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FRANCOIS Valérie Résumé

RESUME

Les petits-enfants aidants dans la maladie d’Alzheimer dans le Nord-Pas-de-

Calais en 2011/2012 : des aidants « naturels » et « vulnérables »

Contexte : La maladie d’Alzheimer touche aujourd’hui en France plus de 900 000
personnes, ce qui en fait un enjeu majeur de santé publique. Cette maladie est
éprouvante pour I'entourage du patient qui joue souvent un role central. Les conjoints
et enfants sont sollicités pour venir en aide a leurs proches atteints de cette
pathologie. Il existe toutefois d’autres aidants naturels comme les petits-enfants des
patients.

Méthode : Il s’agit d’'une étude descriptive, multicentrique, réalisée de juin 2013 a
janvier 2014, a l'aide d’'un questionnaire téléphonique. La population cible est celle
des petits-enfants aidants naturels (PEAN), qui ont accompagné en consultation
mémoire leur grand-parent atteint de la maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie
apparentée (MAMA), en 2011 et / ou 2012, dans l'un des centres Mémoire du Nord-
Pas-de-Calais. lls ont été identifiés grace aux données de la Banque Nationale
Alzheimer Nord-Pas-de-Calais.

Résultats : L'analyse de 8940 dossiers de patients agés de plus de 75 ans et
atteints d’'une MAMA a permis de repérer 164 PEAN, dont soixante-dix ont pu étre
interrogés. En grande majorité, les PEAN étaient des femmes dont 'dge moyen était
de 38 ans. lIs vivaient en couple avec deux enfants et exergaient un emploi a temps

plein. Le patient était 4gé de 87 ans en moyenne. Il s’agissait majoritairement de
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femmes, vivant a la maison et bénéficiant d’aides formelles en paralléle. Les PEAN
étaient des aidants investis, apportant leur aide a leur grand-parent plusieurs fois par
semaine et ce depuis généralement plus de 5 ans en moyenne. lls étaient un tiers a
déclarer souffrir de troubles du sommeil et pres de la moitié a se sentir stressé par
leur statut d’aidant. Cependant plus des deux tiers d’entre eux estimaient avoir un
état de santé satisfaisant et estimaient avoir une bonne qualité de vie.

Conclusion : Notre étude met en évidence que les petits enfants sont quelque fois
les aidants principaux des patientes atteints de MAMA. Les soignants devraient

préter une attention particuliere a ces aidants atypiques que constituent les PEAN.
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ABSTRACT

Caregiving and GrandParents Dementia: when the Adult GrandChildren

become the primary caregiver.

Background: Alzheimer's disease and other vascular cognitive disorders are
common disturbances in the elderly. Dementia often has a serious impact on family
life. Most demented patients are cared for at home by family members, usually
elderly spouses. Adult grandchildren (AGC) are also a significant contingent of elder
care providers. The number of AGC as caregivers is likely to increase because
demented cases are expected to double by 2030 and triple by 2050.

Methods: The participants (dyad: demented grandparent (GP) and AGC) have been
recruited through the system of the French National Alzheimer Data Base. A
structured telephone non recorded interview lasting about 15 minutes was conducted
with the AGC. They were asked what type of caregiving activities they provide for
their GP and if they encountered physical or mental health problems associated with
their caregiving experience.

Results: The sample group had 70 aged demented GP and 70 AGC. A vast majority
of the AGC were women, mean age 38 years, married, employed. They had two
children on average. The demented GP were women, mean age 87-years-old. AGC
have been providing care for 5 years or even longer. Half of the AGC felt stressed
and more of one third had sleep disturbances. Nevertheless, the AGC considered
themselves satisfied about their health, and they said they had a good quality of life.
Conclusion: Literature has begun to consider the contributions of this “forgotten
generation”. The study highlights the important role that AGC play in family
caregiving. Clinicians may need to pay particular attention to atypical family member

caregivers such as AGC.
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FRANCOIS Valérie Introduction

INTRODUCTION

Selon les données de 'INSERM, la maladie d’Alzheimer toucherait en France
en 2015 environ 900 000 personnes. Ce chiffre devrait s’élever a 1,3 millions en
2020 compte tenu de I'augmentation de I'espérance de vie 1.

