNSA sur les freins et facteurs
de réussite de I’accueil de jour [22]. Cette enquéte-la interrogeait des aidants dont le proche

avait eu recours a un accueil de jour et qui témoignaient donc a posteriori des freins initiaux.

Cependant, nous pouvons nuancer cette perception des personnes interrogées que les
accueils de jours ne sont pas adaptés au stade avancé de la maladie de leur proche. En effet,
la durée moyenne d’évolution de la maladie neuro-dégénérative du « proche malade » est
5,28 ans au moment du premier contact avec I’accueil de jour. Dans 9 cas, la prise de contact
s’est faite dans les 2 ans qui ont suivi les premiers signes de la maladie* et, dans 9 autres
cas, ce contact s’est fait entre 3 et 5 ans apres I’apparition des premiers signes de la maladie.
Par ailleurs, le premier contact avec I’accueil de jour s’est fait en moyenne 3,9 ans apres la
date a laquelle le diagnostic a été posé (dont dans 15 cas, dans les 2 ans qui ont suivi le
diagnostic et, dans 23 cas, dans les 5 ans qui ont suivi le diagnostic). Le recours a un accueil
de jour semble donc avoir été relativement précoce dans I’évolution de la maladie des
« proches malades » et dans leurs parcours de soins depuis que le diagnostic de maladie
neuro-dégénérative a été posé [23].

* Les premiers signes de la maladie correspondent aux premiers symptomes de la maladie neuro-dégénérative,

identifiés a postériori, par la personne interrogée.
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L’inadaptation de la structure au stade avancé de la maladie, évoquée par les aidants, n’est-
elle pas davantage une réticence de I’entourage du « proche malade » qu’une réelle

inadaptation de la structure du fait d’un recours tardif ?

En effet, dans I’enquéte qui avait pour but de repérer les raisons du non-recours a I’accueil
de jour aupres d’aidants de personnes ayant déja fréquenté un accueil de jour, il est
intéressant de noter qu’aucun n’a déclaré que I’accueil de jour était inadapté au stade trop

avancé de la maladie de leur proche [22].

2) L’inadaptation de la structure aux malades jeunes

L’inadaptation de la structure aux malades jeunes a été évoquée 3 fois pour justifier le non-
recours. Dans la littérature, il est écrit que 80 % des structures s’estiment trés souvent mal
adaptées pour accueillir des malades jeunes (< 65ans), essentiellement en raison du manque
de formation des équipes, de I’inadaptation des locaux, du type d’animation proposée et des
difficultés liées a la cohabitation entre ces personnes et les autres résidents [24].

3) L’inadaptation des activités proposeées et la barriere culturelle

L’inadaptation des activités proposées en accueil de jour, que I’on retrouve dans la
littérature (inadaptation de I’activité au milieu social d’origine, au genre, a la culture
régionale ou nationale de I’aidé [25]), n’a pas été soulevée par les personnes interrogées
dans notre étude. Cela pourrait s’expliquer par le fait que les proches n’ont jamais frequenté

un accueil de jour et qu’ils n’ont donc pas été confrontés a cette problématique.

La barriere culturelle comme frein n’a pas éteé évoquée non plus.
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b. Les problématiques pratiques

La deuxieme cause de non-recours évoquée par 12 personnes sur 29 concerne les problémes

pratiques (soit 41,4 %).

1) Le manque de transports et leur codt

Largement en téte des problemes pratiques, on retrouve des problémes liés aux transports
(pour 6 personnes interrogées). Le manque de transport est évoqué 5 fois et son co(t a été
évoque 1 fois. Le manque de transport a déja été pointé comme frein au développement des
accueils de jour, particulierement en milieu rural [19]. Il est intéressant de noter que ce frein

a également été cité, dans le cadre de notre étude, dans un contexte urbain.

2) L’éloignement géographique

L’eloignement géographique a été un frein au recours a I’accueil de jour dans 3 cas. Les
deux centres d’accueil de jour toulousains sont situés dans le méme secteur, au nord de la
ville. On peut supposer que I’éloignement géographique est un probléme justement du fait
du manque de transport. Le rapport de Géronto-clef alertait déja en 2010 sur le fait que le
probléme du transport était en réalité révelateur d’une insuffisante couverture territoriale de

I’accueil de jour [22].

3) Les raisons financiéres

Enfin, les problemes financiers étaient évoqués a deux reprises, principalement du fait d’un
prix trop élevé de la structure elle-méme. La encore, nos résultats sont en concordance avec
des études de plus grande ampleur concernant les aidants, telle que I’enquéte réalisée par le
GRATH [5]. Le gouvernement a d’ailleurs conscience de cette difficulté puisque dans le
projet de loi relatif a I’adaptation de la société au vieillissement, voté le 28 décembre 2015,
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il prévoit une augmentation des aides avec, a I’article 38, une revalorisation de I’ Allocation
Personnalisée d’Autonomie (APA) qui permet de financer la part « dépendance » du co(t

des accueils de jour [26].

4) Le manque de place

Le manque de place a été évoqué par deux fois comme frein au recours a I’accueil de jour.

Cela peut s’expliquer par le fait que le recours a un accueil de jour intervient parfois en
situation de crise, cité 5 fois (probléeme de santé grave, perte d’autonomie brutale du proche
et incapacité de I’aidant a faire face), ou encore lorsque I’épuisement des aidants est déja
bien avancé et la rupture proche. L’accueil de jour apparait donc comme une solution
urgente en réponse a un probleme aigu. Or, I’accueil de jour n’a pas vocation a intervenir
dans I’urgence, mais plut6t a s’inscrire dans une prise en charge au long cours. Cette erreur
d’orientation pourrait étre due a un déficit d’information, d’une part sur I’existence des
accueils de jour au début de la maladie du proche, et d’autre part sur son réle de maintien
de la vie sociale et de ralentissement des pertes de capacité au cours de I’avancement de la
maladie. Cette carence informative concerne a la fois les aidants [22] et les professionnels
de santé [27] [28] qui de ce fait orientent a tort les malades et leur entourage.

Il est intéressant de constater que les personnes interrogées ont déclaré a 19 reprises avoir
recours a un accueil de jour suite & un événement déclenchant alors que seulement 5 ont
évoqué une situation de crise (probléme de santé grave, perte d’autonomie brutale du proche
et incapacité de I’aidant a faire face). Les autres ont évoqué soit une lassitude ou un
épuisement des membres de la famille (dans 8 cas) soit une perte progressive de I’autonomie
de leur proche (dans 9 cas). Or ces situations ne sont pas a proprement parler des événements
déclenchants mais s’inscrivent davantage dans un processus intervenant du fait de
I’évolution de la maladie. Le fait qu’elles soient percues par les personnes interrogéees
comme des événements déclenchants pourrait témoigner d’une difficulté a se projeter dans

I’avenir avec la maladie, soit par déni, soit par méconnaissance de la maladie elle-méme.
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c. Le manque d’informations

Le manque d’informations a été évoqué par une minorité de personnes ayant répondu a notre
enquéte (3 sur 29). La problématique souleveée ici n’est pas I’acces a I’information car toutes
les personnes interrogées ont soit eu un contact téléphonique avec I’infirmiére
coordonnatrice de la Plateforme d’ Accompagnement et de Répit, soit rencontré I’équipe de
I’accueil de jour d’Asniéres. Ce résultat pourrait davantage traduire une incompréhension
des informations délivrées du fait de la complexité des structures et de leurs modes de prises
en charge, comme I’ont décrit Blanchard et Garnung dans le rapport Géronto-Clef 2010
[22].

D’ailleurs, 17 personnes interrogées sur 29 avaient une juste vision des accueils de jour,
c’est-a-dire qu’ils considéraient que I’accueil de jour est a la fois un lieu de soin pour leur
proche et un lieu pour soulager I’entourage qui accompagne le « proche malade ». Ils avaient

donc eu acces a une juste information sur les accueils de jour.

B. Des raisons relationnelles

a. Les raisons relatives a I’interaction « aidant- aidé »

1) L’opposition du « proche malade »

L’opposition du proche au recours a I’accueil de jour était un frein fréquemment évoque

dans cette étude (12 fois).

La maladie a fait irruption dans la vie de la personne malade et de son entourage et des
réajustements relationnels sont inévitables. Les troubles cognitifs entravent I’autonomie
décisionnelle du « proche malade » et son aidant est amené a prendre des décisions a sa
place. Cette substitution forcée peut étre compliquée a assumer pour I’aidant, et ce d’autant
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plus si son aidé manifeste une opposition a ses décisions.

L’identité du « proche malade » s’étiole du fait de la maladie. Un des derniers lieux
d’affirmation de cette identité propre est souvent dans I’opposition [29]. Les aidants tentent
de préserver cette identité le plus longtemps possible lors de leurs interactions [25]. Ils

peuvent alors étre amenés a plier devant cette opposition.

Le frein au recours a I’accueil de jour du fait d’une opposition était évoqué autant par les
conjoints que par les enfants, que I’entourage informel soit présent ou que I’aidant soit isolé,
que I’aidant habite avec ou sans le proche. Il apparait au travers de cette étude comme une
universalité des difficultés posées par I’opposition du « proche malade ».

Cette opposition du « proche malade » avait d’ailleurs déja été évoquée par des aidants de
proches ayant déja eu recours a un accueil de jour pour expliquer a posteriori une difficulté

pour recourir a un accueil de jour [22].

2) Les réticences des proches aidants

Les réticences de la personne interrogée étaient évoquées comme frein au recours a I’accueil

de jour 9 fois sur 29.

Le sentiment de culpabilité était le plus cité (4 fois). La culpabilité vient surtout d’une peur

d’abandonner son proche ou que son proche se sente abandonné.

« Mon pére était réticent, il avait peur que ma mere pense qu’il I’abandonne. » S26 (fille de proche malade,
63 ans).

3 personnes interrogées ont déclaré avoir peur que le proche ne perde ses repéres et 2 ont
déclaré avoir peur de la confrontation de leur proche a des malades plus affectés par la

maladie. Il semblerait que les réajustements relationnels dans le binbme aidant-aidé,
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inhérents a la maladie, soient des renversements relationnels dans les couples conjoints-
aidé, voire des inversions de roles dans les couples enfant-aide [22]. Cela serait & I’origine

d’un souci de sur-protection de I’aidé diminué dans son étre par la maladie.

