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** Glossaire

ANAH : Agence nationale de 1’habitat

APA : L’allocation personnalisée d’autonomie (APA) sert a payer (en totalité ou en partie)
les dépenses nécessaires pour vous permettre de rester a votre domicile. Elle est versée par

les services du département.

GIR : Le GIR est le niveau de perte d’autonomie d’une personne agée. Il est calculé a
partir de I’évaluation réalisée a I’aide de la grille AGGIR. L’évaluation du GIR permet de
savoir si une personne agée peut bénéficier de I’APA (allocation personnalisée

d’autonomie).

L’indicateur conjoncturel de fécondité : la somme des taux de fécondité par age d’une

année

Solde naturel : différence entre le nombre de naissances vivantes et le nombre de déces sur

un territoire au cours d’une période
SSIAD : Services de soins infirmiers a domicile

Taux d’effort : Le rapport entre les dépenses pour la dépendance et les ressources de la

personne

Taux de variation naturelle : Il est égal a la différence entre le taux de natalité et le taux de
mortalité. Il est généralement exprimé pour mille personnes, mais il peut €¢galement

s’exprimer en pourcentage.
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[. Introduction

A.Contexte national

La France compte au 1* janvier 2017 une population de 66 953 000 habitants (1). Depuis
2009, on observe un ralentissement du taux de croissance de la population francaise. Sur la
période de 2008 a 2013 le taux est de 0,5 %, de 2014 a 2016 le taux est de 0,4 % et en 2017
il est de 0,3 %.

Le principal moteur de croissance de la population frangaise est le solde naturel. Or le
solde naturel francais ne cesse de ralentir depuis une dizaine d’années. En 2008 il était de
+285 800 personnes et en 2017 de +164 000, soit un taux de variation naturelle de 2,1 en
2017(2).

Graphique n°1 : Evolution de la population
francgaise de 2008 a 2017.

[EEN
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e Taux de croissance de la population

La baisse du solde naturel s’explique par le ralentissement de 1’indice conjoncturel de
fécondité (1,88 en 2017)(1). Il y avait une stabilité de cet indice qui oscillait pres de 2 de

2006 a 2014. Depuis maintenant 3 ans on observe une baisse constante de celui-ci.

En parall¢le de la baisse de 1’indice conjoncturel de fécondité, le taux de mortalité en
France présente une légere augmentation depuis une dizaine d’années : de 8,3 en 2007
(531 200) il s’est établi a 9,0 en 2017 (603 000). Cette augmentation s’explique par
I’arrivée des générations du baby-boom dans la catégorie d’age des plus de 65 ans. Le
papy-boom, phénoméne démarré en 2010, entraine un vieillissement de la population

frangaise (3).
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Le vieillissement d’une population peut se définir selon 4 critéres : (4)

e Une baisse de la fécondité induisant une baisse des effectifs des jeunes, soit un
vieillissement par le bas

e La composition des flux migratoires. Des flux d’émigration composés de jeunes
adultes entraineront un vieillissement de la population. Inversement si le flux
d’immigration est composé de personnes agées.

e La baisse de la mortalité des personnes agées par une augmentation de I’espérance
de vie. C’est le vieillissement par le haut.

e [’héritage des évolutions passées : les deux guerres mondiales ayant réduit le

nombre de personnes dgées. Au contraire, le baby-boom 1’augmente.

La conjonction de ces facteurs est a 1’origine du vieillissement de la population
francaise. Dans les années a venir, les plus de 65 ans vont représenter plus du quart de

la population.

B. Contexte de notre étude :

Le département du Gers est un département dans le sud-ouest de la France. Ce département
a une économie reposant sur le secteur agricole. L’industrie se développe peu dans ce
département. Sur le plan démographique, le département présente une croissance de 0,2 %
par an pour 1’année 2017 (au-dessous de la moyenne nationale qui est de +0,4 %)(5). Cette
croissance est permise par une immigration importante plus que par le solde naturel(6).
Actuellement I’age moyen dans le Gers est de 43 ans(7), c’est le département le plus agé
de France. Ce vieillissement de la population va entrainer de nombreux défis dans les

années a venir.
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Graphique n°2 : Démographie du gers
par tranches d'age.
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Les données des derniers recensements montrent une part plus faible de jeunes de moins de
25 ans que de personnes de 40 a 59 ans (8). La part des 40 59 ans correspond a la
génération baby-boom qui arrive a I’age de la retraite. Les conséquences sont nombreuses,
une baisse de la population active et a terme une augmentation des besoins de place en
EHPAD. Au 31 décembre 2015, le département du Gers compte 2759 lits en EHPAD(9).
Dans un futur proche, le nombre de places devra augmenter pour faire face a

I’augmentation des besoins.