L'incidence et la prévalence de la maladie sont trées liées a l'age. La
prévalence est inférieure a 2% avant 65 ans et s’éléve a 4% chez les plus de 65 ans
pour atteindre 15 % a 80 ans. Il s’agit donc pour les pouvoirs politiques d’'un enjeu
majeur de santé publique @.

Au cours de I'évolution de la maladie, le patient perd progressivement ses
facultés cognitives et son autonomie, devenant ainsi de plus en plus dépendant de
son entourage. Ce dernier joue souvent un rble central. Les conjoints et les enfants
sont le plus souvent les aidants principaux dans I'aide apportée @.

La maladie d’Alzheimer et maladies apparentées (MAMA) constituent un défi
scientifique, médical et social face auquel le gouvernement francais a lancé un
nouveau plan qui fait suite aux précédents : « Maladies Neuro-Dégénérative 2014-
2019 ». Ce plan comprend notamment trois grandes priorités : I'amélioration du
diagnostic et la prise en charge des malades, la qualité de vie des malades et de
leurs aidants , ainsi que le développement et la coordination de la recherche ©).

En France, les études Pixels I-lI-1ll et IV (2001-2005) ont beaucoup contribué
a la connaissance des aidants des patients atteints de maladie d’Alzheimer. Ces
travaux se sont successivement intéressés au role déterminant de I'entourage

familial dans la maladie @, aux motivations des aidants informels concernant

15



FRANCOIS Valérie Introduction

I'institutionnalisation des malades vivant a domicile ®, a la qualité de vie des aidants
du malade Alzheimer au domicile ® et enfin a la vulnérabilité et la fragilité des
aidants familiaux des malades atteints de MAMA a domicile ) .

La MAMA n’impacte pas que le patient et son aidant principal. Elle a une
influence sur I'ensemble de la famille dont les petits enfants des malades. Un
premier travail Lillois a concerné les petits enfants de niveau scolaire primaire dont le
grand-pére ou la grand-mére est malade® ©). ’étude sur la « génération Sandwich »
s’est ensuite intéressée la qualité de vie des enfants aidant leur parent atteint de la
maladie d’Alzheimer et s’occupant en paralléle de leurs propres petits-enfants 10,

Ce travail constitue le troisieme volet de la réflexion et s’intéresse aux petits-
enfants aidants naturels (PEAN)* de patients atteints par la maladie d’Alzheimer ou
d’une maladie apparentée. |l peut étre qualifié d’aidant naturel de par sa filiation avec
le patient malade (enfant de ses enfants). A notre connaissance, il n’existe que trés
peu d’études concernant la génération des petits-enfants aidants principaux dans la
maladie d’Alzheimer. Ces aidants sont parfois cités dans la littérature, et qualifiés
« d’aidants invisibles » (11) (12),

L'objectif de ce travail était de caractériser la population des PEAN de patients
atteints par la maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée, afin de connaitre
leur vécu, le retentissement éventuel de leur réle d’aidant sur leur qualité de vie, ainsi

que de déterminer leurs attentes potentielles.

*PEAN : Petit-enfant aidant naturel. Cet acronyme sera utilisé dans la suite du

travail. A noter qu’en grec ancien, le Dieu Péan était le Dieu guérisseur.
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METHODES ET POPULATION

1) Méthodes:

Il s’agissait d’'une enquéte descriptive, multicentrique, réalisée de juin 2013 a
janvier 2014.

