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ABSTRACT

With more than 36 million people suffering from damia worldwide,
neurodegenerative diseases are the sixth-leadigpaaf death in high-income countries in
2012. The number of people suffering from demeistipredicted to reach more than more
than 115 million in 2050. The prevalence of densmtbubles for every five years of age
starting at 60. Alzheimer’s disease (AD) is the tmfosquent form of dementia and affects
mainly the elderly over 65. There are only a fewgdr for the treatment of AD which
temporarily try to reduce symptoms including memprgblems, behavioural disturbances
and bodily decline functions.

The people who interact most with AD patients dreirt primarycaregiversCaring for a
person with Alzheimer’s disease at home is a diffitask and can become overwhelming at
times.While there is no specific cure f&lzheimer's diseasehere is a need to look after the
patients as well as thesare-givers

The current study examines the socio-demographacackeristics and the quality of
life of the sandwich generatigndefined as providing care to both grandchildrexd ald
demented parents. We analyse then 1) their saahographic and health characteristics,
aiming at constructing a profile of this group.\V¥g explore the profile of the AD old people
and parents’care.3) we describe the profile ofgtadchildren 4) finally we analyse quality
of life satisfaction ratings.

Women-in-the-middle (daughters and daughters-ir)-lasvhelpers and caregivers of
the elderly have to face care demands from threergéons. They find themselves in a
specific position. They are the children of thddegly parents and at the same time they are
the parents of their own children and the grandgaref their own grand-children. Recent
literature has adapted the concept; women-in-thdelmiare depicted as being torn between
the competing roles of parental care, motherhoabgrand motherhood and employment. In
our study they are “boomers” in their 62s with pasein their 86s and grandchildren aged 7
on average. They are still at work in 38 % of caddsey take drugs in 74 % of cases
especially antidepressants, anxiolytics drugs #eepsg pills. They feel stressed in 57 % of
cases and they don't sleep well in 53 % of caseseNhan a quarter of them have lost weight
recently. A third of the respondents had to delagamcel a medical appointment because of
their AD patient or because of their grand-childristore thantwo-thirds of the respondents
arestresseckven by the mere thought gétting AD.

The AD patient is most frequently the mother (g thother in law) of the caregiver
(69 %). Many caregivers have been providing thip lher five years or even longer (58 %).
The frequency of help is weekly for 95 per cent(daily for 34 %).The help given to parents
is usually extremely time-consuming. Surprisinglyclear majority of the old demented
people have been living in a nursing home (56 %)382 % of cases caregivers’spouses or
siblings work with the given elder care.

Care givers have three grand-children (ranging fibrto 9) on the average. Seven
percent of our respondents have a full-time jobcombination with many hours of
parents’care and grand-children at home. In oudysthelp means things like babysitting,
dressing or baby feeding. 71 % of the elder cavergialso take care of their grand-children
during the holidays.
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Most helpers report that they like to help theirgmdés but they nevertheless prefer to
take care of their grand-children. Only a small onity say that the elder caring task is a
burden to them especially for those who have atiimié job.

At the same time we wonder whether the phenomeafiacts a large social problem The

situation seems very similar in US , Canada, UK 8ndtzerland and probably several other
European countries.

Future research should focus on the specific cmmditunder which Women-in-the middle
may experience stress and role overload.
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| : La Maladie d’Alzheimer et les aidants
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1/ Historique :

La Maladie d’Alzheimer est décrite pour la preraiésis le emovembre 1906par le
Dr Alois Alzheimer, psychiatre et neurologue allemand, lors de Id"3@onférence des
psychiatres allemands a Tubingen. Il expose lelzage patiente, Mméuguste D.de 51 ans
qui présente des troubles de la mémoire et du ¢gpgane désorientation et des
hallucinations [1]. En effectuant l'autopsie duv@au de cette patiente, il identifie une
atrophie cérébrale (en particulier du cortex), iaimgle des «plaques» et des
« écheveaux ».

Pendant des années, cet état qualifié de « dénseesteconsidéré par la grande majorité des
psychiatres comme un processus « normal » duissgthent, il faut attendre la deuxiéme

partie du XXe siecle pour que I'idée de « maladsoit envisagée.

Dans les années 1960, un lien entre la détériorags fonctions cognitives et la présence de
plaqgues dans le cerveau est mis en évidence.

Dans les années 1970, I'hypothése qu'il existeéfitid en acétylcholine dans le cerveau lors

de lamaladie d’Alzheimerest posée.

Dans les années 1980, il est découvert que ledegptimyloide et la protéine Tau composent

respectivement les plaques séniles et les degé&e@Es neurofibrillaires.

Dans les années 1990, un lien entre la génétigaeretladie d’Alzheimeest démontré [2].

2/ Epidémioloqgie :

2-1 : Dans le monde et aux Etats-Unis :

Selon le World Alzheimer Report 2010, la maladi&lzheimer a atteinB5,6 millions
de personnes dans le mond@rincipalement dans les pays occidentaux ou éesyce de vie
est la plus longue, pour probablement toucher gbllibns de malades en 2030 [3].

Aux Etats-Unis, les experts estiment q&el millions de personnes sont atteintes par
la maladie. La prévalence de la maladie est aimsiomstante augmentation [3]. La maladie
d’Alzheimer est la septieme cause de déces dapaysetous ages confondus, et représente la
cinquiéme cause de déceés chez les ameéricains adgésanhs et plus [4].

Le président Obama a, de fait, signé en 2011« Rrojet National sur la Maladie
d’Alzheimer ». Le budget alloué pour la maladie d’Alzheimer,2811, était de 450 millions
de dollars US. Une aide financiere de 130 millidesdollars a été accordée en sus pour les
annéees 2012 et 2013. Par comparaison, il est nad’'gde annuelle attribuée, aux USA,
pour le cancer est de 6 milliards de dollars etddmilliards de dollars pour les maladies
cardiaques [5 ; 6].

13



2-2 : En France :

En France, selon INSERM, la maladie d’Alzheimer a atteiB60 000 personnegn
2010, pour toucher 2 millions de sujets en 2Q2cidence est de 225 000 nouveaux cas
par an, soit environ 620 nouveaux cas par jour. Elle regmés 70 % des démences en
France [7].

Le programme PAQUID (Personnes Agées QUID 2 Personnes agées qu’en est-
il ?) : étude épidémiologique francaise sur le vieillissat fonctionnel et cérébral, dont le
recueil de données a débuté en 1988 en Gironde E2&9 en Dordogne, a permis d’obtenir
un modéle de représentation de la population fisaggée.

Ainsi selon les données, la prévalence de la maldthlzheimer et maladies apparentées
chez les sujets de 75 ans et plus, est estimég2&oBour les hommes et a 20,5% pour les
femmes [8].

La pathologie est cependant sous diagnostiquéaymmaént pour les cas les plus précoces
c'est-a-dire avant 65 ans et pour les maladesAgés. Les raisons qui peuvent expliquer ce
sous diagnostic sont la confusion entre le syndrdgmaentiel et le vieilissement cérébral
gualifié de « normal », I'absence d’un proche quunpait donner des informations fiables lors
de la consultation, mais aussi le déni des troulidesnanque de temps et de formation des
médecins, selon un rapport de 'Assemblée Natiorgdegé en 2005 [9].

Selon Institut de Veille Sanitaire, le nombre de cas prévalents en Affection Longugb :
(ALD 15) en 2007, était de :

- 8647 cas pour les moins de 65 ans

- 25056 cas entre 65 et 75 ans

- 119 490 cas entre 75 et 85 ans

- 104 716 cas entre 85 et 95 ans

- 17 609 cas pour les plus de 95 ans [10].

Selon I’Association France Alzheimer et maladiegaapntées, 25% des personnes de plus de
85 ans et 50% des personnes de plus de 90 anatsantes de la Maladie d’Alzheimer. Il est
répertorié 32 000 malades ayant moins de 60 ah9@d ayant moins de 50 ans [11].

La maladie d’Alzheimer est donc désormaisameu majeur mondial de santé publique
En effet, le nombre de malades touchés par la Mat#idlzheimer devrait augmenter avec le
vieillissement des enfants du baby-boom et 'augatean de I'espérance de vie. Par ailleurs,
le taux de fécondité diminuant, il y aura probal#aimmoins d’adultes actifs pour s’occuper
des personnes agées malades [12].

La Maladie d’Alzheimer a été déclaréeGrande Cause Nationale »en France. Un plan
gouvernemental a été mis en place sur la pério@8-2012 : le« Plan Alzheimer » Le
financement était a hauteur de 1.6 milliards d’swar 5 ans [13].
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3/ Physiopathologie :

La maladie d’Alzheimer se caractérise par de®iésneuropathologiques spécifiques
gue sont des plaques « séniles » ou amyloides ghariecorrespondant a une accumulation
extra cellulaire d’'un peptide, le peptifdeamyloide, neurotoxique et insoluble. Associé a ces
plaques, il est constaté une dégénérescence rwillaifie correspondant a une accumulation
anormale d’un dérivé de la protéine Tau hyper phosgpee responsable de la formation de
filaments appariés qui s’agregent en amas de ribtiles d’autre part.

Une atrophie corticale qui s’accompagne de dilatatides ventricules cérébraux et des
sillons corticaux est également retrouvée. A cetgoste un déficit de la transmission

cholinergique par perte neuronale.

La maladie est évolutive avec le temps. La dégénéree débute au niveau du cortex
entorhinal, notamment au niveau de I'hippocampegijoré jouant un réle central dans la

mémoire, qui se trouve dans le lobe temporal médiais s'étend aux cortex associatifs
frontaux et temporo-pariétaux affectant ainsi lagitotalité des structures cérébrales [14].

4/ Clinique :

La maladie d’Alzheimer est la principgb@thologie démentiellerépertoriée chez le
sujet agé Selon le DSM |V, le terme de « démence » esind@ar « une altération
progressive de la mémoire et de I'idéation, suffisgent importante pour retentir sur la vie
guotidienne, et est associée a un autre troubldatesions cognitives (le langage et/ou les
praxies et/ou les gnosies et/ou le calcul et/qudement et/ou la pensée abstraite) et qui dure
depuis au moins 6 mois. »

Les chercheurs ont établi que la maladie d’Alzheigst une affection neurodégénérative du
systeme nerveux central avec altération progressivetinue et irréversible des fonctions
cognitives (altération de la mémoire et aphasieuespraxie et/ou agnosie et/ou perturbation
des fonctions exécutives), et qui s'accompagneaufggnent de troubles du comportement.
Ces déficits cognitifs sont a l'origine d’'une adton significative du fonctionnement social
et professionnel et représentent un déclin sigatifipar rapport au niveau de fonctionnement
antérieur.

La maladie d’Alzheimer est une pathologie fréqueshiesujet agé. La maladie peut étre a
début précoce si elle commence avant 65 ans [&b ; 1

La maladie d’Alzheimer évolue vers une perte d’agtoie dans les activités de base de la vie
quotidienne comme la réalisation de la toilettdalsillage, la lessive, la gestion de la
continence, I'entretien du domicile, la locomotidalimentation, la réalisation des courses, la
préparation des repas, la gestion du budget, $& jpié médicaments, I'utilisation des moyens
de transport, la communication, l'utilisation diéhone. La perte de ces capacités représente
un retentissement important sur la vie de tougles [17 ; 18].

15



5/ Diagnostic :

Le diagnostic de la maladie est avant tdutique. Avant de poser le diagnostic, le
clinicien doit s’assurer que les déficits cognitife sont pas dus a d’autres affections du
systeme nerveux central qui peuvent entrainer @ésitd progressifs de la mémoire et du
fonctionnement cognitif, ou a des affections géleér@ouvant entrainer une démence, ou a
des affections induites par une substance neurpiexiUn examen clinique complet du
malade est nécessaire.

Des tests neuropsychologiques donnent une hypott&datteinte cérébrale. La mémoire,
I'orientation temporo-spatiale, les fonctions exéas, les fonctions attentionnelles et les
fonctions instrumentales sont ainsi évaluées lots hilan neuropsychométrique en
consultation de la mémoire.

Un bilan biologique est aussi réalisé afin de siemsde I'absence de pathologies associées
(comme une dysthyroidie, une dyscalcémie...).

Le bilan associe une imagerie cérébrale morpholmged parfois fonctionnelle.

La recherche de bio marqueurs (protéine tau eigeeptamyloide) dans le liquide céphalo-
rachidien est aussi utilisée et est en cours deldgpement. A I'heure actuelle, il n’existe pas
de test sanguin validé.

Le diagnostic de « certitude » n'est possible ga&pne analyse histologique et biochimique
du tissu cérébral. Le prélevement post-mortem dueeel est donc obligatoire pour valider
avec certitude le diagnostic clinique. Ce prélevenmmst mortem n’est toutefois pas réalisé
en pratique courante en France, contrairementudrd@apays.

Le retentissement de la maladie sur la vie quotitheest évalué en consultation par
l'interrogatoire et grace aux échelles ADL, IADLed aides a domicile sont également
estimées (comme lintervention d’aides meénageréayxiiaires de vie, d'infirmiéres a
domicile...).

Une évaluation des troubles psycho-comportementgu&ce au NPI (Inventaire Neuro
Psychiatrique) y est associée.

La prise en charge associe également une évaluddidardeau de I'aidant par I'échelle de
Zarit ou mini-Zarit.

Lors d’'une consultation mémoire, les aspects firaaainsi que la iatrogénie et la pratique
de la conduite automobile sont également des théatesdés avec le malade et sa
famille [16].

ADL = échelle d’autonomie pour les activités deebds la vie quotidienne
IADL = échelle d’activités instrumentales de la gurante
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6/ Traitements médicamenteux et interventions nédicamenteuses dans la Maladie
d’Alzheimer :

Il est nécessaire darendre en charge globalement un patient agé attefrde la maladie
d’Alzheimer.

6-1 : Les traitements médicamenteux :

Selon les recommandations de la HAS de mars 20B2:[« Il n'existe pas
actuellement de traitement pour empécher le dépelmpnt des lésions cérébrales
spécifiques de la maladie d’Alzheimer.

Des traitements médicamenteux spécifiques sontrappsur le marché depuis plusieurs

années.

Leur instauration ou leur renouvellement est ungoapqui est laissée a l'appréciation du

médecin prescripteur. Le prescripteur doit prereirecompte les préférences du patient et le
rapport bénéfice/risque du traitement envisagé. »

En analysant les données récentes de la littérdeucemmission de transparence de la HAS
a estimé que le service médical rendu par les ragaints du traitement symptomatique| de
la maladie d’Alzheimer était faible. Elle a aussnsidéré que I'on ne pouvait plus attribuer
un progres thérapeutique a ces produits dansda pr charge de la maladie (ASMR V).
Les données disponibles ne montrent pas de bérddioes médicaments sur le fardeau de
l'aidant.

Il n'existe pas de donnée établissant un intéaibeutique a long terme.

Cependant, une prise en charge de ces médicanarsgolidarité nationale reste justifiée
Les inhibiteurs de I'acétylcholinestérase et la ragtime restent les seuls a avoir 'AM
dans la maladie d’Alzheimer.

Leurs effets symptomatiques sont démontrés a ¢eurte, essentiellement sur les troul
cognitifs, voire comportementaux, chez les patiegp®ndeurs a ces traitements.

L'intérét thérapeutiqgue de ces traitements estidéns comme « faible », mais pour ne pas
priver les patients répondeurs aux médicamentstet@t est suffisant pour une prise |en
charge par la solidarité nationale.

=®

es

AH mars 2012

HAS = Haute Autorité de Santé
ASMR = Amélioration du Service Médical Rendu
AMM = Autorisation de Mise sur le Marché
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Le premier médicament ayant obtenu I'autorisatiemmise sur le marché en 1994 en France,
est la tacrine qui est un inhibiteur de I'acétylanestérase mais il a été retiré de la vente en
2004 suite a la constatation d’effets toxiques higpes.

A ce jour, en France4 médicaments ont une autorisation de mise sur learché avec
l'indication « maladie d’Alzheimer ».

Ces spécialités sont remboursées a 100% dansrie dadALD 15 « Maladie d’Alzheimer et
autres démences », (le colt mensuel du traitensedtenviron 100 euros).

Les prescripteurs ont tout d'abord a leur dispmsit les inhibiteurs de
l'acétylcholinestérase Leur mécanisme d’action est de bloquer la dégi@muade
I'acétylcholine cérébrale par la cholinestérasecktylcholine est un neurotransmetteur dont
la production est diminuée chez les personnesitgtede la maladie d’Alzheimer.
lIs ont TAMM pour les stades légers, modérés etdérément séveres de la maladie. Ces
traitements sont :

- Donépézil(Aricept ®) qui a ’TAMM depuis 1997, voie orale

- Rivastigmine (Exelon ®) qui a 'AMM depuis 1998, voie orale et dispositif

transdermique apparu plus récemment

- Galantamine (Reminyl ®) qui a TAMM depuis 2000, voie orale

Il est recommandé de réaliser un électrocardiogramvant la prescription d’'un inhibiteur de
l'acétylcholinestérase chez les patients ayantdéscédents cardiaques, bradycardes ou sous
traitement bradycardisant.

La mémantine (Ebixa ®) antiglutamate, a obtenu 'TAMM en 2002, voie orale. Le
mécanisme d’action de la mémantine est d’inhiberréeepteurs NMDA du glutamate. Le
glutamate est un neurotransmetteur dont la lib@ragxcessive pourrait jouer un role dans la
dégénérescence neuronale.

C’est le seul médicament a avoir une AMM au staéleere de la maladie d’Alzheimer.
L’AMM a été délivrée pour les stades modérés et éneraient séveres de la maladie. En
revanche, ce médicament n'a pas d’AMM pour le stéder de la maladie d’Alzheimer.

En l'état actuel des données, selon 'HAS, il n'ypas d’argument pour proposer une
bithérapie.

L'HAS recommande de réévaluer l'efficacité du eaient au bout de 6 mois. Il faut alors
évaluer le fonctionnement intellectuel (dont la noé@m), et conjointement I'humeur, le

comportement, l'interaction sociale et I'autonorp@ur les activités de la vie quotidienne du
patient.

Récepteurs NMDA = Récepteurs N-Méthyl-D-Aspartate
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6-2 : Les interventions non médicamenteuses :

Selon les recommandations de la HAS de décemidre [A®], la prise en charge doit
s’inscrire dans le cadre d’un projet de soins dloba
Pour aider a la prise en charge des malades, larene$6 du Plan Alzheimer 2008-2012 a
prévu la création d’Equipes Spécialisées AlzheifE3A) qui interviennent a domicile sur
prescription médicale. Elles sont composées deepsainnels (un psychomotricien ou un
ergothérapeute et des assistants de soins en glégie) formés a la réadaptation, a la
stimulation et a I'accompagnement des malades kEtlentourage.

