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pet Plan de présentation

* Reconnaitre les difficultés des proches aidants

* Prendre connaissance des outils cliniques et des

guides spécifiques au suivi proche aidant

* Se familiariser avec des pistes d’intervention

liées au suivi des proches aidants
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Qu’est-ce qu'un proche aidant ?

Un(e) proche aidant(e) est une personne qui offre sans
rémunération, du soutien moral, physique et de I'aide
ponctuelle ou réguliere a une personne présentant un
handicap physique, intellectuel ou une perte

d’autonomie reliée a la maladie ou au vieillissement.
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Est-ce un choix éclaire???
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Devenir proche aidant, est-ce

vraiment un choix ?

Graduellement
Brusquement

Consciemment
Désorganisant

Inconsciemment
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Pae Saviez-vous que...

* «Venir en aide a un conjoint agé peut augmenter de 60% les risques de
déces chez 'aidant

* « Les familles fournissent pres de 90% de I'aide dont ont besoin leurs
proches ayant des incapacités »

* «Le niveau de détresse psychologique est de 25% plus élevé chez les
personnes aidantes.

* «20a30% des aidants de parents atteints de problemes physiques
seraient dépressifs, mais ce taux monte a 40% si le parent est atteint de
démence sévere »
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Pae Saviez-vous que...

* «Un aidant sur dix prend soin de deux membres de sa famille »

* Une étude américaine (Schulz et Beach 1999) a méme révele que le
risque de mortalité augmente de 63% chez les aidants durant les 4

premieres années de la prise en charge a domicile.

* «Le proche-aidant est généralement une femme (80% des cas) qui a

plus de 45 ans».
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Répit

Information

Besoins
des
proches
aidants
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LES DIFFICULTES
POUVANT ETRE VECUES PAR LES
PROCHES AIDANTS
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Conflits familiaux

Tensions
émotionnelles

Maintien de sa santé

physique et mentale

Répartition insatisfaisante des taches
Mésentente ou ambiguité par rapport aux roles des
membres impliqués dans l'offre de soutien

Colere, tristesse associée au fait de voir une personne que

I’'on apprécie perdre ses capacités

Culpabilité et déchirement par rapport aux exigences de son réle
et au fait de devoir demander de l'aide et de prendre du répit

Epuisement mental occasionné par I'investissement de temps

et d'énergie

Fatigue et maux physiques associés aux efforts constants associés
aux soins offerts a une personne en perte d’autonomie



Isolement
social

Préoccupations

d’ordre légal

Difficultés
financieres

Manque de temps pour effectuer des activités sociales, familiales et
personnelles

Absence d’énergie pour faire autre chose que les taches associées a son role
d’aidant

Obligation d’offrir une présence constante a la personne ayant besoin de
soutien et absence de remplacant pour permettre du répit

Démarches pour une demande de régime de protection lorsque la personne
ayant besoin de soutien ne semble plus en mesure de prendre des décisions
pour et par elle-méme

Responsabilités supplémentaires lorsque le proche aidant est le tuteur légal de
la personne a qui il offre du soutien

Défense de ses droits et de ceux de la personne ayant besoin de soutien

Baisse de revenu associée a une réorganisation des heures travaillées, a un
changement d’emploi ou au fait de quitter son emploi pour offrir du soutien
Dépenses pour la personne ayant besoin de soutien (médicaments, rénovations
pour adapter I'environnement, et autres)

Méconnaissance des services d’aide du réseau public (subventions, services
CLSC, et autres)




Outils cliniques
spécifiques au suivi
proche aidant
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EVALUATION DES
BESOINS
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a8 Entente de soutien aux
" proches aidants (ESPA)

CHAIRE DESJARDINS EN SOINS INFIRMIERS
A LA PERSONNE AGEE ET A LA FAMILLE

Entente sur le soutien
aux proches-aidants

(Outil ESPA)
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Plan de soutien (ESPA)