Une grande partie de ses personnes agées ont toujours vécu dans le méme domicile et le
méme village. L’attachement sentimental qu’elles ont développé vis-a-vis de cet
environnement rend difficile, voire impossible, I’institutionnalisation. Malgré ce fort désir
de rester a domicile, les familles se voient parfois dans I’obligation de les institutionnaliser
en EHPAD, et ce pour diverses raisons. L’identification de ces diverses raisons va étre

I’objet de ce travail de thése.
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II. Objectif

Le département du Gers compte en 2018 36 EHPAD répartis sur son territoire. Les
EHPAD sont disposés de fagon a quadriller le territoire. Mais ceux-ci sont majoritairement
regroupés dans les centres urbains. La ville d’Auch en regroupe plusieurs, tandis qu’en

périphérie nous retrouvons souvent un seul établissement pour plusieurs villes ou villages.

Un questionnaire est distribué¢ dans ces établissements. Ce questionnaire a faire remplir par
les familles permet de faire le point sur les moyens mis en ceuvre avant 1’entrée en EHPAD

et d’analyser le ressenti de I’aidant vis-a-vis du travail en la qualité d’aidant.

III. Matériel et méthodes
A.Type d’¢étude

Notre étude est une étude descriptive, rétrospective. Elle a été réalisée aupres de 18
EHPAD répartis au sein du département du Gers. Des questionnaires ont été distribués aux
¢tablissements. Les établissements transmettaient ensuite ce questionnaire aux familles de
personnes déja institutionnalisées. Le recueil des données a été réalisé entre le mois de juin

2018 et le mois d’octobre 2018.

Pendant cette période nous avons recueilli les réponses de 56 personnes. Toutes ces

personnes étaient les aidants de personnes institutionnalisées au sein ’EHPAD.

Nous avons recherché quel était le plan d’aide de 1’ain¢ avant son entrée au sein de
I’établissement. Le plan d’aide a été exploré sur le plan humain (passage d’IDE, auxiliaire

de vie, ...) et sur le plan matériel (soutien financier, téléalarme...)

La deuxieéme partie du questionnaire s’est concentré sur le ressenti de I’aidant par rapport a
ce travail. Nous avons cherché a identifier I’impact sur la vie quotidienne (organisation,

travail, enfants) et sur 1I’équilibre psychologique de 1’aidant.

B. Caractéristiques générales de la population

étudiée
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Pour chacune des réponses, nous avons identifié plusieurs caractéristiques générales des
répondeurs. Ces caractéristiques nous ont permis de dresser un portrait-robot de 1’aidant.
Les caractéristiques relevées étaient 1’age, le sexe, aidant principal ou non, son statut

marital et le lien de parenté avec I’ainé.

C. Caracteristiques du plan d’aide

Le plan d’aide a été analysé sur deux ¢léments, les aides matérielles et les aides humaines.

1) Les aides humaines

Pour étudier les aides humaines, les questions se sont axées sur le type d’aide présent (IDE
a domicile, auxiliaire de vie...) afin de chercher a identifier quels sont les principaux axes
de soutien engagé par les familles. De plus, nous avons cherché a identifier le nombre

d’heures allou¢ pour chacune de ces aides.

2) Les aides matérielles

Nous avons essay¢ de décrire quels sont les soutiens matériels qui étaient en place dans la
majorité des cas. Les soutiens financiers comme 1I’APA et les aides matérielles présentes
comme la téléassistance ou la présence de réseau. De plus, nous avons essay¢ de savoir si

les accueils de jour étaient utilisés par les familles.

D.Ressenti de 1’aidant

Enfin, la derniére partie du questionnaire a tenté d’analyser 1’impact de cette relation
particulicre entre I’aidant et son ainé. Une partie du questionnaire est orientée sur I’impact
du travail de I’aidant sur ses relations sociales (familles, activité, travail). L autre partie est

centrée sur le ressenti psychologique (épuisement, sensation de maltraitance).

IV. Résultats

A.Population ¢tudiée

56 réponses ont été recueillies pour notre étude. Elles comptaient 36 femmes et 20 hommes,
entre 30 ans et 90 ans, pour une moyenne d’age de 65 ans. Sur ces 56 personnes, 47 étaient
en couples, 7 célibataires et 2 divorcées. 44 étaient 1’aidant principal et 47 faisaient partie

de la famille, 9 étaient le conjoint.
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Moyenne d’age 65 ans

Femme 36 64 %
Homme 20 36 %
Couple/Célibataire/Divorcé |  47/7/2 |83 %/12,5 %/3,5 %
Famille/Conjoint 47/9 83 %/17 %
Aidant principal 44 78 %

Total 56 100 %

B. Caracteristiques génerales du plan d’aide des
ainés
Concernant le plan d’aide, 26 personnes agées recevaient une aide financiére (APA,

extérieure), soit 46 %. La téléalarme était en place pour 21 personnes soit 37 %. 1 seule

personne bénéficiait du soutien d’un réseau.