Lesinterventions non médicamenteuseportent sur :

- Laqualité de viequi est conditionnée par un confort physique etpgye, ains
gu’un environnement adapte.

- La cognition : les activités portent sur des mises en situatiores simulations
de situations vécues. L'objectif est de ralentirpierte d’autonomie dans les
activités de la vie quotidienne. Le programme @nitun volet pour les malades
et un pour les aidants qui continueront cette prseharge sur la cognition.

- La prise en chargerthophonique: elle permet de maintenir et d’adapter [les
fonctions de communication du patient et a aidefalaille et les soignants
adapter leur comportement aux difficultés du maladsbjectif est de continuer
communiquer. Cette prise en charge concerne asssidubles de déglutition.

- Q-

- L activité motrice qui aurait un effet positif sur les capacités piuyss, la
prévention des chutes, la cognition, le comportémen

- Le comportement: les symptdmes non cognitifs qui peuvent entraides
comportements a risque doivent étre analysés. Gataduation inclus I'ét
physique du patient, la dépression, l'angoisse, desleurs, la biographi
individuelle, les facteurs psychosociaux, les facde environnementaux
physiques, I'analyse fonctionnelle et des compoetets

- La prise en chargpsychologique et psychiatrique elle s’adresse au patient et a
son entourage dés I'annonce du diagnostic.

L’enjeu est de reculer le plus longtemps possibledssage au stade sévere de la maladie par
une prise en charge adaptée.

HAS décembre 201[1
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6-3 : Les interventions portant sur les aidants :

Selon les recommandations de la HAS de déecemidrg PA®], il est souhaitable que
les aidants recoivent une formation sur la maladé,prise en charge et sur I'existence

d’associations de familles.

Il doit étre proposé un soutien et un accompagnep®rchologique des aidants. Mais ay
un groupe de soutien des aidants, une formation aigants et une psychothéraj
individuelle ou familiale. Les objectifs sont dertgoles aidants de leur isolement, qu’
conservent une vie sociale et gu’ils aient un prigevie adapté a la situation.

Il doit étre proposé une consultation annuelle lpamédecin généraliste, dont les objec
sont la prévention, la détection, la prise en ohalgs effets délétéres sur la santé de I'ai
gue peut induire 'accompagnement du malade.
Lors de cette consultation, il est nécessaire diévd’état de santé global de I'aidant, m
aussi d’évaluer son fardeau.
Ainsi il faut étre attentif :
- a l'état psychique, nutritionnel de l'aidant. Aingu’'a son niveau d’autonom
physique et psychique.
- al'évaluation des appareils cardio-vasculairespmeoteurs et sensoriels
- alarecherche de troubles anxieux et/ou dépresgifsoubles du sommeil
- a la prévention : vaccinations, examens de dégisiag cancers, et de dépist:
de maladies cardio-vasculaires
- a vérifier la bonne adéquation entre les besoihssetnoyens mis en place (aio
médico-sociales et financieres)
- aux problémes familiaux et professionnels que pagendrer 'accompagneme
du malade.

Une consultation supplémentaire peut étre propeséeas de souffrance ou de mauvais
de santé identifié chez I'aidant.

Le suivi médical de l'aidant doit accompagner ld&entes étapes de la maladie que 9
'annonce de la maladie, la prise en charge au citanl’entrée en institution, la fin de vie
la période de deuil.

L’élaboration de ces recommandations de bonnequ&ts’integre dans la mesure n°3
« Plan Alzheimer ».

HAS décembre 201
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7/ Les aidants :

Le malade devient dépendant avec I'évolution denkdadie. Ladépendanceest
définie comme l'impossibilité partielle ou totaleyr une personne d’effectuer, sans aide, les
activités de la vie quotidienne, qu’elles soientygfues, psychiques ou sociales, et de
s’adapter a son environnement [20].

Cette dépendance est progressive, sollicite lesntsdqui peuvent se retrouver en situation
d’isolement, mais aussi en détresse psychologitj@eomomique.

Plusieurs types d’aidantsgregiveren anglais) interviennent dans la prise en charge
de la personne agée malade en perte d’autonomie.
Ce sont les aidants « formels » et les aidantsfokmels ».

7-1: Les aidants formels :

Lesaidants formelssont des personnes extérieures a I'entourages &dlet formées,
reconnues et rémunérées. |l existe ainsi différateurs qui sont les professionnels de
« proximité » (aides ménageres, auxiliaires deagents de service des établissements), mais
aussi les assistants de service social, les profesds paramédicaux (aide soignants,
infirmiers, kinésithérapeutes, ergothérapeutesioptionistes, pédicures...), le corps médical
(médecins généralistes, spécialistes), les psyghek

Le portage de repas a domicile ainsi que les aideBniques comme la téléalarme, la
téléassistance, la visiophonie ou encore I'adaptatiu cadre de vie entrent également en
compte dans cette prise en charge [21].

Les aides formelles sont souvent insuffisanteda @epose souvent a la famille de
désigner un aidant naturel ou informel, afin denlpeendre en charge son malade.

L’activité de I'aidant naturel peut se déroulerdamicile du malade ou a son propre foyer s'il
accueille ce dernier chez lui, ou encore en irtshitu

7-2 : Les aidants informels :

Les aidants informels ou naturels selon la HAS, sont des personnes non
professionnelles qui viennent en aide a titre ppo@lc pour partie ou totalement, a une
personne dépendante de son entourage pour lestéactile la vie quotidienne. Cette aide
réguliere peut étre prodiguée de facon permanantgoq, et peut prendre plusieurs formes,
notamment le nursing, les soins, I'accompagnemeld &ie sociale et au maintien de
'autonomie, les démarches administratives, la dioation, la vigilance permanente, le
soutien psychologique, la communication, les a&s/domestiques...

Ces aidants naturels ou informels peuvent étrendembres de la famille, des amis, des
voisins, ou encore des bénévoles. Dans ce grougdsie l'aidant principal, désigné, et qui
intervient ainsi a différents niveaux. Il se renspdnible, il permet une cohésion au sein de la
famille, il fait circuler les différentes informatis, il coordonne les aides avec les intervenants
extérieurs [22]. C’est a ce type d’aidants spéudgque s’intéresse mon travail.
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7-3 : Le rOle des aidants naturels :

L’aidant naturel a un role essentiel auprés duad®l Il doit faire face a de multiples
difficultés, notamment : lors de I'annonce du diagfit, lors de I'organisation de la prise en
charge et lors de la gestion des crises. Ces ulifi€ ne sont pas sans conséquences sur I'état
de santé de l'aidant [23].

7-4 : Les études sur les aidants :

Les aidants ont fait 'objet de nombreuses étudesamment legprogramme Pixel
dirigé par le Pr Philippe Thomas et développé akesoutien de Novartis France, en
collaboration avec I'Association France Alzheimdr Association des Neurologues de
Langue Francaise.

A ce jour, ce programme compte 4 études :

- Etude de 2001Rixel I, qui met en évidence la relation aidant-malade eble de
'entourage familial dans le traitement de la maatiAlzheimer [24]

- Etude de 2002Rixel I, qui se penche sur les motifs conduisant a laurapdu
maintien a domicile et a I'institutionnalisation thalade [24]

- Etude de 200Fixel Ill, qui dresse un paralléle entre la qualité de vipatient et
celle de I'aidant familial [24]

- Etude de 2004Pixel IV, qui s'intéresse a la fragilité et a la vulnérabilde
l'aidant [24].

¢ L'étude Pixel 1[24] a été conduite aupres de 569 aidants danse@ires francais de
psychogériatrie ou de gériatrie en 2001.
Deux populations d’aidants sont décrites :

- Le premier groupe est constitué des enfants demati(45% des aidants), ces
aidants sont 3 fois sur 4 des filles agées de SZ2amoyenne, qui ont encore une
activité professionnelle et ont di souvent réeaménseur temps de travail pour
s’occuper de leur parent agé (82 ans en moyenne).

- Le second groupe est constitué des conjoints (5186 didants), plus
particulierement des épouses dans 2 cas sur 3lddaest alors plus agé que dans
le premier groupe mais d’age équivalent a celuindilade (71 ans en moyenne).

L’enquéte montre que 50% des aidants habitent &venalade, avec une fréquence plus
importante pour les conjoints.

La charge de travail est estimée a plus de 6 h@amg®ur pour 70% des conjoints et 50% des
enfants. Aucune aide extérieure n’est sollicitéasdd3% des familles. Les trois quart des
aidants placent le fait d’avoir a consacrer plugidex heures par jour au malade comme un
facteur majeur de saturation.

L’enfant-aidant doit réaménager son activité preifamelle pour s’occuper de son parent agé
malade dans 54% des cas.

Il est retrouvé que 83% des malades prenant utermant médicamenteux anti-Alzheimer,
n'ont pas changé de lieu de vie pendant la durékétlele qui s’est déroulée de septembre
2000 & mars 2001.

Il est a signaler que ces résultats, publiés el 206t largement contribués a faire évoluer la
prise en charge des malades Alzheimer.
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¢ L'étude Pixel Il[24] a été menée aupres de 686 « couples » aidaitsdes dans 43 centres
hospitaliers gériatriques francais en 2002.
Les résultats de ce travail ont mis en évidence que

- Les femmes sont majoritairement représentées : dieux des malades et des
aidants sont de sexe féminin.

- L’age moyen des malades est de 79,3 ans et cadidants est de 62,1 ans.

- Ce travail décrit que ce sont les enfants-aida68%) qui demandent le plus
souvent le placement en institution de leur parealade. La durée moyenne de
prise en charge avant I'entrée en institution diadeest de plus de trois ans.

- Les causes de l'institutionnalisation sont lieetaadépendance du malade, au
fardeau qu’il constitue pour l'aidant, a I'importande la dénutrition du malade et
aux symptémes comportementaux et psychologiqués diemence.

- D’autres causes, liées a l'aidant, s’ajoutent adérision de placement en
institution du malade comme I'épuisement, la dépogs et la mauvaise santé
physique de ce dernier.

Le Pr Philippe Thomas a établi que « la mise eoepthe centres de répit et la prise en charge
psychologique de I'aidant permettent de reculesiaie plus de un an I'entrée en institution
du malade. »

¢ L’étude Pixel 1l [24] a été réalisée aupres de 82 aidants dans camjres de
psychogeériatrie francais en 2003.
Les résultats principaux mettent en évidence que :

- Les femmes sont toujours majoritaires avec deuws tike malades et d’aidants
féminins. Quand l'aidant est une femme, il s’agitlépouse dans 61% des cas et
de la fille du malade dans 39% des cas.

- Il est rapporté que 51% des aidants se déclargmeskifs, et que 70% des aidants
dépressifs s’occupent d’'un malade dépressif.

L’étude conclut qu’il existe des liens entre la lfgade vie de l'aidant et lintensité des
symptdémes comportementaux et psychiatriques deémaedce, ce qui influe sur le risque
d’institutionnalisation du malade. Il est démontyge la qualité de vie de l'aidant est
améliorée par la prise en charge thérapeutigue ae maladie (inhibiteurs de
'acétylcholinestérase et la mémantine) et pargérence dont I'aidant dispose. La qualité de
vie de l'aidant dépend également de I'épuisementelelernier et de la durée de prise en
charge du malade a domicile. Par ailleurs, lesbtemucognitifs, 'autonomie du malade, I'age
de l'aidant et du malade n’interviennent pas suyualité de vie de I'aidant contrairement aux
idées regues.

¢ L’étude Pixel IV[24] a été conduite aupres de 1410 aidants, daessccentres hospitaliers
gériatriques francais en 2004. Les questionnairt2t@ distribués aux aidants a travers un
encartage dans la revue Contact de I'’Associatiande Alzheimer.

Dans ce dernier volet Pixel, l'aidant principal &stonjoint dans 72% des cas. Les aidants
comprenaient 830 femmes (59%) et 576 hommes (4486f respectivement en moyenne de
64,8 ans et 73,9 ans. L'aidant vit dans 74% desizas le malade.

Le Pr Philippe Thomas établit ainsi le profil deaigants fragiles » comme étant une femme
(dans 71% des cas), d’age moyen de 68,4 ans, agarualité de vie peu satisfaisante, une
vulnérabilité plus importante, et souvent conféen& des problemes de santé personnels.

La quasi-totalité de ces « aidants fragiles » (98%tjment que s’occuper du malade entraine
un retentissement sur leur santé. lls se sentegé@pdans 93% des cas et déprimés dans 89%
des cas. lls se déclarent en mauvaise santé pbtud&nhtre eux. La moitié d’entre eux n’est
pas satisfaite de sa relation avec son malade. ftosird’'un quart (28%) il est retrouvé une
perte de poids de plus de 2 kg par rapport au sesr@ecédent I'enquéte.
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L’aidant informel ressent un lourd fardeau dans 7dé$ cas et 47% d’entre eux font part
d’un retentissement de la maladie sur leur propreés lls se sentent angoissés pour I'avenir
pour 84% d’entre eux.

J'ai aussi consulté I'étudeurofamcare, initiée en janvier 2003. Ce travail analyse et
compare la situation de plus de 6000 aidants familiégalement répartis dans six pays
européen : I'Allemagne, la Suéde, I'ltalie, le Rogee Uni, la Gréce et la Pologne [25].
Comme dans les travaux de Pixel, il est observdeagiaidants naturels sont en majorité des
femmes (76%) et que la moitié des aidants sonetdéants du malade. Il est constaté que
'aidant estime ne pas avoir assez de temps pgwetloe, quel que soit son pays. Il est décrit
un besoin de soutien psychologique dans 89% des cas

7-5 : Evaluation de la qualité de vie et fardead’aidant :

Les questions concernatda qualité de vie de l'aidant et ses difficultés sont a
evoquer. L'OMS, en 1993, a défini la qualité de aenme « la perception individuelle d’'une
personne de sa position dans la vie, dans sonxtertelturel et au regard de son systeme de
valeurs en relation avec ses objectifs, ses ateaés standards. Le concept déborde le cadre
de la présence ou de l'absence d’'une maladie.téigie de maniere complexe la santé
physique de la personne, son état psychologique ns@au d’'indépendance, ses relations
sociales, ses croyances personnelles et ses mslatwec les événements de son
environnement » [26].

Il est donc essentiel de prendre en compte somlétsanté afin de pouvoir lui proposer, le cas
échéant, une prise en charge médicale appropnesputien psychologique ou social, une
solution de répit ou une majoration des aides aicltmnpour son malade agé.

Le professionnel de santé qui réalise le suivi c@die la personne malade, est en lien étroit
avec l'aidant. Il a établi un rapport de confiamt@e proximité avec ce dernier et connait ses
difficultés. Il peut et doit repérer la souffrande I'aidant et I'évaluer. Des outils validés sont
disponibles pour permettre de mesurer et de suideefardeau de l'aidant », comme les
échelles de Zarit et mini-Zarit [27].

Afin d’améliorer la qualité de vie de laidant, dst donc important de sensibiliser et
d’'informer les aidants, et d’améliorer la formatides professionnels de santé, notamment a
I'utilisation d’outils validés d’évaluation de I'ét de santé global de I'aidant, du fardeau de
l'aidant et de sa souffrance.
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7-6 : Prise de conscience :

Dans I'ensemble des pays industrialisés, il esstaté depuis 10 ans une nette prise de
conscience de I'importance du rble que revét I'erdge des personnes malades.
Les politiques essaient de faire progresser legsdebles devoirs des aidants.
En France, le rapport de la cour des comptes d& 2@0les « personnes agées dépendantes »
insiste sur la contribution apportée par les famikt la nécessité de réflechir aux moyens de
valoriser ce role d'utilité sociale [28].

Avec le « Plan Alzheimer » le gouvernement francais a affirmé sa volonténélorer la
prise en charge de la maladie d’Alzheimer, entuatit un renforcement des aides formelles
mais aussi en soutenant l'aide aux aidants.
Le gouvernement francais prévoit ainsi plusieursumes pour aider les aidants :
- Mesure 1 : Développement et diversification degcstires de répit
- Mesure 2 : Consolidation des droits et de |la foromadies aidants
- Mesure 3 : Amélioration du suivi sanitaire des atdanaturels
- Mesure 6 : renforcement du soutien a domicile aaorisant I'intervention de
personnels spécialisés
- Mesure 7 : Amélioration du soutien a domicile graag nouvelles technologies
- Mesure 35 : Mise en place d’'un numéro unique et gdite internet d’information
et d’orientation locale [13].

L'objectif de la mesure n°3 du « Plan Alzheimer 208-2012 »est d’améliorer le suivi
sanitaire des aidants naturels [18]. Ainsi le gongment souhaite mieux prendre en compte
la santé de I'aidant naturel dans le cadre du sbim malade atteint de maladie d’Alzheimer.
Le « Plan Alzheimer » propose une consultation paaidant qui le souhaite et par an.

Il souhaite permettre &0% des aidants de patients en ALD de bénéficier de cette
consultation [13].

Il est aussi recommandé que les aidants, familieexme professionnels, recoivent une
formation sur la maladie, sa prise en charge etrdeamations sur I'existence d’associations
de familles.

Il doit étre proposé aux aidants un soutien paaeagompagnement psychologique.

Ces interventions peuvent étre proposées par sexiations de familles, les MAIA, les ESA,
les CLIC, les accueils de jour, les réseaux, lageptformes de répit [16].

MAIA = Maison pour I’Autonomie et I'lntégration desalades Alzheimer
ESA = Equipe Spécialisée Alzheimer
CLIC = Centre Local d’'Information et de Coordinatigérontologique
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7-7 : Les associations de malades et d’aidantsvars le monde :

Dans le monde, des associations d’aide aux aidarit&mergé comme lsational
Alliance for Caregivingaux USA, Carers UK au Royaume-UniCarers Australiaen
Australie par exemple.

En France, des associations ont vu le jour afiaiddr les aidants. Il existe
I'associationFrance Alzheimer et maladies apparentéeséée en 1985 et reconnue d'utilité
publiqgue depuis 1991, qui est un réseau de 10Ociatems départementales et de 200
antennes de proximité. Elle permet de souteniedbdner les aidants, mais aussi d’informer
I'opinion et les pouvoirs publics, de promouvoirrecherche et de former des bénévoles et
des professionnels de santé. Son action est inmperten tant gu'interlocuteur auprés du
gouvernement et auprés des malades et de leutddadl.

L’'association francaise des aidantsréée en 2003, s’est fixée pour missions deaniibur

la reconnaissance de la place des aidants, d'eriée$ aidants, de soutenir les aidants de
promouvoir des espaces de soutien (comme les dafaidants), de former les aidants, et
de diffuser l'information au plus grand nombre [30]

Avec le développement d’internet, les laboratogesaussi mis en ligne des sites accessibles
aux familles et aux malades (exemples : Alois/ latmires Eisai et Pfizer ; Proximologie/
laboratoire Novartis ; infopatients-lundbeck.frbdmatoire Lundbeck). Il existe aussi de
nombreux forums de discussion ou les internauteseue poser leurs questions. L'acces aux
informations s’est donc considérablement amélibestdésormais partagé grace aux réseaux
sociaux.