AIDER A PREMDRE SCIN DE VOTRE PARENT

Eesoins Objactis Data Athoinio des suitats
il Al COMWENUS ot [ menes ey _ promo
o0 oo = s : :
&
B
BEF
=]
=
83
a3
LR
B
8
§ =
] E’ AMELIORER LA QUALITE DE VIE DE VOTRE PARENT
§ g— Sascins Objactits Data
e | wentnies Aurka cOrwenue e s . reue
£E wa = sub
E ;
25
g L]
]
=4
g
B

santé
ciaux
ationale

b

& Chaire Dcsl.m:ins en collaboration Emtente sur ke soutien aux proches aidants {Outll ESPAY CAMIETF Q01010
awoc ke C555 de ks Montagne (201 1) page ade 5




L'aide-proches

vemion obregee

Pour connditre les aspirations, les interogations.
les decisions et les espoirs des proches

M.Guberman, J. Keefe, P. Fancey, L. Barylak

MOt DE L'AIDANT-E 2

MOM DE UADEE:

MOM DE LEVALLIATRICE :

DATE[S] DE L"ENTREVLE : HUMERD DE DOSSIER

& Guberman, Keefe, Fancey, Hohmiash et Barylak, 2006, Edifion 2007
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EVALUATION DES
RISQUES
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— Dépistage de I'abus chez les proches aidants

L

Canada

QUESTIONNAIRE DE DEPISTAGE DE

L'ABUS CHEZ LES AIDANTS NATURELS

Programme Nowveaws horizons pour les ai
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LE QUESTIONNAIRE DE DEPISTAGE
DE L'ABUS CHEZ LES AIDANTS NATURELS

Veuillez répondre aux questions suivantes, en tant qu'aidant.

() Trouvezvous parfois difficile dinciter ( ) COuid Non
a contriler ses humeurs ou son agressivite?

() Vous sentezyous souvent obligé de faire des Ouifl Non(l
choses hors devotre tempérament ou de poser
des gestes quevous regrettez?

Trouvez-vous difficile de faire face au Oui3 Non
comportement de | 7

() Avezvous parfois lmpression d'étre obligé Ouil Non
d'agir avec rudesse avec ( r

O Avezvous parfois limpression de ne pas Ouitd Nond
poLVDir faire ce qui est nécessaire pour (. )id

() Vous sentez+ous souvent obligé de repousser COuid Non
ou dignorer ( 2

() Voussentezrvous souvent fatigué ou épuise Ouit Non3
all point gue vous ne pouvez pas combler les
besoins de ( 2

(O) Avezvous parfois limpression quevous CQuid Non3

dever crier aprés ( )2

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

Québec




L’ASPECT AFFECTIF DANS L'EPUISEMENT

Od vous situez-vous sur le thermométre?

e@,M@&@@M)

J@ suis triste & mourr, je n'al aucune patience, je n'ai plus
T ot des rien, J'ai justa envia de pleurer et de dormir lout

I termps,

Je suls teflament Irisle el irtable que je ne me reconnais
plus tellement ['al changé, J'al I'mpression de commencer
& couler,

Je suis plulbt triste et irdtable el jo n'al plus envie de
m'occuper de mol. Je me sens dépasséie).

Je suis tanbt gaie), 1amol iste, souvent initd{e), ja ne sais
plus trop od ['en suis, ca commence A &tro de plus en plus
difficila de ma remonter.

Ja rumine das tas da choses dans ma e, je ne ris pas
souven!. Je me sens frustré(e).

i suis devenu{e) plus maussade, ['ai perdu un peu de ma
bonng humaur.

Ji suis habituellemant de bonne humeaur, je prends ka vie
du ban oébé el je ne m'en fais pas.

B4 Commranl s runbsle Mpuserant of commenl i e iace?

entre intégré
niversitaire de santé

t de services sociaux

e la Capitale-Nationale

P
Québec




FARETE fnd Vi W

L'ASPECT PHYSIQUE DANS L'EPUISEMENT

Od vous shuez-vous sur ke thermométre?

e me sans vidé(a), exténué(e). Je n'al plus d'énergle pour
entraprandre quoi que e solt. Je suis & plat et fen ne
pourra me remonier. Je suis complitement brilé(e).