L'étude a été réalisée auprés d’aidants de patients suivis dans 26 Centres
Mémoire du Nord-Pas-de-Calais (Lille CMRR, Lille Bateliers, Arras, Armentieres,
Bailleul, Berck, Béthune, Boulogne, Calais, Cambrai gériatrie, Cambrai St Roch,
Denain, Douai, Dunkerque, Heénin-Beaumont, Lens, Le Quesnoy, Lomme,
Maubeuge, Roubaix, Seclin, Saint-Omer, Tourcoing, Valencienne, Wasquehal et

Zuydcoote - figure 1).

Figure 1: Carte des Centres Mémoires du Nord-Pas-de-Calais ayant participé a I’étude :

Zuydcoote

Dunke rque *
Calais *

St-Omer g Armentiéres
Boulogne * Lomme GHIC

Seclin*
Béthune*

Lens‘&
Hénin-Beaumon *Douai Valenciennes

Berck * Denain* *
ArTas * Maubeuge *

Le Quesnoy*

Bateliers

Cambrai
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2) Population :

Les critéres d’inclusion étaient les petits-enfants aidants naturels (PEAN), qui
ont accompagné en consultation mémoire leurs grands-parents, de 75 ans ou plus,
atteints d’'une MAMA, en 2011 et/ ou 2012, dans I'un des centres Mémoire du Nord-
Pas-de-Calais.

Les sujets ont été identifiés grace aux données de la Banque Nationale
Alzheimer Nord-Pas-de-Calais (BNA-NPdC)# (13 (4 qui regroupent les informations
de I'ensemble des consultations mémoire et permettant ainsi un recueil exhaustif.
Les coordonnées téléphoniques des PEAN ont pu étre récupérées, soit directement
grace aux données présentes dans la BNA, soit, le cas échéant, aprés contact
aupres des différents Centres Mémoires et consultation des dossiers médicaux des
patients. Les doublons, constitués par les patients ayant consultés plusieurs fois ou
dans plusieurs centres sur la période de I'étude, ont été éliminés (Schéma de I'étude

en Figure 2).

# La BNA, créée dans le cadre de la mesure 34 du Plan National Alzheimer 2008-2012, a
comme objectif de recueillir 'ensemble des actes réalisés dans les Centres Mémoire de Recherche et
de ressources (CMRR), les Centres Mémoires et les spécialistes libéraux, formant ainsi un Corpus

d’Information Minima Alzheimer (CIMA).
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Figure 2 - Schéma de |'étude

IDENTIFICATION

20 878 consultants
Centres Mémoires BNA-NPdC
2011 et 2012

7836 patients
Diagnostic différentiel de
Maladie d'Alzheimer
ou Maladie apparentée

4102 patients < 75 ans

SCREENING

8940 patients = 75 ans
Diagnostic : Maladie Alzheimer
ou Maladie Apparentée

8776 patients = 75 ans
non accompagnés par un PEAN

ELIGIBILITE

164 binbmes
Patient 2 75 ans + 1 PEAN

91 PEAN "non joignables”
(coordonnées erronées ou
absentes,

absence de réponse aux appels)

3 refus des PEAN de participer

INCLUSION

70 bindbmes
Patient 2 75 ans + 1 PEAN
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3) Recueil des données

Les données ont été recueillies a I'aide d’'un questionnaire téléphonique, semi-
dirigé, non enregistré, réalisé apres accord verbal du participant. Les appels ont été
réalisés par un seul investigateur. L'anonymat et la confidentialité ont été respectés.

Le questionnaire utilisé a été élaboré par des gériatres du Comité Scientifique
de la Société Septentrionale de Gérontologie Clinique, avec la collaboration d’un
sociologue de la Faculté de Sociologie de Lille 3.

Le questionnaire (annexe 1) comportait 55 questions. Il a été structuré en
quatre parties permettant de recueillir successivement des informations
sociodémographiques sur le patient (questions 1 a 8), des informations sur le PEAN
(questions 9 a 20), sur le vécu de la situation par le PEAN (questions 21 a 43), pour
terminer sur les connaissances, les représentations et les besoins éventuels du
PEAN (questions 44 a 55).

