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Introduction

Ce rapport présente les résultats du projet « Développement de structures de
prévention des conflits dans la prise en charge des malades d’Alzheimer en Suisse
(phase 1) », mené par Vlnstitut de recherche sociale et politique (RESOP) entre
janvier et octobre 2010. Ce projet s'inscrit dans une démarche de promotion de la
santé par la prévention des conflits qui peuvent se manifester durant la période de
prise en charge & domicile des malades d’Alzheimer (et autres démences). 1l s'est
focalisé sur la relation entre les proches aidants des personnes malades (les
conjoint-es ou les enfants) et les intervenant-es & domicile (professionnels ou
bénévoles). Ses objectifs étaient I'identification des points de tensions entre ces
deux types d’aidant-es, 'expression de leurs attentes réciproques ainsi que la
formulation de concepts ciblés de prévention.

Cette démarche s'inspire des principes de la médiation, dont le but est
Pexplicitation des besoins et des attentes mutuelles et I'élaboration de solutions par
les personnes directement concernées par un probléeme, avec l'aide d'un tiers
neutre, indépendant et impartial. La médiation est souvent utilisée dans le domaine
de la santé comme un instrument de gestion des conflits, permettant le bon
fonctionnement du systéme en place. Pourtant, elle est aussi, et c’est ce qui Ja rend
yraiment intéressante 3 nos yeux, un instrument de reprise de pouvoir par les
parties en présence. Or, les personnes qui souffrent de dépendance, et a fortiori les
personnes atteintes d’'une démence, peinent a faire entendre leurs voix, tout comme
leurs proches aidants et les intervenants de terrain. De fagon générale, le potentiel
de ce type de médiation dans le champ du care est important (Lucas 2009).

Ce projet a été congu comme le complément appliqué d'une recherche
comparative portant sur les politiques publiques de prise en charge des malades
d’Alzheimer et autres démences a Genéve en Thurgovie et en Valais, aux différentes
étapes du parcours de vie (Lucas, Giraud, 2010 a et b). Si la phase de diagnostic et
celle de I'entrée en institution, de méme que celle de la fin de vie, se révélent des
moments de transition cruciaux du point de vue de la gestion publique, la période
durant laquelle la personne souffrant de démence continue & vivre a la maison grace
aux soins, 2 la vigilance, a 'abnégation d’un ou d’'une proche e, lorsque la situation
devient intenable, d’'un-e ou plusieurs-es aidant-es extérieur-es, est une période
durant laquelle des conflits ou des tensions multiples peuvent se manifester entre
familles et intervenant-es. Ce projet s’intéresse donc spécifiquement a cette phase
de l'aide et des soins a domicile.

Concrétement, seize focus groupes ont été réalisés entre avril et octobre 2010 dans
ces trois cantons, qui ont permis d'identifier des problématiques cantonales
spécifiques, mais aussi de dégager des pistes du point de vue d'une politique
nationale de soin aux personnes atteintes de démences. Ce projet a recu le soutien
de Promotion Santé Suisse, ainsi que de la Fondation Leenaards, de I'Association
Suisse Alzheimer et du Fonds Culturel Migros.



Les tensions entre proches et intervenant-es a domicile

La maladie d’Alzheimer comme les autres formes de démence génére de nouveaux
besoins pour les malades et pour leurs proches et de nouvelles attentes vis-a-vis du
systtme de santé. Or, ces besoins possédent deux caractéristiques essentielles.
D'une part, une partie importante de ces besoins n'est pas de nature strictement
médicale. Il peut s'agir d’un besoin d’écoute, d’orientation dans le systéme de soin,
de reconnaissance, de respect des rythmes de vie particulier, d’aide pour un
transport, de moments de repos, d'appuis financiers, de présence, de relations
sociales, etc. DYautre part, ces besoins sont de nature évolutive: la dépendance
s'aggrave avec le temps et les attentes des personnes malades, comme celles de
leurs proches, vont se transformer au cours des années, des mois, voire des jours.

Or, les réseaux de soin mis en place localement dans les villes et cantons
suisses, souvent orientés vers une définition médicale de la santé, ne sont pas
automatiquement ajustés aux attentes effectives des personnes concernées, qui sont
rarement explicites et restent difficilement quantifiables. Par ailleurs, ces attentes
ne font pas toujours sens - ou s'inscrivent difficilement ~ dans le cadre du systéme
de santé déployé localement. Comme le pointe Annie Dussuet (2005), ce sont alors
les organisations d’aide et de soins & domicile qui se trouvent en position de
médiation entre une logique privative et une logique hospitaliere. De plus, et notre
étude comparative récente a permis de le montrer, l'anticipation des situations
problématiques et I'accompagnement durant les transitions de vie ne font pas
forcément partie des politiques publiques cantonales de prise en charge des
démences en Suisse.

Ce hiatus entre l'organisation des prestations (qui s'inscrivent dans une
logique de politiques locales sectorielles et statiques) et les besoins des personnes
concernées {qui prennent racine dans le vécu dynamique des personnes a différents
moments du parcours de vie) génére frustrations et malentendus et peut déboucher
sur des tensions et des conflits entre les acteurs du réseau de soin et fes malades et
leur famille. La répercussion négative de cette situation sur la santé (des
professionnels comme des malades ou des proches) est un nouvel enjeu de santé
publique qui commence seulement a étre thématisé en Suisse.

Les objectifs du projet

Au vu de ce qui précéde, il nous semble important & terme de développer un concept
de promotion de la santé qui passe par une prévention des tensions entre proches
aidants et intervenants extérieurs, en permettant aux personnes concernées par la
maladie d’Alzheimer et autres démences de faire entendre leur voix. Si cette
démarche de reconnaissance concerne avant tout le moment spécifique de
Vorganisation des soins, elle doit aussi s'élargir a une réflexion concernant
I'institutionnalisation de la participation dans le cadre des politiques d'aide aux
personnes atteintes de démence (Barlett & 0’Connor 2010). Ce projet représente
une petite étape dans cette direction. Concrétement, les buts poursuivis étaient les
suivants:

1. Identification des tensions et formulation des attentes des deux groupes:
De fait, nous avons pu identifier les principales sources de tensions li¢es aux



besoins et attentes croisés des proches et des intervenant-es, dans: le
contexte de Vaide & domicile & Genéve, en Thurgovie et en Valais. En
revanche, les besoins et attentes des personnes malades elles-mémes ont été
formulés uniquement de fagon indirecte dans le cadre de ce projet (a travers
le discours de tiers). Un grand travail reste a effectuer de ce point de vue.

2. Mise en place de structures d’ajustement mutuel :
Nous avons organisé et réalisé 5 focus groupes dans chacun des cantons {6
en Valais) soit un total de 16 focus groupes. Ces entretiens collectifs ont
permis une explicitation des attentes des proches et des intervenant-es. Ils
ont aussi permis de dégager, dans une perspective de médiation, un terrain
commun sur lequel élaborer des solutions.

3. Développement de concepts de prévention locaux :

* Plusieurs propositions ont pu étre dégagées dans chaque canton. Une série
de propositions concerne le fonctionnement du réseau dans son ensemble et
une série de propositions concerne plus spécifiquement 'amélioration des
relations entre proches et intervenant-es. Six concepts de projet concrets ont
aussi été proposés.

Le dispositif mis en place

Les focus groupes ont réuni d’une part des proches des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer, et d’autre part des intervenants extérieurs. Deux types de
méthodologie ont été combinées. D'une part, le design général du projet s'inspire des
principes de la médiation (notamment Lascoux 2001, Lévesque 1998): récit des
situations par chaque partie, expression des attentes et des besoins, dépassement
des tensions et élaboration de solution communes. Par contraste avec une mediation
« classique », les différents moments du processus de médiation ont été decouplés et
traités séparément. Le déroulement des groupes « mixtes » reproduit une démarche
de médiation, puisque les deux parties sont cette fois en présence.

D'autre part, la méthodologie des focus groupe a été mobilisée pour les
groupes de discussions ol les personnes partagent une situation commune (Berg
2001, Krueger & Casey 2000). Cette méthode permet en effet de récolter des
données particuliérement riches sur la diversité des points de vue autour d’'un méme
sujet et de focaliser progressivement la discussion sur les points centraux de fagon a
approfondir notre compréhension de ces perceptions, notamment dans le domaine
de la santé (Powell&Single 1986). Ainsi, le dispositif mis en place comprend trois
étapes.

1— Deux focus groupes (5-6 personnes) ont été réalisés pour le groupe cible
proche aidant dans les trois cantons (6 focus groupes au total). Le but de ces
groupes était d’'une part de faire émerger les attentes et les besoins spécifiques
des proches relatifs aux interventions a domicile et, d’autre part, d'entamer sur
cette base une réflexion commune sur les solutions. Une liste des problémes mis
a jour et des propositions récurrentes a été dressée suite a ces focus groupes.