Je suis découraghie).

Je n'arive pas 4 lonctionnor normalement. Jai juste envie
o e rien faire of de me laisser aller, Je me sens usd(e)
Jjusqu'h la corde,

Je me sens de plus en plus faliguéle). Je ne sals pas
comment je vals pouvolr remonier ta pente. De toute fagon
tout me demande de I'énergle méme lorsque c'est pour
mon blen-&re.

Je reszens une grande fatigue, Ja voudrals blen que le
aommall eoit rdparateur mals fan n'y fait. Je ma ldva
toujours aussi fatigué{e) le matin,

Jo ne suis plus inis en forme et [al de moins en moins
dénergie. Jai souvent envie de dormir, Chagque activitd
me demande de gros efforts.

J'ﬁdﬂrémrgi&.iauulsmreﬁazmlonna miats |e dots
shandonner das activités, des projets.

Jo me 5ens en forme o f'al fe godt de taire plein de choses.

&'mm&mmw>
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INVENTAIRE DU FARDEAU

INVENTAIRE DU FARDEAU

R : 0=JAMAIS
‘ Yoici une liste d'énoncés qui rellétent comment les gens se sentent parfois quand ils prennent soin d'autres 1=RAREMENT
~ personnes.  Pour chaque énoncé, indiguez A QL E FREQUENCE il vous arrive de vous senfir ainsi : 2 = QUELQUEFOIS

JAMAIS, RAREMENT, QUELQUEFOIS, ASSEZ SOUVENT ou PRESQUE TOUJOURS. Il n'y a ni 3= ASSEZ SOUVENT

bonne ni mauvaise réponse. 4=PRESQUE TOUJOURS
0=JAMAIS : 13, vous sentir mal & l'aise de recevoir des amis & cause de votre parent? 01234 L
1=RAREMENT
2=QUELQUEFOIS 14, sentir que votre parent semble s'attendre 4 ce que vous preniez soin de lui

SEZ SOUVENT

4=PRESQUE TOUJOURS comme si vous ¢licz la scule personne sur qui il pouvait compter? 01234 L1

N " 2 2 5 s yOus n'avez pas assez d'arge p— S
A quelle fréquence vous arrive-t-il de... 15. sentir que vous n'avez pas asscz d'argent pour prendre soin de votre parent

compte tenu de vos autres dépenses? 01234 L1
1. senlir que votre parent demande plus d'aide qu'il n'en a besain? 01234 L1
6. sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent
2. sentir qu'd cause du wemps consacré @ votre parent, vous n'avez plus assez encore bien longtemps? 01234 {]
de temps pour vous? 01234 (|
17, sentir que vous avez perdu le contrdle de votre vie depuis la maladie de
3. vous sentir tiraillé(e) entre les soins & votre parent et les autres votre parent? 01234 Ll
responsabilités familiales ou de teavail? 01234 ||
X 18.  souhaiter pouvoir laisser e soin de yolre parent a quelqu'un d'autre? 01234 Ll
4. vous sentir embarrassé(e) par les comportements de votre parent? 01234 ||
. 19, sentir que vous ne saves pas trop quoi faire pour votre parent? 01234
5. vous senlir en colére lorsque vous éles en présence de volre parent? 01234 Ll 1 I Pd B P L
) ) . 2 sniirane v swiiesen: Bivenlus rotre parent? : 2
6. sentir que volre parent nuit & vos relations avee d'autres membres de la 20.  sentir que vous devricz en faire plus pour votre parent? 01234 L
tamille ou des amis 01234 o | % $ , g i
21, sentir que vous pourricz donner de meilleurs soins a votre parent? 01234 .|
7. avoir peur de ce que l'avenir réserve a votre parent? 01234 L1 . . . .
22. [n fin de compte, a quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les soins
8. sentir que votre parent est dépendant de vous? 01234 [l de votre parent sont un fardeau, unc charge? 01234 Ll
9. vous sentir tendue quand vous &tes avee volre parent? 01234 L1 p=
0 et 20
10.  sentir que votre santé s'est détériorée & cause de votre implication auprés
de votre parent? 01234 &l A 11 "o & N Fe - S [
i H signifie r'absence de rardeau a un ieger rarae
11, sentir que vous n'avez pas autant d'intimité que vous aimeriez a cause de ) 4 s
-
votre parenl? 01234 1} Z I C " J
12, sentir que votre vie sociale s'est détériorée du fait que vous prenez soin de LI FRrrr ‘ - - ~ - e
\foj=eelll Ie (J el el Oclere
votre parent? E 01234 Ll " [Cr’ - ~ = Jr - rrl)‘ Jr"