Sur le plan humain, une infirmicre passait & domicile pour 28 personnes. Concernant le

passage infirmier, le nombre de passages par semaine €tait en moyenne de 2.

Les autres aides humaines (aides ménageres, auxiliaire de vie...) étaient présentes dans

67 % des réponses soit 38 personnes. Au sein des différentes aides humaines, I’aide-
ménagere est majoritaire avec 27 réponses. En moyenne ces personnes recevaient 16 h
d’aides ménageres par mois. Pour ’aide a la toilette et autres soutiens, seules 8 personnes y

avaient recours.
Un kinésithérapeute passait a domicile pour 14 personnes.

Enfin seulement 6 personnes ont utilisé les accueils de jour.
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Auxiliaire de vie 38 67,85 %
— Aide-ménageére 27 48 %
— Aux de vie 8 14 %
Infirmieére a

domicile 28 50 %
Aide financiere 26 46 %
Téléalarme 21 37,50 %
Kinésithérapie 14 25 %
Accueil de jour 6 10,71 %
Réseau 1 1,78 %

C.Relation entre 1’aidant et son ainé

1) L’ institutionnalisation en EHPAD

Le sujet de I’entrée en EHPAD a été abordé par 40 aidants avec leur ainé soit 71,42 % des
répondants. Seulement 19 ainés ont formulé une demande d’entrée au sein d’un

établissement soit 33,92 %.

2) Changement induit par le travail de 1’aidant

Le travail d’aidant a entrain¢ des modifications du rythme de vie chez de nombreux aidants.
Parmi les répondeurs, 29 ont répondu manquer de temps pour s’occuper de leur ainé.
L’augmentation du stress li¢ a la prise en charge de leur ainé est présente chez 32

répondeurs.

De plus, 22 répondeurs annoncent avoir des difficultés a équilibrer leur emploi du temps
entre leurs enfants et leur ainé. Des contraintes matérielles sont aussi apparues pour 25

d’entre eux. Ces contraintes se sont surtout concentrées sur I’aménagement du domicile.
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3) Ressenti de 1’aidant

Au cours de la prise en charge, I’aidant voit son lien social et affectif se modifier. 19
répondeurs ont répondu se sentir isolés socialement par la prise en charge de leurs ainés. 30

d’entre eux ne pouvaient plus faire les activités dont ils avaient envie.

La charge de travail était trop élevée pour 49 personnes et un sentiment d’étre seul dans
cette tache est présent pour 22 d’entre eux. L’épuisement psychologique est présent pour
38 personnes. Un sentiment d’étre parfois maltraitant était présent chez 12 personnes.
Enfin, la relation a leur ainé est modifi¢e pour 19 répondeurs (10 répondeurs 1’ont ressenti

comme un fardeau, 11 comme une obligation et enfin 10 ont ressenti un rapprochement)

Enfin, 15 personnes ont répondu que le manque de connaissance sur la pathologie était un
frein a une prise en charge optimale. Et pour 12 d’entre eux, ¢’est le manque de

connaissances sur les aides disponibles.

Charge de travail trop

¢levée 49 87,50 %
Epuisement psychologique 38 67,85 %
Limitations des activités 30 53,57 %
Isolé dans cette tache 22 39,28 %
Isolé socialement 19 33,92 %
Modification de la relation 19 33,92 %
— Fardeau 10 17,85 %
— Obligation 11 19,64 %
Manque de connaissance 15 26,78 %
— Sur la pathologie 15 26,78 %
— Sur les aides présentes 12 21,42 %
Sensation de maltraitance 12 21,42 %
— Rapprochement 10 17,85 %
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V. Discussions et commentaires

A.Etat du plan d’aide et ses limites

1) Les aides humaines

Les différentes réponses ont apporté un éclairage sur les plans d’aide en cours chez les
personnes agées avant leur institutionnalisation. Dans notre étude les aides informelles sont
dans 64 % des cas des femmes. Sur le plan national en 2000, les femmes étaient

pourvoyeuses d’aide pour 70 % des cas (11).

La mise en place des aides humaines professionnelles se fait de fagon progressive. Les
aides humaines majoritaires sont I’IDE dans 50 % des réponses et 1’auxiliaire de vie dans

67 % des réponses (regroupant les aides ménageres et les autres aides humaines).