Ce souci de protection du proche apparaissait également lorsque 3 personnes interrogées
évoquaient la peur que leur proche ne prenne conscience de sa maladie. Le « choc » du

diagnostic de la maladie était ainsi épargné au « proche malade ».

« Nous ne parlons jamais de la maladie, on dit que c’est I’age, le médecin traitant joue le jeu. » S15 (fille

d’un proche malade, 52 ans).

Enfin 2 personnes interrogées déclaraient manquer de confiance dans le personnel de
I’accueil de jour, mais aucune ne déclarait avoir peur d’un manque de personnel. I
semblerait donc que les personnes interrogées ne remettent pas en doute la fonctionnalité
des accueils de jour (personnel suffisant). Le manque de confiance dans le personnel
pourrait davantage étre un indicateur de leur crainte que le professionnel ne puisse pas se
substituer & eux dans la relation avec I’aidé pour maintenir I’identité de leur proche, dont

I’aidant est le garant [25].

La peur de I’inadaptation de la structure au stade de la maladie de leur proche a été évoquée

par une personne interrogée.

Cependant, comme nous I’avons dit précédemment, il se pourrait que I’inadaptation de la
structure au stade avancé de la maladie de leur proche telle qu’elle a été déclarée par 7
personnes interrogées soit davantage le reflet d’une réticence des aidants qu’une véritable

inadaptation.

La peur d’une barriere culturelle n’a quant a elle pas été exprimée.
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b. Les désaccords familiaux : reflet de la complexité du maillage familial

Le contexte familial peut étre un frein au recours a I’accueil de jour. Le proche atteint de la
maladie d’Alzheimer s’inscrit dans une cellule familiale plus ou moins élargie, dont les

membres peuvent étre en désaccord entre eux quant a la prise en charge de leur proche.

Dans notre étude, les désaccords familiaux ont été évoqués 6 fois sur 29 comme étant une

des raisons du non-recours a I’accueil de jour.

Cela peut s’expliquer par la difficulté pour une famille d’établir qui est I’aidant principal,
celui qui détiendra I’autorité décisionnelle quant a la prise en charge du « proche malade ».
L’ensemble du tissu familial est concerné par I’accompagnement du « proche malade » et

les rbles des aidants s’averent complémentaires [30].

« Il est difficile de différencier I’aidant principal des autres aidants. Tout le monde fait comme il peut. » S26

(fille d’un proche malade, 63 ans)

Par ailleurs, les désaccords familiaux étaient le plus souvent évoqués par les enfants du
« proche malade ». Dans cette étude, ils apparaissaient dans des familles comprenant
plusieurs aidants. Les désaccords semblaient apparaitre essentiellement lorsque I’enfant est
a I’origine de la démarche de prise de contact avec un accueil de jour, probablement dans
un but de préserver de I’épuisement le conjoint de leur parent malade, souvent lui aussi agé.
Mais ce dernier, investi dans la relation a son conjoint malade pouvait présenter des
réticences a I’idée de se séparer, méme une journée, de son proche et ce d’autant plus que

I’initiative n’était pas la sienne.
Les désaccords familiaux pouvaient donc étre le reflet des réticences des autres aidants.

« Mon pére ne veut pas passer le relais. Le lien est tres fort entre eux : il a peur de I’abandonner. » S11 (fille,
67 ans).

« Mon pére était réticent, il avait peur que ma mere pense qu’il I’abandonne. » S26 (fille, 63 ans)
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Dés que les aidants sont nombreux autour d’un « proche malade », des problemes de
communication peuvent survenir [16]. Ainsi dans 3 cas, les personnes interrogées n’ont pas
tenu leur famille informée de leur prise de contact avec un accueil de jour. Parmi ceux qui
ont tenu leur famille informée de cette démarche, 3 ont déclaré que les membres de la famille

ne I’ont pas approuvée.

Enfin, le fait de ne pas recourir a un accueil de jour a donneé lieu a des tensions dans la

famille dans 4 cas.

Cela illustre la complexité des relations dans le maillage familial au sein duquel évolue le
« proche malade », d’autant plus que les relations de chaque aidant avec I’aidé, mais aussi

des aidants entre eux, sont modifiées par I’irruption, puis par I’évolution de la maladie [30].

«J’y pense tous les jours. Pour la famille c’est trés trés dur. C’est une maladie qui nous bouffe, ca chamboule

toute notre vie. » S12 (fille d’un proche malade, 55 ans).

Ces difficultés relationnelles pouvaient étre amplifiées lorsque les membres d’une méme

famille n’étaient pas au méme stade d’acceptation de la maladie de leur proche.

« Mon pere est dans le déni, il prend petit & petit conscience du caractére irrémédiable de la maladie. » S11

(fille d’un proche malade, 67 ans).

La complexité du maillage familial qui entoure le « proche malade » est a prendre en compte
dans la prise en charge de la maladie, au méme titre que la relation particuliere « aidant-
aidé » [25].
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C. Des raisons multiples du non-recours

25 des 29 personnes interrogées ont cité plusieurs raisons pour expliquer le non-recours a

I’accueil de jour, avec en moyenne 3 raisons évoqueées.

Les raisons de non-recours a I’accueil de jour s’entremélent et sont souvent indissociables
les unes des autres ce qui rend compte de la complexité des situations dans lesquelles se
trouvent les binbmes « aidants-aidés » et qui explique la difficulté de la prise en charge de

Ces personnes.
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2. Perception de la place du médecin traitant dans des situations

de non-recours a I’accueil de jour

A. Le diagnostic de la maladie neuro-dégénérative

Sur les 29 situations étudiées, le médecin traitant avait « posé le diagnostic » de la maladie
dans un seul cas. Dans la majorité des cas, il orientait vers le spécialiste et ¢’était le gériatre
qui posait le diagnostic (14 cas), suivi de pres par le neurologue (10 cas). Le psychiatre avait

posé également le diagnostic mais de fagon marginale (1 sur 29).

Cela n’est pas étonnant car la Haute Autorité de Santé (HAS), dans les recommandations
sur le diagnostic de la maladie d’Alzheimer, préconise que le dépistage des troubles
cognitifs soit fait par le médecin généraliste et que le diagnostic étiologique soit établi par

un médecin spécialiste : gériatre, neurologue ou psychiatre [31].

Cependant 3 personnes interrogées ont déclaré qu’aucun médecin n’avait posé le diagnostic
mais qu’elles avaient su par elles-mémes de quoi souffrait leur proche. Le médecin
généraliste était probablement le seul interlocuteur de ces bindmes « aidants-aidés ». On
peut supposer que pour ces personnes-la, aucun dépistage n’a été proposé et que la prise en
charge de leur proche qui en découle n’a pas été optimale.

B. L’aidant : entre confiance et méfiance vis-a-vis du médecin traitant au

sujet de I’accueil de jour

a. Concernant la prise de contact avec I’accueil de jour

3 personnes interrogées ont déclaré que le médecin traitant de leur proche leur avait
demandé de prendre contact avec un accueil de jour. 13 autres personnes interrogées ont
déclaré avoir tenu le médecin traitant de leur proche informé de cette prise de contact bien
qu’il n’ait pas demandé de prendre contact. Ainsi dans ces 16 situations, le médecin traitant

du proche était un interlocuteur privilégié.
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Un lien de confiance tissé entre le patient, ses aidants et le médecin était parfois évoqué en
aparté lors de I’administration du questionnaire. Ce lien paraissait important pour permettre
la continuité des soins pour le patient et son entourage dont les vies étaient bouleversées par

la maladie.

« Il est important que ma mere garde son médecin traitant méme si elle part en maison de retraite. » S10
(fille, 50 ans).

« Le médecin traitant fait partie de la famille. » S10 (fille, 50 ans).

« Le médecin traitant a été extra par rapport aux troubles cognitifs. Il gére tout. On avance ensemble. » S15
(fille, 52 ans).

Mais dans un peu moins de la moitié des cas (13 sur 29), le médecin traitant n’a pas du tout

été associé a la prise de contact avec I’accueil de jour.

Concernant les 18 personnes interrogées qui avaient un médecin traitant différent de celui

de leur proche, seuls 3 ont tenu informé leur propre médecin de la démarche.

b. Concernant la décision de ne pas recourir a I’accueil de jour

Dans 20 cas sur 29, le médecin traitant du « proche malade » n’a pas été consulté pour

prendre la décision de ne pas recourir a I’accueil de jour.

Les personnes interrogées pouvaient ne pas toujours ressentir le besoin de se confier a leur

propre médecin qui n’était pas pergcu comme un interlocuteur privilégie.

« J’en ai jamais discuté avec mon médecin traitant, ca ne m’est jamais venu a I’esprit. » S12 (fille, 55 ans).

« Je n’avais pas de raison de tenir le médecin traitant informé. » S18 (fille, 63 ans).
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L arrivée de la maladie pouvait donner a I’entourage du patient le sentiment que le médecin
traitant n’était plus concerné par la prise en charge du proche, le relais devant étre pris par

le spécialiste.

« Le médecin traitant n’a pas son mot a dire a ce stade la. C’est plus le neurologue qui gére. » S17

(compagnon, 55 ans).

C. Un médecin traitant en retrait aux yeux des aidants

Les médecins généralistes semblaient ne pas étre des interlocuteurs privilégiés dans la prise
de décision de ne pas recourir a I’accueil de jour. Dans la majorité des situations de cette
étude, les médecins traitants semblaient étre en retrait. Plusieurs éléments étaient mis en
avant par les aidants pour expliquer cet effacement du meédecin de famille percu par

I’entourage du malade.

a. Un défaut d’information

Dans 4 cas, le médecin traitant du proche malade a été le premier a parler de I’accueil de
jour a son patient. Dans les 25 autres situations, la personne interrogée a cherché par elle-

méme I’information sur I’existence des accueils de jour.

Pourtant une étude japonaise, réalisée a Nagoya (Japon) auprés de 475 aidants familiaux de
patients agés a domicile, a mis en évidence le souhait des aidants que I’information soit
fournie par les professionnels de santé et en particulier par les médecins de famille car ils
avaient plus confiance en I’information quand elle était donnée par le médecin généraliste
[32]. Une étude allemande, qui interrogeait les aidants informels de 390 patients déments
en 2010, allait méme plus loin en analysant qu’une information apportée par leur médecin
généraliste apportait une motivation et conduisait a une utilisation significativement

supérieure des services d’aide par I’aidant [33].
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Les médecins généralistes connaissent mal les structures de répit, bien que les accueils de
jour en soient les mieux connus [27] [28]. L’étude REMEDE réalisée en 2002 sur la relation
des médecins généralistes avec I’entourage de leurs patients, percue par les médecins,
montrait que les médecins se sentaient démunis pour répondre aux questions concernant les
aspects administratifs, juridiques et sociaux [34]. Ces lacunes expliquent le déficit
d’information apporté aux aidants qui cherchent donc les informations ailleurs auprés

d’autres professionnels, des associations, les médias...