2— Deux focus groupes (5-6 personnes) ont été réalisé pour le groupe



intervenant-es dans les trois cantons (6 focus groupes au total). De la méme
facon, le but de ces groupes était de faire émerger les attentes et les besoins
spécifiques des intervenantes relatifs aux interventions a domicile et sur cette
base, d’entamer une réflexion commune sur les solutions. Une liste des
problémes et des propositions récurrents a la aussi été dressée.

3~ Un groupe mixte (5-6 personnes) réunissant proches et intervenant-es a éte
réalisé dans les trois cantons (3 groupes au total). Le but des ces groupes était
de confronter les résultats des premiers focus groupes sur les attentes et
représentations mutuelles, de valider le cas échéant ces résultats et d’entamer
un processus de dépassement des divergences en revenant ensemble sur les
propositions formulées.

Les discussions ont été partiellement retranscrites. Deux focus groupes par canton
représentent un nombre réduit, ce qui doit nous inciter a la prudence quant a
I'interprétation des résultats. Toutefois, un certain degré de saturation par canton a
pu étre atteint dés le second focus groups, indiquant des piste claires. Par ailleurs,
une forte redondance émane sur certains points des six focus groups cantonaux
effectués avec des proches et des six autres effectués avec des intervenant-es
extérieur-es. Ce sont ces points communs aux trois cantons que nous avons retenus
dans nos conclusions.

Le recrutement des 57 participant-es (proches et intervenant-es) a bénéficié
de Pexistence d’'un premier réseau déjd identifié dans le cadre du projet de
recherche qui a précédé ce projet appliqué. Ces premiers contacts ont permis de
recruter au final 'ensemble des participant-es. Des membres d'associations locales
se sont engagés dans ce processus (le Relais Dumas et la FSASD a Geneéve, la Croix-
rouge de Sion, le foyer les Acacias, le CMS d’Entremont en Valais, 'association
Alzheimer Thurgau ainsi que les groupes de parole de proches aidants en
Thurgovie). Nous tenons A leur exprimer ici nos plus vifs remerciements, ainsi
qu'aux 57 personnes qui ont accepté de s’exprimer dans le cadre de ces focus
groupes et de partager leur expérience. Bien sUr, I'implication des associations dans
le recrutement des participants opére par ce biais une « sélection » des personnes
particuliérement susceptibles de vouloir/pouvoir s'impliquer ou porteuse d’une
histoire particuliére. Dans ce sens, ce projet conserve un caractére exploratoire.

Notons que le recrutement de ces personnes proches aidant-es est compliqué
par le fait que participer exige du temps et de I'énergie, a un moment de leur vie ol
elles sont & la fois surchargées (la prise en charge peut nécessiter une présence
24h/24) et épuisées. Ce n'est pas un hasard si plusieurs participants n’étaient plus
dans cette situation au moment de I'entretien - leur proche étant décédé ou vivant
alors en institution. Cette démarche de recrutement est donc facilitée lorsqu'elle se
fait en lien avec un foyer (qui prend alors en charge la personne malade le cas
échéant). Rétrospectivement, cette dimension du «colit» élevé de la participation
pour les proches serait a prendre en considération de fagons plus concreéte, par
exemple en fournissant des heures de reléve aux proches via les programmes de
répit de la Croix-Rouge - Association Alzheimer - Pro Senectute, ou en les
dédommageant. ‘



Ce document rend compte des expériences menées successivement a Genéve (1) en
Thurgovie (2) et en Valais (3). On trouvera dans chaque section le résultat des
discussions qui ont eu lieu dans chaque canton, les difficultés rencontrées par les
proches et les intervenant-s ainsi que les propositions élaborées, puis développées
dans le cadre des groupes mixtes. Les comptes rendus cantonaux sont rédigés
suivant un modele identique: ils peuvent étre lus de fagon indépendante. Ces
rapports cantonaux sont suivis par la mise en évidence des points communs qui
nous semblent caractériser les logiques cantonales identifiées, ainsi que les discours
des proches et des intervenante-s au domicile (4). Sur cette base, le rapport se
conclut par une série de propositions générales concernant des modalités concretes
d’amélioration des interactions et relations entre aidants proches et aidants
extérieurs dans les soins aux malades d’Alzheimer et autres démences en Suisse (4).



1. Résultats des focus-groupes menés a Genéve

Cing focus groupes ont été réalisés & I'Université de Geneve, sur la thématique des
relations entre aidants extérieurs et aidants professionnels dans les soins apportés
aux malades d’Alzheimer vivant a domicile.

—les 19 avril et 6 mai 2010 : 2 focus-groupes réunissant des aidants proches
— }es 18 juin et 25 juin 2010 : 2 focus-groupes réunissant des aidants extérieurs
—le 5 octobre 2010 : 1 focus-groupe réunissant a la fois des aidants

proches et des aidants extérieurs.

Partant d’une communauté de situation (I'aide au domicile, durant une période
relativement longue, d’une personne malade d’Alzheimer), les groupes ont été
constitués sur la base de profils contrastés. Ainsi, les aidants proches sont des
conjoints ou des enfants des personnes malades qui soit habitent avec les malades,
soit en sont les aidants principaux, tout en résidant & proximité. De plus, I'intensité
du recours a 'aide extérieure varie de fagon importante. Le groupe des aidants
extérieurs était formé 2 Ia fois de professionnels spécialisés dans le soin a domicile
(FSASD ou services privés), d’aidants semi-professionnels proposant des services de
reléve, de bénévoles ou d’une gouvernante a domicile. Les groupes de proches
étaient constitués de 3 hommes et 6 femmes. Les groupes d'intervenant-es ont réuni
2 hommes et 8 femmes.

Les premiers groupes ont été consacrés a des récits de situations
problématiques dans les interactions entre ces deux groupes d’aidants, puis a
Pexpression des besoins et enfin, a la discussion collective de suggestions
d’amélioration provenant du groupe lui-méme. Le dernier groupe a été centré sur la
discussion des propositions. Il a débuté sur la discussion d’une série de problémes
et de perceptions réciproques issus des groupes précédents (aidants proches et les
aidants extérieurs, voir tableaux ci-dessous). '

Les perceptions et attentes exprimées lors des quatre premiers groupes ont
été en partie rediscutées lors du groupe mixte en préparation a la seconde phase de
la discussion collective. Cette discussion finale a été consacrée aux solutions
éventuelles aux tensions entre aidants proches et aidants extérieurs. Nous
proposons ici pour commencer une liste des items concernant les tensions et
perceptions réciproques de nos deux groupes. Nous poursuivons par une analyse
des propositions émanant  la fois des deux groupes homogénes et du groupe mixte.

1.a Perceptions et enjeux de tensions entre proches et aidants extérieurs

Les items contenus dans le tableau 1 sont présentés sous la forme d'attentes
insatisfaites ou de difficultés rencontrées. Le premier tableau rend compte des
difficultés des proches, le second des difficultés des intervenant-es. Seuls les
éléments qui faisaient Funanimité lors de la discussion ou qui sont revenus a
plusieurs reprises dans les deux focus groupes ont été retenus. Dans la mesure du
possible, la formulation s’appuie sur la version originale. -



Tableau 1. Difficultés formulées par les proches et les intervenant-es dans le cadre de

l'aide ¢ domicile, Genéve.

Difficultés formulées par les proches

Difficultés formulées par les
intervenants-es

Les intervenant-es changent toujours, ce qui est
trds perturbant pour la personne malade.

Les proches ne comprennent pas
toujours gue les interventions aient des
limites.

Les intervenant-es n'ont pas de temps et sont
stressés, lis/elles ne font pas connaissance, ne
peuvent pas développer une relation.

Les demandes des proches peuvent
dépasser la responsabilité des
intervenant-es {par ex. enfermer une
personne a son domicile, faire un
transport)

« Tout est & recommencer », A chaque nouvel
intervenant-es, les proches doivent réexpliquer
les habitudes des malades.

Parfois, les proches demandent plus
que l'intervenant-e ne peut donner

La rigidité des protocoles d’action des
intervenant-es (par ex. pour raison de sécurité)
ne permet pas une intervention adaptée a la
situation.

I est difficile de savoir « & qui
appartient » le malade et qui doit
prendre les décisions

Le savoir et l'expérience des proches vis-a-vis
du malade ne sont pas assez pris en compte.

s « Lorsqu'ils veulent transmettre des
informations, les proches sont percus comme

youlant garder le contréle, ne rien lacher ».

« « Les intervenants se sentent “expert-es” et ne

Les proches cherchent a imposer leur
vision du malade selon son vécu
antérieur. « Ne lui donnez pas de
carottes, il ne les aime pas ». Mais avec
Alzheimer « tout est possible » au jour le
jour.

veulent pas forcément entendre des conseils. »

Les proches ont de la difficulté a étre
entendus dans leurs besoins : obtenir des
services/horaires ajustés demande des
tractations infinies,

Les proches ne voient que la perte de
capacité, les interventant-es voient ce
qui reste

Les malades sont parfois traités comme des
enfants (vécu comme humiliant)

Les proches peuvent mal réagir lorsque
le malade réussit a faire des choses qu'il
ne fait pas avec eux.