L’instauration de passage infirmier pourrait étre une évolution logique de I’avancée en age.
Les alnés entrant en institution sont souvent 4gés ou atteints de pathologie lourde. Cette
avancée en age va entrainer une surveillance plus importante du comportement et des
constantes (tension artérielle, prise de sang, changement de pansement...). De plus, la
personne agée est souvent polypathologique. Des traitements aux visées diverses sont
instaurés. Certaines familles peuvent se retrouver déboussolées par la présence de tous ces
traitements avec leur lot de risque et de complexité. Ainsi le passage infirmier permet de
gérer au mieux ces soins et de rassurer les familles. Les infirmiéres passant au domicile
vont surveiller les constantes des patients et gérer les traitements. Plus le patient présente
un GIR ¢élevé, plus les infirmiéres vont passer souvent (12). Un patient GIR 1 recoit 13,4
passages par semaine en moyenne contre 7,4 passages pour un GIR 4. Enfin elles vont
créer un lien avec le médecin traitant pour permettre une prise en charge optimale du

patient.

67 % des répondeurs ont fait appel a des auxiliaires de vie, parmi celles-ci 48 % étaient des
aides ménageres. De nombreuses personnes agées se plaignent de I’impossibilité de faire
leur ménage. Souvent les familles remarquent vite la dégradation de I’environnement de
leur ainé et mettent en place des les premiers instants cette aide. Actuellement de tres
nombreuses mutuelles proposent des formules avec des aides ménageres facilitant la mise

en place de celles-ci.
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En contrepartie, dans les plans d’aide nous retrouvons un faible pourcentage d’auxiliaire de
vie notamment pour les toilettes. Ce manque au sein des plans d’aide pourrait avoir

plusieurs explications :

- Latoilette est un moment intime que les familles souhaitent préserver des étrangers
le plus longtemps possible.

- C’est aussi un moment privilégié pour se retrouver avec son ainé.

- Pour les patients ayant un lourd handicap, le colit pour faire passer une aide tous les
jours serait trop élevé pour les familles.

- L’absence de disponibilit¢ d’IDE dans certaines zones géographiques.

Le maintien a domicile est possible si le patient conserve une autonomie de marche
suffisante. L’entretien de cette autonomie se fait au travers du maintien d’une activité
physique et la réalisation d’exercice pour travailler I’équilibre. Dans le cadre de I’étude, il
a ét¢ demandé si un kinésithérapeute venait a la maison du patient pour entretenir cet
équilibre. Le kinésithérapeute en venant au domicile peut étudier I’aménagement de
I’espace et expliquer les techniques pour se relever au patient en fonction de son
environnement. Parmi les répondeurs seuls, 25 % avaient recours au kiné a domicile. La
difficulté d’acces a ce type d’aide peut s’expliquer par un manque de disponibilité de ceux-

ci, car ils sont déja beaucoup sollicités pour la rééducation de patients a leur cabinet.

2) Les aides matérielles

Notre étude a montré que 46 % des personnes au sein de I’établissement percevaient I’ APA.
Or en 2015 au niveau national, 67 % des personnes en EHPAD percevaient cette aide, dans
le Gers la proportion était de 73,83 % (13). Le résultat de notre étude est inférieur a la
moyenne nationale ce résultat peut s’expliquer par un biais de mémorisation de la part des

répondeurs.

L’APA a domicile est égale au montant de la fraction du plan d’aide en cours, auquel on
soustrait une certaine somme restant a votre charge (appelée aussi participation financiere).

Cette contribution permet de diminuer la charge financiere des familles.

En 2017, le montant de la pension de retraite versé aux retraités ayant une carricre
compléte au régime général est de 1027 euros (14). Le taux d’effort pour chaque
bénéficiaire de I’APA va varier en fonction de son GIR. Pour un bénéficiaire de GIR 1

celui-ci est de 110 %, GIR 2 : 90 %, GIR 3 : 70 %, GIR 4 : 40 % (15). Pour de nombreux
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bénéficiaires le financement d’un plan d’aide optimal et de la dépense quotidienne serait

impossible. Grace a I’APA, le taux d’effort va diminuer de fagon importante (cf. annexe 4)

Dans le cas ou la personne finance par elle-méme son plan d’aide on observe un
phénomene de paupérisation. Cette incapacité de pouvoir financer I’intégralité du plan
d’aide va entrainer la nécessité de faire des choix concernant le type d’aide qui sera
prioritaire. La famille va aussi apporter son aide de différentes facons sur le plan matériel
(les courses, gestion des ¢léments administratifs) mais aussi humain (surveillance
journaliére, toilette). Il arrive que 1’aidant cesse son activité professionnelle (16) pour venir
aider son ainé. Or en arrétant son activité professionnelle, celui-ci cesse de cotiser pour la
retraite. Par conséquent, 1’aidant va réduire le capital a sa disposition quand s’il est lui-

méme en état de dépendance.