« On avait les informations plutdt par les infirmiéres, mais pas par le médecin traitant. » S25 (fille, 41 ans).

Par ailleurs, le fait que les accueils de jour soient des structures a visée « thérapeutique »,
mais non prescrites et payantes, pourrait expliquer soit une méfiance du corps médical par
rapport a ces structures, soit une réticence du médecin traitant a en parler & un patient dont

il estime que la situation financiere pourrait étre un frein.

Lorsque la personne interrogée avait un médecin traitant différent de celui de son proche
(18 cas sur 29), aucune personne interrogée n’a déclaré que son propre médecin traitant
I’avait informée sur les accueils de jour. En effet, ce médecin ne soignant pas le proche
malade, il peut probablement étre moins sensibilisé & la problématique de prévention de

I’épuisement de I’aidant et d’accompagnement de I’aidé.

b. Un manque de disponibilité du médecin

Les personnes interrogées ont également mis en avant le manque de disponibilité du

médecin traitant.

« lls disent, « il faut placer », ils ne prennent pas le temps. lls ne s’intéressent pas a I’histoire de vie, mais

plutét a I'immédiateté, a I’urgence lors de la consultation. » S5 (tutrice, 42 ans).

« Le médecin traitant n’était pas assez sérieux, il était toujours pressé. Donc on a changé. » S23 (épouse, 84

ans).
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D’apres une étude de la DREES de mars 2012, les médecins généralistes travaillent en
moyenne 57 heures par semaine, avec une durée moyenne de consultation de 16 minutes
[35]. Une consultation en médecine générale pour un patient atteint de la maladie
d’Alzheimer est longue et les médecins constatent que la présence d’un proche rallonge en
moyenne de prés de 8 minutes le temps de consultation [36]. Les contraintes de temps que
subissent les médecins généralistes libéraux étaient percues comme un manque

d’implication par I’entourage de la personne malade.

« Il est difficile d’impliquer le médecin traitant. » S1 (époux, 72 ans).
« Le médecin traitant ne s’investit pas. » S29 (épouse, 80 ans).

« On n’a jamais trouvé de soutien auprés du médecin traitant. » S5 (tutrice, 42 ans).

Les médecins généralistes ont le méme ressenti. Dans I’étude REMEDE, ils expliquaient
que le premier obstacle rencontré dans la prise en charge de I’entourage est le manque de

disponibilité des professionnels de santé (66%) [34].

Le manque de disponibilité est donc un point sur lequel I’entourage du malade et le médecin

s’accordent pour expliquer les difficultés de prise en charge.

¢. Un dialogue parfois difficile

La discussion entre le médecin traitant et I’entourage de la personne malade peut étre
compliquée lorsqu’on aborde le sujet de la démence. En effet, historiquement le terme de
démence vient du latin demens qui signifie folie. Au début du XXeme siecle le terme de
démence etait un concept clinique étendu qui impliquait une maladie mentale. Bien
qu’aujourd’hui, sur le plan médical ce terme est devenu un terme technique synonyme de
neuro-dégénérescence, il garde, dans I’inconscient collectif, une connotation psychiatrique.
Aborder le sujet de la démence peut donc étre a I’origine d’un choc pour la famille, vécu

comme une violence.
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« Le médecin traitant a écrit dans le dossier « démence ». » S15 (fille, 52 ans)
« Il n’était pas fou, mais malade. » S12 (fille, 55 ans)

« Je pense que c’est une honte que les médecins traitent les malades de fou. On n’a pas le droit de les traiter

de fous, ils ont vécu comme tout le monde. Atteindre 78 ans et se faire traiter de fou... » S12 (fille, 55 ans)

La multiplicité des interlocuteurs est une autre difficulté pour le médecin généraliste dans
ces situations d’accompagnement de patients déments a domicile. En effet, si 20 des 29
personnes interrogées se déclaraient étre les aidants principaux de leur proche, 5 personnes
ne se consideraient « que » des aidants et 4 se disaient méme ne pas étre un aidant de la

personne pour laquelle ils ont pris contact avec un accueil de jour.

Le médecin traitant se retrouve face a ce « maillage familial » complexe, évoqué plus haut,
chaque aidant ayant son propre vécu de la maladie de son proche, sa souffrance propre. Le
dialogue concernant la prise en charge du « proche malade » n’en est que plus difficile.

d. Une implication affective importante dans la relation médecin-malade : le

risque du déni

Enfin parfois, les personnes interrogées mettaient I’inertie du médecin traitant a prendre en
charge leur proche sur le compte d’une trop grande proximité du médecin avec son patient

a I’origine d’un déni chez le médecin.

« Le médecin traitant disait « elle va trés bien, elle n’est pas malade ». J’ai d{ taper du point sur la table. 1l
n’a pas voulu comprendre. Je lui en veux. Il ne nous a pas écoutés. Il est trop proche des malades. » S19
(belle fille, 43 ans).

« J'ai écrit pendant deux ans au médecin traitant car je m’inquiétais. Il m’a envoyée balader. Je ne pouvais

rien faire car le médecin traitant ne répondait pas. 1l était dans le déni. » S10 (fille, 50 ans).

« Le médecin de famille est trop « famille », trop proche. Il est dans le déni de la maladie. » S11 (fille, 67

ans).
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Le médecin généraliste, qui suit ses patients pendant de longues années créé un lien affectif
inévitable avec eux. La juste distance peut, de ce fait, étre difficile a respecter. Cette
implication affective fait toute la beauté et toute la difficulté de la médecine générale. Une
médecine plus humaine et plus juste se joue dans un difficile équilibre entre une nécessaire

implication affective et une juste distance.

e. Un médecin traitant pourtant présent auprés du malade

Cependant, les deux tiers des proches malades des personnes interrogées bénéficiaient
d’aides professionnelles a domicile sur prescription médicale (20 proches sur 29). Cela
témoigne de la présence des médecins traitants aupres de ces patients, bien qu’ils paraissent

en retrait dans la décision de recours ou non a un accueil de jour.

« Le médecin traitant fait partie de la famille. » S10 (fille, 50 ans).
« Le médecin traitant a été extra par rapport aux troubles cognitifs. Il gére tout. On avance ensemble. » S15
(fille, 52 ans).
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3. Les populations étudiées

A. Les aidants : une population en demande d’attention

Au cours de cette étude, sur I’ensemble des personnes contactées et présentant les critéres
nécessaires pour étre inclus, seule une a refusé de participer a I’enquéte, soit un taux de
participation de 96,7 %. Cela signe un important besoin d’étre écouté, de témoigner de leur
histoire et de celle de leur proche.

« Merci, ca m’a fait du bien d’en parler. » S 12 (fille d’un proche malade, 55 ans)

B. Une population étudiée originale

La population interrogée dans cette enquéte est originale et n’a encore jamais été étudiée.
En effet, de nombreuses études sur les aidants se multiplient et interrogent soit des aidants
de personnes agées dépendantes au sens large, c’est-a-dire toute personne apportant de
I’aide a une personne de plus de 60 ans vivant a domicile [5], soit des aidants de personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer qui ont eu recours a un service d’accueil de jour ou
d’hébergement temporaire [22]. La littérature est abondante concernant les raisons
d’abandon d’un recours déja existant a un accueil de jour et nous informe aussi amplement
sur la méconnaissance et les réticences a priori des aidants concernant les structures

d’hébergement temporaire.

Les personnes ayant fait la démarche de contacter un accueil de jour pour un de leurs
proches, en d’autres termes les personnes informées de I’existence et de la fonction de
I’accueil de jour, et « motivées », c’est-a-dire en demande d’une place pour un de leur
proche, mais n’y ayant jamais inscrit leur proche, n’ont auparavant jamais été interrogées.
Elles peuvent donc, au travers de cette étude, nous renseigner sur les raisons « rapprochées »

de non-recours a I’accueil de jour.
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C. Une population d’aidants comparable a celles des enquétes nationales

La population des personnes interrogées dans notre étude était majoritairement féminine
(75,9 % de femmes) habitant pour la moitié avec leur proche (15 personnes interrogées sur
29) ce qui est comparable a celle de I’étude PIXEL (75 % de femmes et 50 % des personnes

interrogées vivant avec leur proche) [37] [38].

Par ailleurs I’4ge moyen des personnes interrogées dans notre étude était de 62,1 ans et
44,8 % d’entre elles avaient une activité professionnelle, ce qui rend notre population de
personnes interrogées comparable a celle interrogée par I’enquéte BVA (aidants de 64 ans
d’age moyen et dont 46 % exercaient une activité professionnelle) [39] [40].

Notre étude difféere des études nationales par le fait que la population des personnes que
nous avons interrogees était majoritairement des enfants du « proche malade » et non des

conjoints.

D. Une population de « proches malades » représentative

La population des « proches malades » était également comparable a celles des différentes
enquétes nationales. Elle était majoritairement féminine, a 65,5 %, (en 2001, I’étude PIXEL
retrouvait 64 % de femmes) et avait 84,8 ans en moyenne [39][41]. La grande majorité des
« proches malades » vivait a son domicile (26 « proches malades » sur 29) [42] . Parmi ceux
qui vivaient a leur domicile, 6 sur 26 y vivaient seuls (soit 23%). Cet ordre de grandeur est
comparable a celui mis en évidence par I’étude PIXEL : selon cette enquéte, 29% des

patients vivant & leur domicile y vivaient seuls [37].

6 « proches malades » sur 29 (20,7%) ne bénéficiaient d’aucune aide professionnelle a
domicile. On retrouve également des chiffres comparables dans I’étude PIXEL qui mettait
en évidence qu’un tiers des familles prenait totalement en charge le patient sans aucune aide

extérieure [37].