7-8 : La « Génération Sandwich » :

Parmi ces aidants naturels ou informels, il exsés aidants faisant partie de la
« Génération sandwich » ou encore de la « Génératigivot ». Ce sont des personnes qui
assument la double responsabilité de s’occupeeuteparent d’'une part, et de leurs propres
enfants ou petits enfants d’autre part [31 ; 32].
Le terme imagé de « Génération sandwich » vienadgk-saxons et fait allusion a la double
charge d’aide et de soins prodigués a des proctesndants et descendants [33].

Aux Etats-Unis, plus de 20 millions de personrssrent appartenir a la « Génération
sandwich » [34]. Il est décrit que 30% des aidamhés malades atteints de la maladie
d’Alzheimer, ont des enfants ou des petits enfdatsoins de 18 ans qui vivent chez eux [4].
Les aidants de cette « génération pivot » congidlare’il est normal de s’occuper de leurs
enfants et ils en tirent de la satisfaction. Eranmhe le fait de prendre soin de leur parent agé
malade est souvent vécu comme une charge. Malgté censtatation, les américains
interrogés sont toutefois préts a faire davantagsatrifice pour leurs parents que pour leurs
enfants. Ainsi 58% d’entre eux installeraient uharobre individuelle pour leurs parents au
détriment de leurs enfants, 65% seraient prétsnaédager chez leurs parents méme si le
logement est loin de I'école des enfants, et 77%nghraient leurs habitudes d’achat pour
répondre aux besoins de leurs parents [34].

26



En France, les rapports intergénérationnels sée regttement modifiés. Aujourd’hui
les « boomers » nés aprés la deuxieme guerre mendiclarent se sentir plus proches de
leurs enfants que de leurs parents. lls se préeatymurtant de leur parent agé malade, en
effet un tiers des deux millions d’aidants famikaecensés sont des enfants [30].

Il est a noter qu’aucun travail, en France, n'a@¥de ressenti des aidants de la « Génération
Sandwich » qui s’occupent ainsi de leur parent rdgéade et conjointement de leurs petits
enfants.

7-9 : Objectifs de mon étude :

Les objectifs de mon étude ont été ainsi d’éevaagualité de vie et les répercussions
de l'aide accordée a la fois a un parent agé maademont et au(x) petit(s) enfant(s) en aval
chez les enfants-aidants de la « Génération Sahdwiabes patients atteints de la maladie
d’Alzheimer (ou maladie apparentée).

Les données ont été recueillies lors d’'un entretiertéte a téte avec l'aidant a I'issue d’une
consultation de gérontologie ou dans un centreadmémoire. Les résultats sont présentés
dans la partie Il de mon travail.
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Il : Résultats
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1/ Matériel et méthodes :

Ce travail est une étudalescriptive, multicentrique, observationnelle et
prospective

1-1/_Lesbjectifs étaient I'évaluation de la qualité de vie et léparcussions d
'aide accordée a la fois & un parent agé maladamemt et au(x) petit(s) enfant(s) en aval
chez les enfants-aidants des patients atteintsadendladie d’Alzheimer (ou maladie
apparentée).

Cette étude a été realisée dans les Centres Mémwien en consultation de gérontologie
dans la région Nord Pas de Calais, tout au lontadaée 2011 (de janvier a décembre 2011).

Le mécanisme d’inclusion a été réalisé par uniogatoire.

1-2/ Descritéres d’inclusion ont été déterminés :

Tout aidant accompagnant son parent atteint de dadie d’Alzheimer (ou maladie
apparentée) en consultation mémoire (ou de géamis)

et qui s’occupe a la fois de son parent maladegenfréguliere et de facon concomitante, de
ses propres petit(s) enfant(s) de facon réguliere.

1-3/ Descritéres d’exclusionont été établis :

Tout aidant d’'un patient agé ne souffrant pas dedkadie d’Alzheimer (ou maladie
apparentée) et/ou

Une non implication réguliere de l'aidant aupresde parent malade et/ou aupres de ses
petit(s) enfant(s) de facon simultanée.

1-4/ Laméthodologieet le questionnaire ont été validés paClamité Scientifique
de la Société Septentrionale de Gérontologie Clinig.

1-5/ Lerecueil de données été fait via un questionnaire au format A4 reaso,
comprenant 37 questions [annexe 1].

Le questionnaire était composé dguatre parties :

- La premiére partie était un recueil d'informatia@mncernant hidant
(18 questions),
- Puis une collecte de renseignements concernamtlizde (8 questions),
- Ensuite un recueil de données concernamédi(s) enfant(s)(7 questions),
- Enfin les déclarations relatives aux indicesdtsfaction des aidants
(4 questions).
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1-6/ Cesdonnées déclarativesont été recueillies par les médecins consultaats a
cours d’'unentretien d’environ vingt minutes avec l'aidant, en I'absermtti malade age.

Les inclusions ont été réalisées dans 11 cent@$RU de Lille (les Bateliers et CMRR de
I'Ho6pital Salengro), Cuincy, Hautmont, Hénin-Beaurhd_ens, Le Quesnoy, réseau Meotis,
Saint Saulve, Seclin, Valenciennes.

Je profite de I'occasion qui m’est offerte de leshercier pour cette précieuse collaboration.

1-7/ Nous avons ainsi recruté, au cours de I'a2044.,105 aidants « éligibles »
Toutefois :

- 1 aidant « éligible » a refusé de participer audila
- 5 questionnaires n‘ont pas été retenus car incdmpleombreuses données
manquantes)

Au total, 99 questionnaires ont été exploitést retenus pour analyse dans mon travail.
Les données ont été collectées et saisies darblaat Excel par mes soins.

L’anonymat et la confidentialité ont été respectés.
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2/ L'aidant :

¢ Question 1 :

L'aidant est unédemme dans 79% des cas
(78/99).

Hommes 21%
(21)

Femm
79% (78)

Fig.1: Répartition de l'aidant en fonction du sexeen %
(n=99)

¢ Question 2 :

Le statut marital de l'aidant est qu'il est
marié dans 83% des cas (82/99), divorcé
dans 11% des cas (11/99) et veuf dans 6%
des cas (6/99).

Divorcé 11% (11) Veuf 6% (6

arié 83% (82

Fig.2 : Statut marital de I'aidant en % (n=99)

¢ Question 3 :

L’age moyen de l'aidant est & ans (Min = 45 ans ; Max = 74 ans)

Si on étudie selon le sexe :

L’age moyen de I'aidant femme est de 59 ans. (M#b=ans ; Max = 74 ans)

L’age moyen de I'aidant homme est de 63 ans. (MaGans ; Max = 68 ans)

¢ Question 4 :

L’aidant pratique la conduite automobile dans 81# cas (83/99).
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¢ Question 5 :

L’aidant estretraité dans 62% des cas (61/99), ou encore en actiuite 8% des cas (38/99).

La figure 3 analyse les différentes professionsa@es par I'aidant encore en activité.

62(61)

15(15)

(3) ° °) (3)
3(3 3(3
2(2) 2(2) 2(2)
0(0) 1(1)
Agriculteur Artisan Commergant, Cadre, Professions Employé Ouvrier Femme au Autre Sans Retraité
Chef professions  intermédiaires foyer profession
d'entreprise intellectuelles
supérieures
Fig.3 : Statut professionnel de I'aidant en % (n=99
¢ Question 6 :

A la question prenez-vous des, médicaments de fagéguliere, 74% des aidants (73/99)
déclarent que oui.

¢ Question 7 :

Les aidants consomment ainsi en moyehmneédicamentspar jour. (Min = 0 ; 30 = Max).

NB : L'aidant prenant 30 médicaments par jour ésbétique, avec des problémes cardiaques
et d’hypertension, il a également subi une chieidg I'intestin.
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¢ Question 8 :

Les types de médicaments consommeés par les acamtsrnés (n=73) :

Spécialités : Nombre d’aidants concernégn=73)
Anti dépresseurs 15
Anxiolytiques 7
Somniferes 7
Antalgiques 9
Appareil digestif 11
Cardio-vasculaire 45
Endocrinologie 18
Gynécologie 3
Neurologie (en dehors des psychotropes let
somniferes)

Oncologie 2
Ophtalmologie 1
Pneumologie 10
Rhumatologie 11
Urologie 2

La prise d’antidépresseurs et/ou d’anxiolytiques ébu de somniféres concern@2 aidants
soit30% des aidants qui prennent des médicamen{g2/73).

Parmi ces 22 aidant82% (18/22) sont des femmest 18% (4/22) sont des hommes.

lIs sont_retraitéslans 59% des cas (13/22) et en activité pour 4d9cds (9/22).
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¢ Question 9 :

A la questionvous sentez vous stressactuellement57% (56/99) des aidant®pondent
ouli.

¢ Question 10 :

Lorsque nous avons interrogé les aidants sur ldit§ude leur sommeil53% (52/99)
signalent ne pas dormir correctement

Parmi les aidants retraités, 54% (33/61) estimeair un sommeil inadéquat.
lls sont 50% (19/38) encore en activité et a reedmamir correctement.

¢ Questions 11 et 12 :

68% (67/99)desaidants recrutés expliquent pouvoir prendre du temg pour euxet 77%
(60/78) des aidants femmes prennent ainsi le teliaier chez le coiffeur.

Pour ces 67 aidants qui arrivent a prendre du tgrops eux, 37% (25/67) sont en activité et
63% (42/67) sont actuellement en retraite.

¢ Question 13 :

Un tiers (33/99) des aidants signalent qu’ils @it un jour annuler ou retarder un rendez
vous médical ou une intervention chirurgicaleafin de s’occuper de leur parent malade ou
de leurs petits enfants.

¢ Question 14 :

17% (17/99) des aidants déclarent fumer.
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¢ Question 15 :

Les personnes interrogées répondent qu’elles cansainde I'alcool quotidiennement dans
16% des cas (16/99ccasionnellementdans 65% des cas (64/99) et jamais dans 19% des
cas (19/99).

65% (64)

19% (19
16% (16) 6 (19)

/ /
/ /
/ /
/ /
/ /
/ /

Alcool quotidiennemel  Alcool occasionnellement Alcool jamais

Fig.4 : Consommation d’alcool chez I'aidant en % (r99)

¢ Question 16 :

Plus d’un quart des aidants signalent avoir perdpaids récemment soit 29% (29/99).

¢ Question 17 :

Les aidants déclarent pratiquer une activité phwesigguliere dans 57% (56/99) des cas.
¢ Question 18 :

Deux tiers (66/99) des aidantsnt peur de développerplus tardune maladie de la
memoire.

Cela concerne :
- 12% (8/66) des aidants hommes recrutés

Et -88% (58/66)desfemmesinterrogées.
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Nous avons ainsi établi qubez les aidants encore en activité (n=38)
- Pres des deux tiers, 66% (25/38), se sentent 8sressuellement

- La moitié, (19/38), ne dorment pas correctement

- 39% (15/38) des aidants en activité prennent gigoticcment des psychotropesi:

0 24% (9/38) prennent des antidépresseurs, 8% (3(88hnent de
hypnotiques et 8% (3/38) prennent des anxiolytiques

- 66% (25/38) déclarent disposer encore de tempsgoyrapres s'étre occupé
leur parent malade et de leur(s) petit(s) enfant(s)

- 29% (11/38) déclarent fumer

- 5% (2/38) consomment de I'alcool quotidiennement

- Un tiers, 34% (13/38), a perdu récemment du poids

- 55% (21/38) pratiquent une activité physique régelnent

- Plus de deux tiers, 68% (26/38), ont peur de d@peo une maladie de
mémoire.

U7

a

Au total, si on tente d’'établir lerofil de 'aidant de la « Génération sandwich »

Plus de 3/4 des aidants sont des femmes (79%, 98)7&/aidant a un &ge moyen de 62 a
et est marié dans la plupart des cas (83%, n=82/99)

Il pratique encore la conduite automobile.

Un peu moins de 2/3 des aidants recrutés somité=n62%, n=61/99).

Il consomme en moyenne deux médicaments au quot{gdieur 22 aidants on retrouve u
consommation journaliere de psychotropes).

Il est stressé (57%, n=56/99) et a des troublesodumeil (53%, n=53/99).

L’aidant déclare avoir toutefois un peu de tempgr i, notamment pour faire du sport
(57%, n=56/99).

Plus d’'1/4 a perdu du poids récemment (29%, n=239/99

Il consomme de I'alcool occasionnellement (65%,4198) et fume peu (17%, n=17/99).

ns,

Un aidant sur trois a di retarder ou annuler urdezrnvous médical ou une intervention

chirurgicale a cause de leur parent malade ouuts feetits enfants.
Enfin il a peur de développer une maladie de la oien(67%, n=66/99) dans I'avenir.
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3/ Le malade :

¢ Question 19 :

Le malade est lanére de l'aidant dans
69% (68/99), son pére dans 12% des cas
(12/99).

Sa belle mere dans 13% (13/99), son beau
pere dans 1% (1/99), autres dans 5% (5/99)
(tante (3/99), marraine (1/99), oncle
(1/99)).

Dans notre travail, nous n’avons pas

rencontré le cas ou l'aidant s’occupe a la

fois de ses deux propres parents (pere et
meére) malades.

Membre proche de la famille 5% (5)
beau pére 1% (1)

belle mere
13% (13)

les 2
0% (0)

pére

12%
(12)

mere
69%
(68)

Fig.5: Représentation des malades en % (n=99)

Les malades femmeseprésentent ain86% (85/99) des malades recensés.

Je peux vous signaler que :

- 1 aidant femme aide sa mére et sa tante, maladt&ssti@s deux d’'une pathologie

de la mémoire.

- 1 aidant femme aide sa mére et son beau peredpeyen mari), malades tous les

deux.

Ainsi seulement 2 des aidants interrogés s’occupenjointement de 2 personnes
ageées malades et de leurs petits enfants en sus.

(12/68) par son fils.

par son fils.

La mére malade est aidée dans 82% des cas (5@68pille et dans 18% des das

Le pére malade est aidé dans 58% des cas (7/18xfidle et dans 42% des cas (5/12)
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¢ Question 20 :

L’age moyen de la personne malade es@lans (Min= 73 ans ; Max=97 ans)

¢ Question 21 :

Dans58% des cas (57/99) l'aidaatcompagneson malade depuis plus de 5 ans

58% (57)

11% (11)

4% (4) 5% (5)

<lan 1-2ans 2-3ans

14% (14)

8% (8)

3-4ans 4-5 ans >5 ans

Fig.6 : Durée d’'accompagnement du malade par I'aidat en % (n=99)

Nous avons signalé précédemment que I'age moydiaidant était de 62 ans (59 ans pour
les femmes et 63 ans pour les hommes), nous pouwams imaginer que dans une grande
majorité des cas, I'accompagnement de la persogée éalade a débuté alors que l'aidant

était encore en activité.

¢ Question 22 :

Dans une nette majorité des cas, 56% des
malades (55/99) vivent anstitution .

Dans 43% (43/99) les patients vivent a

domicile et 1 malade vit avec son aidant a
son domicile.

Avec l'aidant 1% Domicile
1) 43% (43)

Institution
56%
(55)

Fig.7 : Lieu de résidence du malade en % (n=99)
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J'ai pu établir que pour les malades qui viventomnitile, 53% (23/43) des aidants sont
encore en activité et 47% (20/43) sont retraités.

Parmi ces aidants, 88% (38/43) d’entre eux sonfatames et 12% (5/43) sont des hommes.

J'ai aussi calculé que parmi ces femmes aidantés (22/38) sont encore en activité et 42%
(16/38) sont retraitées.

Parmi les hommes aidants seulement 20 % (1/5)esoattivité et 80 % (4/5) sont retraités.

¢ Question 23 :

92% (91/99) sont aidés de facdrebdomadaire par leur aidant, et 8% (8/99) de facon
mensuelle ou occasionnelle.

24 % (24)

Tous les jours

pls x /sem

39 % (38)

occasionnellement . 2% (2)

Fig.8 : Fréquence d'aide aux malades en % (n=99)

Parmi les aidants encore en activité (n=38), 34éttte eux (13/38) aident tous les jours leur
malade et 37% (14/38) plusieurs fois par semaimasus de leur activité professionnelle et de
leur implication auprés de leurs petits enfants.
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¢ Question 24 :

Lesprincipales tachesréalisées par I'aidant aupres du malade ageé sont :

- La gestion definances et des taches administratived 75% (74/99)
* Le malade vit en institution pour 61% des cadd{4) et a domicile (dont le
malade vivant avec I'aidant) pour 39% des cas @9/7
- Lalessive a 37% (37/99)
- Le ménage a 24% (24/99)
- La gestion des médicaments a 19% (19/99)
» 95% des cas (18/19) lorsque le malade vit a diteni
- La gestion des troubles psycho-comportementau®% (19/99) surtout si le
malade vit a domicile, 79% des cas (15/19).
- Les malades qui recoivent de®ins d’hygiene (conduite WC et/ou gestion
incontinence et/ou toilette et/ou habillage) ner@éspntent quel5% des cas
(15/99).

Selon les données recueillies, les soins d’hygsame prodigués exclusivement au domicile
du malade. Ces taches ne sont réalisées que planae®es (14 filles et 1 niéce de patients).

De facon exceptionnelle, certains aidants nouserpliqué que leurs visites permettaient au
malade institutionnalisé de sortir a I'extérieurldanaison de retraite (et d’aller par exemple
faire des petites courses ou aller se promener).

80 75 (74)
70
60
50
40 37 (37)
30 24 (24)
- 19 (19) 19 (19)
13 (13) 10 (10) 12 (12)
10 6(6) 5(5) 6(6)
0
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Fig.9 : Taches réalisées par les aidants en % (n=99
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¢ Question 25 :

Dans une tres nette majorité des cas, 82% (81iI¥Xiste une aide complémentaire familiale
par les freres et/ou les sceurs et/ou les conjdmtikaidant interrogé. Les aidants sont donc
rarement seuls dans la prise en charge de leuntpar@ade. On compte malgré tout 18%

d’aidants (18/99) isolés.

¢ Question 26 :

Pour les malades qui vivent en institution, 18%/%5Pdes aidants participent au financement

afin de payer les frais de séjour de I'établissdmenr leur parent.

Si on tente d’établir lerofil du malade, il s’agit plut6t de la mere de I'aidant.

Son age moyen est de 86 ans.

Ce parent malade vit dans 56% des cas (55/99) ditution, 18% (10/55) des aidants

participent alors au financement afin de payefris de séjour de I'établissement.

Le parent agé malade est aidé depuis plus de par&idant dans 58% des cas (57/99
ce de facomebdomadaire dans 92% des cas (91/99).