B. L’entrée en EHPAD

L’entrée en EHPAD a été abordée par les aidants avec leurs ainés dans 71,42 % des cas.
Cette discussion entre les deux partenaires de cette relation est une étape importante dans
le processus de soutien de I’ainé. Pour 1’aidant, I’entrée en établissement est un passage de
relai, mais cela peut étre vécu comme une sensation d’échec. L’accompagnement de

I’aidant dans cette décision est extrémement important.

L’aidant dans le cadre de cette démarche va rechercher le consentement de son ainé. Dans
notre étude seulement 19 % des aidants ont exprimé un souhait d’entrée en EHPAD. Ce
faible pourcentage de demande d’entrée en EHPAD peut s’expliquer par le souhait de
vieillir a domicile dans la majorité des personnes agées. Le refus exprimé par I’ainé va
créer un frein pour I’institutionnalisation de celui-ci (17). Méme si I’ainé est atteint d’une
démence importante, 1’aidant ne saura pas a quel moment il peut passer outre le refus de
son ainé. L’ entrée sous contrainte est souvent mal vécue par les deux partenaires de cette
relation. Le médecin généraliste dans le cadre de cette entrée va avoir un role de médiateur

primordial.
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C.Vécu de ’aidant

1) Les points positifs et négatifs

a) Les points positifs
Au cours des dernieres années, de nombreuses études ont été réalisées pour étudier le vécu

de I’aidant (18), (18). Il en ressort que de nombreux aidants se sentent valorisés par ce
travail et évoquent un rapprochement avec leurs ainés (20), (21), (22). La majorité des

aidants ne le ressentent pas comme une obligation, mais comme le cours normal des choses.

Le role d’aidant va entrainer de nombreuses modifications dans leur relation a leur ainé.
Comme le dit Sassine (2005), certains proches aidants « ... percevront des sentiments
d’utilité et d’accomplissement, des occasions d’apprentissage, une possibilité de renouer
avec leur parent et d’approfondir leur relation mutuelle... somme toute, des récompenses a

soigner » (22)

Dans notre étude les répondeurs vont mettre en avant pour 17 % d’entre eux un
rapprochement avec leur ainé. Les études réalisées sur les aspects positifs du role d’aidant
mettent en avant ce sentiment et la notion de solidarité intergénérationnelle (24). La notion
de solidarité est une valeur importante des aidants. Elle est un des moteurs principaux de

leur action et leur permet de retirer pleine satisfaction de leur action.

Deuxiéme point avancé, le rapprochement des liens familiaux. Dans plus de 80 % des cas,
I’aidant est un des enfants ou un proche. Le conjoint étant souvent aussi ag¢ que 1’ainé,
méme s’il peut apporter de 1’aide, sa condition physique va rapidement le limiter. Les
enfants en effectuant ce travail ressentent un rapprochement avec leurs parents. Ils aident
pour la vie quotidienne et pour les taches administratives, favorisant les moments
d’intimités. Malgré le fardeau de cette prise en charge, les aidants peuvent refuser toute
aide extérieure. Ce refus va varier en fonction du milieu de vie, la culture, I’age de ’aidant
et sa proximité relationnelle. Cette notion de milieu est trés importante dans le milieu rural.
Dans les villages, la proximité est trés importante et les gens se connaissent. Si la famille
fait appel a une aide extérieure, la famille peut avoir peur du commeérage et du qu’en dira-t-
on. Par le passé, les personnes atteintes de maladies psychiatriques ou neurologiques
¢taient cachées (asile, hospice), mais avec les récentes campagnes d’informations cette
tendance diminue. Mais dans les villages il y a I’importance de I’image que 1’on renvoie,

I’image du bien portant. En conséquence, 1’ainé malade va de plus en plus rester enfermé,



30

pour ne pas entacher cette image du bien portant (25). Si une aide extérieure venait au
domicile pour aider, cette image serait abimée et cela reviendra a admettre sa faiblesse.
Certaines familles refusent de laisser un étranger pénétrer dans leur domicile et voir leur
fonctionnement, car ces aides vont la déposséder de ces moments. Ils peuvent ressentir un
sentiment de perte de controle, de perdre leurs parents, un sentiment d’échec, car un autre
le fait a leur place (26). Il est nécessaire d’expliquer aux aidants le réle d’auxiliaire de vie
et le bénéfice qu’elles peuvent leur apporter (25). Elles ne vont pas les déposséder de leurs
parents, mais alléger la charge de leur travail d’aidant pour leur permettre de profiter

d’autres moments.