Cela rend compte d’une bonne validité externe de notre étude.
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E. L’explication des freins au recours a I’accueil de jour par les propriétés

sociales des personnes interrogées

L’analyse des raisons de non-recours en fonction propriétés sociales des personnes
interrogées (genre, lien avec le « proche malade », situation professionnelle...) a mis en
évidence une légere sur-représentation des enfants et des actifs lorsque des désaccords
familiaux étaient évoqués (Annexe 5). Peut-on pour autant en conclure que la variable du
lien avec le « proche malade » et de la situation professionnelle joue un rdle dans les raisons
de non-recours ? On ne peut pas I’affirmer, car seulement 6 personnes étaient concernées

par cette raison la de non-recours.

Par ailleurs cette étude n’a pas mis en évidence de sur-représentation de certaines
populations, liée a d’autres propriétés sociales : elles paraissaient similaires pour chaque
raison de non-recours évoquée. Pour autant, on ne peut pas conclure que les propriétés
sociales n’influencent pas les raisons du non-recours car I’effectif de cette étude était trop
faible.

Alors que de nombreux travaux de sociologie montrent que les pratiques liées au « care »
sont dépendantes de variables telles que la relation au « proche malade » ou le genre, on
peut avancer I’hypothese que la situation professionnelle ou le lien affectif au « proche
malade » pourraient expliquer certains freins au recours a un accueil de jour. Une étude

quantitative avec un effectif bien plus important pourrait peut-étre la confirmer.
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4. Forces et limites de cette étude

La validité externe de cette enquéte parait satisfaisante, les données recueillies étant pour la
plupart retrouvées dans la littérature, tant au niveau des populations étudiées qu’au niveau
des réponses apportées. Cela a méme permis de mettre en évidence d’autres aspects comme
I’influence du maillage familial, souvent complexe du fait de la pluralité des aidants, comme

nous I’avons vu. Néanmoins certains biais sont presents.

Le questionnaire était administré par I’enquéteur par téléphone, ce qui mettait un
intermédiaire entre la personne interrogée et le questionnaire, laissant la place a un biais
d’interprétation lié a la saisie des données. En effet, bien souvent les personnes interrogées
ne répondaient pas aux questions en citant un item mais en formulant un propos.
L’enquéteur devait alors lui-méme associer ce propos a un item. Toutefois, nous avons veillé
a limiter ce biais en restreignant le nombre d’enquéteurs a une seule personne pour les 29

situations.

L’absence d’auto-administration du questionnaire ouvrait la voie a une interaction entre
enquéteur et personnes interrogées au cours de I’administration par téléphone, et ainsi a des
propos dépassant les seules réponses attendues. Par exemple, réguliérement les personnes
interrogées évoquaient leur vécu par rapport a I’intrusion de la maladie dans leur vie. Bien
que I’exploration de tels ressentis passe préférentiellement par une étude qualitative et que
nous ayons été conscients de cet écueil dés le début de I’enquéte, nous avons choisi de noter

des verbatim pour illustrer les données recueillies par le questionnaire.

Par ailleurs le faible nombre d’aidants recrutés (bien que le taux de réponse soit proche de
100%) s’explique par le fait que la population-source de cette étude était limitée. Cela ne
donne pas de significativité aux résultats de cette enquéte, mais seulement des tendances
quant aux raisons du non-recours a I’accueil de jour. Ces pistes pourront étre approfondies

par des études quantitatives a plus grande échelle.
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V. Conclusion

La multiplicité des raisons pour lesquelles les aidants n’ont pas recours a un accueil de jour
traduit bien la complexité des situations que vivent les personnes atteintes de la maladie

d’Alzheimer et leur entourage dans la poursuite de leur vie a domicile.

Cette étude a mis en évidence les principaux freins au recours a un accueil de jour dans une
population ayant fait la démarche de le contacter. Les freins « pratiques » (liés au manque
de transports et au co(t des structures) étaient déja connus dans la littérature. Les freins liés
a une inadaptation (du moins percue par les aidants) de la structure aux besoins de leur
« proche malade » et a leurs propres besoins sont des freins jusque la absents de la littérature
et qui peuvent conduire les aidants a recourir & une autre structure qu’ils estiment plus
adaptée. Des freins plus intimes, liés a la relation qu’entretiennent les aidants avec leur
« proche malade » ou avec les autres membres de la famille expliquent également cette
absence de recours a un accueil de jour. L’opposition de leur « proche malade » et les
propres réticences des aidants a « passer le relais » a des professionnels conduisent bien

souvent & I’échec les tentatives de recours a un accueil de jour.

Différentes mesures ont tenté de lever des freins déja connus. La loi du 28 décembre 2015
relative a I’adaptation de la société au vieillissement revalorise et améliore I’Allocation
Personnalisée d’Autonomie (APA) qui permet la prise en charge partielle des frais liés a la
dépendance. Les frais de transports sont, quant a eux, pris en charge en partie suite au décret
du 11 mai 2007. Pourtant ces problématiques continuent d’étre évoquées par les aidants.
Des efforts doivent donc continuer a étre fournis sur ces plans la tant au niveau national
qu’au niveau local, ou, par exemple, I’offre en terme de transports mériterait d’étre

améliorée.

Les freins au recours d’ordre relationnels, bien qu’universels, sont propres a chaque bindme
« aidant-aidé ». Pour un aidant donné, les réticences different selon la relation particuliére

avec son « proche malade » et selon les relations avec les multiples autres aidants qui
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I’entourent. Les malades s’inscrivent dans un maillage familial et social complexe qui peut
mettre en difficulté d’une part leurs aidants, et d’autre part, les professionnels de santé
chargés de les accompagner. Médecin de premier recours, et premier interlocuteur des
familles, le médecin généraliste, parce qu’il accompagne sur le long terme ses patients et
leur famille, est en premiere ligne pour depister les différents freins relationnels dans
I’entourage. Il est un interlocuteur privilégié pour tenter de les lever : réassurance,

information, orientation vers des structures adaptées...

Pourtant, dans notre enquéte, le médecin traitant, bien que présent auprés du patient pour la
prise en charge médicale, reste un acteur discret dés qu’il s’agit d’orienter son patient et sa
famille vers un service d’aide a caractére social, en particulier les accueils de jour. Les
dimensions sociale et sanitaire sont intimement imbriquées dans les soins primaires, et
soigner une personne dans la complexité de son humanité s’envisage avec la prise en compte

de son contexte social et familial.

Face a ces situations complexes, le médecin traitant ne doit pas rester seul. Il doit pouvoir
s’entourer d’autres professionnels qui seront une ressource pour lui, ses patients déments a
domicile et leur entourage. Le travail dans la pluridisciplinarité, auprés de gestionnaires de
cas complexes tels que les MAIA (méthode d’action pour I’intégration des services d’aide
et de soins dans le champ de I’autonomie), ou aupreés de Plateformes d’ Accompagnement et
de Répit, permettrait de décloisonner les secteurs medicaux, médico-sociaux et sociaux.
Dans ce sens, le Plan Maladies Neuro-degénératives 2014-2019 prévoit le déploiement de
ces structures. Le médecin traitant serait ainsi épaulé dans le soutien auprés des malades
déments pour se déployer pleinement comme coordonnateur de soins et ainsi rester un acteur

central dans leur maintien a domicile et un interlocuteur privilégié des familles.
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Annexe 1 : Liste des Accuells de jour de Haute-Garonne
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Annexe 2 : Questionnaire a destination des personnes

qui ont contacté I’accueil de jour de la Cadéne

Quelles sont les raisons du non-recours au centre d’accueil de jour ?

Vous avez contacté par téléphone la plateforme de répit de la Cadéne, au cours de
I’année 2014 pour un de vos proches

Vous accompagnez probablement ou avez accompagné un proche &gé qui souffre/souffrait
de la maladie d’Alzheimer ou d’une autre maladie neuro-dégénérative apparentée qui
affecte/affectait son autonomie.

Par la suite votre proche n’a pas été inscrit a un accueil de jour.

Nous aurions aimé prendre de vos nouvelles et de celles de votre proche.

Dans le cadre d’un travail de thése de médecine, nous aurions voulu vous poser quelques
questions, si vous étes d’accord, afin de comprendre quelles sont les raisons pour lesquelles
VOUs n’avez pas eu recours a un centre d’accueil de jour pour votre proche.

Ceci nous permettrait de pouvoir mieux répondre a vos besoins ainsi qu’aux besoins d’autres
aidants dans votre situation.

Concernant le centre d’accueil de jour

1. Votre proche, pour lequel vous avez pris contact avec I’accueil de jour, est-il :
- toujours en vie
- décédé

2. De facon générale, aviez vous déja entendu parlé des accueils de jour avant la maladie
de votre proche ?

- oui

- non

3. Est-ce le médecin traitant de votre proche qui, en premier, vous a fait connaitre les
accueils de jour ?

- oui

- non
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4. Concernant votre propre médecin traitant.

Votre propre médecin traitant était-il le méme que celui de votre proche ?
- oui

- non

(Si I’enquété a répondu « non », passer directement a la question 6).

5. Est ce votre propre médecin traitant qui, en premier, vous a fait connaitre I’accueil de
jour ?

- oui

- non

Vous avez contacté par téléphone le centre d’accueil de jour de la Cadene il y a plusieurs
mois.

6. Le médecin traitant de votre proche a-t-il été associé a votre prise de contact avec la
Cadéne ?

- oui, c’est lui qui m’a fait découvrir la Cadene,

- oui, c’est lui qui m’a demandé de prendre contact avec la Cadéne,

- oui, il ne m’a pas demandé de prendre contact avec la Cadéne mais je I’ai tenu informé
de ma prise de contact,

- non, il n’a pas été associé a ma prise de contact avec la Cadéne,

- autre : précisez.

(Si médecin traitant du proche n’était pas le méme que celui de I’appelant)
7. Votre propre medecin a-t-il été associé a votre prise de contact avec la Cadene ?

- oui, c’est lui qui m’a fait découvrir la Cadene,

- oui, c’est lui qui m’a demandé de prendre contact avec la Cadéne,

- oui, il ne m’a pas demandé de prendre contact avec la Cadéne mais je I’ai tenu informé
de ma prise de contact,

- non, il n’a pas été associé a ma prise de contact avec la Cadéne,

- Autre : précisez.

(Si votre médecin ou celui de votre proche ne vous a pas demandé d’appeler la Cadéne.)
8. Etes vous a I’initiative de la prise de contact avec la Cadéne ou bien est ce une ou
plusieurs autres personnes qui vous ont demandé de prendre contact avec la Cadene ?

- je suis a I’initiative de cette prise de contact

- non, c’est une ou plusieurs autres personnes qui m’ont demandé de prendre contact avec
la Cadene.