vere,

(P-

un fardeau modeére a s
61 et 88
un fardeau sévére

p://www.rqrv.com/fr/instrument.php?i=91
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@ ECHELLE D'HAMILTON D'EVALUATION DE L'ANXIETE

E Evaluaton de
& landérk

E Echelle de

H Hamiton

Latéposes
Humeur smoeu s

Teresson

Criintes

rsomne

Dysfonction intelectusle
Humeur dépressive

Symptames musculaines
Symptémes sormonick
Symptémes casdio

S paraiares

Sy mptémes neiratoies

Symptémes paste
s iEnann

Sy mptémes pénitowrinaEne

Symptémes neunowépitatiz

Comporement Ju mus
de lentewue

Dans quelie mesure chacune des catépofes de sympidmes estlle préente dans b tableau suvant ?

Cowresiigres : Encendier b cote qui onespond ke misu & Fétat danséte au murs des s=pt demiers pus

Exempks
Ingquiétud &, pessiminm e, 3 peih ension, btk

Sereation de terssm, Gtgabiité, #actons de susaat, tremblem ent, impateno
[be=ain de bouger], ncapacié de == détendne

D Mot 1, des étranpers, d étre isod o, des animoun, des foules

Difficults de FMendormissement, fragiitd du sommel], réwls féquents, sommel non
répamteur, fatipue au révell, cuchemars

Dificuité de oonoen trafion, & Mauvaise mémore =
Hangque Jdimtést, risesse, e, prooce, fluchetions dumnes de Mhomeur

Douleus musilaines, courtatues, oispation, tension musculae, grincements de
dents, vo mal assusts

Bousdonnement dorzile, vision embroullées, sersation de chaleur et de foid,
sereation de faiblecoe, seration de piootement, démanpeaisons de & peay

Aooflération du nytme casdioque, palprttions, doubsurs fiomciques, batiem ents dec
AR

Sereation dioppeession, longs sougirs, sereation d Eouffement

Difficults & avaler, boule oogphapienns, doulsur abdominale, garpoullaments,
maursise dipeston, brilunes destomac, nausées, onsipation

Aménomhée [abmence de menstuations | menstruation s abondantes, détut de
fripidite, impussanos, miction mpErose, midions s féquenies et pou
abondantes, Saculation pecoce, perte de fbido

Séchemcoe de b bouchs, bouffées de dhaleur, pdlewr, sudation fetquents,
Etousd ssements, ciphalés tenssonnele

Apittion, temblement des mMaing, visage Crispé, SouniTs, msnEraton rapide,
moursemens subits ot rapides, g apands

Pas du out
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Beaucoup
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Ercemément

I

Spore: £ 12, andété die =nommalew; ente 12 et 20, andété lepke entre 20 ot 25 arweté modénde © > 25, andété pane 3 séne

apris: Hamiion BC [1959), Hamiton Anicty ratng scale

D Ce document &t un outil ampldmentaiee su e L Contul b infirmide, ouersge colledil publié sux éditions Lamare. 15, 2004, lkbn: 978-2-
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25 et plus
Anxiété grave a sévere
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Pyl .c fardeau objectif :

peuvent se déléguer.