Apporter un repas n'est pas suffisant : il faut que
quelgu’'un mange avec la personne malade pour
satisfaire le besoin de relation

Les intervenants prennent peu
d'initiatives par peur de « fauter »,

Les horaires ne sont pas adaptés au rythme des
malades ni méme respectés

Les différences de valeurs entre
proches et soignants posent probieme

Les intervenant-es peuvent venir « pour rien»
{car ils/elles ne parviennent pas a effectuer le
soin)

Les proches ont parfois des exigences
contraires a celle du malade (par ex:

« comment » faire le ménage au domicile
d'une personne malade)




Une intervention mal ajustée dérégle la Les promesses faites par les familles ou
personne malade et perturbe le proche plus par les intervenants posent probiéme
qu'elle ne l'aide. '

Les proches ne sont pas suffisamment informés | La communication avec les proches est
(sur leurs droits et sur le réseau) compliquée par la peur de la maladie

La famille ne reconnait pas toujours le
travail fait par les intervenants au
domicile

Les families n'ont pas toujours la bonne
distance avec la personne malade

Les intervenants doivent parfois gérer
une famille divisée ou en conflit

Les familles ne veulent pas toujours
collaborer et participer aux colloques

Il faut noter que c’est I'orientation méme de la discussion qui met en évidence ici les
attentes non satisfaites. De maniére générale, dans le cas genevois, les proches sont
particuliérement reconnaissants-es de l'aide apportée par les intervenante-s
extérieurs (bénévoles ou professionnel) et soulignent leur compétence et leur
dévouement. Comme nous le verrons en conclusion, le cas genevois illustre donc
particuliérement bien le caractére souvent structurel des problémes relationnels liés
a 'aide a domicile des malades d’Alzheimer en Suisse. Les proches aidants comme les
intervenants sont parfaitement conscients qu'il ne s'agit pas d'un probléme de
personne ou d'incompétence et évitent de part et d’autre de tomber dans les pieges
de I'accusation réciprogue. En revanche, les discussions des proches aidants portant
sur des intervenants relevant de cercles plus éloignés de la réalité du domicile (police,
hépitaux non spécialisés, services sociaux, etc.) pointent souvent des lacunes en
terme de communication, de compréhension voire de respect.

Ces positions exprimées au sein des focus groupes ont été pour l'essentiel
confirmées par le groupe mixte du 5 octobre. Au plus, certaines déclarations étaient
soulignées comme particulidrement pertinente ou évocatrice. Ainsi, parmi les
attentes des proches, le changement de personnel fréquent, le manque de temps et le
fait que les proches soient obligés de « tout recommencer » lorsqu'il s'agit d’expliquer
leur situation et les habitudes du malade ont été particuliérement discutés. De méme,
concernant les attentes des intervenant-es ; la question des limites de l'intervention,
celle des visions différentes du malade (les proches voyant les pertes, les intervenants
voyant les capacités restantes), celle de savoir « a qui appartient le malade », ainsi que
les problémes posés par les familles divisées ou en conflit ont toute paru
particulierement pertinentes et ont été les plus discutées.

Par ailleurs, notons que ces discussions ont mis en avant certaines
dimensions clés de I'aide, qui augmentent fortement le bien-étre des personnes et qui
sont soulignées aussi bien par les proches que par les intervenant-es: le soutien, la
présence, la relation plus que le traitement; de méme, la reconnaissance, la
valorisation des compétences et le sens accordé aux activités partagées.



Enfin, notons qu'au sein des deux groupes d'intervenants, on a pu noter un
clivage sur la question des limites de Pintervention infirmiére dans le cas des malades
d’Alzheimer. D'une part, un discours que nous qualifierons dinstitutionnel, qui
défendait une intervention relativement cadrée, au nom de la sécurité des patient-es
et d'une claire répartition des responsabilités. D’autre part, un discours que nous
qualifierons d’humaniste, centré sur le soutien global aux malades et aux proches et
sur la flexibilité des prestations a apporter.

1.b Propositions et élaborations de concept

Les quatre groupes homogeénes réunis les 19 avril, 6 mai, 18 et 25 juin 2010 ont
débouché sur la formulation collective de toute une série de propositions. Sont listées
ci-aprés d'abord les propositions plus générales (tdbleau Z2), puis celles qui
concernent strictement les relations entre aidants proches et aidants extérieurs
(tableau 3). Les propositions générales pointent des éléments de contexte
insatisfaisants, qui ont une influence directe sur cette relation d’aide. Nous
reviendrons sur ces éléments en conclusion.

Tableau 2. Propositions générales issues des 4 focus groupes menés & Genéve

Renforcer les effectifs du personnel d'aide et soins a domicile

Développer les structures de répit, placement temporaire (UAT, foyers de jours, programme de
répit pour les proches)

Favoriser la coordination entre soignant-es

"Développer des modes de décision consensuelle (avec tous les partenaires du soin)

Informer plus largement le grand public

Favoriser 'aide des réseaux de proximité (voisins, police, restaurateurs, etc.)

Former ~ informer le réseau « secondaire » social et de santé non spécialisé (hopital, services
sociaux, police, tutelle, etc.)

‘Développer des groupes d’échange : entre proches et au sein des institutions

Faire venir un représentant des assurances sur le terrain pour qu'il se rende compte des besoins et
des contraintes

Améliorer la reconnaissance par les assurances (ou les institutions} :
a. Faire reconnaitre la prise en charge dans les foyers de jours.
b. Faire reconnaitre la relation d’aide par les assurances (accompagnement, besoin de temps)
¢. Faire reconnaitre le temps des « colloques » par les institutions et par les assurances.
d. Faire reconnaitre le travail d'organisation/gestion du proche

Développer une offre de réponse aux situations d’'urgence (une personne de référence pour le
proche, un petit réseau pour 'intervenant-e}.
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Tableau 3. Propositions visant une amélioration de la relation proches-
intervenante-s @ Genéve

Nommer une personne de référence qui puisse rendre compte des besoins réels

Fournir une aide concréte aux proches concernant les démarches administratives

Fournir une meilleure information des proches sur leurs droits et sur le réseau d'aide dés le début
de la maladie

Développer des modes de décision consensuelle (avec tous les partenaires du soin)

Développer des espaces de communication entre les soignants et les familles,
organisés sur une base réguliére,

Développer des espaces de rencontre entre la famille et la personne malade

Faire intervenir les proches dans les formations

Ces sept propositions, centrées sur la relation entre aidants proches et aidants
professionnels et issues des premiers groupes ont fait Y'objet d’une confirmation
conjointe par le groupe mixte du 5 octobre 2010. Des précisions ont toutefois été
apportées concernant l'information d’une part et le recours A une- personne de
référence pour rendre compte des besoins réels ou pour les démarches
administratives d’autre part.

Concernant l'information, accés a été jugé aléatoire ; le réle des médecins a
6té discuté et jugé insatisfaisant, malgré son caractére central. Le besoin de
campagne d’information grand public, ainsi que de formation des milieux non
spécialisés - tels que s'efforce de le faire I'association Alzheimer Suisse - a été
souligné. Deux autres propositions ont fait I'objet de discussions et de premieres
conceptualisations, résumées dans les encadres ci-dessous.

Concernant la personne de référence, le role déja joué par les infirmiers-eres
référent-es de situation a la FSAD a été pointé, ainsi que l'importance des services
d’assistance sociale de Pro Senectute. Toutefois, si une offre existe « en théorie », les
participants ont souligné que ce n'était pas forcément le cas «en pratique » et qu'il
s’agissait de plusieurs lieux/personnes parfois difficiles a identifier et pas forcément
outillés. Des propositions concrétes ont été avancées. Deux propositions concretes
ont été plus particuliérement discutées.




i2

Proposition 1. GE.
Poste d’accompagnement des personnes et care manager

But : permettre un suivi personnalisé des personnes malades et des proches,
assurant un soutien & lorganisation du systéme de soins (surtout a
domicile), permettant de contribuer au réglement des conflits éventuels au
sein du réseau et procurant un accompagnement régulier, notamment, dans
les moments de crise ou de transition. Les éiéments suivants ont été
suggérés afin d’assurer le développement de ce type d’offre & Genéve :

» L'importance d’un service/personne unique

» La nécessité d'assurer un suivi dans la continuité

« L'importance de gérer Ja communication (et pas uniquement le dossier)

« L'importance de se rendre réguliérement au domicile,

Proposition 2. GE

Intervention des proches dans le cadre des formations sur la maladie
d'Alzheimer

But: Répondre aux besoins des intervenants de terrain qui font face a la
problématique spécifique des malades d'Alzheimer en les sensibilisant aux
situations concrétes vécues par ces personnes et leurs proches. Les
éléments pratiques suivants ont été soulignés.

« Formule & développer dans des institutions comme la FSASD, la FEGEM, les
HES, etc.