(Si une ou plusieurs personnes vous ont demandé de prendre contact avec la Cadéne) :
9. De qui s’agit il ?

- votre proche lui-méme,
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- d’autres membres de la famille ou amis de votre proche (autre que vous) : précisez.
- un médecin d’un établissement de soins,

- un infirmier d’un établissement de soins,

- un infirmier a domicile,

- un personnel de SSIAD,

- une association de malades,

- autre : précisez.

- ne sait pas/ ne se rappelle pas.

(Si tout sauf « d’autres membres de la famille ou amis » a la question 9) :
10. Les autres membres de la famille ou amis de votre proche étaient-il au courant que
vous avez contacté le centre d’accueil de jour ?

- oui, ils étaient au courant avant la prise de contact,
- oui, ils I’ont été apres la prise de contact,
- non, ils ne I’ont pas éteé.

Si I’enquété a répondu « oui, ils étaient au courant avant la prise de contact » ou « oui, ils
I’ont été apres la prise de contact » a la question 10) :

11. Ont-ils approuvé cette démarche ?

- oui

- non

- ne sait pas.

12. Un évenement décisif/déclencheur a-t-il motivé votre prise de contact ?
- oui
- non

Si oui a la question 12 :
13. Lequel ? (Plusieurs réponses possibles).

- situation de crise (probleme de santé grave, perte brutale d’autonomie) et incapacité des
aidants a faire face a cette nouvelle situation

- déces (ou hospitalisation) d’une personne habitant avec votre proche

- lassitude ou épuisement des membres de la famille ou amis de votre proche qui
s’occupent de lui.

- perte progressive de I’autonomie de votre proche,

- le médecin traitant vous a demandé de contacter la Cadéne,

- autre : précisez

- aucun évenement décisif,

- ne sait pas/ ne se rappelle pas.
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14. Pour vous, de fagon générale, I’accueil de jour,

- ¢’est d’abord un lieu pour soulager les membres de la famille ou amis qui accompagne
votre proche,

- c’est d’abord un lieu de soin pour votre proche le proche,

- ni I’un ni "autre,

- les deux.

Apreés avoir contacté la plateforme d’accompagnement et de répit de la
Cadeéne, vous n’avez finalement pas eu recours a un accueil de jour pour
votre proche

15. Pour quelles raisons n’avez-vous pas eu recours a un accueil de jour : (plusieurs
réponses possibles)

- par manque d’information suffisante sur ces structures,

- pour des raisons pratiques,

- parce que I’accueil de jour ne répondait pas a vos besoins en terme d’offre de soins,
- pour des raisons de désaccords familiaux,

- parce que votre proche s’y est oppose,

- parce que vous aviez vous-méme des réticences,

- parce que votre proche est décédé,

- parce que VOUS avez eu recours a une autre structure.

(Si vous n’avez pas eu recours au centre d’accueil de jour pour des « raisons pratiques »
a la question 15) :
16. Pour quelles raisons pratiques n’avez vous pas eu recours a un accueil de jour ?

- Manque de place dans cette structure

- Pour des raisons financiéres,

- Pour des raisons liées au transport,

- Structure trop éloignée géographiquement

(S il s’agit de raisons financiéres)
17. Pour quelle(s) raison(s) financiere(s) n’avez vous pas eu recours a un accueil de jour ?

- cout trop élevé de la structure elle-méme,
- cout trop élevé des transports pour se rendre dans cette structure.
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(S’il s’agit de raisons liées au transport) :
18. Pour quelle(s) raison(s) liée(s) aux transports n’avez vous pas eu recours a un accueil
de jour ?

- Codt trop élevé des transports pour se rendre dans cette structure
- Manque de transport
- Structure trop éloignée géographiquement

(Si « I’accueil de jour ne répondait pas a vos besoins en termes d’offre de soins » a la
question 15) :

19. Si I’accueil de jour ne répondait pas a vos besoins en terme d’offre de soins, quelles
sont les principales difficultés qui vous ont fait abandonner I’idée d’un recours ?

- Les activités qui y sont proposées ne conviennent pas aux besoins de votre proche,

- Inadaptation aux malades jeunes,

- La dangerosité de la structure pour le proche du fait de I’agressivité des autres malades,
- La barriere culturelle,

- L’inadaptation de la structure au stade avancé de la maladie de votre proche.

(Si « vous aviez vous-méme des réticences » a la question 15) :
20.Si vous aviez vous-méme des réticences, desquelles s’agissait-il ?

- Peur que votre proche y perde ses repéres,

- Peur d’une inadaptation de la structure au stade de maladie de votre proche,

- Peur d’un manque de personnel dans ces structures,

- Peur que votre proche ne prenne conscience de sa maladie,

- Peur de la confrontation de votre proche a des personnes plus affectées par la maladie,
- Manque de confiance dans les professionnels,

- Sentiment de culpabilite,

- Barriere culturelle.

21. Le fait de ne pas recourir a un accueil de jour a-t-il donné lieu a des tensions au sein de
la famille ou des amis de votre proche ?

- ouli,

- non.

22. Le médecin traitant de votre proche a-t-il été consulté pour cette décision ?
- oui

- non

- ne sait pas/ ne se souviens pas.

(Si le médecin traitant du proche n’est pas le méme que celui de I’enquété) :
23. Votre propre médecin traitant a-t-il été consulté pour cette décision ?

- oui

- non

- ne sait pas/ ne se souviens pas.
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Pour mieux vous connaitre

Je vais a présent, si vous le voulez bien, vous poser quelques questions sur vous,
pour mieux vous connaitre.

24. Quel est votre sexe :
- homme,
- femme.

25. Quelle est votre année de naissance ? 19

26. Quelle est votre situation profession actuelle :

- Retraité

- Agriculteur exploitant,

- Artisan, commercant, chef d’entreprise,

- Cadre et profession intellectuelle supérieure,
- Profession intermédiaire*

- Employé**

- Ouvrier

- Chémeur,

- Sans profession (femme ou homme au foyer)

* instituteur, infirmiére, etc.
** secrétaire, agent administratif, employé commerce, aide soignant, etc.

(Si I’enquété est « retraité » ou « chémeur » a la question 26) :
27. Quelle est la derniére profession que vous avez exercée ?

- Agriculteur exploitant,

- Artisan, commercant, chef d’entreprise,

- Cadre et profession intellectuelle supérieure,
- Profession intermédiaire*

- Employé**

- Ouvrier

- Chémeur.

* Instituteur, infirmiere, etc.
** Secrétaire, agent administratif, employé commerce, aide soignant, etc.

(S’il I’enquété n’a pas répondu « retraité » ou « chémeur » ou « sans profession » a la
question 26) :

28. Exercez vous votre activité professionnelle a temps plein ?

- oui

- non.
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(Si « non » a la question 28) :
29. Depuis quand étes vous a temps partiel ? (précisez le mois et I’année)

30. Quel lien avez-vous avec le proche que vous accompagnez ?

Il s’agit de :

- votre époux/conjoint/compagnon
- votre épouse/conjoint

- votre pére

- votre mére

- votre frere

- votre sceur

- grand-pere

- grand-mére

- autre : précisez.

Pour mieux connaitre votre proche

Je souhaiterais maintenant en savoir plus, si vous I’acceptez, sur le proche que vous
accompagnez. J’aurais donc quelques questions sur lui et sur la situation qui était la sienne
au moment ou vous avez contacté la plateforme d’accompagnement et de répit de la
Cadéne pour la premiere fois.

31. Sexe de votre proche :
- homme,
- femme.

32. En quelle année est-ilné ? 19

33. Quelle était la derniere profession exercée par votre proche avant la retraite ?

- Agriculteur exploitant,

- Artisan, commercant, chef d’entreprise,

- Cadre et profession intellectuelle supérieure,
- Profession intermédiaire*

- Employé**

- Ouvrier

- Chémeur,

- Sans profession (femme ou homme au foyer)

* Instituteur, infirmiere, etc.
** Secrétaire, agent administratif, employé commerce, aide soignant, etc.
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(Si le proche était chémeur) :
34. Quelle activité professionnelle a-t-il exercé avant le chdmage ?

- Agriculteur exploitant,

- Artisan, commercant, chef d’entreprise,

- Cadre et profession intellectuelle supérieure,
- Profession intermédiaire*

- Employé**

- Ouvrier

- Sans profession (femme ou homme au foyer)

* Instituteur, infirmiere, etc.
** Secrétaire, agent administratif, employé commerce, aide soignant, etc.

Concernant le logement.

J’aurais des questions sur les conditions de logement de votre proche au moment du
premier contact avec la plateforme.

35. Ou vivait votre proche au moment du premier contact avec la plateforme?

- il vivait a son domicile,

- il vivait en foyer logement,

- il était hébergé par la famille ou par un tiers,
- autre : précisez.

(S’il n’était pas « hébergé par la famille ou par un tiers » a la question 35) :
36. Votre proche vivait il seul dans son logement ?

- oui,
- non, il vivait avec une ou plusieurs personnes présentes de facon permanente,
- non, il vivait avec une ou plusieurs personnes présentes de facon intermittente.

37. Votre proche bénéficiait-t-il d’une aide professionnelle a domicile ?
- oui,

- non,

- ne sait pas/ ne se rappelle pas.

(Si « oui » & la question 37) :
38. De quel type d’aide professionnelle bénéficiait votre proche ?

- auxiliaire de vie,
- aide ménagere,

- portage des repas,
- infirmiere,
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- orthophoniste,

- kinésithérapeute,

- une ESA (équipe spécialisée Alzheimer),
- autre : précisez.

39. Habitiez vous avec votre proche au moment de ce premier contact, méme
provisoirement ?

- oui,

- non.

(Si « oui » & la question 38) :

40. Habitiez-vous avec votre proche depuis toujours ?
- ouli,

- non.

(Si « non » a la question 39) :
41. Depuis quelle date habitiez-vous avec votre proche ?
Précisez le mois et I’année : _ _/

(Si « non » a la question 39) :
42. Qu’est ce qui avait motivé votre installation avec votre proche ?

- le début de la maladie de votre proche,

- une aggravation brutale de la maladie de votre proche,

- une convenance personnelle indépendante de la maladie de votre proche,
- autre : précisez.

- ne sait pas / ne se rappelle plus.

(Pour ceux qui n’ont pas répondu « non » a la question 38 et « oui » a la question 39
Oou
ceux qui ont répondu « oui » a la question 38) :passer directement a la question 44.