Enfin troisiéme élément avancé, L’évolution de la capacité a gérer cette situation inédite. Au
début de la prise en charge, les aidants se sentent souvent démunis devant I’ampleur de la
tache a accomplir. Mais en effectuant les différentes tiches de maniére progressive, ils se
découvrent de nouvelles capacités jusque-la insoupconnées(26), (27). Cette découverte est
une immense satisfaction personnelle dont ils sont fiers. Il est trés important de les

encourager pour maintenir cette motivation sur le long terme(27).

b) Les points négatifs
Concernant les problémes rencontrés au cours de la prise en charge, plusieurs points sont a

noter. Les répondeurs ont signalé que la charge de travail était trop élevée pour eux dans
87,50 % des cas. Ce sentiment va en s’amplifiant en méme temps que la pathologie de leur
ainé s’aggrave. L’aggravation va augmenter la nécessité du temps d’aide a la personne
(toilette, habillage, course...). Ces actions devenant de plus en plus chronophages et
stressantes, va épuiser psychologiquement et physiquement (27) 1’aidant. Cet épuisement
peut atteindre un point de rupture ou 1’aidant peut décéder avant la personne aidée. Dans
notre étude 67 % des répondeurs rapportent ressentir un épuisement psychologique. De cet
¢état d’épuisement psychologique plusieurs ¢léments vont découler. Les aidants vont étre
plus a risque que le reste de la population concernant les pathologies psychiatriques(29),

(30). Le déces pourra survenir plus précocement que son ainé.

Or pour que I’aidant puisse se reposer et reprendre des forces, il est nécessaire qu’il puisse
prendre du temps pour lui. Dans plus de la moitié des cas, il ressent une limitation de son
activité et un stress supplémentaire pour gérer son propre foyer et son éventuelle activité
professionnelle. Les aidants peuvent cesser leur activité professionnelle pour se dégager du
temps, mais au détriment de leurs finances (16). Cette baisse des finances entraine une
baisse de leur niveau de vie, des difficultés a financer le plan d’aide de leur ainé peuvent en

découler.
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2) Les solutions possibles

A chaque consultation, il est important de féliciter I’aidant pour tous les efforts fournis.
Ces félicitations vont ’aider a poursuivre son travail d’aidant et le conforter dans sa
capacité a le faire. De plus les félicitations vont améliorer I’image qu’il se fait de son
travail (19). Dans le cas ou des ajustements sont nécessaires, il convient de procéder avec
tact et diplomatie. L’aidant ayant mis en place des structures et une organisation qui selon
lui correspond au mieux a ses besoins. En voulant rectifier le plan et montrer les faiblesses
de celui-ci, nous risquons de le froisser et de bloquer 1’alliance thérapeutique. Il faut
amener I’aidant a discuter d’éventuelles modifications sans qu’il ait ’impression qu’elles

lui sont imposées.

De plus, chaque consultation est I’occasion de parler de I’environnement de 1’ainé et des
problémes éventuellement rencontrés (escalier, place de la chambre a coucher...).
L’aménagement du domicile étant un axe important pour le maintien a domicile des
personnes agées. Cet aménagement peut €tre en partie financé par ’ANAH (28), la caisse
de retraite ou le conseil départemental. Une fiche a été créée pour aider les personnes agées
a adapter leur domicile (29). Mais des problémes inattendus peuvent surgir comme trouver
de nouveaux moyens de déplacement, changer les chaussures. Il convient de les régler

avant qu’ils ne deviennent handicapants pour la suite de la prise en charge.

Un des points les plus importants sera celui du ressenti de 1’aidant. L’aidant est le principal
interlocuteur au cours de cette prise en charge. Au cours des années 1’état psychologique
de I’aidant peut varier. Il est du role du médecin généraliste de rechercher les nombreux
signes d’alertes. La prise en charge de ceux-ci n’est pas toujours médicamenteuse. Des
systémes de soutien aupres des aidants sont mis en place, il existe des numéros de
téléphone a contacter avec ces numéros ’aidant peut joindre du personnel qualifié et
recevoir des informations sur la prise en charge de son ainé. Des plateformes de répit sur
internet sont en cours de développement. Elles permettent une plus grande flexibilité
d’acces au soutien, sans limitations d’horaire (30). Enfin il est possible de placer ’ainé en

accueil de jour, voire de semaine afin de ménager du temps pour I’aidant.