L'étude a été approuvée par le Comité de Protection des Personnes

(référence HP 13/03).

4) Statistiques

L'analyse des résultats a été réalisée a I'aide du logiciel Microsoft Excel® en
utilisant les méthodes usuelles d’analyse statistique descriptive : les variables
gualitatives associées aux pourcentages bruts (%). Les variables quantitatives ont
été définies par leur médiane avec intervalle interquartile (IQR). Certains sous-
groupes de I'étude ont été comparés en analyse bi variée (test non paramétriques du

KHI-2).
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RESULTATS

Les données de la figure 2 contribuent aux résultats. Notre étude comptait 70
PEAN qui ont pu étre contactés et ont accepté de répondre au questionnaire
téléphonique : cinquante-trois femmes (75,7%) et dix-sept hommes (24,3%). Le taux
de participation atteignait ainsi 95,6%. Trois PEAN n’ont pas souhaité répondre. lIs
nous ont expliqué ne pas étre intéressés par I'étude. Notre enquéte a été tres bien
accueillie par les autres participants. lls n’ont jamais été choqués par notre enquéte.
Au contraire, ils étaient contents d’évoquer le souvenir de leur grand-parent et
intéressés par l'originalité du travail.

La durée moyenne des entretiens téléphoniques était de 15 minutes (de 9 a
36 minutes). Il a fallu en moyenne trois appels par PEAN avant de parvenir a les

joindre. lls étaient généralement disponibles entre 18h et 19h30, les jours ouvrables.

1) Les patients :

Les patients étaient principalement des femmes (n=62 ; 88,6%). La moyenne
d’age était de 87 ans (médiane = 87 ans ; IQR 76 -100). 16 patients (22,9%) étaient
décédés au moment de I'entretien téléphonique avec le PEAN.

Les patients avaient généralement de nombreux petits-enfants: 5 ou plus
dans 52,8% des cas (n=37).

Concernant le lieu de résidence, les patients vivaient en majorité a leur
domicile (n=38 ; 54,3%), les autres principalement en EHPAD.

Les caractéristiques des patients de I'étude sont résumées dans le tableau 1.

21



FRANCOIS Valérie

Résultats

Tableau 1 - Caractéristigues des patients atteints de MAMA

% n=70
Sexe Femme 88,6% 62
Homme 11,4% 8
Age 76 - 79 ans 15,7% 11
Moyenne = 87 ans 80 - 89 ans 47,2% 33
Médiane = 87 ans 90 - 99 ans 35,7% 25
=100 ans 1,4% 1
Nombre de petits enfants 1 10,0% 7
2 12,9% 9
3 11,4% 8
4 12,9% 9
5 12,9% 9
26 39,9% 28
Lieu de vie A leur domicile 54,3% 38
En institution 38,6% 27
Autre (domicile alterné, 7,1% 5
famille...)

Focus

Portrait type du patient retrouvé dans notre étude:
- une femme
- de 87 ans en moyenne
- ayant majoritairement 5 petits-enfants ou plus

- et vivant a domicile.
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2) Les petits-enfants aidants naturels (PEAN):

Les principales caractéristiques concernant les PEAN sont résumées dans le
tableau 2.

Les PEAN étaient principalement des femmes (n=53 ; soit 75,7%) avec une
moyenne d’age de 38 ans (médiane = 39 ans ; IQR 19 - 55 ans).

On a pu remarquer que lorsque le PEAN était un homme, il était en moyenne
plus &4gé (40 ans versus 37 ans pour les femmes). La répartition en fonction de I'age
des PEAN hommes était également différente. lls avaient entre 35 et 51 ans (versus
21 a 55 ans pour les femmes). lIs étaient principalement concentrés dans la tranche
d’age 35-44 ans.