43. A quelle distance (en km) du domicile de votre proche se situait votre domicile
principal ? _

44. Quelle était la durée moyenne du temps de transport de votre logement au domicile de
votre proche (aller simple) ? (Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes)
- Moins de 15 minutes

- 15 a 30 minutes

- 31 a 45 minutes

- 46 minutes a 1 heure

- Plus d’1 heure
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Concernant I’état de santé de votre proche

Vous avez contacté par téléphone la plateforme d’accompagnement et de répit de la
Cadéne en 2014.

45. De quoi souffrait votre proche, qui expliquait que vous ayez appelé la Plateforme ?

46. Qui vous I’a dit ?

- personne ne vous I’a dit, vous I’avez su par vous méme,
- un membre de la famille ou un ami de votre proche,

- le médecin traitant de votre proche,

- un gériatre,

- un neurologue,

- une infirmiére,

- autre : précisez.

47. Quand vous I’a-t-on dit ?(précisez le mois et I’année)

48. Quand aviez vous remarqué les premiers signes de cette maladie ? (précisez le mois et
I’année)

L ’état de santé de votre proche a probablement nécessité que vous lui
apportiez de |I’aide

49. Vous considériez-vous comme un aidant de votre proche ?
- oui,
- non.

50. Des membres de la famille ou amis, autre que vous, apportaient-ils de I’aide a votre
proche, au moment ou vous avez contacté la plateforme pour la premiére fois ?

- oui,

- non.

(Si « oui » a la question 49)

51. De qui s’agissait il ? (Poser en question ouverte, plusieurs réponses possibles)
- époux/ concubin/ conjoint de votre proche
- épouse/concubine de votre proche

- son fils

- safille

- petits enfants de votre proche,

- frere de votre proche

- sceur de votre proche

- un neveu de votre proche

- une niéce de votre proche
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- amis
- voisins
- autre : précisez.

(Si I’enquété a répondu « oui » a la question 49) :
52. Qui, selon vous, est I’aidant principal de votre proche ? (Poser en question ouverte, une
seule réponse possible)

Il s’agit de :

- VOus-méme,

- I’époux/le concubin de votre proche,
- I’épouse/la concubine de votre proche,
- son fils,

- sa fille,

- un petit enfant de votre proche,

- son frere,

- sa seeur,

- un neveu,

- une niece,

- un ami,

- un voisin,

- autre : précisez.
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Annexe 3 : Questionnaire a destination des personnes

qui ont contacté I’accueil de jour d’Asniéres

Quelles sont les raisons du non-recours au centre d’accueil de jour ?

Vous avez pris contact avec le centre d’accueil de jour d’Asniéres au cours de I’année
2014 pour un de vos proches

Vous accompagnez probablement ou avez accompagné un proche &gé qui souffre/souffrait
de la maladie d’Alzheimer ou d’une autre maladie neuro-dégénérative apparentée qui
affecte/affectait son autonomie.

Par la suite votre proche n’a pas été inscrit a un accueil de jour.

Nous aurions aimé prendre de vos nouvelles et de celles de votre proche.

Dans le cadre d’un travail de thése de médecine, nous aurions voulu vous poser quelques
questions, si vous étes d’accord, afin de comprendre quelles sont les raisons pour lesquelles
VOus n’avez pas eu recours a un centre d’accueil de jour pour votre proche.

Ceci nous permettrait de pouvoir mieux répondre a vos besoins ainsi qu’aux besoins d’autres
aidants dans votre situation.

Concernant le centre d’accueil de jour

1.Votre proche, pour lequel vous avez pris contact avec I’accueil de jour, est-il :
- toujours en vie
- décede

2. De facon générale, aviez vous déja entendu parlé des accueils de jour avant la maladie
de votre proche ?

- oui

- non

3. Est-ce le médecin traitant de votre proche qui, en premier, vous a fait connaitre les
accueils de jour ?

- oui

- non
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4. Concernant votre propre médecin traitant.

Votre propre médecin traitant était-il le méme que celui de votre proche ?
- oui

- non

(Si I’enquété a répondu « non », passer directement a la question 6).

5. Est ce votre propre médecin traitant qui, en premier, vous a fait connaitre I’accueil de
jour ?

- oui

- non

Vous avez contacte le centre d’accueil de jour d’Asniéres il y a plusieurs mois.

6. Le médecin traitant de votre proche a-t-il été associé a votre prise de contact avec
Asnieres ?

- oui, c’est lui qui m’a fait découvrir Asniéres,

- oui, c’est lui qui m’a demandé de prendre contact avec Asniéres,

- oui, il ne m’a pas demandé de prendre contact avec Asniéres mais je I’ai tenu informé de
ma prise de contact,

- non, il n’a pas été associé a ma prise de contact avec Asniéres,

- Autre : précisez.

(Si médecin traitant du proche n’était pas le méme que celui de I’enquété) :
7. Votre propre medecin a-t-il été associé a votre prise de contact avec Asniéres?

- oui, c’est lui qui m’a fait découvrir Asniéres,

- oui, c’est lui qui m’a demandé de prendre contact avec Asniéres,

- oui, il ne m’a pas demandé de prendre contact avec Asniéres mais je I’ai tenu informé de
ma prise de contact,

- non, il n’a pas été associé a ma prise de contact avec Asniéres,

- Autre : précisez.

(Si votre médecin ou celui de votre proche ne vous a pas demandé d’appeler Asniéres.)
8. Etes vous a I’initiative de la prise de contact avec Asniéres ou bien est ce une ou
plusieurs autres personnes qui vous ont demandé de prendre contact avec Asnieres ?

- je suis a I’initiative de cette prise de contact,

- non, c’est une ou plusieurs autres personnes qui m’ont demandé de prendre contact avec
Asniéres.

(Si une ou plusieurs personnes vous ont demandé de prendre contact avec Asniéres) :
9. De qui s’agit il ?

- votre proche lui méme,
- d’autres membres de la famille ou amis de votre proche (autre que vous) : précisez.
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- un médecin d’un établissement de soins,
- un infirmier d’un établissement de soins,
- un infirmier a domicile,

- un personnel de SSIAD,

- une association de malades,

- autre : précisez.

- ne sait pas/ ne se rappelle pas.

(Si tout sauf « d’autres membres de la famille ou amis » a la question 9) :
10. Les autres membres de la famille ou amis de votre proche étaient-il au courant que
vous avez contacté le centre d’accueil de jour ?

- oui, ils étaient au courant avant la prise de contact,
- oui, ils I’ont été apres la prise de contact,
- non, ils ne I’ont pas éteé.

Si I’enquété a répondu « oui, ils étaient au courant avant la prise de contact » ou « oui, ils
I’ont été apres la prise de contact » a la question 10) :

11. Ont-ils approuvé cette démarche ?

- oui

- non

- ne sait pas.

12. Un évenement décisif/déclencheur a-t-il motivé votre prise de contact ?
- oui
- non

Si oui a la question 12 :
13. Lequel ? (plusieurs réponses possibles.)

- situation de crise (probleme de santé grave, perte brutale d’autonomie) et incapacité des
aidants a faire face a cette nouvelle situation

- déces (ou hospitalisation) d’une personne habitant avec votre proche

- lassitude ou épuisement des membres de la famille ou amis de votre proche qui
s’occupent de lui.

- perte progressive de I’autonomie de votre proche,

- le médecin traitant vous a demandé de contacter la Cadéne,

- autre : précisez

- aucun évenement décisif,

- ne sait pas/ ne se rappelle pas.
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14. Pour vous, de fagon générale, I’accueil de jour,

- ¢’est d’abord un lieu pour soulager les membres de la famille ou amis qui accompagne
votre proche,

- c’est d’abord un lieu de soin pour votre proche le proche,

- ni I’un ni "autre,

- les deux.

Apreés avoir contacté le centre d’accueil de jour d’Asnieres, vous n’avez
finalement pas eu recours a un accueil de jour pour votre proche

15. Pour quelles raisons n’avez-vous pas eu recours a un accueil de jour : (plusieurs
réponses possibles)

- par manque d’information suffisante sur ces structures,

- pour des raisons pratiques,

- parce que I’accueil de jour ne répondait pas a vos besoins en terme d’offre de soins,
- pour des raisons de désaccords familiaux,

- parce que votre proche s’y est oppose,

- parce que vous aviez vous-méme des réticences,

- parce que votre proche est décédé,

- parce que VOUS avez eu recours a une autre structure.

(Si vous n’avez pas eu recours au centre d’accueil de jour pour des « raisons pratiques »
a la question 15) :
16. Pour quelles raisons pratiques n’avez vous pas eu recours a un accueil de jour ?

- Manque de place dans cette structure

- Pour des raisons financieres,

- Pour des raisons liées au transport,

- Structure trop éloignée géographiquement

(S il s’agit de raisons financiéres)
17. Pour quelle(s) raison(s) financiere(s) n’avez vous pas eu recours a un accueil de jour ?

- cout trop élevé de la structure elle méme,
- cout trop élevé des transports pour se rendre dans cette structure.
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(S’il s’agit de raisons liées au transports) :
18. Pour quelle(s) raison(s) liée(s) aux transports n’avez vous pas eu recours a un accueil
de jour ?

- Codt trop élevé des transports pour se rendre dans cette structure
- Manque de transport
- Structure trop éloignée géographiquement

(Si « I’accueil de jour ne répondait pas a vos besoins en termes d’offre de soins » a la
question 15) :

19. Si I’accueil de jour ne répondait pas a vos besoins en terme d’offre de soins, quelles
sont les principales difficultés qui vous ont fait abandonner I’idée d’un recours ?

- Les activités qui y sont proposées ne conviennent pas aux besoins de votre proche,

- Inadaptation aux malades jeunes,

- La dangerosité de la structure pour le proche du fait de I’agressivité des autres malades,
- La barriere culturelle,

- L’inadaptation de la structure au stade avancé de la maladie de votre proche.

(Si « vous aviez vous-méme des réticences » a la question 15) :
20.Si vous aviez vous-méme des réticences, desquelles s’agissait-il ?

- Peur que votre proche y perde ses repéres,

- Peur d’une inadaptation de la structure au stade de maladie de votre proche,

- Peur d’un manque de personnel dans ces structures,

- Peur que votre proche ne prenne conscience de sa maladie,

- Peur de la confrontation de votre proche a des personnes plus affectées par la maladie,
- Manque de confiance dans les professionnels,

- Sentiment de culpabilite,

- Barriere culturelle.