Le malade est principalement aidé pour la gestesfothances et des taches administrat
75% (74/99) puis viennent les tdches ménageres edatessive 37% (37/99) et le ména
24% (24/99).

Les parents malades qui regoivent des soins d’hggsent 15% (15/99).

Dans la majorité des cas, 82% (81/99), le malade l&néficie de I'aide de plusied
intervenants.

et

ves
\ge
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4/ Les petits enfants :

¢ Question 27 :

Les aidants ont en moyen8etits enfants(Min = 1 ; Max=9).

¢ Question 28 :

L’age moyen des petits enfants esZdns(Min= 1 mois ; Max= 25 ans)

¢ Question 29 :

Dans71% des cas (70/99) I'aidastoccupedepuisplus de 5 ans de ses petits enfants

_ o

oo [ )
34ans . 3% (3)

23ans -6% 6)
-

<lan F 5% (5)

Fig.10 : Durée de I'accompagnement des petits enfarpar I'aidant en % (n=99)

L’aidant s’occupe ainsi depuis plus de 5 ans, depstits enfants et de son malade de fagon
conjointe, dans 41% des cas (41/99).
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¢ Question 30 :

65% (64/99) des aidants s’occupent de fabebdomadaire de leurs petits enfants, et 35%
(35/99) de facon mensuelle ou occasionnelle.

1x/sem

21% (21

tous les jours

pls x/sem

132 x/mois

occasionnellement

14% (14)

Fig.11 : Fréquence d’aide aux petits enfants en %m€99)

Parmi les aidants encore en activi8gé% (3/38) s’occupentous les joursde leurs petits
enfants ett7% (18/38) s’occupent d’euplusieurs fois par semaine

J'ai constaté qu@% des aidants (2/99’'occupent conjointement de leur malade et de
leurs petits enfants tous les jours, et que 7% (79 s’occupent conjointement de leu
malade et de leurs petits enfants plusieurs fois paemaine.

¢ Question 31 :

Aucun petit enfant ne réside chez I'aidant.
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¢ Question 32 :

Lesprincipales activitésréalisées par I'aidant avec ses petits enfants:son

- Jouer, garderie 79% (78/99)
- Donner a manger 69% (68/99)

Les aidants qui prodiguent desins d’hygiene(toilette bain et/ou habiller) a leupsetits
enfants représenten56% (55/99), alors qu’ils sont5% (15/99) a realiser ces taches pour
leursmalades

79 (78)

69 (68)

58 (57)
48 (48) 48 (48)
45 (45)
42 (42)
I I : :

babysitting donner a manger toilette bain habiller coucher jouer, garderie  conduite a |'école conduite aux aide aux devoirs

activités
périscolaires

Fig.12 : Taches réalisées par les aidants en % @9)

¢ Question 33 :

L’aidant garde ses petits enfants pendant les wasascolaires dans 71% (70/99) des cas,
cela concerne notamment 75% des aidants retrdiéés1().

J'ai calculé que 63% des aidants encore en act{@4#38) gardent leurs petits enfants
pendant les vacances scolaires. On peut donc ierague ces aidants en activité s’occupent
de leurs petits enfants pendant leurs propres soefjér’'ont donc pas ou peu de répit.
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Les résultats montrent que l'aidant a en moyenpetids enfants d’'un age moyen de 7 ans.

L’aidant s’en occupe depuis plus de 5 ans dans d&% cas (70/99) et ce de fagon
hebdomadaire dans 65% des cas (64/99).

Les principales activités réalisées sont joueragtigr les petits enfants dans 79% des|cas
(78/99), et donner a manger dans 69% des cas (68/99

Les aidants sont 56% (55/99) a procurer des sdirygji@ne a leurs petits enfants.

L’aidant garde ses petits enfants pendant les easascolaires dans une nette majorité|des
cas 71% (70/99).

Aucun petit enfant ne réside chez son grand parent.
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5/ Taux de satisfaction des aide :

¢ Question 34 :

Sur une échelle de 1 & 10, les aidants ont cotésktisfaction a s’occuper de le
parent malade.

- la moyenne est de,40 (note minimale = 1note maximale =1I

-la médiane est de

-I'écart type est de 2,.

¢ Question 35 :

Su une échelle de 1 a 10, les aidants ont cotédatisfaction a s’occuper de lel
petits enfants.

- la moyenne est de 8, (hote minimale = 3 note maximale =1I

-la médiane est de

-I'écart type est de 1,!

¢ Question 36 :

Sur une échelle de a 10, les aidants ont c6té leur satisfactionopgs de leur état ¢
santé.

- la moyenne est de 6, (hote minimale = 2 note maximale =1I

-la médiane est de

-I'écart type est de 1,

¢ Question 37 :

Sur une échelle de 1 & 10, les aidant c6té leur satisfaction a propos de leur qui
de vie.

- la moyenne est de¢,24 (note minimale = Pnote maximale =1I

-la médiane est de

-I'écart type est de 2,.

8,76
6,96 7,24
6,40
satisfaction de satisfaction de satisfaction état  satisfaction qualité
s'occuper parent  s'occuper de petit de santé de vie
enfant

Fig.13 : Satisfaction moyenne (note sur 30
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J'ai ainsi évalué que :

¢ L’aidant qui garde ses petits enfants pendantvvéeEsnces scolaires est satisfait avec un
indice de satisfaction a 8,77/10.

¢ Pour les aidants qui s’occupent de leur malads lesi jours ou plusieurs fois par semaine,
la satisfaction moyenne de s’occuper du maladdes6t73 (Min = 0 ; Max = 10)

¢ Pour les aidants qui s’occupent de leurs petitantés tous les jours ou plusieurs fois par
semaine, I'indice de satisfaction moyen de s’occulfEux est de 8,82 (Min = 4 ; Max = 10)

¢ Pour les aidants qui s’occupent du malade et cuejment de ses petits enfants tous les
jours ou plusieurs fois par semaine, l'indice diséaction moyen de s’occuper du malade est
de 6,78 (Min = 0 ; Max = 10) et 'indice de satidfian moyen de s’occuper des petits enfants
esta 8,89 (Min =4 ; Max = 10).

¢ Pour les aidants encore en activité et qui s’oentious les jours de son parent et de ses
petits enfants l'indice de satisfaction moyen a propos de lgualité de vieest de5,5 (Min
=4 ; Max =7).

¢ Pour les aidants en activité et qui s’occug@uasieurs fois par semaine de leur parent et
de leurs petits enfantsl'indice de satisfaction moyen a propos de lgualité de vieest de
8,43(Min =5 ; Max = 10).
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¢ Si on tente de faire lerofil_des aidants ayant un indice de satisfaction < 3 fe retrouve :

- 18 aidants, soit 18% (18/99), ont une satisfactio< & 5 & s’occuper de leur
parent malade.

L’aidant est dans ce cas plutdét une femme, 78%L8)4/l est retraité dans 61%
des cas (11/18).

Il prend des médicaments dans 72% des cas (13l1&@n consomme 3 en
moyenne dont 3 antidépresseurs, 3 anxiolytigues sstmniferes. La prise de ces
psychotropes concerne 8 aidants.

Il est stressé dans 67% (12/18) et dort mal dafis d&s cas (13/18).

Il a peur de développer une maladie de la mémains @2% (13/78).

Il s’occupe de son parent malade depuis plus desbdans 44% des cas (8/18),
celui-ci vit autant au domicile qu’en institutionlL’aidant s’en occupe
exclusivement de facon hebdomadaire (28% (5/18% 1es jours, 28% (5/18)
plusieurs fois par semaine et 44% (8/18) une farsspmaine).

L’aidant s’occupe de ses petits enfants depuis gru$ ans dans 83% des cas
(15/18). Il prend soin d’eux le plus souvent taessjburs 33% (6/18).

- 2 aidants, soit 2% (2/99), ont une satisfaction &5 a s’occuper de leurs petits
enfants.

Ces deux aidants sont toujours des femmes encaetieité.

Elles ne prennent pas de médicament, sont toutsti@ssées dans 50% (1/2) et ne
signalent pas de troubles du sommeil.

Elles n’'ont pas spécialement peur de développemaladie de la mémoire.

Elles s’occupent de leur parent malade depuis géu$ ans, et cela a domicile,
tous les jours pour 'une d’elles et plusieurs foés semaine pour l'autre.

L’une s’occupe de ses petits enfants depuis plisates.

L’'une s’occupe de ses petits enfants plusieursgarssemaine et 'autre de fagon
occasionnelle.
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- 7 aidants, soit 7% (7/99), ont cbté leur satisfion a propos de leur état de
santé < ab.

L’'aidant est une femme dans 71% des cas (5/7). 8&%oaidants (4/7) sont en
activité.

L’aidant prend des médicaments dans 86% des cd@k (6/n consomme 4 en
moyenne dont 2 antidépresseurs, 2 anxiolytiquels samnifére. La prise de ces
psychotropes concerne 3 aidants.

Il est stressé dans 86% (6/7) et dort mal dans dd$/as (5/7).

Il a peur de développer une maladie de la mémains 7% des cas (4/7).

Il s’occupe de son parent malade depuis plus desslans 71% des cas (5/7), 57%
(4/7) des parents vivent a domicile et 43% (3/7)irstitution. Il s’en occupe
exclusivement de facon hebdomadaire (57% (4/7) lesupurs, 29% (2/7) tous les
jours et 14% (1/7) une fois par semaine).

Il s’occupe depuis plus de 5 ans de ses petitsmenfians 43% des cas (3/7). |l
prend soin d’eux plusieurs fois par semaine pods dés cas (5/7).

- 10 aidants, soit 10% (10/99), ont c6té leur satésction a propos de leur
qualité de vie < a 5.

L’aidant est une femme dans 90% des cas (9/1(stllen activité pour 70%
d’entre eux (7/10).

70% (7/10) prennent des médicaments. Il en consommenoyenne 5 dont 1
antidépresseur et 1 anxiolytique. La prise de pstyopes concerne 2 aidants.

Il est stressé dans 100% (10/10) et dort mal défs (7/10) des cas.

Il a peur de développer une maladie de la mémains @0% des cas (7/10).

Il s’occupe de son parent malade depuis plus desbdans 70% des cas (7/10),
principalement quand ce dernier vit a domicile 8@¥4.0). Il prend soin de lui de
facon hebdomadaire (60% (6/10) tous les jours, 38#A0) plusieurs fois par
semaine et 10% (1/10) une fois par semaine).

Dans 50% des cas (5/10), il s'occupe de ses metitsts depuis plus de 5 ans. La
moitié des aidants veille sur eux 1 a 2 fois parismet 30% (3/10)
occasionnellement.
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En_conclusion grace aux résultats obtenus, nous pouvons die I'qidant de la
« Génération sandwich »est plutét unéemme. L’age moyen de l'aidant est 62 ans

Il est le plus souvemarié etretraité. Il prend en moyenn2 médicaments par jour
Il a souvenpeur de développer une maladie de la mémoimrans I'avenir.

Le parent malade est la plupart du tempmeee d’age moyen d86 ansqui vit dans plus d
la moitié des cas dnstitution .

L’'aidants’occupe du malade plusieurs fois par semaine et depuis plus de 5 ans
L’aidant a en moyenng petits enfantsdont 'age moyen est deans

Il s’occupe de ses petits enfants souvent plusieurssfpar semaine et ce depuis plus d
5 ans

Il estdavantage satisfait de s’occuper de ses petits enfa que de son parent malade

Il estplutét satisfait de son propre état de santé et dea qualité de vieactuelle.

D

En analysant la_catégorie des aidants les « moinatisfaits »: il s’agit aussi ddemmes
encoreen activité.

30 aidants ont au moins un indice de satisfactiarb<

43% (13/30) des aidantsonsomment des psychotropegantidépresseur, anxiolytiqu
somnifére).

L’aidant est dans ce cas souvstiessé et dort malll a de plus la plupart du tempsur de
développer une maladie de la mémaoire.

Il s’occupe le plus souventlepuis plus de 5 ans de son parent malade et de pedits

[

enfants, et ce de facon hebdomadaire.
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Le mot «aidant » est apparu pour la premiere faisl®@82 [28]. Le centre de
bibliographie de la Fondation Nationale de Gérag@ dispose, en avril 2012, de 25 600
références dont 977 relatives a l'aide aux aidaRtemi les aidants, il existe lesdants
informels ou naturels qui sont des personnes non professionnelles ganent en aide a une
personne dépendante de son entourage pour legéactie la vie quotidienne. Ces aidants
naturels ou informels peuvent étre des membrea thnlille, des amis, des voisins, ou encore
des bénévoles.

Dans ce groupe, il est retrouvaitlant principal, qui se rend disponible. Il permet une
cohésion au sein de la famille, il fait circules ldifférentes informations, il coordonne les
aides avec les intervenants extérieurs [22].

Parmi ces aidants naturels ou informels, il exigte aidants faisant partie ded&énération
sandwich » ou encore de la Génération pivot » ce sont des individus qui assument la
double responsabilité de s’occuper de leur paréndeeleurs enfants ou petits enfants
[31; 32].

Le terme de « Génération sandwich » vient des asepons. Il fait allusion a la double
charge d’aide et de soins prodigués a des produesidants et descendants [33].

Certains auteurs décrivent des aidants femmes ma@ement dans la « Génération
Sandwich » comme « the women-in-the-middle » [35].

Le Professeur Aquino évoque ces femmes de la «r@#oe Sandwich » comme des
« grands-meres pivotables » car il s’agit d’'une égation « pressurée » en amont par un
parent agé malade et en aval par les enfantsitt petants [28].

Aux Etats-Unis, plus de 20 millions de personnes estiment appiarge la « Génération
sandwich » [34]. AlCanada, plus de 42% de la population s’occupe de leuvenqiaigé, selon
RBC Assurances [36]. Cara Williams exprime que 2dés travailleurs canadiens de la
génération sandwich s’occupent de deux personnésségt 5% d’au moins trois [37]. En
Suisse 35 a 43% des personnes agées de 50 ans et pleacame des enfants a charge qui
vivent chez eux. Parmi cette génération, 50% s’pentide leur parent 4gé malade [33].

En France, les aidants familiaux représentent environ 3,llions de personnes [38]. Selon
un questionnaire lancé par la MACIF, 41% des fremgat dans leur entourage une personne
proche en perte d’autonomie [39]. L'étude de 204 doupe Pasteur Mutualité et ViaVoice,
dévoile que 22% des personnes interrogées s’edtiétrendes aidants familiaux. [40]

Ces derniéres années, de nombreux pays essaiemtttte en lumiére le travail des aidants
familiaux. Aux Etats-Unis, un hommage a la « Génération Sandwich » est r@adue

« Sandwich Generation Month qui a lieu en juillet et qui est inscrit au caléer des
événements nationaux [39]. Awébeg il existe [laSemaine des aidants natur@ls mois de
novembre [41]. AuCanada une association féministe « Afeas Femmes en nmoene» a
lancé depuis 2001, chaque premier mardi d’avriplarnée du Travail Invisiblg83].

EnFrance, depuis le 06 octobre 2010, le Ministére des @aliéls et de la Cohésion Sociale a
instauré laJournée Nationale des Aidardscette date [42].
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Les aidants font aujourd’hui I'objet de nombreusesherches. Laroximologie,
domaine de recherche se consacrant a I'étude ldése entre le malade et ses proches, se
développe progressivement. Le laboratoire Novdttiarma soutient cette recherche depuis
2001 a travers I'étude Pixel. Cette discipline atrefour de la médecine, de la sociologie, de
la psychologie et de I'anthropologie cherche a cmmgre la nature du lien et des relations
entre la personne malade et ses aidants. A tréeeitsavaux, elle souhaite contribuer a une
meilleure adéquation de l'aide apportée par lalanté nationale ou locale avec les besoins
des aidants [43].

Des études comme Pixel ou Real.fr ont été réalidaes le but de permettre, entre autre, une
meilleure approche des aidants familiaux. Le pnogn@ ALCOVE (ALzheimer COoperative
Valuation in Europe) lancé depuis le premier a2@il1, est un projet européen réunissant 30
organisations gouvernementales ou scientifiquesl@epays européens. Il a pour but
d’améliorer la connaissance sur la prise en chdegedémences et d’émettre des propositions
afin d’établir les moyens adéquats permettant dsgwver la qualité de vie, 'autonomie et les
droits des malades et de leurs aidants. En FréRi#&eS a la mission de coordonner le projet,
en lien avec le Plan Alzheimer et le ministerealsdnté [44].

Ces demiers temps, il semble se dessiner un prelchbhgement dans les meeurs. En
effet, la modification des habitudes de vie tenwme cohabitation multi-générationnelle.
Aux Etats-Unis, pendant le « Sandwich Generation Month », la leba@on de plusieurs
générations est promue. ARoyaume-Uni la tendance est a la cohabitation multi-
générationnelle appelée le « 3G Living ». Les fmik’installent dans des grandes batisses
modulables et adaptables a toute la famille [39].

En France, Florence Leduc, présidente de I'association fiess; des aidants depuis 2009,
observe que la génération des aidants nés apmsulaeme guerre mondiale, modifie les
pratigues des aidants familiaux. Selon elle, "Lesiens soixante-huitards ont le sens du
devoir, mais pas celui du sacrifice. lls sont dtésca leurs parents, mais ils ne tiennent pas a
les prendre en charge eux-mémes. lls vont donclobedes services notamment en utilisant
I'outil Internet pour mettre en place un réseaud#a professionnelles" [30]. Selon Jéréme
Pélissier, médecin, écrivain et chercheur en psggnontologie, « ni les parents ni les
enfants ne souhaitent aller vivre les uns chealé®s ».

Cependant depuis les années 1990 et depuis la @rm@omique que nous vivons, des
nouveaux modes d’habitat apparaissent, plus paratote financiere, qui font vivre sous un
méme toit différentes générations. Selon une éareee par la MACIF, les francais sont, a
56%, préts a prendre en charge un parent agé &cilomn lien avec cette problématique
nouvelle [39].
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m Les biais de mon travail

¢ Je n’ai pas réalisé de groupe contrdle : il s’dgine évaluation de la qualité de vie
et les répercussions de l'aide accordée a la faia parent agé malade en amont et au(x)
petit(s) enfant(s) en aval chez les enfants-aidalg@s patients atteints de la maladie
d’Alzheimer (ou maladie apparentée), et il étaftidle avec mes moyens de réaliser une
étude de grande envergure.

¢ Je n’ai pas non plus été réalisé d’étude statistpgréalable pour connaitre la taille
nécessaire de |'effectif a étudier pour avoir uigaificativité suffisante des résultats.