« Importance des témoignages et importance des jeux de role dans ce type
de formation, du fait de la spécificité de la maladie et des situations
auxquelles les intervenant-es se confrontent ou vont se confronter.

Commentaire : cette formule a fait Yunanimité et semble répondre a un
double bescin: celui d'une reconnaissance des proches aidants et d'une
valorisation de leur expertise d’une part, et celui de former le réseau
d'intervenants a domicile {ainsi 1é cas échéant que le réseau plus éloigné) au
cas particulier de la maladie d’'Alzheimer.

» Pour la HES-1ES personne de contact : Mme Dominigue Quiroga
dominique.quiroga@hesge.ch




2. Résultats des focus-groupes menés en Thurgovie

Cing focus-groupes ont été réalisés 3 Weinfelden, dans le canton de Thurgovie sur la
thématique des relations entre aidants extérieurs et aidants professionnels dans les
soins apportés aux malades d’Alzheimer vivant & domicile.

-les 26 et 27 avril 2010 : 2 focus-groupes réunissant des aidants proches ;

-les 26 et 27 avril 2010 : 2 focus-groupes réunissant des aidantsextérieurs ;

-le 10 mai 2010 1 focus-groupe réunissant a la fois des aidants proches
et des aidants extérieurs.

Les groupes ont été constitués sur la base de profils contrastés. Ainsi, les aidants
proches sont des conjoints ou des enfants ou beaux-enfants des personnes malades
qui soit habitent avec les malades, soit en sont les aidants principaux, tout en
résidant & proximité. De la méme facon, V'intensité du recours a l'aide extérieure
varie également de facon importante. Le groupe des aidants extérieurs était formé a
la fois de professionnels spécialisés dans le soin aux personnes malades d’Alzheimer
(Spitex ou accueil de jour), d’aidants semi-professionnels proposant des services de
reléve ou encore de bénévoles. Les groupes des aidants proches étaient composés
exclusivement de femmes, les groupes d’aidants professionnels étaient composés
aux trois quarts de femmes.

Les premiers groupes ont été consacrés a des récits de situations
problématiques dans les interactions entre ces deux groupes d'aidants, puis a
I'expression de besoins et enfin, a la discussion collective de suggestions
d’amélioration provenant du groupe lui-méme. Le dernier groupe a été centré sur la
discussion des propositions. Il a débuté sur la discussion d’une série de problémes
et de perceptions réciproques des deux groupes que sont les aidants proches et les
aidants extérieurs.

Les perceptions et attentes exprimées lors des premieres journées ont été en
partie rediscutées lors du groupe mixte en préparation a la seconde phase de la
discussion collective. Cette discussion finale a été consacrée aux solutions
éventuelles aux tensions entre aidants proches et aidants extérieurs. Nous
proposons ici pour commencer une liste des items concernant les tensions et
perceptions réciproques de nos deux groupes. Nous poursuivons par une analyse
des propositions émanant 4 Ia fois des deux groupes homogenes et du groupe mixte.

2.a Perceptions et enjeux de tensions entre proches et aidants extérieurs

Les items ci-dessous sont présentés sous la forme d’attentes insatisfaites. Lors du
focus groupe, la premidre amorce concernant les «problémes» entre aidants
proches et aidants extérieurs dans le soin était formulée en terme de «tension,
difficulté ou probléme ». Cette formulation ne conduisait pas toujours tous les
participants & prendre la parole. La méme question était ensuite reformulée en
termes de « besoins ou d'attentes ». Cette seconde formulation débloquait la parole
d'un plus grand nombre de participants.
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Tableau 4. Difficultés formulées par les proches et les intervenant-es dans le cadre de
l'aide a domicile, Thurgovie

Attentes aidants proches Attentes aidants extérieurs
Annulation ou changement d’horaire de Les aidants proches attendent trop longtemps
derniére minute de visite d'aidants extérieurs avant de faire appel a de 'aide extérieure
Les malades sont traités par le personnel Les aidants externes doivent pouvoir appuyer
comme des enfants ; les patients sont ainsi leur intervention sur un aidant proche quiala
« éduqués » a la dépendance plutdt qu’a responsabilité¢ du patient
lautonomie

Le savoir et expérience des proches aidants | Les aidants proches sont parfois jaloux de
ne sont pas pris au sérieux par les aidants Iintervention d’aidants extérieurs et de la qualité

extérieurs de ia relation qui peut les unir aux malades

Le personnel soignant manque de compétences | Les proches ne savent pas se comporter de
et de formation spécifique vis-a-vis des fagon adéquate vis-a-vis des personnes malades

personnes malades d'Alzheimer

Les aidants proches doivent systématiquement
rappeler Yimportance des habitudes
(déroulement de journée, procédures de soin,
sources d'irritation, etc.) des malades

Le soutien, I'activation, la sollicitation, Ja reconnaissance, le sens accordés aux activités partagées
sont des éléments qui augmentent fortement le bien-8tre des personnes

Ces positions exprimées au sein des différents focus groupes ont été pour l'essentiel
confirmées par le groupe mixte du 10 mai. Au plus, certaines déclarations étaient
nuancées. Ainsi, la « jalousie » supposée des aidants proches a I'égard des extérieurs
était d’abord assez radicalement niée par les premiers. Une intervention d’un aidant
professionnel venait cependant la confirmer, et citait des exemples concrets qui
intervenaient dans le cadre de relations de soin entre proches au sein d’'un couple -
et pas d’'un parent. Les proches aidants présents soignant leur conjoint pouvaient
alors s’exprimer et, sans reprendre a leur compte le terme de «jalousie»,
développaient a leur tour des exemples de situations concrétes qui leur semblent
difficiles et renvoient a une forme de « concurrence » des relations de soins. Ainsi, le
comportement souvent plus éveillé, attentif, adapté des patients a I'égard des, ou au
moins de certains extérieurs, est souvent vécu difficilement par les proches aidants.

2.b Propositions et élaboration de concepts
Les quatre groupes homogeénes réunis les 26 et 27 avril ont débouché sur la
formulation collective de toute une série de propositions. Ne sont listées ci-aprés

que celles qui concernent strictement les relations entre aidants proches et aidants
extérieurs, Un grand nombre d’éléments annexes a ces enjeux sont cependant d’une

14




grande influence indirecte sur cette relation. Ils seront pris en compte dans les
conclusions.

Tableau 5. Propositions issues des 4 focus groupes menés en Thurgovie

Une meilleure information réciproque entre aidants proches et aidants extérieurs

Disposer de temps de bilan réguliers entre les différents aidants intervenants auprés d'une méme
personne

Une répartition plus claire des tiches et responsabilités entre aidants proches et aidants
extérieurs

Une mise en réseau plus efficace des services et aides proposées dans le contexte local, cantonal,
mais aussi national

Renforcement de I'implication des proches dans le soin, mais aussi intégration de la santé, de la
situation des proches dans les actions de soin {temps de récupération, participation a des groupes de
parole, de soutien, suivi psychologique, etc.)

Introduction d’un interlocuteur responsable (référent de soins) au sein du groupe des aidants
extérieurs

Ces six propositions, centrées sur la relation entre aidants proches et aidants
professionnels, issues des premiers groupes ont toutes fait l'objet dune
confirmation conjointe par le groupe mixte du 10 mai. Des précisions ont toutefois
été apportées. Ainsi, des aidants proches souhaiteraient « partager des heures, des
aprés-midis » avec des extérieurs, dans le but de réaliser ensemble des activités et
de connaitre une relation avec la personne malade qui ne soit pas formée d'une
succession de passages de relais,

Lors du groupe mixte, I'importance des aidants extérieurs bénévoles a
également été soulignée. Non insérés dans le systéme de financement de I'aide et
des soins 4 domicile, ces aidants présentent la grande qualité, pour les proches, de la
disponibilité. Enfin, les proches ont insisté sur le fait qu’ils n‘ont pas la possibilité
d’exprimer leurs attentes et leurs besoins. Les groupes de parole, qui accueillent
souvent trop de personnes, ne permettent pas toujours une prise en compte
suffisamment différenciée des besoins d'expression des uns et des autres. Le soutien
psychologique apparait alors comme une solution difficilement contournable.

Dans le canton de Thurgovie, la mobilisation du réseau cantonal sanitaire et social
autour de la problématique de la maladie d’Alzheimer ne s’est véritablement
développée au milieu des années 90, notamment sous l'impulsion de 'association
Alzheimer Thurgau. L'offre de services est dans le canton assez réduite et les
financements et soutiens publics sont peu disponibles. Ces différentes difficultés
peuvent expliquer le caractére tendu des relations entre proches aidants et aidants
professionnels. Dans ce contexte, le role des acteurs sanitaires dans le canton est
fortement structurant.
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Les services de psychiatrie externes de 'h6pital cantonal ont créé un poste
dédié a la géronto-psychiatrie ambulatoire dans le courant des années 2000
seulement. Accessible, connue (notamment auprés des médecins de famille), la
personne titulaire de ce poste est vite devenue dans le canton - au moins dans la
région proche de sa localisation - une personne de référence dans le domaine de la
maladie d’Alzheimer et des démences. Elle propose des formations, des séances
d’informations, constitue le réseau.