21. Le fait de ne pas recourir a un accueil de jour a-t-il donné lieu a des tensions au sein de
la famille ou des amis de votre proche ?

- ouli,

- non.

22. Le médecin traitant de votre proche a-t-il été consulté pour cette décision ?
- oui

- non

- ne sait pas/ ne se souviens pas.

(Si le médecin traitant du proche n’est pas le méme que celui de I’enquété) :
23. Votre propre médecin traitant a-t-il été consulté pour cette décision ?

- oui

- non

- ne sait pas/ ne se souviens pas.
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Pour mieux vous connaitre

Je vais a présent, si vous le voulez bien, vous poser quelques questions sur vous,
pour mieux vous connaitre.

24. Quel est votre sexe :
- homme,
- femme.

25. Quelle est votre année de naissance ? 19

26. Quelle est votre situation profession actuelle :

- Retraité

- Agriculteur exploitant,

- Artisan, commercant, chef d’entreprise,

- Cadre et profession intellectuelle supérieure,
- Profession intermédiaire*

- Employé**

- Ouvrier

- Chémeur,

- Sans profession (femme ou homme au foyer)

* Instituteur, infirmiere, etc.
** Secrétaire, agent administratif, employé commerce, aide soignant, etc.

(Si I’enquété est « retraité » ou « chémeur » a la question 26) :
27. Quelle est la derniére profession que vous avez exercée ?

- Agriculteur exploitant,

- Artisan, commercant, chef d’entreprise,

- Cadre et profession intellectuelle supérieure,
- Profession intermédiaire*

- Employé**

- Ouvrier

- Chémeur.

* Instituteur, infirmiere, etc.
** Secrétaire, agent administratif, employé commerce, aide soignant, etc.
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(S’il I’enquété n’a pas répondu « retraité » ou « chémeur » ou « sans profession » a la
question 26) :

28. Exercez vous votre activité professionnelle a temps plein ?

- oui

- non.

(Si « non » a la question 28) :
29. Depuis quand étes vous a temps partiel ? (Précisez le mois et I’année)

30. Quel lien avez-vous avec le proche que vous accompagnez ?

Il s’agit de :

- votre époux/conjoint/compagnon
- votre épouse/conjoint

- votre pére

- votre meére

- votre frere

- votre sceur

- grand-pere

- grand-mére

- autre : précisez.

Pour mieux connaitre votre proche

Je souhaiterais maintenant en savoir plus, si vous I’acceptez, sur le proche que vous
accompagniez. J’aurais donc quelques questions sur lui et sur la situation qui était la
sienne au moment ou vous avez contacté le centre d’accueil de jour d’Asnieres pour la
premiére fois.

31. Sexe de votre proche :
- homme,
- femme.

32. En quelle année est-ilné 219

33. Quelle était la derniere profession exercée par votre proche avant la retraite ?

- Agriculteur exploitant,

- Artisan, commercant, chef d’entreprise,

- Cadre et profession intellectuelle supérieure,
- Profession intermédiaire*
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- Employé**

- Ouvrier

- ChOomeur,

- Sans profession (femme ou homme au foyer)

* Instituteur, infirmiere, etc.
** Secrétaire, agent administratif, employé commerce, aide soignant, etc.

(Si le proche était chémeur) :
34. Quelle activité professionnelle a-t-il exercé avant le chdmage ?

- Agriculteur exploitant,

- Artisan, commercant, chef d’entreprise,

- Cadre et profession intellectuelle supérieure,
- Profession intermédiaire*

- Employé**

- Ouvrier

- Sans profession (femme ou homme au foyer)

* Instituteur, infirmiere, etc.
** Secrétaire, agent administratif, employé commerce, aide soignant, etc.

Concernant le logement

J’aurais des questions sur les conditions de logement de votre proche au moment du
premier contact avec Asniéres.

35. Ou vivait votre proche au moment du premier contact avec Asnieres?

- il vivait a son domicile,

- il vivait en foyer logement,

- il était hébergé par la famille ou par un tiers,
- autre : précisez.

(S’il n’était pas « hébergé par la famille ou par un tiers » a la question 35) :
36. Votre proche vivait il seul dans son logement ?

- oui,
- non, il vivait avec une ou plusieurs personnes présentes de facon permanente,
- non, il vivait avec une ou plusieurs personnes présentes de facon intermittente.

37. Votre proche bénéficiait-t-il d’une aide professionnelle a domicile ?
- oui,
- non,
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- ne sait pas/ ne se rappelle pas.

(Si « oui » & la question 37) :
38. De quel type d’aide professionnelle bénéficiait votre proche ?

- auxiliaire de vie,

- aide ménageére,

- portage des repas,

- infirmiere,

- orthophoniste,

- kinésithérapeute,

- une ESA (équipe spécialisée Alzheimer),
- autre : précisez.

39. Habitiez vous avec votre proche au moment de ce premier contact, méme
provisoirement ?

- oui,

- non.

(Si « oui » & la question 38) :

40. Habitiez-vous avec votre proche depuis toujours ?
- ouli,

- non.

(Si « non » a la question 39) :

41. Depuis quelle date habitiez-vous avec votre proche ?

Précisez le mois et I'année : _ /

(Si « non » a la question 39) :

42. Qu’est ce qui avait motivé votre installation avec votre proche ?

- le début de la maladie de votre proche,

- une aggravation brutale de la maladie de votre proche,

- une convenance personnelle indépendante de la maladie de votre proche,
- autre : précisez.

- ne sait pas / ne se rappelle plus.

(Pour ceux qui n’ont pas répondu « non » a la question 38 et « oui » a la question 39
Oou
ceux qui ont répondu « oui » a la question 38) :passer directement a la question 44.

43. A quelle distance (en km) du domicile de votre proche se situait votre domicile
principal ? _

93



44. Quelle était la durée moyenne du temps de transport de votre logement au domicile de
votre proche (aller simple) ? (Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes)

- Moins de 15 minutes
- 15 a 30 minutes

- 31 a 45 minutes

- 46 minutes a 1 heure
- Plus d’1 heure

Concernant I’état de santé de votre proche

Vous avez contacté le centre d’accueil de jour d’Asniéres en 2014.

45. De quoi souffrait votre proche, qui expliquait que vous ayez appelé Asniéres ?

46. Qui vous I’a dit ?

- personne ne vous I’a dit, vous I’avez su par vous méme,
- un membre de la famille ou un ami de votre proche,

- le médecin traitant de votre proche,

- un gériatre,

- un neurologue,

- une infirmiére,

- autre : précisez.

47. Quand vous I’a-t-on dit ?(précisez le mois et I’année)
48. Quand aviez vous remarqué les premiers signes de cette maladie ? (précisez le mois et

I’année)

L ’état de santé de votre proche a probablement nécessité que vous lui
apportiez de |’aide

49. Vous considériez-vous comme un aidant de votre proche ?
- oui,
- non.

50. Des membres de la famille ou amis, autre que vous, apportaient-ils de I’aide a votre
proche, au moment ou vous avez contacté la plateforme pour la premiére fois ?

- oui,

- non.
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(Si « oui » a la question 49)
51. De qui s’agissait il ? (poser en question ouverte, plusieurs réponses possibles)

- époux/ concubin/ conjoint de votre proche
- épouse/concubine de votre proche
- son fils

- sa fille

- petits enfants de votre proche,

- frere de votre proche

- sceur de votre proche

- un neveu de votre proche

- une niéce de votre proche

- amis

- voisins

- autre : précisez.

(Si I’enquété a répondu « oui » a la question 49) :
52. Qui, selon vous, est I"aidant principal de votre proche ? (poser en question ouverte, une
seule réponse possible)

Il s’agit de :

- VOus-méme,

- I’époux/le concubin de votre proche,
- I’épouse/la concubine de votre proche,
- son fils,

- sa fille,

- un petit enfant de votre proche,

- son frere,

- sa seeur,

- un neveu,

- une niece,

- un ami,

- un voisin,

- autre : précisez.

95



Annexe 4 : Résumeé des situations rencontreées

S1

Homme de 72 ans qui accompagne son épouse atteinte d’une démence fronto-temporale. 1l
est psychanalyste a mi-temps depuis que les symptomes de sa femme sont invalidants. Il
vivait avec elle a leur domicile avec des aides professionnelles en place. Elle est aujourd’hui
entrée en EHPAD. Il bénéficie d un entourage informel présent.

S2

Femme de 76 ans, retraitée, qui accompagne son époux atteint d’une maladie d’Alzheimer.
Elle a un fils qui vit sur Paris. Elle vivait avec son mari au moment de la prise de contact
avec la Cadéne. Des aides professionnelles était en place mais un entourage informel absent.
Son mari est aujourd’hui rentré en EHPAD.

S3

Femme de 84 ans, retraitée, vit avec son époux atteint d’une maladie d’Alzheimer. Elle a
contacté la Plateforme de la Cadene pour avoir des informations sur les accueils de jour.
Elle souhaite garder son époux a la maison.

S4

Homme de 80 ans, retraité, qui accompagnait son épouse atteinte d’une démence a Corps
de Lewy, aujourd’hui décédee. Lors de la prise de contact avec la Cadéne, I’état de santé de
son epouse s’était dégradé. Elle a nécessité une hospitalisation puis une entrée en EHPAD.

S5

Tutrice d’une dame de 81 ans atteinte d’une maladie d’Alzheimer. Cette derniere vivait a
son domicile avec son conjoint, et entourée par ses trois filles, dont I’'une d’elle est définie
comme I’aidante principale. Elle vit aujourd’hui en EHPAD.

S6

Homme de 58 ans, actif, vivant & Béziers, a contacté la Plateforme pour sa mere, atteinte
d’une maladie de Parkinson avec des troubles cognitifs, vivant seule a domicile a Toulouse
avec des aides professionnelles en place. Alors qu’il souhaitait institutionnaliser sa mére car
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elle chutait beaucoup a domicile, il est rentré en conflit avec sa sceur qui a pris leur mere
chez elle et en est devenue la tutrice. Ils ne sont plus en contact.

S7

Homme de 62 ans, actif, vivant a Cahors, a appelé la Plateforme de la Cadéne pour sa mére,
atteinte d’une maladie d’Alzheimer, vivant a son domicile avec son mari qui est plus agé
qu’elle, a Toulouse. Des aides professionnelles a domicile étaient en place. Suite a une
hospitalisation pour pneumopathie, I’état de santé de sa mere s’étant fortement aggravé et
son mari ne pouvant pas s’en occuper, son frére et lui se sont installé chez leur parents 15
jours par mois a tour de réle pour étre présents 24h/24 jusqu’a avoir une place en EHPAD.