¢ Biais de sélection: le recrutement des aidanygadpnant a la « Génération
Sandwich » présente un biais de sélection. Moneétlekt pas randomisée, les aidants ont été
recrutés lors d’une consultation mémoire ou de rgétogie, lorsqu’ils accompagnaient leur
parent atteint de la Maladie d’Alzheimer (ou matadpparentée). L’enquéte est restreinte au
milieu spécialisé, elle porte sur des aidants mgicsipent de leur parent ayant une maladie de
la mémoire diagnostiquée et suivie par un spétgalisinsi la population générale n’est pas
représentée car un grand nombre de malades n'axtcémigours pas a une consultation
spécialisée.

¢ Un appel a la participation a été lancé par nasssgar email, a tous les centres
réalisant des consultations mémoire et de gérogitnld’étude s’est toutefois limitée a 11
centres de la région (les Bateliers a Lille, CMR® liHopital Salengro a Lille, Cuincy,
Hautmont, Hénin-Beaumont, Lens, Le Quesnoy, réskiotis, Saint Saulve, Seclin,
Valenciennes) et n’explore pas tout le Nord Pa€alais. Les établissements recrutés ont été
des établissements volontaires qui nous ont renkasyguestionnaires.

¢ J'ai au cours de I'année 2011 recruté 105 aidagdgyibles » pour mon travail avec
mes criteres sélectionnés. Je n'ai toutefois paétablir de statistiques sur la fréquence de
cette double problématique. Combien d’aidants &l turaient pu étre inclus ? Combien de
consultations ont été réalisées pendant cetteogef@ Mes moyens ne me permettent pas de
répondre a ces questions.

¢ L'enquéte est déclarative, en effet les aidants@pondu ce qu’ils souhaitaient aux
guestions (notamment sur leurs antécédents, leunsooomation présumée de
médicaments...), je n'ai pas vérifié les informatidmsrnies.

Je pense toutefois que mes résultats sont intétessaiginaux et méritent d’étre commentes,
ce dautant plus que seulement 5 gquestionnairespbig d’'une centaine n’ont pu étre
exploités.

54



m L'aidant, sa description

Mon étude s’intéresse aux aidants qui s'occupentedr parent malade, de facon
réguliere et de fagcon concomitante, de leurs peopetit(s) enfant(s) aussi de facon réguliere.
C’est un travail original car il n’existe pas dendées précises sur ce sujet dans la littérature a
ce jour.

+ L’aidant, une affaire de femme

D’aprés mon travail, je constate que les aidant$ sw@joritairementdes femmes
Elles représentent 79% des aidants interrogés 9y8fwur 21% d’hommes (21/99),
cf. résultats page 31. Dans la littérature suraidants, les femmes sont toujours les aidants
majoritaires, en voici quelques illustrations.

Pour le Professeur Gaucher, enseignant a Lyomlakai« désigné » est souvent I'épouse, la
fille ou la belle fille [45]. Jérdme Pélissier diégdes aidants de la « Génération sandwich »
comme le plus souvent des femmes, jeunes retragéeaident leurs parents et beaux parents
et qui aident également leurs enfants pour s’oacd@deurs petits enfants [39].

Les recherches de Ph.Thomas et al. dans I'étuds F2001-2002) confirment mes résultats
avec 75% d’aidants féminins parmi les 45% d’enfadsnts [24]. L’étude Eurofamcare
réalisée en 2003 retrouve que 76%, des aidantsidamsont des femmes et que la moitié des
aidants sont des enfants-aidants [25]. L’étudesigane de 2009 de P. Werner et al. affirme
gue 75% des enfants-aidants sont des femmes [46]CAnada, Cara Williams décrit
également que les femmes participent davantagéeguegommes a la prestation de soins. En
effet, 32% des femmes ayant des enfants a la maisooupent d’'une personne agée, alors
gue les hommes ne sont que 25% [37].

En Suisse, Muriel Golay décrit I'aide et les soamnme « matrilinéaires », c'est-a-dire que
I'aide est apportée d’'abord par la conjointe paidille ou la belle fille, puis par les autres
membres de la famille [33]. Les femmes de la « G Sandwich » subissent ainsi une
forte pression sociale, notamment pour tenter dssiéleur « grand-maternité », selon Elodie
Arnaud. D’apres Jean-Pierre Fragniéere, ces graretssrdoivent gérer leurs petits enfants,
leurs parents devenus dépendants et exercentgarfoore une activité professionnelle [47].

Le Professeur Aquino explique que la désignatiofiaigant se fait habituellement
selon le sexe féminin, la disponibilité, la proxiéngéographique et la proximité affective. Cet
engagement correspond a un devoir Iégitime, tradugt perpétuation des normes familiales
ou il est interprété comme un remboursement d’wetée cenvers ses parents et laisse l'idée
aux enfants qu’ils devront aider leurs parents duaas derniers seront ages et malades [28].
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¢ L’aidant, une « sénior » jeune, mariée et reteaité

L’ége moyen des aidants dans mon étude esdanscontre 52 ans dans I'étude
Pixel | pour le groupe des enfants-aidants [24]rédultats page 31.
Cette différence peut s’expliquer par le recrutehts aidants. Dans les criteres d’inclusion
de mon travail, les aidants devaient s’occuperede parent 4gé malade et conjointement de
leurs petits enfants. Dans I'étude Pixel |, le tHavoir des petits enfants n’était pas pris en
compte. Cet écart d’age est probablement di a ramelgarentalité apparaissant a 56 ans en
France [48].
L’'aidant est également agé de 53 ans dans l'étsid@lienne de 2009 [46]. Pour I'étude
d’Eurofamcare, en Grande Bretagne, I'age moyeredémnts-aidants est de 55 ans [25]. Dans
'étude RAC réalisée par lI'association France Alater, la moyenne d’age des aidants se
situe entre 60 et 66 ans comme dans notre tramaik la différence réside dans le fait que les
aidants de I'étude RAC peuvent étre aussi biendegints que les enfants du malade [49].

Je retrouve que l'aidant de sexe féminin est @usg¢ que l'aidant de sexe masculin, ils ont
respectivement 59 ans et 63 ans, cf. résultats flhge

Dans I'étude Pixel 1V, il est observé que les aiddédminins sont aussi plus jeunes, avec en
moyenne 64,8 ans, que les aidants masculins aggmgenne de 73,9 ans [24]. Cependant
ces aidants, dans leur ensemble, restent plusgaigeseux de mon travail, car dans Pixel IV,

il n’est pas différencié si I'aidant est le conjoou I'enfant du malade.

Dans Ia plupart des cas, jobserve que l'aidantnestié 83% (82/99), cf. résultats
page 31. En Grande Bretagne dans le travail d'lBuaroére, I'aidant est marié dans un tiers
des cas [25]. Ce contraste peut étre la conséqué#noetaux de nuptialité relativement
identiqgue en France et en Grande Bretagne, ala@sleqiaux de divorce est plus élevé en
Grande Bretagne qu’en France depuis les annéesjd€fi0a nos jours. [50]

Un peu moins de deux tiers des aidants recrutés retmaités (62%, n=61/99),

cf. résultats page 32. Alors que selon I'étude IPix&0% des enfants-aidants sont encore
impliqués professionnellement [24].

Cette différence peut étre justifiée par un agéadetraite en France de 60 ans et 4 mois en
2011 [51]. Dans mon travalil, les aidants sont @iggs avec 62 ans en moyenne alors que les
enfants-aidants ont 52 ans en moyenne dans I'&udg |. Pour I'étude d’Eurofamcare, en
Grande Bretagne, les enfants-aidants retraitégseptent 59% [25Ce résultat également
inférieur au mien peut aussi s’expliquer par l'@gs enfants-aidants plus jeunes, 55 ans en
moyenne, au Royaume-Uni, sachant que I'age |égalépart a la retraite est actuellement
fixé a 65 ans pour les hommes et 60 ans pour tesés dans ce pays [52].

Par ailleurs, dans le travail de Dautzenberg etréhlisé aux Pays Bas en 1994, et qui
consistait a interroger des femmes agée de 40 anS5appartenant a la « Génération
Sandwich », 933 femmes ont été inclues dont 13% entore une activité
professionnelle [35].
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¢ Les problemes de santé de l'aidant : stress irapprdépression plus fréquente,
forte consommation de psychotropes, peur de dépetopne maladie d’Alzheimer chez les
aidants en lien avec un niveau d’'investissemefdrdiiit selon le sexe ?

Dans mon étudda satisfaction moyenne des aidants a prajsfeur état de santé

est de6,96 avec une médiane a 7 et un écart-type a 1,950M¢ sept aidants a avoir une
satisfaction inférieure a 5 a propos de leur &atahté, cf. résultats pages 46 et 49.

Selon un sondage de Desjardins Sécurité finan@&r€anada, 92% des aidants appartenant
a la « Génération Sandwich » jugent leur santé ighgsexcellente, tres bonne ou bonne
(contre 83,8% de la population générale canadiesin®},2% de ces aidants jugent leur santé
psychologique excellente tres bonne ou bonne (€088,7% de la population générale
canadienne) [53]. A contrario, le Professeur Ppdifhomas explique dans son travail sur la
vulnérabilité de I'aidant principal des malades ééts a domicile, que 42% des aidants ne
s’estiment pas en bonne santé et que le fait deg@r de leur malade a un retentissement
sur leur santé pour 74% d’entre eux [54].

Le Professeur Aquino décrit que le stress engepalrde role de I'aidant a un impact négatif
sur la santé, les aidants présentent un état d#fpetsdes troubles cardio-vasculaires plus
fréquents, voire une mortalité accrue. Le « méddeifiamille » joue ainsi un réle important
dans le suivi des aidants [28]. Diane Labonté sa [Bridmore, canadiennes, observent que les
aidants surmenés sont plus souvent malades efapiggées que les personnes n’ayant pas de
réle d’aidant et ils souffrent davantage de rhurdesnigraines, de maux de dos [32 ; 55].

L’article sur le Pronostic de la rupture du donggdour les patients atteints d’'une maladie
d’Alzheimer ou apparentée, étude Pixel, évoque kpse problémes psychiatriques des
malades ont un retentissement sur I'état de saptdale de I'aidant. La prise en charge de
ces problemes, chez le malade, réduirait la mdéatiez I'aidant [56].

L’Enquéte Sociale Générale de 2002, réalisée aadzarsépare les aidants en deux groupes :
ceux qui apportent des soins de forte intensitéua inalade age, c'est-a-dire plus de huit
heures par mois, et ceux qui réalisent des soirfaible intensité, soit moins de huit heures
par mois. Dans le premier groupe, 76% des aidantsestent stressés, 22% présentent des
troubles du sommeil, 23% estiment que leur étaateé général est affecté. Dans le second
groupe, 67% des aidants se sentent stressés, $¥nimgt des troubles du sommeil, et 7%
estiment que leur état de santé général est affeatquasi-totalité (95%) des travailleurs de
la « Génération Sandwich » se sentent satisfaitsésusatisfaits de la vie en général mais ils
sont 70% a se sentir stressés [37].

Dans mon observation, 26 aidants déclarent prendeeuna traitement
médicamenteux. 73 aidants décrivent souffrir debl@mes concernant leur santé et
consomment ainsi des médicaments. Ces aidants9j78somment des médicaments de
facon réguliére (en moyenne 2 par jour). Ainsi 4Bspnnes interrogées sont traitées pour des
pathologies cardio-vasculaires, 18 pour des pagfedo endocriniennes, 11 pour des
problemes rhumatologiques et de I'appareil digedif pour des pathologies de l'appareil
respiratoire et 9 consomment des antalgiques. Paw@idants, soiB0% (22/73), je retrouve
uneconsommation quotidienne de psychotropegntidépresseurs et/ou anxiolytiques et/ou
somniferes).
lIs sont 21% (15/73) & prendre deantidépresseurs 10% (7/73) a consommer des
anxiolytiques et10% (7/73) a avoir recours awsomniferes cf. résultats pages 32 et 33.
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Dans I'étude Pixel I, 3% des enfants-aidants owobues aux antidépresseurs, 24% aux
anxiolytiques et 18% aux somniferes. Dans le grodge conjoints, 5% consomment des
antidépresseurs, 34% prennent des anxiolytiqugg%tdes somniferes [24].

Les aidants de mon étude apparaissent, selondéalarations, davantage dépressifs.

L'étude de Schulz et al. [57], réalisée aux Etatéslén 2004, a suivi pendant 18 mois 1222
aidants informels, et a montré que durant cettm@érl80 patients sont entrés en institution.
Ce travail évoque qu'un aidant sur deux développe dépression suite a l'entrée en
institution de son proche.

Dans mon travail, 56% des malades (55/99) vivennstitution (alors qu’ils sont 27% dans
Pixel | a étre institutionnalisés [43]), ce qui p@it expliquer le nombre de dépression plus
élevé dans mon groupe d'aidants. De plus les addatmon étude s’occupent également de
leurs petits enfants, ils ont ainsi une double ghale soins qui n'existe pas dans Pixel I. Cette
double responsabilité rendrait-elle les aidantsadtage dépressifs ?

Parmi lesconsommateurs de psychotropege retrouve dans la grande majorité des cas des
femmes(82%, n=18/22)etraitées (59%, n=13/22), cf. résultats page 33.

Dans le travail de Ph.Thomas et al., il est égatendécrit une plus grande fréquence de
dépression chez les aidants féminins (42/63) gee s aidants masculins (9/37). [58]

Par ailleurs, 39% (15/38) des aidants en activité prennent quotidiennement de
psychotropes (24% prennent des antidépresseurs, 8% des sopwmifet 8% des
anxiolytiques), cf. résultats page 36.

L’étude Pixel Il rapporte que 51% des aidants jgimts et enfants confondus) se déclarent
dépressifs. lls sont 9 sur 10 a se sentir déprdaés Pixel V. [24]

Dans mon recueil de données, I'aidant appastisse (57%, n=56/99), il I'est
d’autant plus (66%, n=25/38) si il est encore divae€, cf. résultats page 34.
Pinquart et Sérensen (allemands) ont analysé, 68 #@ans leur méta-analyse, 84 articles
comparant le niveau de stress percu par les ai@ardslui ressenti par les témoins. lls ont
ainsi retrouvé que les aidants sont significatieetplus stressés et plus dépressifs que les
témoins. [59]
L'étude de Yee et Schulz, en 2000 aux Etats-Unislyae la différence de sexe dans la
morbidité psychiatrique parmi les aidants naturélisisi les aidants féminins ont un plus
grand risque de développer un trouble dépressiisyghiatrique que les aidants masculins.
Le niveau de stress est plus élevé chez les fenmrassauteurs expliquent cette différence par
un niveau d’'investissement différent. En effet, fl@mmes sont davantage dans les soins au
guotidien que les hommes. [60]

Dans mon étude, I'aidant signale avoir desibles du sommeildans53% des cas
(53/99), cf. résultats page 34. Ce chiffre pard@rieur a ceux retrouvés dans la littérature. En
effet, 75% des aidants présentent ce type de #euddns I'étude de Mc Curry et al., portant
sur les troubles du sommeil des aidants de persaatteintes de démence, réalisée en 2007
aux USA [61]. L'enquéte de Rodriguez et al., quiss’déroulée en ltalie en 2003, a permis
d’examiner le niveau de stress des aidants denpatsteints de la maladie d'Alzheimer. Ce
travail a aussi retrouvé que 80% des aidants snahéas a avoir ce probleme [62].

Mc Curry et al. expliquent la fréquence de ceslitesipar trois facteurs :

- La survenue de réveils nocturnes répétés du faibadeécessité de realiser des

soins aupres du patient dément ou la survenueveds@octurnes du patient

- L’existence de trouble dépressif ou d’'un épuisenderitaidant

- L’état de santé du malade.
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Or dans mon étude, uniqguement 1 malade vit au diendie I'aidant. J'observe que cet aidant
prend un antidépresseur, dort bien et ne se sergtpEssé, mais il est impossible de faire une
généralité.

La consommation d’hypnotiques et/ou anxiolytiqueBowe antidépresseurs est donc
impossible a évaluer et semble étre un indice coace I'état de santé de l'aidant.

Plus d'un quart des aidanta perdu du poids réecemment(29%, n=29/99), et un
tiers des aidants en activité (34%, n=13/38) sigyraaloir perdu du poids récemment, cf.
résultats page 35.

Les recherches de Ph.Thomas et al. dans I'étudd Rixcorroborent mes résultats. Selon le
travail, 28% des aidants avaient perdu plus de @ukgnt les 6 derniers mois qui précédaient
leur enquéte. [24]

La surveillance du poids de l'aidant en paralletecelui du malade, lors des consultations,
semble donc un élément intéressant pour le médecin.

Les différents résultats des travaux de Ph.Thomnagnt ainsi permis d’'établir le
profil des « aidants fragiles ». Il s’agit d’'unerfme (dans 71% des cas), d’age moyen de 68,4
ans, ayant une qualité de vie médiocre, une vubilééaplus importante, et étant souvent
confrontée a des problemes de santé. La vulnéé@bgi I'aidant est liée aux conséquences de
la maladie démentielle qui induisent une majorationfardeau et la survenue de difficultés
propres a l'aidant concernant sa santé physigpsyehologique.
La quasi-totalité de ces « aidants fragiles » (98%time que s’occuper du malade entraine un
retentissement sur leur santé. lls se sentent@&pdisns 93% des cas et déprimés dans 89%
des cas. lls se déclarent en mauvaise santé petud&htre eux. Pour plus d’'un quart (28%)
il est retrouvé une perte de poids de plus de Rakgapport au semestre précédent 'enquéte.
L’aidant informel ressent un lourd fardeau dans 7déé cas et 47% d’entre eux font part
d’un retentissement de la maladie sur leur propreés lls se sentent angoissés pour I'avenir
pour 84% d'entre eux [24]. Les résultats ont ét@fiomés par l'article publié dans
'Encéphale en 2007, l'aidant est ainsi expos@puisement, a la dépression a I'angoisse et a
la perte de poids [63].
Dans une étude canadienne, Cara Williams, exprioe 596 des aidants percoivent leurs
responsabilités comme un fardeau extréme [37]ravaill de Dautzenberg et al. retrouve que
6% des aidantes ressentent également ce fardelau [35

Dans r'étude de L.Chassin et al. menée aux Etats-Enpubliée en 2010 dans le
« Journal of Applied Developmental Psychology es,didants de la « Génération Sandwich »
font moins souvent d’exercice physique (32%) qsenlen-aidants (48%) et que les aidants ne
s’occupant que d'une génération (parent (40%) ofantn(39%)). Les aidants de la
« Génération Sandwich » ont de plus un comportementisque » selon I'auteur, en effet ils
vérifient moins les étiquettes des aliments, manhgesins d’aliments sains, utilisent moins la
ceinture de sécurité et fument davantage selomalait [64]. Dans mon observation, les
aidants déclarent un&ctivité physique dans 57%des cas (56/99). lllument pour 17%
(17/99) d’entre eux et consommentl@dcool quotidiennement dans16% (16/99) des cas,
cf. résultats pages 34 et 35. Il s’agit toutefo&d@ments déclaratifs qu’il n’a pas été possible
de vérifier.
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Dans mon recueil de donnéesm tiers des aidants signalent qu’ils ont dd un jour
annuler ou retarder un rendez vous médical ou unentervention chirurgicale afin de
s’occuper de leur parent malade ou de leurs patfents, cf. résultats page 35.