Vise les problemes pratiques associés a la prestation des soins
(donner les soins d’hygiene, faire manger le proche, 'accompagner
a ses rendez-vous médicaux, coordonner les soins a domicile). Ce

fardeau est évaluable en temps, il se mesure et certaines taches
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"Le fardeau subjectif :

et a légitimer.

Se rapporte a une réaction émotive du proche aidant (peine que je
ressens devant la dépression de 1'aidé, sentiment d'impuissance a
gérer ou a soulager I'aidé de ses symptomes, conflit de
personnalité avec I'aidé, sentiment d’étre enfermé dans un roéle,
sentiment d'étre en perte de pouvoir sur sa propre vie). Ce fardeau

n’est pas mesurable ni quantifiable . Il est tres difficile a identifier
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EVALUATION DES RISQUES
SUICIDAIRE ET
HOMICIDAIRE
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Q
CENTRE DOLLARD-CORMIER &

SUKOOE ACTION MONTEEAL Institut universitaire sur les dépendances
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Communigquer avec votre proche atteint
d'une maladie de la mémoire

Voici des conseils qui vous aideront a -
* mairtenir une belle relation;
* obtenir plus de collaboration;
» eviter les conflits.

Les maladies de la memoire sont appelees troubles neurocognitifs majeurs.

Les plus connues sont :
* Alzhaimer
* Vasculaire
* Corps de Lewy

* Fronto-temporale

Ces maladies causent des changements au cerveau. Cela touche :

* |a memoire;

* |es emotions et I'humeur;

Communiquer

la capacite 3 faire ses activités au quotidien.

avec votre prOChe atteint ':!:: Exemple : s laver, s'habiller, prendre ses medicaments et préparer les repas
d’une maladie de la mémoire :

Equipe de mentorat du Centre d’excellence sur le
vieillissement de Québec (CEVQ)

Québecana
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Thémes

Approche de base:

* Recadrage

* Validation

* Diversion

*  Environnement

Stratégie d’intervention

* Interventions proposées pour
tous les SCPD

* Communication

* Conseils pour soutenir les
familles

Schémas explicatifs

http://publications.msss.gouv.gc.ca/msss/document-001073/

_ Ministére de la Santé
|  etdes Services sociaux

Approche non pharmacologique
visant le traitement des symptdmes
comportementaux et psychologiques

de la démence

Québec
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LA MALADIE I ALZHEIMER : GUIDE A LINTENTION DE L AIDANT

Introduction

Apprendre spudainement qu'un de vos proches est atteint de la
mazladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée peut £tre une
expéerience accablante car ces maladies sont actuellement incurables.
Cependant, sachez gue vous pouvez faire beaucoup de choses pour
rendre |a vie de |a personne atteinte plus facile et agréable. De

la documentation existe non seulement pour vous aider a mieux
comprendre la maladie et offrir les meilleurs soins « personnalisés »,
mais il y a également des personnes et des services dans la
communauté qui peuvent vous offrir de 'aide et un soutien pratique.
Ce guide s"adresse & vous : une personne qui soutient une personne
atteinte de la maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée

A propos des termes que nous utilisons :

Vous soutenez votre conjoint, partenaire, parent, frére, sceur, voisin
ou ami : dans ce guide, nous parlons de vous en tant qu'« aidant »

ou « famille ». Cette appellation englobe toute personne qui gravite
dans le réseau de soutien des personnes atteintes de la maladie.
Lorsque cela s’y préte, nous parlons de « la maladie » au lieu d’un type
de maladie particulier, comme la maladie d"Alzheimer. Nous nous
référons également & la personne atteinte de |a maladie d'Alzheimer
ou d'une maladie apparentée, comme la « personne » ou « elle ». Cela
ne signifie pas que la maladie d' Alzheimer touche plus les femmes
que les hommes, mais cela rend |e texte plus fadle a lire.