La majorité des PEAN vivait avec un conjoint (61,5%; soit n=43) et avait des
enfants (62,8%; soit n=44), en moyenne 2 (47,7%; n=21). On comptait 6 (8,5%)
familles monoparentales. Lorsque le PEAN était un homme, on remarquait alors que
52,9% (n=9) n’avaient pas d’enfant.

Sur le plan de leur situation géographique, les PEAN vivaient dans le méme
département que leur grand-parent dans 90% des cas (n=63), et dans la méme ville
dans 35,7% des cas (n=25). Seulement 5 (7,1%) PEAN partageaient leur logement
avec leur grand-parent.

Concernant le niveau d’étude, les PEAN étaient en majorité dipldmés, dont
68,6% (n=48) étaient titulaires du baccalauréat. Vingt et un PEAN avaient méme un
diplome équivalent & un bac +3 ou d’un niveau supérieur (30%).

Les PEAN occupaient un emploi a plein temps dans 62,8% des cas (n=44),
avec des revenus supérieurs ou égaux a 1 500 euros par mois pour 47,1% d’entre

eux (n=33).
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Tableau 2 — Principales caractéristigues des PEAN
% n=70
Sexe Femme 75,7% 53
Homme 24,3% 17
Age <25ans 7,1% 5
moyenne = 38 ans 25-34 ans 27,2% 19
médiane = 39 ans 35-44 ans 48,6% 34
45-55 ans 17,1% 12
> 55 ans 0,0% 0
Habite Seul(e) 17,1% 12
Avec conjoint uniquement 12,9% 9
Avec conjoint et enfant(s) 48,6% 34
Seul(e) avec enfant(s) 8,5% 6
Autre 12,9% 9
dont avec son grand-parent 7,1% 5
Proximité géographique Méme logement 7,1% 5
Méme rue 10,0% 7
Méme ville 35,7% 25
Méme département 90,0% 63
Méme région 95,7% 67
Enfants Non 37,2% 26
Oui 62,8% 44
Soit nombre: 1 20,5% 9
2 47, 7% 21
3 22,7% 10
>4 9,1% 4
Niveau d'études Sans dipléme 5,7% 4
CAP - BEP 25,7% 18
BAC a BAC+2 38,6% 27
BAC+3 a BAC+5 24,3% 17
> BAC+5 5,7% 4
Situation professionnelle Etudiant 4,3% 3
Emploi a plein temps 62,8% 44
Emploi a temps partiel 12,9% 9
Chémage 7,1% 5
Inactivité 12,9% 9
Revenus < 1500 euros 38,6% 27
1500-2000 euros 17,1% 12
> 2000 euros 30,0% 21
N'ont pas souhaité répondre 14,3% 10
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Focus

Portrait type du PEAN retrouvé dans notre étude:

- une femme

- 38 ans en moyenne

- vivant avec un conjoint et 2 enfants

- diplémé niveau BAC a BAC+2

- exercant une activité professionnelle a plein temps

- dont les revenus sont supérieurs a 1 500 euros par mois.

3) Caractéristiques de I’'aide apportée par le PEAN :

Le tableau 3 résume les caractéristiques de I'aide apportée par le PEAN.

Les PEAN se considéraient comme I'aidant principal dans 51,4% (n=36) des
cas. Pour la grande majorité, I'aide aupres du patient était complétée par d’autres
membres de la famille : parents, fréres et sceurs du PEAN.

Concernant I'ancienneté de l'aide, 55,7% (n=39) des PEAN I'exergaient depuis
plus de 5 ans. Pour 28,7% (n=20), il s’agissait d’'une aide quotidienne et pour 40%
(n=28) d’une aide apportée plusieurs fois par semaine.