L’étude Pixel | retrouve ainsi que 20% des aidamts d différer voire renoncer a une
consultation, une hospitalisation ou un soin panagoa de temps [24].

Ce résultat plus important dans mon travail pergt &t conséquence de l'aide supplémentaire
apportée aux petits enfants, les aidants renommmritétre plus facilement a un rendez vous
meédical ou a une intervention chirurgicale quardldivent s’occuper de ces derniers.

Il est ainsi indispensable de repérer si 'aidaispnte des difficultés a accéder aux soins, s'il
est en situation de précarité psychologique.

Dans mon étudedeux tiers (66/99) des aidantsnt peur de développerplus tard
une maladie de la mémoireCela concerne 12% (8/66) des aidants hommestéscetB8%
(58/66) desfemmes interrogées. J'ai aussi établi qubez les aidants encore en activité
(n=38), plus de deux tiers, 68% (26/38), ont peur de kdfper une maladie de la mémoire,
cf. résultats pages 35 et 36.

Les travaux Pixel retrouvent que 34% des aidantspenr de développer une démence
ultérieurement [54]. Il semble ainsi que le stresse fait d’étre encore en activité majorent
cette angoisse ?

L’étude des 3 Cités réalisée en France dans les\de Bordeaux, Dijon et Montpellier, a
permis de suivre 46 990 sujets agés de 65 ansigt\pl/ant a domicile, entre 1999 et 2011.
Selon les résultats de I'étude publiés en 2011 dmsology les personnes se déclarant en
mauvaise ou moyenne santé au début de I'étuderoptus grand risque de développer une
démence lors du suivi et notamment un risque aderd8% plus élevé de développer une
maladie d’Alzheimer. Les résultats montrent quéc6@es démences déclarées pendant la
durée de l'étude sont de type Alzheimer, 7% sonttygpe vasculaire 25% sont mixtes
(neurodégénératives et vasculaires). Les auteynigjagnt ces résultats par le fait que de se
déclarer en mauvaise santé est souvent lié a ussebdes interactions sociales et a un repli
sur soi qui accélere le processus clinigue abauttss I'état démentiel. [65]

¢ La qualité de vie de l'aidant

Le terme de qualité de vie» semble avoir été utilisé pour la premiere fas @
Président américain Johnson dans son discolife«Great Society en 1964 [66]. Il n’y a
pas de véritable définition consensuelle de laitfude vie. La définition de 'OMS datant de
1993 est le plus souvent utilisée& la qualité de vie est la perception individuetle sa
position dans la vie dans le contexte de sa culairde son systeme de valeurs en relation
avec ses objectifs, ses attentes, ses standardsoriaept integre de maniere complexe, la
santé physique de la personne, son état psychalegigon niveau d’indépendance, ses
relations sociales, ses croyances personnelleegtralations avec les événements de son
environnement. }26]

Tenter destimer la qualité de vie est source deroverses et présente de nombreux
biais. Une grille afin d’évaluer la « Qualité deeVt de I'aidant a été élaborée et validée a
partir des premieres études Pixel. Cette grille mante 20 items dont les domaines
concernent la compétence comportementale face ifficuliés engendrées par le malade, la
relation a l'environnement, ainsi que la perceptisychologiqgue de la situation et la
perception d'un éventuel mal-étre [58].
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Dans mon travail, j'ai choisi de proposer a I'aiddatcoter sa satisfaction concernant
sa qualité de vie, a l'aide d’'une échelle numériquate minimale 0 et note maximale 10
correspondant a une satisfaction jugée excelle@effe méthode, non validée, me semblait
toutefois plus simple et plus rapide que l'utilisat d’'un questionnaire. J'ai retrouvé une
satisfaction moyennedes aidants a propde leur qualité de viea7,24 avec une médiane a
8 et un écart-type a 2,25. lls sont toutefois diidaats a avoir une satisfaction inférieure a 5 a
propos de leur qualité de vie, cf. résultats padgest 49.
L’Enquéte Sociale Générale de 2002, réalisée awadzam utilisée un questionnaire non
validé qui a permis de mettre en évidence que 82¢mdlants de la « Génération Sandwich »
sont satisfaits de I'équilibre qu’ils ont atteint® qui rejoint mes propres résultats. Dans ce
sondage les aidants sont séparés en deux growpes :qui apportent des soins de forte
intensité a leur malade agé, c'est-a-dire plusuitehleures par mois, et ceux qui réalisent des
soins de faible intensité, soit moins de huit heyoa mois. Dans le premier groupe 50% ont
da ainsi réorganiser leurs activités sociales &b 4ur projet de vacances contre 28% et 17%
dans le deuxieme groupe. Il est de plus observéanqtiers des aidants réduisent leurs
activités sociales et qu’'un quart modifient leuasances [37].

Dans I'étude Pixel sur le pronostic de la ruptuseddmicile pour les patients atteints d’'une
maladie d’Alzheimer ou apparentée, publiée dansRleavue de Gériatrie en octobre 2006,
56% des aidants signalent ne plus avoir de li@téonnelle pour se recréer ou se reposer, et
63% se sentent épuisés [56]. Le Professeur Philipypenas explique dans son travail sur la
vulnérabilité de l'aidant principal des malades dém a domicile, que 72% des aidants
éprouvent des difficultés dans leurs relations deecs amis. Le fait de s’occuper de leur
parent agé malade entraine des difficultés danbiiss pour 86% d’entre eux. Les aidants
sont 40% a ne pas s’'accorder au moins un apresdenithre par semaine [54].

Mes propres résultats retrouvent un chiffre un gas glevé ave68% (67/99)des
aidants recrutés qui expliguent pouvoir prendre dutemps pour euxet 77% (60/78) des
aidants femmes qui prennent ainsi le temps d’alez le coiffeur. Pour ces 67 aidants qui
arrivent a prendre du temps pour eux, 37% (25/@nt &n activité et 63% (42/67) sont
actuellement en retraite. Les aidants pratiquessida conduite automobile dans 84% des cas
(83/99), cf. résultats pages 31 et 34.

L"aidant de la « Génération sandwich » est une fenhest agé de 62 ans, marié et
retraité. Il est stressé et présente souvent desbles du sommeil, il consomme ainsi
frequemment des psychotropes. Il doit frequemmaniui@r ou retarder des rendez vous
meédicaux ou des interventions chirurgicales poaca@iper de son parent malade ou de ses
petits enfants. Il arrive néanmoins a prendre dwpgpour lui. Enfin, il a peur de développer
une maladie de la mémoire dans l'avenir.

Malgré ces différents résultats concernant la tuale vie des aidants qui évoquent de
grandes difficultés rencontrées par ces derniem) propos a été confirmé par la lecture
d’'une étude américaine, publiée en 2010, concefaaptestation de soins apportée par les
grands parents aux petits enfants, que 51% deslgmarents se sentent pourtant libres dans
leurs activités quotidiennes, ce qui correspond idérs exposées et consignées dans mon
travail [67]. L’étude de Dautzenberg et al., mordtessi que 58% des aidants ne voudraient
toutefois pas changer de style de vie [35].
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m Le malade, principales caractéristiques

+ Le malade est une femme agée

D’aprés mon travail, le malade est plut@tmere de l'aidant : 69% (68/99). Dans
12% des cas, il s’agit du pére de l'aidant (129 3% de sa belle mére (13/99).
Ainsi les malades femmes (mere, belle mere, memtoehe de la famille de sexe féminin)
représentent 86% (85/99) des malades recenséésultats page 37.
Dans I'étude Pixel I, il est retrouvé 64% de femmedades et 36% d’hommes malades [24].
L’étude Pixel Il confirme également que les femrsest majoritairement représentées : deux
tiers des malades et des aidants sont de sexeifgi2.

Les résultats obtenus font apparaitre que la matada est aidée dans 82% des cas (56/68)
par sa fille et dans 18% des cas (12/68) par $&rLf pere malade est aidé dans 58% des cas
(7/12) par sa fille et dans 42% des cas (5/12¢parfils, cf. résultats page 37.

Ces chiffres me laissent imaginer que les fillexsupent davantage de leur mére, et les fils
de leur pére. Le sexe de l'aidant semble diffésmtdn le sexe du malade. Les belles filles
semblent d’'accord pour s’investir aupres de leweieb méres mais laissent leur mari
s’occuper de leur beau pére malade. Serait-ce ppredles se sentent moins concernées ou
serait-ce par pudeur de s’occuper d’'un homme strpas leur péere ?

Au Canada, le quart des aidants de la génératiadwszn s’occupe au moins de 2
personnes agées, selon Statistique Canada. [36]
Dans mon étude, je n’ai retrouvé que 2 aidantsspgicupent conjointement de 2 personnes
malades et de leurs petits enfants, cf. résultge B7.

L’ége moyen du malade est 8@ ansdans mon étude, cf. résultats page 38. Dans le
groupe des enfants-aidants du travail de Ph.Thahad. dans Pixel I, la personne ageée
malade a en moyenne 82 ans [24]. Cette différeriégedpeut s’expliquer par mon
recrutement particulier des aidants plus ageésiairgulonc de fait des parents plus vieux.
Selon 'INSEE, en France en 2012, I'espérance dales femmes est de 84,8 ans et de 78,2
ans pour les hommes [68]. Dans mon étude les parealades sont plus agés : 86 ans en
moyenne, ce qui peut expliquer la grande majoré&ainmes aidées car elles vivent plus
longtemps que les hommes.

L’age moyen des malades dans Pixel | est de 76tans,groupes d’aidants confondus [24].
L’étude Pixel Il montre que I'age moyen des malagstsde 79,3 ans et celui des aidants est
de 62,1 ans [24].
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+ Le malade réside principalement en institution

Je me suis interrogée sur le lieu ou vivait le malagé. Dans I'étude Pixel I, 73% des
malades vivent a domicile, dans I'étude PAQUID st 60% a résider a domicile [8 ; 24],
dans mon étude, le parent malade vit majoritairéne@ninstitution (55/99) cf. résultats
page 38.

Dans I'étude Pixel I, quand les malades sont a d&emi71% vivent avec leur conjoint ou leur
enfant et 29% vivent seuls. Dans le groupe des&tadants, 25% vivent avec le patient ou
habite a moins de 30 min du domicile du malade08 bnt di changer de domicile pour
faire face a la charge de soins concernant le red24]. Les résultats de Pixel Il décrivent
gue la prise en charge du malade par I'aidant, tawa@ institution, est de plus de 3 ans en
moyenne. Dans 68% des cas c’est I'enfant qui dembextrée en institution [24].

Dans mon travail, I'aidant s’occupe le plus souveégpuis plus de 5 ans de son parent agé
malade, cf. résultats page 38. Les aidants queg@utés sont de plus exclusivement des
enfants. Ces données permettent peut étre d’expliqon résultat plus élevé de malades en
institution (enfants-aidants et long accompagnejnent

J'ai ainsi pu établir que pour les malades qui wivée leur domicile (43/99), 53% des aidants
(23/43) sont encore en activité. Parmi les aidgaisinterviennent a domicile, 88% (38/43)
sont des femmes, cf. résultats page 39.

Dans mon travail, je n'ai pas interrogé les aidaafim de connaitre la motivation du
placement de leur parent &gé malade. L’étude Pikelétablit les causes de
linstitutionnalisation du malade Alzheimer. Ellesnt liees a la dépendance du malade, au
fardeau qu'il constitue pour l'aidant, a I'importan de la dénutrition du malade et aux
symptémes comportementaux et psychologiques déneedce. Il est remarqué que la plainte
de l'aidant la plus fréquente avant I'entrée dwesépé en institution concerne l'incontinence
puis le repli sur soi ou la démotivation. D’autresuses, liées a l'aidant, s’ajoutent a la
décision du placement notamment I'épuisement, lavaiae santé physique et psychique
(dépression) de l'aidant [24].

Un article du Pr Philippe Thomas publié en 2006t emeévidence que la mauvaise qualité de
vie de l'aidant ou du malade conditionne l'instibmnalisation du malade. Dans ce travalil,
100 malades vivant a domicile et leur aidant ppaktiont été recrutés. lls sont ages
respectivement en moyenne de 80,2 ans et 65,7Pamglant 'année de suivi, 52% des
malades entrent en institution. L’age moyen desadesd, dans mon travail, est de 86 ans,
donc ils sont plus agés que dans Pixel, ce qui @epliquer une institutionnalisation plus
importante dans mes résultats. Dans [larticle @uatfacteurs pronostiques
d’institutionnalisation sont détaillés: I'age de fi’étude de I'aidant (plus I'aidant est instruit,
et plus facilement il place son malade), son épuesd, ses difficultés financieres, et la
dépendance du malade. Concernant la dépendanceiqsycl’article précise que seuls les
problemes en lien avec des hallucinations sembildier le pronostic de I'entrée en
institution [56].

Il est Iégitime ainsi de se poser les questiongasuies : Les aidants les plus instruits placent-
ils davantage leur malade par manque de dispd@iliiliSont-ils mieux informés sur les
démarches administratives et sur I'acces aux 2aided-ils davantage de moyens financiers ?

Le Pr Philippe Thomas a établi que « I'organisatiencentres de répit et la prise en charge
psychologique de l'aidant reculent ainsi de plus we an l'entrée en institution du
malade. »[24].
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¢ Caractéristigues de l'accompagnement du maladepuigd plus de 5 ans,
hebdomadaire et concerne surtout les taches adrathies

Je retrouve gue dars8% des cas (57/99) l'aidamiccompagneson malade depuis
plus de 5 anscf. résultats page 38. Philippe Thomas obseree8@%o des aidants s'occupent
depuis plus de 3 ans de leur malade [57]. Dand Riles aidants sont 36% a estimer qu’une
prise en charge de plus de 50 mois est égalemefatcteur de saturation [24]. Dans I'étude
de Dautzenberg et al., les aidants sont 70% awg@ralepuis plus de 3 ans de leur parent agé
malade [35].

Mon travail remarque qué2% des malades (91/99) sont aidés de facon
hebdomadaire et 8% (8/99) de facon mensuelle ou occasionnebemi les aidants encore
en activité (n=38), 34% d’entre eux (13/38) aidenis les jours leur malade et 37% (14/38)
plusieurs fois par semaine, en sus donc de lewitégbrofessionnelle et de leur implication
auprés de leurs petits enfants, cf. résultats @g®ans I'étude de Dautzenberg et al., 37%
des aidants interviennent une a deux fois par semeti 11% quatre fois par semaine [35].
Selon une étude de l'université de Toronto, legrdisl rendent visite en moyenne 3 fois par
semaine a leur parent agé malade [55]. Pixel luévé charge de travail quotidienne des
aidants pour leurs parents a 6 heures par jour poUr des enfants-aidants. Pour 76 % des
aidants, le fait d’avoir a consacrer plus de 2 égyrar jour au malade est un facteur majeur
d’épuisement [24].

Dans mon étude, les aidants saa% (24/99) a s’occupeguotidiennementde leur malade.
Un peu plus d'un tiers des aidants en activité (34%413/38) aident tous les jours leur
malade, cf. résultats page 39. lls sont donc meambreux dans mon recueil de données, ce
contraste est probablement lié a une institutiasatidn plus importante dans mon groupe.

La proportion de I'aide apportée au malade varierskd GIR de ce dernier, d’aprés
le Professeur Aquino. Quand le GIR du patient dimiralors l'aide apportée au malade
augmente [28]. Dans I'étude PAQUID, parmi les déiseh7% avaient une dépendance pour
au moins une des activités (toilette, habillageotootion, alimentation, aller au WC), et 14%
avaient une dépendance pour au moins 3 des 4tésti{ilette, habillage, locomotion,
alimentation) [8]. Je n’ai pas, dans mes résultisjonnées sur la dépendance du malade. Le
GIR est en effet une realité administrative. C&taluation aurait été estimée de facon
subjective par la famille, et je ne savais pagplds, au début de I'’étude, qu’'une majorité des
malades vivraient en institution.

Dans mon étude, le malade est principalement aidélpgestion des finances et la

réalisation des taches administratives 75%74/99) puis viennent les taches ménageres
comme ldessive 37%(37/99) et lenénage 24%(24/99). Les parents malades qui recoivent
des soins d’hygiéne sont 15%(15/99) et vivent exclusivement a domicile, cfsulats
page 40.
Dans une étude canadienne, Cara Williams observdéegufemmes (32%) de la « Génération
Sandwich » assument plus les soins concernantihe Haabillage, la préparation des repas
gue les hommes (25%). Ces femmes passent deuplissd’heures que les hommes pour
procurer les soins a la personne agée malade (&@seontre 13 heures). Cette différence
s’explique par le type de soins offerts, en efeet hommes entretiennent I'extérieur de la
maison (69%), aident au transport de leur mala&8oj6alors que les femmes s’occupent
plutét des soins liés a la personne (79% contre @@ les hommes) [37].
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Dans I'étude de Dautzenberg et al., les tachesééal par les aidants consistent pour 41% en
discussion et tenir compagnie au malade, en 18%a#an des courses, en 2% habillage et
réalisation de la toilette [35].

Dans I'étude Pixel I, 33% des familles prennenaltahent en charge le patient sans aucune
aide extérieure. L’'aide la plus fréquente requiead®rdre méenagere (23%). [24]

Les soins d’hygiéne procurés aux malades par tEnts sont moins importants dans mon
travail car les malades vivent davantage en ingliuet donc les soins corporels sont
prodigués par les équipes soignantes.

e malade est la mére de l'aidant de la « Génér&mdwich ». Il a 86 ans et vit en
institution dont les frais de séjour de I'établis&amt sont parfois pris en charge par l'aidant. I
est aidé depuis plus de 5 ans par l'aidant et dag® hebdomadaire, principalement pour la
gestion des finances et des taches administrativess la majorité des cas, le malade age
bénéficie de l'aide de plusieurs intervenants. Rarias et al. expliquent que lorsqu’un
patient vit & domicile, la demande d’aide est ppalement d’ordre humaine, alors qu’elle est
plutét d'ordre financier lorsque le malade vit awstitution, élément confirmé par mon
travail [24].
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m Les petits enfants et la « Génération Sandwich »

Mon étude est tout a fait originale car je n’'ai pasivé dans la littérature de travail
comparable au mien évoquant ainsi la prise en ehaag les aidants de son sujet agé malade
mais conjointement aussi de ses petits enfantealmis pas, au début du mois de janvier
2011, d’'idée sur le nombre d’aidants éligibles gadais rencontrer. Il semble au vu du
nombre de cas (105) que cette problématique saittgnat fréquente. Il m’est cependant
impossible d’établir un ordre de grandeur et dendeéhinsi le pourcentage statistique des
aidants concernés.