En plus de ce travail d’animation du réseau sanitaire et social régional, cette
personne a rapidement proposé un service précieux fait de consultations, de suivis
et de visites a domicile qui a rencontré un succés toujours croissant indiquant qu’il
répond a un besoin important. Cette spécialiste regoit ainsi un grand nombre de
personnes, accompagnées souvent de leurs proches, pour pratiquer elle-méme ou
pour initier un diagnostic. Dans certains cas, elle initie un processus de soins.
Surtout, elle aide beaucoup les familles & mettre en place un systéme de soins a
domicile. Personne pivot qui connait 3 la fois Voffre disponible localement, les
systémes d'indemnisation ou d’aide disponibles, elle se rend dans la plupart des cas
au domicile au sein duquel la personne malade habitera de maniére 3 mieux
envisager le déploiement concret du systéme de soin. Ces démarches sont trés
rassurantes pour les malades et leurs proches.

Par la suite, cette personne assure un suivi et un accompagnement des
personnes qui sont également trés appréciés. Ainsi, lors de transitions au cours du
parcours de vie des personnes malades ou lorsque le systéme de soin doit étre
adapté (surcharge des proches aidants ou autre difficulté), des consultations de
suivi et de conseil permettent de lever un grand nombre d’angoisses ou de
difficultés. La position pivot au sein du réseau, la compétence professionnelle ainsi
que la construction d'une relation a long terme conférent a cette personne une
image de grande compétence et lui permettent ainsi d'arbitrer des conflits ou
d’aider les personnes et leurs proches a trancher dans des situations incertaines. La
connaissance individuelle des cas permet I'établissement d'une relation de confiance
essentielle.

L'hépital cantonal de Miinsterlingen a par ailleurs développé un accueil de
jour actif pour les malades d’Alzheimer. Cet accueil est non seulement un lieu et un
moment dans la semaine qui permet un repos des proches aidants, mais il est aussi
un moment d'activités stimulantes pour les personnes malades. QOccupées,
valorisées, bénéficiant d’activités et de contenus en partie nouveaux pour elles, les
personnes malades tirent un vrai bénéfice de l'accueil de jour aussi parce qu'il
comporte un moment de prise de parole et d’échange. Le cercle constitué permet
également, quand ils le souhaitent, Uaccueil et I'inclusion des proches. Les liens ainsi
tissés entre le domaine des proches et celui du soin que ce soit par la circulation de
la parole entre ces univers ou par l'importation éventuelle des activités (souvent
créatives) entre le domicile et la clinique de jour, constituent autant de moyens de
prévenir les conflits, d'améliorer la confiance, l'interconnaissance et la familiarité
entre les différents lieux et univers qui constituent le systeme concret de soin.



Proposition 1. TG
Poste d’accompagnement des personnes et care manager

But : permettre un suivi personnalisé des personnes malades et des proches,
assurant un soutien A l'organisation du systéme de soins (surtout a
domicile), permettant de contribuer au réglement des conflits éventuels au
sein du réseau et procurant un accompagnement régulier, notamment, dans
les moments de crise ou de transition.

Les éléments suivants sont A prendre en considération
« personne référente stable

» disposant de compétences avérées (gérontopsychiatrie, ou autre) et d'une
vraie neutralité par rapport au réseau de soins

» disponibilité suffisante pour des séances de conseil suffisantes et, le cas
échéant, accompagnées de visites & domicile

« assistance & la mise en place du systéme de soins

Commentaire : I'isolement des malades et des proches face aux difficultés, y
compris pratiques et organisationnelles, posées par la maladie d'Alzheimer
ou les autres formes de démence, constitue un probléme crucial face 2 la
maladie d’Alzheimer. A différents stades et notamment dans les stades les
plus critiques d’évolution de la maladie, les personnes malades et leurs
proches ont besoin d’une assistance qui prend également la forme d'une
aide a la décision. Le diagnostic, le placement éventuel en institution, les
modifications d’envergure dans les systémes de soins, sont autant de
transitions difficiles & gérer sans soutien extérieur.

Afin de garantir la possibilité d'une position d'arbitrage et / ou d'une aide
active & résoudre les probléemes des personnes, la neutralité de la position
dans le réseau est fort appréciée dans le cas de Thurgovie.

La dimension du care management, plus classique et nécessaire aussi parce
gu'elle permet une rationalisation de l'organisation des soins, peut étre
adjointe de fagon pertinente & cette fonction de conseil et
d’accompagnement des personnes et de leurs proches.

iris.perle{@stgag.ch
httn://www.stszaa{.ch/ndt/angebot/usvchiatrie/externe—usvchiaﬂ'ische-
dienste/epd-frauenfeld.himi




Proposition 2. TG
La clinique de jour ouverte

But: assurer un lieu de mise en commun et d'échange entre 'univers du
soin professionnel et celui du soin & domicile dans le cadre d'une clinique de
jour

Les éléments suivants sont & prendre en considération :

» rendez-vous stable (souvent hebdomadaire) permettant une régularité
dans l'organisation de tous

« variété des activités proposées stimulantes et en méme temps permettant
I'inclusion des proches

s le cercle de parole est organisé de fagon ouverte de maniére 3 permettre
une inclusion de tous

Commentaire: le fractionnement du systéme de soin est une source
d'incertitude et de méfiance entre les partenaires. L'existence d'un lieu qui
serve a la fois de relais pour les proches aidants parce qu'il est un lieu
d’accueil de jour, mais qui soit également un espace de circulation,
d'échange entre les différents univers du soin est une solution efficace pour
réduire ces césures et ainsi, prévenir lirruption de toute une série de
conflits. Les aidants professionnels & domicile n’ont pas, dans le modele
thurgovien existant, la disponibilité de participer a ce lieu. Dans une
situation idéale, leur inclusion permettrait encore d'augmenter la fluidité,
I'interconnaissance et la confiance au sein du réseau de soin formé autour
de chacun des cas individuels.

httn: / fwww.steasch/n/odt/angebot/psychiatrie falterspsychiatyie-bre
psvchotherapie/ta ggsstaL_ionaere-demenzs;hel;apie.htm]




3. Résultats des focus groupes menés en Valais

Six focus groupes ont été réalisés dans le canton du Valais, sur la thématique des
relations entre aidants extérieurs et aidants professionnels dans les soins apportés
aux malades d’Alzheimer vivant & domicile.

- 17 juin et 24 sept. 2010 : 2 focus-groupes réunissant des aidants proches
- 21juin, 6 septet 8 oct. 2010 : 3 focus-groupes réunissant des aidants extérieurs
- 21 octobre 2010 : 1 focus-groupe réunissant a la fois des aidants

proches et des aidants extérieurs.

Comme pour les focus groupes des autres cantons, nous partons d’une communauté
de situation (I'aide au domicile, durant une période relativement longue, d’'une
personne malade d’Alzheimer). Sur cette base, les groupes ont été constitués sur la
base de profils contrastés. Ainsi, les aidants proches sont des conjoints ou frére des
personnes malades qui, soit habitent avec les malades, soit en sont les aidants
principaux, tout en résidant a proximité. Le groupe des aidants extérieurs était
formé 3 la fois d’infirmiéres spécialisées dans le soin a domicile (CMS) et de
bénévoles impliquées dans les services de reléve. Les groupes de proches étaient
constitués de 2 hommes et 7 femmes. Les groupes d'intervenantes ont réuni 10
fermmes mais aucun homme.

Les premiers groupes ont été consacrés a des récits de situations
problématiques dans les interactions entre ces deux groupes d'aidants, puis a
Pexpression de besoins et enfin, & la discussion collective de suggestions
d’amélioration provenant du groupe lui-méme. Les deux derniers groupes ont été
centrés sur la discussion des propositions. Le premier toutefois n’a réuni que des
intervenantes, suite au désistement de plusieurs proches. Il a débuté sur la
discussion d’une série de problémes et de perceptions réciproques issus des
groupes précédents (aidants proches et les aidants extérieurs, voir tableaux ci-
dessous). Nous avons organisé un groupe supplémentaire afin d'inclure la vision de
proches aidants. Ce dernier groupe est revenu sur la série de problémes et de
perceptions réciproques, puis a discuté plus avant les propositions énoncées dans le
groupe précédent. Les perceptions et attentes exprimées lors des quatre premiers
groupes ont été en partie rediscutées lors des deux derniers groupes en préparation
3 la seconde phase de la discussion collective. Cette discussion finale a été consacrée
aux solutions éventuelles aux tensions entre aidants proches et aidants extérieurs.
Nous proposons ici pour commencer une liste des items concernant les tensions et
perceptions réciprogues de nos deux groupes. Nous poursuivons par une analyse
des propositions émanant des six groupes.