Le systéme d’accueil de jour est un soutien extrémement important qu’il est nécessaire de
développer. En plagant 1’ainé dans ces structures de facon réguliére, celui-ci va s habituer a
ce nouvel environnement. Les bénéfices sont multiples, I’aidant retrouve une part de liberté
par rapport a son travail quotidien. L’ainé effectue des activités adaptées a son état

physique et mental, de plus il est sollicité au niveau social (31). Le plan Alzheimer 2008 —
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2012 promouvait les accueils de jour et les hébergements temporaires. En accord avec ce
plan 11 000 places d’accueil de jour devaient étre créées dont 5600 places sur la durée du
plan. Les accueils de jour sont soit adossés a un établissement avec hébergement

permanent, soit autonomes financierement.

En 2009, en moyenne il y a 12,8 places pour les établissements autonomes financi¢rement
et 6,4 pour les accueils de jours adossés a un établissement effectuant de 1’hébergement
permanent (EHPAD...). Le colit moyen journalier est de 35 € pour les établissements
spécialisés et de 29 € pour les non spécialisés. En moyenne 1 place bénéficie a 3 personnes

et chaque bénéficiaire en bénéficie pour 4 jours (32).

Enfin quand le maintien a domicile devient trop difficile, la personne ayant déja été dans
cette structure aura moins de difficulté a intégrer celle-ci et s’y adapter. La famille
connaitra les équipes et les structures disponibles, permettant de les rassurer sur la prise en

charge.

D.Les limites de notre ¢tude
La portée de notre étude est limitée par plusieurs facteurs.

e Tout d’abord, cette étude est rétrospective et les personnes répondant au
questionnaire n’étaient pas toujours I’aidant principal. Elles pouvaient donc avoir
une méconnaissance du plan d’aide présent avant I’entrée. De plus,
I’institutionnalisation pouvait avoir eu lieu plusieurs mois avant. Ce délai entraine
un biais de mémorisation.

e La faible taille de notre échantillon, 56 répondeurs.

e Une partie des réponses peut étre perdue car les questionnaires devaient étre
transmis aux familles par les établissements puis nous étre remis. La présence d’un

intermédiaire peut entrainer une baisse quantitative des réponses.
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VI. Conclusion

Les résultats de notre étude mettent en évidence plusieurs éléments concernant le ressenti
des aidants et 1’état des plans d’aide mis en place dans le département du Gers. Nous avons
pu faire apparaitre plusieurs carences dans les plans d’aide qui étaient en place avant

I’institutionnalisation.

Dans la moiti¢ des situations les plans d’aide ne sont pas optimisés. Nous avons mis en
¢vidence un défaut d’utilisation des aides humaines. Elles sont majoritairement tournées vers
les soins infirmiers et I’aide-ménagere. De nombreux pans de la prise en charge a domicile
sont délaissés, voire sous-exploités. La conséquence est une augmentation du travail

devant étre réalisé par I’aidant.

De nombreuses personnes doivent avancer une importante somme d’argent tous les mois
pour financer ce plan d’aide. Or preés de la moitié d’entre elles n’ont pas I’APA. Ce soutien

permet d’alléger le fardeau financier pesant sur ces familles

L’autre versant de notre étude a montrer 1’impact social et psychologique du travail de
I’aidant. Le repli de I’aidant va I’empécher de rechercher des ressources extérieures pour
lui permettre de récupérer. L’épuisement psychologique est trés souvent avancé par les

aidants, de méme que la sensation d’isolement dans ce travail.

I1 est nécessaire de renforcer la surveillance psychologique de I’aidant et le soutien
matériel et humain. En renforcant le plan d’aide, nous pouvons permettre a I’aidant de se

créer un espace personnel ou il pourra puiser ses ressources.

Notre étude a permis d’avoir une idée de 1’utilisation des réseaux d’aides dans le
département a 1’orée du papy-boom. Nous avons commencé a développer des réflexions
pour permettre d’améliorer la prise en charge des ainés et favoriser un maintien a domicile

dans de bonnes conditions.