En France, en 2001, selon I'INSEE, un grand parenénamoyenne 4 petits
enfants [48].
Au Canada, les données de 'Enquéte Sociale Générml2001 observent que les grands
parents ont en moyenne 4,7 petits enfants [69]sDaon travail, je constate que les petits
enfants gardés sont en moyenne au nombraaie cf. résultats page 42, ce qui est un
nombre important et requiert une certaine disptitébde temps notamment au regard de
I'age des petits enfants.

L eur age moyen est deans cf. résultats page 42. Cet age peut s’expligaerupe
grand-parentalité apparaissant en moyenne a 56raRsance et les aidants du groupe ont 62
ans en moyenne. Dans une étude américaine, gtestivé que les grands parentsontde 1 a 3
petits enfants, agés le plus souvent de plus dm40Les aidants ont la plupart plus de 70 ans
dans ce travail [67]. Dans mon étude, I'aidant@ss jeune, ce qui peut expliquer un age
moyen plus jeune des petits enfants dans mon groupe

Dans mon travail, I'aidard’occupe de ses petits enfants depuis plus de 5 aass
71% des cas (70/99) et ae facon hebdomadaire dans 65%les cas (64/99). Parmi les
aidants en activité, 8% (8/38) s’occupent tougdess de leurs petits enfants et 47% (18/38)
s’occupent d’eux, plusieurs fois par semaine,agultats pages 42 et 43.
L’aidantgarde ses petits enfants pendant les vacances soekdans une nette majorité des
cas71% (70/99). Jai aussi retrouvé que 63% des aidant®re en activité gardent leurs
petits enfants pendant les vacances scolaires.uCkaigse imaginer que ces aidants n’ont
donc pas ou peu de répit, cf. résultats page 44.

Mes résultats retrouvent comme principales activié@isées par les aidants aupres
de leurs petits enfantgauer et garder les petits enfants dai9% des cas (78/99) ebnner
a mangerdans69% des cas (68/99).
Les aidants sonb6% (55/99) a procurer desoins d’hygiénea leurs petits enfants, cf.
résultats page 44.

Mes résultats sont ainsi a peu prés semblablesxaétablis dans I'étude américaine de J.Eng
et al., concernant la prestation de soins apppdédes grands parents aux petits enfants, ou il
est noté que les grands parents s’occupent de pmiits enfants au moins une fois par
semaine, le plus souvent pour faire du babysitiags 63% des cas, jouer dans 50% des cas,
donner a manger dans 48% des cas, les soins dieym@résentent 37% des cas. [67]
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Dans un travail, réalisé aux Pays Bas, en 1998, d€%oaidants avaient des petits
enfants et 10% vivaient avec leurs petits enfants/ec leur malade [35]. Dans mon travail,
aucun petit enfant ne réside chez l'aidant, cliltéts page 43.

En Suisse selon le Rapport des générations, les grandsngsamonsacrent 100
millions d’heures chaque année a la garde de leetits enfants, ce qui correspond a une
somme de 2 milliards de francs suisses si ces hielenaient étre rémunérées [47].

En France, dans un rapport du Centre d’Analyse Stratégigeendvembre 2010, il est
rapporté que l'aide intergénérationnelle la pluguli@re est la garde des petits enfants par les
grands parents. Elle représente 23 millions d’repar semaine, ce qui équivaut au volume
horaire hebdomadaire des assistantes maternelles.

D'apres I'enquéteModes de gardest d'accueil des jeunes enfants" de la Directienlad
recherche, des études, de I'évaluation et destgjags DREES, les grands parents gardent
4% des enfants de moins de 3 ans, 11% assuregatidss du mercredi et 5% les gardes de
sortie d’école pour les enfants de 3 a 6 ans. Haurs, ces résultats ne prennent pas en
compte les gardes occasionnelles effectuées pgrdesls parents, ni les semaines de congés.
La sociologue Claudine Attias-Donfut décrit ainsiémergence d’'une nouvelle forme de
solidarité féminine intergénérationnelle destinéa\riser le travail des jeunes femmes. »
Elle constate que les grands-meres de la « Géner&andwich », « souvent issues de la
premiere génération des femmes a avoir investidech® de I'emploi jusqu’aux plus hauts
postes, se mettent a mi-temps pour garder leuits geifants et ainsi aider leur fille ou leur
belle fille dans leur carriere professionnelle. »

La garde des petits enfants par les grands pacenterne 30% des 55-59 ans qui sont encore
dans la vie active, selon le Centre d’Analyse 8tigue. Ce travail décrit aussi que les
« boomers » se sentent aujourd’hui plus prés des l@nfants que de leurs parents,
contrairement aux 75-80 ans qui se sentaient ploshps de leurs propres parents que de
leurs enfants. Avec 'augmentation de la duréerdeail, les séniors vont étre confrontés au
probléme de la conciliation de leur vie professeltenet de leur vie privée [30].
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m Quelques aspects particuliers

4 Les aspects psychologigues de 'accompagnementdalade agé Alzheimer

Diane Labonté explique que lorsque nos parents néresd des difficultés majeures,
nous entreprenons un processus de deuil. Ce ph@aeamelique une variété d’émotions : la
colere, la culpabilité, la tristesse puis I'accépta Elle ajoute qu’il est important de prendre
conscience de ce que nous ressentons et de reweroad, parfois, la nature et la quantité
des soins que nous prodiguons sont davantage fiés @motions qu’aux besoins réels de nos
parents [55]. Le Professeur Aquino précise queigants sont toujours mal préparés au réle
qui leur est attribué. De plus la relation d’aideupintervenir dans un contexte familial au
sein duquel des souvenirs douloureux peuvent restace a la chronicité de la situation,
des risques d’épuisement, d’isolement et de raplisei peuvent survenir. Le burn out de
l'aidant peut rendre impossible 'accompagnemenindlade. Il donne ainsi des exemples de
situations de souffrance :

Le dernier rempart « Il n'y a que sur moi que ma mere peut comptela m’effraie. Il ne
faut pas que je craque, sinon, que deviendrait?elie

La crainte de la maladie « Est-ce I'avenir qui m’attend Je suis angoisSsesceur a eu la
méme chose. Vous croyez que moi aussi je vais des@mme eux ? »

La culpabilité: « Je culpabilise de négliger mes deux fillepeafit de ma meére. Je néglige
aussi mon travail. Je suis souvent absente, cenguiose des problemes. »

L’inversion des roles « Que pense-t-elle de moi ? » [28].

Dans le travail de J.Tyrell, 'aidant est soumigldsieurs sources de stress. Le stress primaire
qui est en lien avec la quantité de temps passgelgmsoins du malade, la nature des soins et
les troubles du comportement du malade. L’aidant peoir le sentiment d’étre prisonnier de
son role. Il existe également des sources secasddée stress qui sont liées a un manque de
temps libre pour l'aidant, conduisant a une dimomtes liens sociaux et familiaux. L’aidant
peut se sentir dépassé et seul. L'aidant, poureprés son bien étre, est amené a faire des
efforts pour résoudre les problemes et amélioraitiamtion face au stress, c’est la notion de
« coping » (to cope en anglais : faire face).

Quand l'aidant est épuisé, il peut ne plus se seafable de s’occuper de son parent agé
malade. Cette situation conduit a des hospitatisatou a des institutionnalisations hatives.
Elle peut, si I'épuisement est majeur, conduira@ ankltraitance du malade et au suicide de
l'aidant [70].

J'ai aussi lu que la situation dans laquelle seoweent certains aidants, est proche de celle
des veuves qui ont perdu leurs époux en missiongrgna guerre (MIA = « Missing In
Action »). Les attentes de retour durant des ane&pssent davantage a la dépression, le
deuil est alors impossible. Dans la maladie d’Alater, le malade est présent physiquement
mais, par certains aspects, absent dans une etateon constructive [71]. Comme le soldat
gue I'épouse attend avec espoir mais qui ne rejaemiis.
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Une solution afin de faire face a cette difficulst de solliciter le partage de l'aide.
Dans Pixel, 56% des aidants sont toutefois segtscuper de leur malade [54], alors que
dans mon recueil de donné82% des aidants(81/99) bénéficient d’'unaide familiale
partagée par les freres et/ou sceurs et/ou conjdmtetrouve aussi que 83% des aidants sont
mariés, ce qui facilite la prise en charge et dimil’autant le fardeau éprouvé par l'aidant
principal sur ce plan mais va engendrer une noevetbblématique pour le couple, cf.
résultats pages 31 et 41.

¢ Les problemes familiaux intergénérationnels : d@i du couple, éducation des
enfants, garde des petits enfants sont mises r@eligp

Laide au parent agé malade n’est pas sans répencifamiliale notamment sur le
couple. Des témoignages de familles ont été rdsupir la psychologue dans le service du
Professeur Aquino :

Une épouse explique : « Si j'étais seule, jaurd ma mere avec moi. Mais mon mari s'y
oppose : si tu la fais venir chez moi, je pars.g@rdispute beaucoup a ce sujet. Je ne m’en
remettrai pas de la voir dans une maison de retrdét ne peux pas briser mon ménage apres
35 ans de mariage. Avec mon mari, cela ne serajatogis comme avant ». La solidité du
couple, dans cet accompagnement qui parfois siétemans le temps, est ainsi mise a
I'épreuve.

« Je culpabilise de négliger mes deux filles atitptle ma mére.» [28]

L_a famille, dans son ensemble, est aussi touchgenfants des aidants sont aussi en
souffrance. Au Canada, Diane Labonté, directrices#avices a la clientele chez Shepell.fgi,
observe que les relations familiales avec les ¢mfaruvent se détériorer. Un adolescent
témoigne « J'aime mon grand-pére, mais sa maladiefaih peur. Maman passe tout son
temps libre a s'occuper de lui et a piquer desesriout ce que je veux, c’est m'éloigner
d’eux le plus souvent possible. » [55] Le sondageCdédit Canada et Capital One Canada
expose ainsi que 25% des aidants estiment que dgargls enfants sont désavantagés par
I'attribution de temps mais aussi d’argent consaedx parents malades [72].

Lisa Pridmore, canadienne, relate que les femmda @eGénération Sandwich » vivent un
stress important ayant des répercussions sur taudtamille. Elle met en évidence que plus
d’'un tiers de ces femmes passent moins de tempsl@weconjoint et avec leurs enfants que
les personnes non aidantes [32].

L_a vulnérabilité de I'aidant et sa mauvaise qualéévie conduisent a une fragilité au
sein des relations familiales. Dans I'étude Pix&nvironnement contenant chez la personne
agée démente- publiée dans 'Encéphale de mal2, le retentissement de la maladie sur
les relations au sein de la famille varie de 6189%, cette difficulté est la plus importante
pour les aidants. Ces aidants ont alors un rélgpdandu stress familial : c’est la notion de
stress bufferingl’aidant protege sa famille en absorbant toutegdifficultés liees au malade)
[63]. Le Professeur Philippe Thomas explique damstgavail sur la vulnérabilité de I'aidant
principal des malades déments a domicile, queitedéas’occuper d'un parent agé malade
entraine un retentissement sur la vie familial@@k des aidants [54].
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L"aide aux petits enfants n’est pas non plus samarcéssion. En Suisse, le collectif
« La Révolution des grands-meéres » a ainsi cheislice NON a la garde des petits enfants,
ce qui peut étre porteur de tensions avec les enfatultes qui requierent de l'aide auprés de
leurs parents pour garder leurs propres enfanis [47

¢ La satisfaction de s’occuper de ses proches satigfaction plus grande a s’occuper
des petits enfants que du parent 4gé malade

Dans mon étude, Isatisfaction moyennedes aidants &'occuper de leur parent
maladeest de6,40 avec une médiane a 7 et un écart-type a 2,32.
Pour les aidants qui s’occupent de leur malade lesipurs ou plusieurs fois par semaine, la
satisfaction moyenne de s’occuper du malade eSf7® cf. résultats pages 46 et 47.

Ces notes ne sont pas excellentes, a mon sensueti étre mises en lien avec le dernier
volet Pixel IV, ou le Pr Philippe Thomas expliqueegla moitié des aidants ne sont pas
satisfaits de leur relation avec leur malade [P4ns I'étude de Dautzenberg et al., 63% des
aidants aiment s’occuper toutefois de leur par8Bi.[Les résultats ne vont donc pas tous
dans le méme sens et sont donc difficiles a inééepr

Jai calculé que lasatisfaction moyennedes aidants &’occuper de leurs petits
enfantsest de8,76 avec une meédiane a 9 et un écart-type a 1,54.
Pour les aidants qui s’occupent de leurs petitargaftous les jours ou plusieurs fois par
semaine, I'indice de satisfaction moyen de s’occufEux est de 8,82.
L’aidant qui garde ses petits enfants aussi penl@antacances scolaires reste satisfait avec
un indice de satisfaction a 8,77/10, cf. résulfzges 46 et 47. Ce résultat est étonnant.
Certains aidants ont toutefois oralement fait pl@rieur « ras le bol » et que cette situation
était « subie » et non « choisie ».

Pour les aidants qui s’occupent du malade et cotgoient de ses petits enfants tous
les jours ou plusieurs fois par semaine, l'indieesdtisfaction moyen de s’occuper du malade
est de 6,78 et celui de s’occuper des petits emfsita 8,89, cf. résultats page 47.

Pour les aidants encore en activité et qui s’occuparsieurs fois par semaine de
leur parent et de leurs petits enfantsl'indice de satisfaction moyen a propos de lpualité
de vie est de8,43 Pour ces méme aidants mais qui interviennentagenf quotidienne,
I'indice de satisfaction chute®5, cf. résultats page 47.

Alinsi au total, les aidants recrutés les moins faitisde leur double activité (aupres
de leur malade et de leurs petits enfants) sont qautravaillent encore. Ce sont surtout des
femmes, stressées, consommatrices de psychotrogasant une durée d’accompagnement
auprés de leur famille depuis plus de 5 ans, depuid 'age de 55 ans environ, et qui ont
expliqué avoir du mal a de projeter dans un avseiein et positif, cf. résultats pages 48
et 49. Ces femmes, cinquantenaires, au début deoli@pagnement pensaient probablement
pouvoir s’occuper d’elles (les enfants ayant egvéd). En effet la plupart du temps les
enfants ont quitté la maison familiale et la ré&approche. La réalité est tout autre, elles
doivent aujourd’hui s’occuper de leurs parents oheda de leurs petits enfants et sont méme
obligées parfois de prolonger leur temps de trapailr faire face au fardeau financier
gu’impose cet accompagnement.
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+ Un fardeau financier pour l'aidant : un co(t imipot & la charge des familles, une
prise en compte du travail de l'aidant dans lewdales retraites, une fiscalité particuliere ?

Les dépenses pour une personne agée malade, dRpEEAssurances, s'élevent a
1068,56 dollars canadiens par mois [36Ftude ICTUS publiée en 2010, a permis de
suivre des patients atteints de la maladie d’Alztegiet leurs aidants dans 12 pays européens.
Les auteurs ont admis que le colt annuel pour peeswmin d’'un malade est estimé a 7 820
euros, avec la répartition suivante : 54% repré&skntodt de I'aide informelle, 16% le codt
médical et 30% le colt des soins & domicile. LewitkEs de la vie quotidienne déterminent
limportance des codlts des soins. Il est remarquelgqide formelle est moins importante et
I'aide informelle est plus importante dans le sué dans le nord et I'ouest de I'Europe [73].
En Suisse l'aide et les soins prodigués bénévolement rgmtéat 134 millions d’heures
annuelles ce qui représenterait un colt de 4,2amuil de francs suisses si elles devaient étre
rémunérées. Pour comparaison, en 2007, les orgesisi® soins formels ont facturé 12,3
millions d’heures de travail qui équivaut a 1,2 lmids de francs. Ces chiffres montrent
limportance que représente la charge de travaiigiie et I'éventuelle perte financiére pour
les aidants familiaux qui réalisent dix fois plubkelires de travail que le systéme formel et
qui couteraient au pays quatre fois plus si elsdent étre monétisées [33].

En France, les pensions de retraite s’élevent en moyennt08 g&uros par mois. Une étude
menée par France Alzheimer de septembre 2009 amtwee2010 et réalisée par Métis
Partners révele que 1000 euros est la somme moyestast a charge tous les mois pour le
couple aidant-malade atteint par la maladie d'Alxtez. Le colt varie selon le mode
d’hébergement du malade, il va de 570 euros paumlalades vivant a domicile et jusqu’a
2300 euros pour les personnes agées hébergéeabissément [49]Dans mon étude,8%
(10/55) des aidantparticipent au financement afin de payer les frais de séjour de
I'établissement pour leur parent agé malade, ultéts page 41. Il est observé que les
principales dépenses sont liées aux protections [jnoontinence et aux produits de soins
corporels et d’hygiéne. En effet ces derniers nat g@s pris en charge par l'assurance
maladie et rarement pris en compte dans les plamded49].

Toujours selon cette méme étude, il est constadél'gidant consacre 6 heures 30 par jour
pour son malade. La rémunération de ce temps pbamai s’élever a 3 000 euros par mois
en se basant sur les 16 euros par heure que vecaitxiliaire de vie professionnel [49].

Selon un rapport rédigé par '’Assemblée Nationale2@05, la dépense moyenne annuelle
pour un malade atteint de la maladie d’Alzheimerdes 22 099 euros dont 5791 euros de
dépenses médicales et 16 037 euros de dépensaraédiales. Pres de 55 % du co(t total
resteraient ainsi a la charge des familles. Au aivaational, I'ensemble de ces dépenses
représenterait 9,9 milliards d'euros a la chargefamilles [9].

D’aprés I'étude du Groupe Pasteur Mutualité et Via€qubliée en octobre 2011,
I'aide financiére est la premiére attente pour &nél la situation des aidants. En effet 41%
des aidants interrogés, considéerent qu’'« un dédagamant financier en cas de réduction ou
d’arrét de I'activité professionnelle serait unesure prioritaire ». lls mentionnent également
I'idée que le travail des aidants devrait étre pricompte dans le calcul des retraites.
L’objectif des aidants serait de ne pas sacriterd revenus, ni de subir un emploi du temps
surchargé [40].
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Dans mon observation, un peu plus de un tiers dk@ recrutés sont encaa
activité (38%, n=38/99), cf. résultats page 32. Selon I'étRikel I, 50% des enfants-aidants
sont encore impliqués professionnellement. Pixebderve que 54% des enfants-aidants et
24% des aidants totaux (conjoints et enfants) dntédmeénager leur temps de travail pour
s’occuper de leur malade, il est constaté que 7&% aldants ne recoivent aucune aide
financiére spécifique [24].

Selon les données de I'étudeEdrofamcare, en 2003, en Grande Bretagne, les enfants-
aidants en activité représentent 41%, et il estnésque 36% des parents agés ont besoin
d’un soutien financier [25].