3.a Perceptions et enjeux de tensions entre proches et aidants extérieurs

Les items contenus dans le tableau 6 sont présentés sous la forme d'attente
insatisfaites ou de difficultés rencontrées. La premiére colonne rend compte des
difficultés des proches, la seconde des difficultés des intervenant-es. Seuls les
éléments qui faisant I'unanimité lors de la discussion ou revenus a plusieurs
reprises dans les deux types de focus groupes ont été retenus. Dans la mesure du
possible, 1a formulation s’appuie sur la version originale.
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Tableau 6. Difficultés formulées par les proches et les intervenant-es dans le cadre de

l'aide a domicile, Valais.

Difficultés formulées par les proches

Difficultés formulées par les intervenant-€s

Le manque d'information

L'attitude de déni des proches etla honte de la
maladie renden_t la communication difficile

Les proches ne se sentent pas soutenus ; ils se
sentent seuls

Les proches peuvent mal réagir lorsque le
malade réussit 4 faire des choses qu'il ne fait pas
avec eux.

Les proches ne se sentent souvent pas écoutés,
ni compris (tabou de la maladie)

Les proches attendent énormément des
intervenant-es : difficile de trouver la limite

Mangue de possibilités de s’exprimer et de
partager

Les enfants ont parfois de Yagressivité contre
les intervenants-es {sentiment de culpabilité)

Sentiment de perte de contréle : « On tombe
dans un trou » ; « on est pris, on est sur des
rails » ; « on ne décide plus » ; « peu d'options »

Sentiment d'étre peu préparés a cette maladie,
difficulté a communiquer avec les malades
« On ne sait jamais sii'on est juste »

Responsabilisation trop forte des proches:
ils sont vus comme « les méchants », ceux qgui
prennent les mauvaises décisions

Le renvoi des responsabilités concernant le
retrait du permis de conduire pose probleme

Les malades sont parfois traités comme des
enfants (vécu comme humiliant)

Les intervenant-es doivent parfois gérer une
famille divisée ou en conflit

Le manque de formation des bénévoles dans
certaines régions (qui pourtant sont d'un grand
secours) ou des intervenant-es non spécialisés

Manque de coordination entre les nombreux
intervenants-es ne facilite pas la relation aux
proches

La difficulté des intervenant-es a trouver la
bonne distance

L'absence d’une attitude commune entre les
multiples intervenant-es ne facilite pas la
relation aux proches

Le caractére contradictoire de certaines
interventions (par ex. trouver dangereux de
garder une personne & la maison et lui laisser son
permis de conduire)

Difficultés 3 gérer le rapport i la sécurité au
domicile {souci du danger si la personne est
seule, réévaluation permanente, enfermement)

Le manque de préparation des médecins de
famille et leur complicité avec leur patient

Sentiment de frustration vis-a-vis des décisions
prises par les proches.
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Ces positions exprimées au sein des différents focus groupes ont été pour l'essentiel
confirmées par les groupes mixtes. Des nuances ont été apportées cependant sur
certains points.

Concernant les attentes relationnelles des proches, notamment les difficultés a
trouver la bonne distance ou la fagon de traiter la personne malade, les
intervenante-s ont renvoyé clairement a leurs conditions de travail: elles ont
souligné qu’elles manquaient de temps, d'une part, et d’autre part intervenaient
souvent «en catastrophe», et devaient parer au plus urgent, ce qui limite les
possibilités d’établir des liens de confiance dans de bonnes conditions. Par ailleurs,
ces enjeux ont été rapportés a la question de la formation, notamment la formation
des bénévoles et celle des auxiliaires de vie - mais relativisés selon les régions. Le
besoin d’outiller les intervenants quelque soit leur statut pour pouvoir négocier au
mieux ces relations délicates avec les malades et les proches a été pointé. Quant a la
question de l'évaluation des dangers que représente le maintien @ domicile dans
certain cas, les intervenants-es ont insisté sur le fait que cette évaluation devrait étre
le fruit d'une délibération en réseau, impliquant aussi les proches. De facon
générale, le fait de se centrer sur les difficultés est apparu parfois réducteur, et la
nécessité de repérer les bonnes pratiques de fagon a s’en inspirer a été soulignée. De
ce point de vue, par exemple, le focus groupe réunissant plusieurs bénévoles de la
Croix-Rouge de Sion a confirmé qu'une formation et un suivi de ces intervenante-s
pouvaient étre effectués a la satisfaction de tous. Enfin, un scepticisme s'est
manifesté quant a la possibilité de développer des projets concrets a 'échelle du
canton : faute de volonté politique d'une part et faute de coordination effective entre
les CMS régionaux de 'autre.

Les difficultés rencontrées par les intervenant-es ont aussi fait I'objet de
commentaires lors de focus groupes mixtes. La question des frustrations des
intervenantes quant aux décisions prises a été rapportée plutdt a des enjeux de
procédure que de contenu: c'est I'absence de consultation, donc le manque de
reconnaissance de leur travail, qui génére des frustrations, plutét que le contenu lui-
méme des décisions. L'absence d’une attitude commune vis-a-vis de la personne
malade, 13 aussi, a été rapportée au besoin d’effectuer des réunions de réseau sur
une base réguliére. Le fait que les bénévoles ne soient pas invités a ces réunions a
été pointé 1 aussi comme un manque de reconnaissance de leur travail. Enfin, le but
de ces réunions a été défini comme une fagon de coordonner des prestations autour
du malade, mais plus encore, de « rendre & la personne ses multiples facettes ». La
démarche renvoie donc a la reconnaissance de la personne malade et non pas
seulement & une recherche d’efficacité de l'intervention.

3.b Propositions et élaboration de concepts

Les cing groupes homogeénes 17 juin, 21 juin, 6 et 24 septembre et 8 octobre 2010
ont débouché sur la formulation collective de toute une série de propositions. Sont
listées ci-aprés d'abord les propositions plus générales (tableau 7), puis celles qui
concernent strictement les relations entre aidants proches et aidants extérieurs
(tableau 8). Les propositions générales pointent des éléments de contexte
insatisfaisants, qui ont une influence directe sur cette relation d'aide. Nous
reviendrons sur ces éléments en conclusion.
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Tableau 7. Propositions générales issues des 5 focus groupes menés en Valais

Informer le grand public autour de la maladie

Augmenter l'offre de structures de répit, placement temporaire (UAT, foyers de jours, programme
de répit pour les proches)

Reconnaftre financiérement le travail des proches aidants

Reconnaitre la valeur du travail de care (de soin non médical)

Développer des lieux d’écoute et de partage pour les proches (en 'absence de la personne
malade)
Prévoir une garde durant cette période.

Développer des services d'accueil de nuit

Augmenter le nombre de places en EMS (spécialisées) pour éviter les listes d'attentes

Donner la parole aux personnes malades

Mieux intégrer les personnes malades (dans les EMS, les hopitaux et dans les familles)

Une personne indépendante {médecin ou service des automobiles) devrait prendre Ja responsabilité
de retirer le permis de conduire.

Développer le diagnostic précoce

Tableau 8. Proposition visant une amélioration de la relation proches-
intervenante-s, Valais

Améliorer 'information sur les ressources et Ie réseau d’aide : information accessible, claire, dés
le début de la maladie, :

Améliorer la formation {(infirmiéres, bénévoles, médecin, proches, etc.)
» Formation sur la maladie d’Alzheimer
e Les CMS pourraient jouer un réle central
+ Proposer des séances de « debriefing » pour les intervenant-es
« Développer la formation de base et la formation continue.

Renforcer le travail en réseau : pour soulager les proches et les intervenants dans leur prise de
décision aux moments cruciaux (diagnostic, placement par ex.)

Développer une structure de concertation réguliére entre les intervenant-es qui gravitent autour
d'un patient

Recourir & un médiateur/médiatrice qui facilite le dialogue au sein de la famille lors de décisions
importantes de facon & soulager le proche (notamment faire le lien avec les enfants).

Mettre & disposition des personnes ressources qui puissent informer et accompagner les proches
désle début de la maladie

Nommer un « administrateur ou une administratrice » : une personne pour soulager les proches

de Yorganisation, de la coordination et de Fadministration des soins
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Ces sept propositions, centrées sur la relation entre aidants proches et aidants
professionnels issues des premiers groupes ont fait I'objet d’une confirmation
conjointe par le groupe mixte. Des précisions ont toutefois été apportées concernant
Iinformation d’une part et le recours a une personne de référence pour informer et
accompagner ou pour les démarches administratives d’autre part.

Concernant le manque d'information, 'attitude de déni des proches a aussi
été pointée, ceux-ci pouvant « refuser d'entendre » par exemple, selon les moments
et les situations. Si une partie de l'information existe d'ores et déja, son caractére
dispersé ne fait aucun doute. Le role de I’Association Alzheimer Valais devrait étre
accru prochainement en la matiére. Concernant le besoin d’une personne référente, le
réle joué en matiére de suivi administratif par Pro Senectute a été rappelé, ainsi que
celui de Vinfirmidre référente. Cependant, le manque de spécialisation en matiére de
maladie d’Alzheimer ou de démence de ces infirmidres a été déploré. De méme,
I'accent a été mis sur la nécessité d’'un suivi de type psychologique. Enfin, certains
participants ont aussi émis I'hypothése que les infirmiéres de référence ne se
présentaient peut-étre pas suffisamment comme telle et que leur réle était de ce fait
ignoré des proches. Lors du dernier groupe, mixte, deux propositions concretes ont
pu étre développées.