34

II serait intéressant de réaliser une nouvelle étude d’ici quelques années pour voir

I’évolution de la situation.
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VIII. Annexe

A.Liste des annexes :

1) Annexe n°1 : Questionnaire

2) Annexe n°2 : « Vielillir et bien vivre chez soi », Guide pour la
réalisation de travaux d’amélioration et d’adaptation du
logement, réalisé par I’ANAH (Agence Nationale de
I’Habitat), extrait. Année inconnue

3) Annexe n°3 : Pyramide des ages de 2018

4) Annexe n°4 : Taux d’effort par GIR selon que I’on tient

compte ou non de I’APA et des réductions d’1mpots
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Annexe n°1 : Questionnaire
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Le questionnaire qui suit rentre dans le cadre d’une étude pour une thése de médecine
générale. Ce travail de recherche va porter sur les raisons qui poussent les aidants a
institutionnaliser leurs ainés en EHPAD. L’identification des causes va permettre de
révéler les défaillances possibles des réseaux d’aides déja mis en place, et d’apporter de

nouvelles propositions pour aider les familles a 1’avenir.

|Caractéristiques du répondeur :|

Quel est votre age :
Sexe: M/ F

Quel est votre lien de parenté avec la personne institutionnalisée ? parent (conjoint, enfants,

neveux, ...), ami, autre :
Aidant principal : oui / non

Quel est votre situation : en couple / célibataire

|Quel ¢tait le plan d’aide de la personne agée a domicile :\

1. Votre ainé bénéficiait-il d’une infirmic¢re a domicile ? oui / non / ne sait pas
o Sioui: combien de passages par semaine ?
2. Votre ainé bénéficiait-il du passage d’une auxiliaire de vie ? oui / non / ne sait pas
o Si oui de quel type (aide-ménagere, auxiliaire de vie sociale, ...) :
o Combien d’heures et de passage par semaine ?
3. Votre ainé bénéficiait-il de séance de kinésithérapie a domicile : oui / non / ne sait
pas
4. Aviez-vous ou avez-vous le soutien d’un réseau (soins palliatifs, prise en charge
douleur, ...) ? oui / non / ne sait pas
5. Votre ainé bénéficiait-il d’une aide financiére ? oui / non / ne sait pas
o Si oui laquelle ?
6. La téléassistance était-elle installée ? oui / non / ne sait pas
7. Avez-vous utilis¢ les structures d’accueil de jour ? oui / non / ne sait pas

8. Autres aides présentes ? ..........ciiiiiiiiiiiiiiiee

Quelles sont les raisons d’entrée en EHPAD 9
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Les questions qui vont suivre vont porter sur plusieurs axes d’approches.

Avez-vous abordé¢ le sujet de I’entrée en EHPAD avec votre ainé ? oui / non / ne
sait pas

La demande d’entrée en EHPAD a-t-elle été¢ formulée par votre ainé ? oui / non /
ne sait pas

Aviez-vous I'impression de manquer de temps pour vous occuper de lui ? oui / non
/ ne sait pas

En vous occupant de lui, avez-vous ressenti un stress plus important par rapport a

votre travail ? oui / non / ne sait pas

|Raison personnelle :\

Avez-vous éprouvé des difficultés a aider vos enfants et votre ainé dans la méme
journée ? oui / non / ne sait pas
L’investissement en tant qu’aidant a-t-il entrainé des difficultés a votre domicile ?
oui/non/ne sait pas

a. Lesquelles ?
Avez-vous eu la sensation de vous retrouver isolé socialement ? oui/non/ne sait pas
Avez-vous eu la sensation de ne plus pouvoir faire les activités que vous aimiez ?
oui/non/ne sait pas
Avez-vous eu la sensation de maltraiter votre ainé sans le vouloir ? oui/non/ne sait
pas
Avez-vous eu la sensation que la prise en charge de cette pathologie était trop
lourde pour vous ? oui/non/ne sait pas
Avez-vous ressenti une sensation d’épuisement psychologique ou physique a cause
de votre role d’aidant ? oui/non/ne sait pas
Avez-vous eu la sensation d’étre seul dans la prise en charge de votre ainé ?
oui/non/ne sait pas
Le travail effectu¢ en tant qu’aidant a-t-il modifi¢ la relation avec votre ainé ?
oui/non/ne sait pas

Si oui : vous le ressentiez comme un fardeau ?

a.
b. Une obligation ?

e

Cette prise en charge vous a-t-elle rapprochée de votre ainé ?

&

Autres :
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10. Le manque de connaissances sur sa maladie vous a-t-elle pénalisé pendant sa prise
en charge ? oui/non/ne sait pas
11. Le manque de connaissances sur les droits et les aides disponibles vous a-t-il

pénalisé pour sa prise en charge ? oui/non/ne sait pas

Merci de votre participation
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Annexe n°2 « Vieillir et bien vivre chez soi », Guide pour la
réalisation de travaux d’amélioration et d’adaptation du
logement, réalisé par I’ANAH (Agence Nationale de
I’Habitat), extrait. 2005
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Annexe n°3 : Pyramide des ages de 2018(37)
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Annexe n°4 : Taux d’effort par GIR selon que 1’on tient
compte ou non de I’APA et des réductions d’1impots
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