S8

Femme de 85 ans qui accompagne son époux, atteint de la maladie d’ Alzheimer, avec lequel
elle vit sans aides professionnelles & domicile. A contacté la Plateforme sous la « pression »
de ses deux filles (une vivant a Lyon et I’autre & Toulouse). Elle dit ne pas avoir d’entourage
informel. Mais elle ne ressent pas le besoin d’un accueil de jour, elle vit « au jour le jour et
pour le moment tout va bien ».

S9

Femme de 79 ans qui accompagnait son époux, atteint d’une maladie d’Alzheimer, avec qui
elle vivait a domicile et qui est aujourd’hui décédé. Elle n’avait pas d’entourage informel
mais des aides professionnelles a domicile étaient en place.

S10

Femme de 50, employée a mi temps, qui accompagne sa mere atteinte d’une maladie neuro-
dégénérative non étiquetée. Sa mére vivait alors & domicile avec son compagnon, qui,
d’apreés sa fille s’occupait peu de sa mére car dans le déni. Son frére et elle se sont alors
relayés pour s’occuper d’elle. Leur mére est aujourd’hui entrée en EHPAD.

Sil

Femme de 67 ans, retraitée, qui accompagne sa mere atteinte d’une maladie d’Alzheimer.
Elle s’est installée chez sa mere en 2011, suite a une aggravation de la maladie. Des aides
professionnelles sont en place. Son pére qui vit également avec sa mere, est dans le déni de
la maladie de son épouse, et ne souhaite pas qu’un accueil de jour soit mis en place car il
aurait le sentiment d’abandonner sa femme.
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S12

Femme de 55 ans, sans profession, qui accompagnait son pere atteint d’une maladie
d’Alzheimer, qui est aujourd’hui décédé. Son pére vivait alors en EHPAD. Elle souhaitait
le prendre chez elle et mettre en place un accueil de jour.

S13

Femme de 64 ans, cadre infirmiére retraitée, qui accompagne sa mére atteinte d’une maladie
d’Alzheimer et qui vit seule a son domicile avec des aides professionnelles en place. Sa
sceur et elle sont tres présentes pour s’occuper de leur meére.

S14

Femme de 42 ans, active, qui a pris contact avec la Plateforme a la demande de la famille.
Sa grand-meére est atteinte d’une maladie d’Alzheimer et vit @ domicile avec son conjoint,
avec des aides professionnelles en place. Sa tante est trés présente et est I’aidante principale
de sa grand-mére. Elle méme habite a moins d’un quart d’heure du domicile de sa grand-
meére et est présente.

S15

Femme de 52 ans, employée a mi-temps, fille unique, qui accompagne sa meére atteinte
d’une maladie d’ Alzheimer, qui s’est manifestée brutalement suite au décés de son conjoint.
Sa mere vivait seule a son domicile avec des aides professionnelles mais rapidement sa fille
s’y est installée.

S16

Femme de 65 ans, retraitée, qui accompagne sa mere atteinte d’une maladie neuro-
dégénérative non étiquetée. Elle héberge sa mére chez elle depuis le début de sa maladie.
Elle bénéficie d’aides professionnelles a domicile mais d’aucun entourage informel. La fille
a elle méme des problemes de santé et une relation tres difficile avec sa mere que la maladie
a rendu agressive.

S17

Homme de 55 ans, sans profession, qui accompagne sa compagne de 77 ans atteinte d’une
maladie d’Alzheimer. Il s’est installé chez elle en 2014 suite a une aggravation brutale de la
maladie. Il ne bénéficie pas d’aides professionnelles a domicile. Sa compagne a deux filles
a Paris qui ne sont pas présentes. Il n’a aucun entourage informel.
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S18

Femme de 63 ans, sans profession, vivant a Clermont-Ferrand, qui accompagnait sa mére
atteinte d’une maladie d’Alzheimer et qui vivait seule a domicile a Toulouse. Sa mere
bénéficiait d’aides professionnelles & domicile. Son frere n’est pas présent et elle ne
bénéficiait d’aucun entourage informel. Sa mére est décédée suite a une chute.

S19

Femme de 43 ans, au chémage, elle méme atteinte d’une sclérose en plagque, accompagne
sa belle-mére, atteinte d’une maladie d’Alzheimer. Elle a recueilli sa belle mere chez elle
dés le début de la maladie. Elle ne bénéficie pas d’aides professionnelles a domicile, mais
un entourage informel est présent.

S20

Femme de 59 ans, active a temps plein, qui accompagne sa mére atteinte d’une maladie
neuro-dégénérative sans qu’un diagnostic n’ait été posé. Elle vit chez sa mere de fagon
intermittente et ce depuis le début de sa maladie. Aucune aide professionnelle n’est en place
mais un entourage informel est présent.

S21

Femme de 48 ans, employée a mi temps, qui accompagne son pére atteint d’une maladie
d’Alzheimer. Elle habite dans la méme rue que son pére qui vit a son domicile avec des
personnes presentes de fagon intermittente mais sans aide professionnelle en place.
L’entourage informel est quant a lui trés présent.

S22

Femme de 63 ans, sans profession qui accompagne son pere atteint d’une maladie
d’Alzheimer. Il vit a son domicile avec son épouse. Les 7 enfants sont présents, en
particulier 3 filles qui vivent & proximité. Des aides professionnelles sont en place.

S23

Femme de 84 ans, retraitée, qui accompagnait son époux atteint d’une maladie d’Alzheimer
et qui est aujourd’hui décédé. Ils n’avaient pas d’entourage informel, bien qu’ils aient eu
deux fils, mais bénéficiaient d’aides professionnelles a domicile. Elle a contacté la
Plateforme a la demande de son infirmiére a domicile. Son mari est ensuite entré en EHPAD
a la demande de ses fils et contre son avis. 1l y est décédé.
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S24

Homme de 49 ans, actif a temps plein, qui accompagne sa mere atteinte d’une maladie
d’Alzheimer. Elle vivait a domicile avec son époux, bénéficiait d’aides professionnelles a
domicile et d’un entourage informel présent. Elle est aujourd’hui rentrée en EHPAD.

S 25

Femme de 41 ans, active a temps plein, accompagne sa mere adoptive atteinte d’une maladie
d’Alzheimer. Sa mere vit seule a son domicile mais elle bénéficie d’aides professionnelles.
L’entourage informel est également présent. La maladie a permis un rapprochement des
deux femmes.

S 26

Femme de 63 ans, active, a temps partiel pour pouvoir s’occuper de sa mére qui est atteinte
d’une maladie d’Alzheimer. Sa mére vivait & son domicile avec son époux qui était trés
réticent a toute démarche aupres d’un accueil de jour ou d’une autre structure car il avait le
sentiment d’abandonner son épouse. Ils bénéficient d’aides professionnelles a domicile et
d’un entourage informel présent.

S27

Homme de 50 ans, employé a temps plein au CCAS, qui accompagne sa mere atteinte d’une
maladie d’Alzheimer. Sa mére vit seule a domicile avec des aides professionnelles en place
et un entourage informel présent.

S28

Femme de 74 ans, retraitée, qui accompagnait son époux atteint d’une maladie neuro-
dégénérative non étiquetée qui est aujourd’hui décédé. lls vivaient a leur domicile,
bénéficiaient d’aides professionnelles en place mais d’aucun entourage informel. Elle-
méme sujette a des problémes de santé importants, elle a di placer, non sans difficulté, son
mari en hébergement temporaire pendant qu’elle se faisait hospitaliser. Du fait de
complications opératoires, son hospitalisation s’est prolongée et son mari a dd rester en
hébergement temporaire ou il est décéde suite a une chute. Les circonstances du décés sont
source d’une grande culpabilité pour son épouse.

100



S29

Femme de 80 ans qui accompagne son mari atteint d’une maladie de Parkinson avec des
troubles cognitifs. Ils vivent ensemble a domicile, bénéficient d’aides professionnelles et
d’un entourage informel trés présent. Elle a recours a de I’hébergement temporaire parfois.
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Annexe 5 : Propriétés sociales des personnes interrogées selon

la raison de non-recours évoquée

Propriétés sociales des personnes interrogées n’ayant pas recours a I’accueil de jour car il ne
répondait pas aux besoins en terme d’offre de soins

Figure 9.
Sexe

B hommes B inactifs
B femmes actifs

B Entourés
H |solés

La population des personnes interrogées qui n’avait pas recours a I’accueil de jour car
I’accueil de jour ne répondait pas a leurs besoins en terme d’offre de soins, était féminine,
inactive habitant avec son proche malade, et bénéficiant d’aides professionnelles.
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Propriétés sociales des personnes interrogées ayant eu recours a une autre structure pour leur
proche.
Figure 10.

Sexe
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La population des personnes interrogées ayant recours a une autre structure pour
leur proche etait féminine, active, entourée, habitant avec son proche. Son proche
bénéficiait d’aides professionnelles a domicile.
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Propriétés sociales des personnes interrogées n’ayant pas recours a I’accueil de jour pour des
raisons pratiques

Figure 11.
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La population des personnes interrogées n’ayant pas recours a I’accueil de jour pour
des raisons pratiques était féminine, avec un entourage informel présent, enfant du
proche malade, n’habitant pas avec lui. Leurs proches bénéficiaient d’aides
professionnelles a domicile.
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Propriétés sociales des personnes interrogées n’ayant pas recours a l’accueil de jour du fait de
I’opposition de leur proche

Figure 12.
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La personne interrogée moyenne évoquant I’opposition du proche comme raison de
non-recours a I’accueil de jour était une femme inactive habitant avec son proche
malade. Elle bénéficiait d’aides professionnelles a domicile.
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Propriétés sociales des personnes interrogées n’ayant pas recours a I’accueil de jour du fait

de leurs propres réticences

Figure 13.
Sexe
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La population des personnes interrogées ayant des réticences était plutét féminine,
inactive, entourée, fille d’un proche malade, habitant avec Ilui. Des aides
professionnelles a domiciles étaient en place.
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Propriétés sociales des personnes interrogées n’ayant pas recours a l’accueil de jour pour des
raisons de désaccords familiaux

Figure 14.
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La population des personnes interrogées évoquant des désaccords familiaux féminine,
active, entourée, fille d’un proche malade, n’habitant pas lui.
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