Proposition 1. VS
Plateforme d'information Alzheimer

But : Offrir une information accessible sur I'évolution de maladie, offre du
réseau et les réponses possibles aux différents problémes qui se posent aux
malades et aux proches

Les éléments suivants sont & prendre en considération :

« lieu/plateforme unique

» mettre 2 disposition I'information dés les premiers symptomes

« réunir toutes les informations disponibles dans un seul document

» Intégrer la diversité des offres régionales

Commentaire: Ce type de projet répond & une demande générale dans le
domaine de la santé. Le CHUV de Lausanne par exemple a innové
récemment dans ce sens avec la création d'un «classeur patient

personnalisé ». Cette démarche s'inscrit dans un dispositif plus général pour |
améliorer la communication et le soutien a la personne atteinte d'un cancer.

www.espacecancer.chuv.ch
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Proposition 2. VS

Poste d’accompagnement des personnes et care manager

But : permettre un suivi personnalisé des personnes malades et des proches,
par une personne Spéciglisée assurant un soutien a l'organisation du
systéme de soins (surtout a domicile) et procurant un accompagnement
régulier, des informations et des conseils quant a l'orientation dans le
résean. Les éléments suivants ont été suggérésafin  d'assurer le

développement de ce type en Valais :

» Personne interne dans chaque CMS («infirmidre ressource») ou
extérieure

« Spécialisation/formation thématique des démences

« Travaillant en lien avec une équipe mobile (antennes mobiles)
« Se rendant a domicite, sur une base réguliére

« Taches : écoute, information, conseils, orientation, etc.

Contact formation CMS : Mme Claire Lise Lovey, CMS Entremont




4, Les points de rencontres entre proches
et intervenant-es des trois cantons

La mise en place de groupes de discussion dans trois cantons suisses a fait émerger
des lignes de tensions particuliéres entre proches et intervenant-es et a donné lieu a
des discussions et & des propositions concrétes différentes selon les cantons.
Toutefois, 'ensemble de ces rencontres (16 groupes de discussion) met aussi en
évidence les points communs du discours des proches et des intervenants des trois
cantons. Au-dela des problémes de communication, leur discours se rejoignent sur
plusieurs points. Ainsi, proches et intervenants a domicile se retrouvent sur la
nature particuliére d’un soin adapté a la personne malade et sur ie manque de
reconnaissance de ce type de soin dans le systéme de santé actuel (4.a). Ils se
rejoignent aussi dans V'identification des lignes de tension et dans une série de
propositions concrétes - formulées en termes pratiquement identiques dans les
trois cantons et validées par les groupes proches comme les groupes intervenants
(4b). Enfin, proches et intervenant-es mettent I'accent sur les limites contextuelles
qui empéchent la réalisation effective de ce soin (4.c). Sur la base de ces points
communs, il sera possible en conclusion de dégager un certain nombre de pistes en
vue de développer une nouvelle pragmatique du soin,

4.a Reconnaitre I'importance d'un soin adapté au cas des démences

Dans 'ensemble des groupes de discussion, les participant-es sont sont retrouvés
autour de la particularité des soins requis par une personnes atteinte de démence.
Cette commune approche du bon soin & effectuer dessine de fagon plus générale les
contours du « care », en tant que pratique spécifique et normée. Ainsi, ce soin est de
nature relationnelle : il est fait d’attention, de temps, de présence, d’échange - un
processus d’apprivoisement mutuel entre la personne malade et le ou la soignant-e
qui seul rend possible l'acceptation, le cas échéant, de soins médicaux ou intimes
(douche par exemple). Au dela, seul ce type de soin permet, selon nos participant-es,
de garantir que la personne malade est traitée en tant que sujet. Dans cette alchimie
complexe, les proches ont une position ambivalente : ils jouent un réle crucial de
facilitateurs, mais ils sont aussi dans une situation de vulnérabilité importante en
grande demande de soutien. Une autre caractéristique du «bon soin» est sa
flexibilité, la capacité du soignant (proche ou intervenant-e) a s'adapter
continuellement a des besoins changeants et & des situations parfois imprévisibles
et, de ce point de vue, & faire preuve de discernement (notamment lorsque des
questions de sécurité sont en jeu).

Le care ainsi concu suppose la participation active d'un certain nombre
d’intervenants, qui doivent faire surgir les complémentarités de leurs pratiques et
entrer dans un processus de négociation continue des frontieres de leurs territoires
et de leurs activités. Or, la variété et la diversité des statuts géneérent des inégalités
et posent des questions de reconnaissance, pour les aidants proches, sans doute les
plus faibles d’un point de vue institutionnel, mais pas uniquement. Ainsi, & ce
discours émergeant sur le care s’ajoute un discours commun sur le manque de
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reconnaissance du travail effectué. Les proches l'expriment de fagon explicite,
revendiquant une reconnaissance financiére (par le canton et par les assurances) et
une reconnaissance de la valeur des soins fournis, de leur investissement et de leur
savoir-faire. Les intervenantes expriment indirectement un manque de
reconnaissance lié a leurs conditions de travail, a leur impuissance a agir de la facon
qui leur paraitrait la meilleure du fait de contraintes gestionnaires, ainsi qu’'a une
organisation hiérarchique de la profession de soignant-e (du médecin au sommet au
bénévole tout en bas). Bien que proches et intervenant-es puissent se reprocher leur
mangque de reconnaissance réciproque, leur élaboration commune d'un discours sur
le « bon soin » et leur commune demande de reconnaissance les rapprochent.

4.b Lignes de tensions et types d’'instruments proposes

Les focus groupes ont révélé l'existence d’un certain nombre de lighes de tension
entre proche et intervenants, tensions qui sont communes aux trois cantons. Dans le
méme temps, ils ont permis la formulation de propositions de solutions relevant de
différents types d'instruments. Le tableau ci-dessous résume ces enjeux, qui seront
approfondis en conclusion.

Tableau 9. Lignes de tensions et types d'instruments proposés

Lignes de tension Type d'instruments proposés

Difficultés de coordination et » Instruments de coordination et de mise en réseau (base
d’organisation des aidants & réguliére)

domicile + Instruments d'organisation interne des aidants professionnels

+ Développement de information

. . ¥ Al Areatt . " I
Structuration des relations entre | Instruments d’amélioration de la communication entre aidants

aidants proches et aidants proches et extérieurs

extérieurs

Soutien aux relations entre » Formation commune

aidants proches et aidants « Echanges organisés dans un contexte neutre
extérieunr » Médiation/care management

4. ¢ Les conditions structurelles :
La nécessité de soutenir concrétement les proches et les malades

Le soin 4 domicile des personnes dépendantes, et tout particulierement des malades
d’Alzheimer, peut étre compris comme une relation triangulaire entre la personne
malade, les aidants proches et les aidants extérieurs. Or, cette relation intervient
dans le contexte des conditions sociales, financiéres et institutionnelles qui
Porganisent. Dans le cas des dépendances qui réclament une prise en charge
particulidrement continue, comme c’est le cas des personnes malades d’Alzheimer
ou d’autres formes de démence, le soutien des proches aidants est reconnu comme
un élément indispensable au maintien 3 domicile des patients. Or, les éléments de
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contexte, et notamment les aspects financiers, méme s'ils ne sont pas au cceur de
notre analyse centrée sur les interactions entre aidants proches et aidants
professionnels, ne peuvent pas étre ignorés ici. Trois éléments jouent un réle
particulierement important.

1. La quasi-totalité de nos intervenant-es ont invoqué les difficultés financiéres
comme une cause majeure de non-accés a des services de reléve. La barriére
financiére empéche ainsi un grand nombre de proches aidants de bénéficier des
services de reléve (journaliers, hebdomadaires ou de vacances plus sporadiques)
nécessaires A leur bien-8tre et 3 leur santé. Cette situation a éte relevée
également dans une étude toute récente conduite par I'Université de Ziirich
(Universitit Zurich, Zentrum fiir Gerontologie 2010).

2. Le manque de structure de répit pour les proches est un élément criant dans les
trois cantons considérés qui a été dénoncé a la fois dans les focus groupes
proches et dans les focus groupes intervenants. Cette situation a d'ailleurs été
pointée récemment par un étude concernant les personnes agées en général
(Pierrig-Chiello, Hoplinger, Schnegg 2010). Or, nos discussions mettent en
évidence que dans le cas des démences, cet élément a des implications directes
sur la relation entre proches et intervenants (impuissance des intervenants,
frustration, épuisement des proches, difficultés d’ajustement, etc.). A terme, nous
sommes face & un nouveau probléme de santé publique, la santé des aidants-
proches, dont la solution est de nature clairement préventive.