Ce guide se base sur une approche des soins centrée sur |a personne.
Il sagit d'une philosophie qui reconnait la singularité de chaque
personne, comme le sont ses valeurs, son passé et sa personnalite.
Elle reconnait en outre que chacun a droit & la dignité, au respect
et a vivre pleinement dans son milieu. Les soins centrés sur la
personne insistent sur I'individu dans son intégralité et non sur les
taches a accomplir pour les prodiguer. Cette approche holistique
tient compte des besoins et des souhaits particuliers de chague
personne. Elle s'appuie sur un partenariat mutuellement profitable,
&tabli entre |a personne atteinte et son aidant. Les soins centrés

sur la personne sont par définition interactifs, puisque la personne
affectée prend activement part au processus de soins a tous les
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Objectifs du visionnement:

1) Mieux comprendre les SCPD

2) Outiller les aidants sur les stratégies et
approches a utiliser.

Thémes:

1) Elle me suit comme mon ombre et faits des
demandes répétitives

2) Elle devient agressive et impatiente

3) Difficulté avec les AVQ

4) Peur qu’elle quitte sans avertir

Conclusions:

Chaque personne est unique
Respecter la personne dans ses valeurs, ses gofits
et son vécu
S’adapter aux capacités de la personne
Répondre aux besoins  Centre intégré
universitaire de santé

et aux émotions et de services sociaux
de Ila Capltale-Natlonale

Adapter I'environnement
pour qu'il soit sécuritaire QUEbec




CHAIRE DESJARDINS EN
SOINS INFIRMIERS A LA PERSONNE

[l Cahier de I'aidant &

Cahier de I'intervenant

Devenir aidant, ca s’apprend!

Programme psychoéducatif offert
en debul de parcours aux
proches aidants d'un parent
agé souffrant de

la maladie d'Alzheimer
RSE G iy :
8 Cahicr de I'aidant

Francine Ducharnme
Line Beaugdet
Julle Wared

Alain Legault

2012

itégré
aire de santé
vices sociaux

witala_NMatinnala

http://evalorix.com/wp-content/uploads/2015/06/582-Brochure-devenir-aidant-ca-

sapprend.pdf
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DOCUMENTATION A LINTENTION DES PROCHES AIDANTS
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SE FAMILIARISER AVEC DES PISTES
D’INTERVENTION LIEES AU SUIVI DES
PROCHES AIDANTS
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Pistes d’intervention avec
= les proches aidants

« Evaluer les besoins des proches aidants
e Travailler a la mise en place d’'un plan de soutien
(Ex: enseignement, prévention, information,
réseautage) Ex: aspect l1égaux, stade de la maladie

*  Accompagner, guider et orienter les proches aidants vers les
services appropriés de la communauté

» Valoriser le role des proches aidants et leurs donner du pouvoir d’agir
* Mobiliser le réseau de soutien
e Travailler sur le deuil, la colere et le sentiment de

Centre intégré
2y, 7 universitaire de santé
Clllp ablllte et de services sociaux

de la Capitale-Nationale

P
Québec




Exemples d’objectifs du plan
Py dJ’intervention

Informer les proches aidants sur leurs droits et les services d’aide
disponibles

Accompagner dans la mise en place de services a domicile
Soutenir les proches aidants dans les étapes du deuil
Enseigner les approches et les stratégies de base (ex: communication)

Evaluer I’épuisement du proche aidant et le risque suicidaire et
homicidaire

Dépister la vulnérabilité (psychologique, financiere, de I'aidé ou
’ai dant) Centre intégré

universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale

P
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b4 Exemples de moyens du plan d’intervention

Techniques d’impacts

Outil d’évaluation complémentaire (fardeau, anxiété, dépression.)
Visionnement de vidéo

Participation a des groupes

Lecture

Rencontre individuelle, familiale

Rencontre multidisciplinaire

Implication d’'un organisme communautaire

Référence vers le réseau public

Collaboration et liaison avec les autres intervenants au dossier

Centre intégré
universitaire de santé
et de services sociaux
de la Capitale-Nationale
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