Au Canada les travauxsur ce sujesont trées nombreux. La société canadienne dans son
ensemble semble avoir pris conscience de I'impodate cette problématique ainsi selon les
données de I'Enquéte Sociale Générale de 2002, défdtravailleurs de la « Génération
Sandwich » avait réduit ses heures de travail, 20%tent modifié leurs horaires de travail,
10% avaient subi une perte de revenu et 40% omndager des dépenses supplémentaires
pour la location d’équipement médical par exem@lé.[ Un sondage mené par Desjardins
Sécurité Financiéere révéle que 61% des aidantsadenpagé malade ressentent un stress
financier [74]. Il dévoile que 68,2% des canadiets la « Génération Sandwich » pensent
gue leur parent auront acces a des soins a doriiGlecés par le gouvernement et que 52,6%
de ces aidants n’ont pas élaboré de plan de finagcede recours [53].

D’apreés les observations de Crédit Canada et G#pita Canada, 70% des canadiens agés de
40 a 50 ans sont inquiets de ne pas pouvoir aslusautien financier de leurs parents ageées
en cas de besoin. lls sont 55% a n’avoir jamaisutiisavec leur parent de leur capacité a
subvenir a leurs besoins. Ce silence s’expliquaipat embarras » pour 40% d’entre eux.
Cette enquéte expose que 48% des canadiens d&daétation Sandwich » qui assurent
déja le soutien de leurs parents ne sont pas &te ri@ancierement en mesure de le faire. Les
deux tiers de ces enfants-aidants s’endettent t&yarpour assurer le soutien financier de
leur ascendants et descendants [75]. Selon ces sméng@nismes, 53% des aidants craignent
de voir leur fardeau financier s’alourdir [76]. #snt 40% a craindre de ne pas pouvoir payer
les études des enfants car ils soutiennent fineeraent leurs parents, 40% estiment qu’ils
devront emprunter de l'argent a leurs amis ou memble la famille et 25% estiment que
leurs enfants sont désavantagés par I'attributemedhps et d’argent consacrée aux parents.
Pour pallier a ce maque d’argent, les aidants pa#it a faire des sacrifices: 30% prennent
moins de vacances, 43% mangent moins au resta@@tont dd puiser dans leur épargne,
37% ont di faire des heures supplémentaires, 38%loméduire les dépenses liées a leur
style de vie (divertissement, activités sociale$7.2].

Un exemple donné par Diane Labonté montre comtasraidants s’investissent aupres de
leur parent &gé malade : « une femme a utilisétiite de ses jours de vacances et toutes ses
économies pour aller visiter sa mére qui vivaitdane autre province. » [55]

Le probleme pour cette génération est que ces tgidamt a une période de leur vie ou ils
devraient épargner en vue de leur retraite. lped&sumé que 55% d’entre eux devront ainsi
prendre leur retraite plus tard pour rattrapeetand financier [72].

Le Professeur Philippe Thomas explique aussi dams$ravaux sur la vulnérabilité de I'aidant
principal des malades déments a domicile, que 4&&@dlants, en France, ont davantage de
difficultés a gérer leur situation financiere [54].
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En France, les caisses de retraite complémentaires AGIRC-BBRIont le budget d’action
sociale s’éleve a 300 millions d’euros, ont fait«diéaide aux aidants » leur priorité dans leur
7¢ programme d’action sociale [28\nne Saint Laurent, directrice de I'action socialede

ces caisses, décline les trois objectifs de travaibur la période 2009-2013: 1développer

la prévention, 2/ prolonger I'autonomie a domialles personnes agées et 3/ accompagner la
perte d’autonomie en établissements pour perscgess [77].

Le groupe MACIF, assureur mutualiste francais s’engge depuis 2002 a « l'aide aux
aidants ». L'offre proposée par cet assureur est composéeedaite financiére, de
prestations de services et d’'un site Internet diimfations enrichi d’'un forum d’échanges
pour les aidants [78]. Il me semble toutefois gae offres restent confidentielles et que la
majorité de la population francaise n’est pas $diisde a ces aides proposées ni méme a la
complexité de la problématique décrite.

¢ Le risque de maltraitance du sujet agé

«La maltraitance du sujet agé est une menace quheotmutes les barriéres
géographiques, socioéconomiques, raciales et etbsirg, selon Elizabeth Podnieks qui est la
vice présidente dmternationale Network for the Prevention of Elddsuse fondée en 1997
aux USA [79].

Carmel Bitondo Dyer, codirectrice diexas Elder Abuse and Mistreatment Institafrme
gue “ Beaucoup de personnes sont mal préparéeeppdarimentées pour prodiguer des soins
aux personnes ageées, ce qui peut engendrer degaitaattes et des négligences
involontaires. » Elizabeth Podnieks appuie cettéofie en donnant un exemple de
maltraitance involontaire par ignorance : « Une rfEanavait attaché sa meére agée et
dépendante, souffrant de la maladie d’Alzheimeuna chaise avec de la nourriture et de
'eau a c6té d'elle, pendant qu’elle s’absentaittéda journée pour aller travailler. Cette fille
pensait qu’attacher sa meére serait une bonne idée gqu’elle reste en sécurité ». Elle
explique que « les femmes de la « Génération Sahdwigui n’ont peut étre pas le temps et
I'énergie de prodiguer de bons soins a leurs parégés, peuvent engendrer des négligences
involontaires ». [79]

Laura Mosqueda, directrice deider Abuse Forensic Centeen Californie, atteste « qu’un
individu qui a de nombreux problemes émotionnelsdeusanté et qui doit s’occuper d’un
parent &gé malade peut craquer ». Elle expliquedgamt que « Plus les besoins des séniors
augmentent, plus leur vulnérabilité a étre makksadugmente, parce qu’ils vont avoir besoin
davantage d’aide pour des choses intimes comnimles, les soins et I'hygiéne. » [79]

Muriel Golay affirme que le surmenage, la dépressiou I'anxiété des aidants a des

conséqguences sur la personne agée malade. Lessasdan plus a risque d’étre maltraitants.

Elle appuie sa théorie en se basant sur une énglaise qui a mis en évidence que 54% des
aidants épuisés ont pratiqué de la maltraitanagoverbale et psychologique, dont 34% a
un niveau jugé grave [33].

I ne faudrait pas oublier la maltraitance du maladeers son aidant. L’étude Pixel
publiée dans I'Encéphale en 2007, établit que 838 didants de sexe féminin sont

confrontées a la violence du malade dément et @886 des cas, cette situation peut
engendrer un risque vital pour elles [63].
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L'oubli de soi des aidants peut conduire a I'épuisetret ainsi a la maltraitance
envers les malades ageées [28]. Il est aussi déest @hs d’homicide envers le malade
Alzheimer qui souffre d’'une pathologie chroniquegr incurable, ce qui se rapproche d’'une
forme d’euthanasie.

m Conseils et avenir dans la prise en charge du malade Alzheimer

L'aide aux aidants est devenue un enjeu de politmudique. La progression de
I'espérance de vie qui fait se cotoyer plusieurséggtions et le travail rémunéré des femmes
qui réduit ainsi leur disponibilité domestique p@sebleme [33]. Les femmes aidantes de la
« Génération Sandwich » qui endossent plusieursporsabilités, familiales et
professionnelles, sont surmenées.

Les gouvernements commencent a se rendre compie \deur du travail des aidants et
essaient de développer des solutions pour les. aider

+ Une réalité au Canada

Cara williams évoque que les aidants désirent adlnirsoutien professionnel et
politique. Le soutien sur le lieu de travail cotesiait en des horaires flexibles, la possibilité
de faire du télétravail et pouvoir compter sur wrvike de reléve. Aujourd’hui, les
programmes de soins aux ainés dans les entrepgsasd ils existent, sont pourtant peu
utilisés. Les raisons avancées sont que ces progganme répondent pas aux besoins des
aidants et que ces derniers essaient souvent siendler leur réle de soins pour ne pas nuire
a leur carriere professionnelle. lls souhaitentegggant obtenir davantage d’informations sur
les soins a donner a domicile, avoir des renseign&rsur les incapacités et les maladies de
longue durée, et avoir acces a des services deltaticn. Ills aimeraient aussi profiter d’une
compensation ou d’'un allégement fiscal [37].

Toujours au Canada, des programmes d’éducation aittents ont été élaborés avec
notamment des conseils pour prendre soin de I'aidlarconseillent de prévoir a I'avance les
situations potentielles de dépendance et ainsi ideutgr dans la famille des solutions
envisageables. lls suggerent a lI'aidant de saeaiormaitre ses limites, ne pas négliger ses
relations personnelles (faire des projets en famibmmuniquer avec les enfants). Mais aussi
d’étre a I'écoute de sa santé physique et mengade ¢onscient des signes d’épuisement et de
dépression et savoir demander de l'aide). lls pepbd’investir le reste de la famille du
malade dans les soins apportés, de répartir Ilegdadls conseillent a I'aidant d’accepter de
I'aide de la famille, amis, voisins et associatiolts leur soumettent de devenir expert de la
maladie, et de réfléchir aux aspects positifs deelation avec le malade. lls proposent
egalement d'utiliser les ressources a disposittmmme les soins a domicile, les bénévoles,
les établissements de répit, obtenir du soutiens dis associations d’aidants de
malades [32 ; 55].
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+ Souhaits des aidants : d’autres mesures a déwrlepmitiatives

En Suisse selon I'étude de Bardet et al. en 2004, les bestés aidants consistent en
'adoption de mesure financiere pour 62% d’entres,ele développement de services
spécialisés a domicile pour 58% d’entre eux etstasctures de répit pour 55% des sujets
interrogés [33].

Jai Iu quelgues conseils donnés aux aidants aniéscall est suggeéeré de
communiquer avec le parent agé malade tant quil eeprimer sa volonté (exemple: rédiger
les directives anticipées du malade), mais ausstaemuniquer avec les enfants. Il est
proposé de définir les responsabilités de chacans’d@ssurer que les finances du malade
soient claires, d’anticiper sur la vie professidiende I'aidant (prévenir son employeur que la
situation familiale a changé). Il est recommand&@idant de prendre soin de sa santé et de
reconnaitre ses limites [80].

Pour les pays francophones, il existe d’'autres astipour expliquer la maladie au
grand public comme des romans pour les adolesetntss adultes, des bandes dessinées
«En direct dALZHEIMER » publiée en février 2011 oy Al Zimmeur » sortie en
décembre 2011, des films mettant en scene demnfsatéteints de la maladie d’Alzheimer
pour les plus grands. Pour les plus petits, le Dvdtit-Grelle, par exemple, a écrit un album
pour leur expliquer la maladie de leur grand paj@il

+ En France : nécessité d'actions concertées, orédtiin congé de soutien familial

En France des médecins gériatres, psychiatres ou neurctogue réfléchi et
proposent un véritable plan d’action afin d’antaijépuisement des aidants. Il recommande
d’'informer les aidants (sur la maladie, sur leseagpadministratifs et juridiques), mais aussi
de structurer une écoute par des entretiens psygihokes individuels, des groupes de parole,
des plates-formes d’écoute. lls conseillent d’oig@mune évaluation des besoins de I'aidant
et d’adapter ainsi les services, mais aussi détéad’acces au service de répit par des aides
financiéres et enfin de favoriser les financemegmtsir le développement des structures
alternatives (hébergement temporaires, accueibde accueil de nuit). Il est nécessaire que
les différents acteurs (Etat, régions, départemeaisses de retraite complémentaire...) aient
une action concertée.
lls proposent également un « congé de soutien iEmilqui serait ouvert a tout salarié du
secteur public ou privé, a I'image du congé d’accagnement de fin de vie datant de la loi
du 9 juin 1999. Le congé actuel vise a garantidri@t d’acces aux soins palliatifs pour un
descendant, ascendant ou conjoint. Ce congé pow@tenttransformé en travail a temps
partiel si I'employeur donne son accord [16 ; 28].
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Ainsi, il semblerait souhaitable pour les médeciosisaltant, dans les centres
mémoire, de repérer les aidants « fragiles »,mtant ceux qui ont en charge leurs petits
enfants et qui travaillent en sus, en élaboranvénitable plan de soins préventif pour ces
derniers lors d’'une consultation spécifique strigguet valorisée sur le plan financier. Le
praticien devrait ainsi s’assurer des élémentsasiiév: qualité du contexte familial actuel,
perception de l'aidant de sa santé et de ses ¢épaxiaider, valeurs mobilisées, besoins a
satisfaire, évaluation de son bien étre et de siitgude vie (acces au répit et a des temps de
récréation ?), acces aux soins, capacités physiteEmiques, financieres et psychologiques
mobilisées et mobilisables, stratégies de soinptéds par I'aidant (directives, affectives,
techniciennes) [82].

A ravenir, dans ces consultations spécialisées aallple de la consultation du
malade, une évaluation compléte des besoins dastaithmiliaux en les interrogeant devient
indispensable. Ph.Thomas a propose I'utilisatiemadformule degR qui inclut les éléments
suivants : quid de I&Réflexion sur la pertinence des aides, commentdiaide comporte t-il
dans leRéinvestissement du quotidien, quid Répit pour I'aidant, quid deRisques de burn
out ou de rupture de domicile ? [82].
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m Conclusion

Ce travail a ainsi pu illustrer que les aidantsisibils sont plutét satisfaits de leur état

de santé et de leur qualité de vie actuels. llgémpgnt de s’occuper de leur parent age
malade, mais sont toutefois davantage enjouéseatelmg en charge leurs petits enfants.

LLa séniorisation des boomers va cependant poserraliiéme majeur de santé
publique. A l'avenir avec le vieillissement de lapplation, les services d’aide et de soutien
des malades vont étre trés sollicités. Les gouveenés vont devoir faire face a une demande
accrue d'aide alors que les pays sont actuelleeredeficit financier. Les dirigeants semblent
avoir pris la mesure de cette problématique. Ldardas familiaux représentent une solution
partielle qu'’il faut préserver en les accompagrant au long de la maladie de leurs ainés.

Les adultes d’aujourd’hui accepteront-ils, toutefal®tre les aidants dévoués des
grands séniors de demain ?
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Annexe 1:

-COMITE SCIENTIFIQUE dela SOCIETE SEPTENTRIONALE DE
GERONTOLOGIE CLINIQUE-

Initialesmalade (3 lettres) LES AIDANTS dans Initialesaidant (3 lettres)
Nom: ..., la Maladie d’Alzheimer Nom: ................
Prénom: ................ Etude sur la Prénom :..............

« GENERATION SANDWICH »

Centre (ville) : .............
Dr.o..cooociiiiiiiii. Date: .../.....[....

Objectifs de I'étude Etude observationnelle prospective sur I'évaiomatde la qualité de vie
et des répercussions de l'aide accordée a la foimgparent 4gé malade en amont et aux
petits enfants en aval chez les enfants-aidanpdtents Alzheimer (ou Mie apparentée)

1) L'aidant

Hommell femme] mariél divorcé ] veuf ] Année de
naissance : ..........

Conduite auto : OUIL NON [J

En activité [1: Agriculteur [], Artisan [J, Commercant-chef d’entreprise, Cadre-
professions intellectuelles supérieures Professions intermédiaires Employé ], Ouvrier
[J Femme au foyef], Autres [1, sans profession Retraité [

Prenez vous des médicaments DUl [ NON [

SiOUl : combien /j? .......

Si OUI Lesquels ? (dénomination seulement) AD 4dayixques, tranquillisants, somnifere
par ex ?
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Vous sentez vous stressé : OUI  NON [J
Dormez vous correctement : QUI NON [
Prenez-vous du temps pour vous (1/2 journée /semOUl 1 NON [

Pour les femmes, Avez vous le temps de vous ra@didierement chez le coiffeur : OUI
NON [

Avez-vous déja di retarder (ou annuler) un RDV reddjou chirurgical) a cause de votre
parent malade, ou a cause de vos petits enfar@®Jl:[] NON []

Tabac : OUIl] NON []

Alcool : quotidiennemernt occasionnellement jamais!
Avez-vous perdu du poids récemment : OUI NON [
Pratiguez-vous un exercice physique régulier : QUI NON [

Avez-vous peur de développer une maladie de la imémoOUl [1 NON [

2) Le malade (= le parent de I'aidant)

S’agit-il de votre mere ] de votre pere! des 2[1 de votre belle mérel  de votre beau
pere [1*

Ou autre membre proche de la famille (tante, omoberaine,...)[]

Quel age a-t-il (elle) ? .....

Depuis combien de temps vous vous en occupez ?

<lanl] 1-2 ans | 2-3 ans’| 3-4 ans’| 4-5 ans] >5ansl]
Ou réside —t'il ? Domicile ! institution [ avec vous'|

Vous vous en occupez :

tous les jours! 1 fois/sem’ pls fois/ sem] 1la 2 fois/mois’
Occasionnellement!

Quelles taches réalisez-vous (plusieurs réponsesipes):

Nourrir [J lever/coucher] conduite WCLI  gestion incontinencel toilette [
habillage’] Ménage [ lessivell gestion des médicament&sestion de ses finances et
taches administratives| gestion tbs psycho comportementaux (fuguesl..) autre |
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Votre conjoint, votre(vos) frere(s) et sceur(s) vaigent-ils ?  OUILI  NON L[ Non
Concerné [1 (Ou autre membre de votre famille)

Si votre parent est placé, versez vous une paatioip financiere : OUIL]  NON []
* Si plusieurs : merci de remplir la rubrique pouthacun d’entre-eux

3) Les petits enfants

Depuis combien de temps vous en occupez vous ?
<lanl] 1-2 ans | 2-3 ans /| 3-4 ans’| 4-5 ans] >5ansl]
Vous vous en occupez :

tous les jours! 1 fois/sem] pls fois/ sem] 1a 2 fois/mois’|
occasionnellement!

Réside t-il chez vous ? OUI NON [
Quelles taches réalisez-vous (plusieurs réponsesipes)?

Babby sitting[] donner a manger toilette-bainl] habiller I coucher’] Jouer,
garderie [ conduite a I'école ] conduite aux activités périscolairesaide aux devoirs

Le (les) gardez-vous pendant les vacances scolabes [ NON [
* Si plusieurs : merci de remplir la rubrique pouthacun d’entre-eux

4) Mesures de la satisfaction

Sur une échelle de 1 a 10 (1= je ne suis pasaiatitd = je suis trés satisfait)

Vous vous occupez de votre parent : cela vous &ppdrde la satisfaction ?............... /10

Vous vous occupez de votre (vos) petit(s) enfant{g)a vous apporte t-il de la
satisfaction ?............... /10

Comment évaluez vous votre :

- Satisfaction concernant votre propre état de santé10
- Satisfaction concernant votre qualité de vie atduel.../10

REFUS de participer au questionnaire :

Motif évoqué :
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