3. Limportance du moment du diagnostic de la maladie est un autre élément qui
peut apparaitre marginal par rapport & notre questionnement. lI est cependant
évoqué de facon massive et avec beaucoup d’insistance par nos intervenants
proches aidants. La faible information et mobilisation des médecins de famille, du
public, le manque de visibilité du réseau sanitaire et social spécialisé sont
invariablement identifiés comme des problémes graves causant de nombreux
retards et difficultés dans les soins. Or, le moment du diagnostic est un moment
crucial du point de vue de la mise en place d'un réseau d’intervention ajusté a la
problématique des malades et de leurs proches.

4. Le développement insuffisant d'une offre de services réellement adaptée a la
situation des malades d’Alzheimer constitue un probléme important. Dans le cadre
de 'aide a domicile, le manque de personnel a été dénoncé dans les trois cantons
(ce qui implique manque de temps, tournus, problémes d’horaire, etc.), le manque
de formation spécifique du personnel aussi. De méme, la rigidité des procédures
d’intervention a été soulignée partout, face a la nécessité d'une approche flexible.
Par ailleurs, I'exemple de l'inadaptation des structures hospitalieres, en cas de
séjour provisoire, a été relevée dans plusieurs témoignages : fugues de patients,
mauvaise adaptation des soins et de I'encadrement, non prise en compte de la
maladie. Dés lors que la situation routiniére et fonctionnelle qu’ils ont mise en
place doit étre remise en cause, par exemple a 'occasion d'un séjour hospitalier,
les proches aidants se heurtent & des difficultés importantes, qu'il leur faut le plus
souvent gérer seuls. Enfin, des problémes de communication avec le réseau
éloigné (services sociaux, police, etc.) ont été soulignés dans les trois cantons.
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5. Conclusion
Pistes pour une nouvelle pragmatique de la relation de soin

Au-dela de ces aspects importants, la relation entre aidants proches et aidants
extérieurs a été reconnue par la quasi-totalité des intervenants comme un élément
essentiel de la durabilité et de la qualité des soins a domiciles des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d'autres formes de démence. Trois enjeux
spécifiques sont au cceur du triangle constitué par cette relation de soins: le bien-
étre du patient, I'organisation des soins et la vie du proche aidant.

v Le bien-étre du patient: le bien-8tre du patient est certes souvent identifié
comme I'enjeu majeur des soins apportés aux personnes dépendantes. Il semble que
dans le cas des soins aux personnes malades d’Alzheimer, il soit possible de
redéfinir les conditions de ce bien-8tre autour de quelques éléments pragmatiques.
Ces éléments dessinent une géographie du care, par opposition a un traitement
fondé surla cure. ‘

- Les situations et besoins des personnes malades d'Alzheimer sont trés
largement variés et réclament des traitements souples et différenciés.

- Les personnes malades d’Alzheimer ont souvent besoin de temps pour
s’habituer aux soignant-es.

- Les patients concernés gagnent a bénéficier d'une approche centrée sur la
relation : la présence, la participation a des taches collectives et interactives,
la validation sont autant d’éiéments essentiels au bien-étre des personnes
malades.

- L'évaluation des besoins et des attentes doit étre effectuée sur une base
réguliére, car ils sont de nature évolutive.

- La participation des patients a la co-définition de leurs besoins pourrait étre
renforcée (une marge de progression a été identifiée).

- L'identité des patients est transformée par la maladie et ses comportements
peuvent varier: réunir réguliérement les personnes soignantes (proches
inclus) doit permettre une reconnaissance de la personne dans toutes ses
facettes.

& L'organisation des soins: L'organisation des soins est une tiche collective
complexe, coliteuse et fortement contrainte par des arrangements institutionnels de
base du systéme de protection sociale suisse. Certains de ces arrangements
constituent des barriéres importantes dans le cas de 'aide et des soins a domicile
des personnes malades d’Alzheimer, et de 'implication des proches. En la matieére,
différentes améliorations pragmatiques sont envisageables a plus bréve échéance :

- la tAche de soutien dans la constitution du systéme de soins adaptée aux
malades revient pour l'essentiel aux proches aidants. De ce point de vue, la
fonction de care manager est évoquée par les proches comme par les
extérieurs dans les trois cantons, L'étude zurichoise récente (cité ci-dessus)
mentionne des care managers « neutres » au sens ou ces personnes, si elles
ne contrélent pas I'essentiel de la chalne financiére, devraient se contenter de
coordonner, informer, soutenir les proches aidants.

- Cette intervention dans le soutien a la constitution du réseau de soin, si elle
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doit rester flexible - car certains aidants proches, notamment les plus jeunes,
n’ont pas de besoins importants en la matiére - pourraient s'accompagner
d'une fonction de suivi régulier et de long terme des situations et trajectoires
des patients. Les proches aidants éprouvent en effet le besoin d'un
accompagnement dans leur démarche inscrit dans le long terme. Une telle
personne référente pourrait aider considérablement a la prise de décision
aux moments critiques du parcours de vie des malades, mais aussi des
aidants proches. ' '

- La communication entre aidants proches et extérieurs est complexe et souvent
peu fructueuse. Des instruments, des plus élémentaires (dossier de patient,
cahier de soins, débriefings réguliers, etc.), aux plus contraignants (réunion
mensuelle de tous les intervenants auprés d’une personne en présence des
proches aidants référents) pourraient contribuer & améliorer la situation et &
favoriser la coordination des prestations.

 La prise en compte de la vie du ou des proches aidants. La prise en compte de
la vie du ou des proches aidants est sans doute la dimension a propos de laquelle la
marge de progression est la plus importante par rapport au systéme actuel. Les
proches aidants ont eux-mémes exprimé trois types de besoins bien spécifiques :

- Un besoin de soutien régulier et de long terme dans le domaine de la prise en
charge quotidienne, mais aussi morale et du strict point de vue du partage
des responsabilités, de l'organisation du systéme de soin(cf. point
précédent). Du strict point de vue de la qualité de vie des proches aidants
eux-mémes, cet enjeu pourrait également étre lié a la reconnaissance dont
bénéficient ou devraient bénéficier les proches aidants. Dans le cadre d'une
activité apparentée a la médiation, le référent de soin pourrait largement
aider & une meilleure intégration de la contribution des proches dans le
systéme de soin.

- Des possibilités variées et accessibles de reléve pour des durées courtes ou
plus longues.

- Un suivi individuel, personnel de leur état psychique. Les groupes de parole
sont certes salués pour leur efficacité, mais ils sont souvent trop chargés et
pas assez adaptés aux besoins spécifiques des proches aidants ;

- Une reconnaissance de leur savoir-faire et un positionnement en tant que
partenaire du soin.

En conclusion, notre analyse, fondée sur le recueil de la parole des aidant-es proches
et des intervenant-es a domicile, permet de mettre en valeur deux aspects essentiels
de la relation de soins dans le cas spécifique des personnes souffrant de la maladie
d'Alzheimer. En premier lieu, la relation de soin est une relation ouverte. Si elle
implique, bien entendu, des personnes ou des intervenant-es privilegi¢s, elle doit
cependant demeurer une relation que l'on peut questionner ou transformer. Ainsi,
la valeur intime des liens qui unissent entre eux les « proches » doit pouvoir étre
mise en relation avec une intervention externe, forcément fondée sur d'autres
normes d'action. En second lieu, cette relation de soin est une relation contextualisée,
insérée dans un dispositif institué qui doit remplir des fonctions variees de soutien
{notamment, financier, en terme d'expertise et de conseil, ou encore sous forme de
prestations concrétes de soins). Les ajustements réciproques entre ces deux
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dimensions de la relation de soin doivent étre I'enjeu d'une vigilance continue. Ainsi,
le résultat central de notre étude consiste a affirmer que des espaces de
communication, de coordination et de médiation doivent étre ouverts et garantis,
aussi bien au niveau organisationnel et institutionnel (entre les « acteurs institués »
qui forment le dispositifs de soin) qu'au niveau des réseaux spécifiques formés

concrétement autour d'individus.

Ce projet a 6té baptisé « Développement de structures de prévention des conflits
“dans la prise en charge des malades d’Alzheimer en Suisse (phase 1) ». Phase 1, car
cette premiére étape avait pour vocation de proposer un outil de communication au
services des personnes atteintes de démences et de leurs proches, ainsi que des
intervenant-es, professionnels, bénévoles ou sans statut légaux qui construisent,
approfondissent, inventent ces relations de soin au quotidien. Des problémes ont eté
identifiés, des pistes de réponses ont été suggérées. La s'arréte notre « mission » de
chercheurs. La phase 2 sera celle de I'action. Nous espérons que de ce point de vue,
ce travail sera utile et que les personnes intéressées {associations, décideurs, etc.)
pourront se réapproprier ces résultats sous ou forme ou une autre et les traduire, le
cas échant, en projets concrets.

Genéve, décembre 2010
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