Les taches principales effectuées par le PEAN consistaient a rendre visite a
son grand-parent (90% ; n=63) ou concernait les courses (faire les courses ou
accompagner ; 67,1% ; n=47). Les PEAN s’occupaient de la gestion administrative
ou des finances dans 54,3% des cas (n=38). Le stéréotype homme/femme
concernant la répartition des taches ne se retrouve pas dans nos statistiques, les

PEAN hommes effectuant les mémes actions que les PEAN femmes.
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Le plan des aides formelles complémentaires, apportées aux patients agés
vivant a domicile en paralléle de l'aide du PEAN, consistait en un passage d’une
infirmiere (55,8% ; n=24), d’'une aide-ménagére (48,8% ; n=21) ou du portage des
repas (20,9% ; n=9). Pour 27,9% (n=12) des patients, il n'existait aucune aide
formelle a domicile.

L'instauration de mesures de protection juridique concernait 11,4% (n=8) des
patients. On comptait 7 PEAN assurant le rGle de tuteur (n=7) et un seul exercant
celui de curateur.

Il est a noter que 7,1% (n=5) des PEAN s’occupaient paralleélement d’'un autre

grand-parent.
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Résultats

Tableau 3 : Caractéristiques de I’aide apportée par le PEAN

Aidant principal % n=70
Oui 51,4% 36
Non 22,9% 16
Plusieurs aidants se partageant 25,7% 18

équitablement les taches

Autres personnes aidantes

Conjoint du patient agé 7,1% 5
Parents du PEAN 62,9% 44
Fréres & sceurs du PEAN 15,7% 11

Ancienneté de l'aide apportée par le PEAN

< lan 1,4% 1
l1a3ans 20,0% 14
3abans 22,9% 16
>5 ans 55,7% 39

Fréquence de l'aide par le PEAN

Tous les jours 28,7% 20
Plusieurs fois par semaine 40,0% 28
Une fois par semaine 11,4% 8
Tous les quinze jours 11,4% 8
Une fois par mois 7,1% 5
Plus rarement 1,4% 1

Type d'aide apportée par le PEAN

Rendre visite/tenir compagnie 90,0% 63
Faire les courses/accompagner 67,1% 47
Passer des coups de téléphone 58,6% 41
Gestion administrative/finances 54,3% 38
Gestion du linge 31,4% 22
Préparation des repas 28,7% 20
Ménage 24,3% 17
Préparation des médicaments 22,9% 16
Nursing 18,6% 13
Administration des médicaments 17,1% 12

Aides formelles complémentaires et intervenants de santé a
domicile (n=43 ; 61,4%) (hors patient vivant en institution)

IDE 55,8% 24
Aide-ménageére 48,8% 21
Kinésithérapeute 32,6% 14
Portage des repas 20,9% 9
Orthophoniste 2,3% 1
Aucune aide formelle 27,9% 12

Mesure de protection par le PEAN, pour son grand-parent
Non 88,6% 62
Oui 11,4% 8
soit: Tutelle  10,0%
Curatelle 1,4%

Gestion d'un autre grand-parent
Non 92,9% 65
Oui 7,1% 5
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4) Impact et ressenti du PEAN :

4.1 Impact et qualité de vie du PEAN :

A lanalyse des questions 21 a 31 (cf annexe), 45,7% (n=32) des PEAN
estimaient que leur réle d’aidant n’avait aucun impact sur leur qualité de vie globale.
lls étaient 25,7% (n=18) a estimer que ce rble avait un impact positif sur leur qualité
de vie et 28,6% (n= 20) un impact négatif.

lls déclaraient en grande majorité que s’occuper de leur grand-parent malade
n’avait aucun impact sur leur qualité de vie de famille (75,7%, n=53) ou sur leur
qualité de vie professionnelle (82,8%, n=58).

Malgré I'aide apportée a leur grand-parent, ils considéraient que le temps
consacré a la vie de famille (47,1%, n=33), aux loisirs (61,4%, n=43) ou aux
vacances (77,1%, n=54) était resté intact au fil du temps (figure 3). Toutefois, si I'on
détaille ces derniers résultats en fonction du sexe du PEAN, on remarque un impact
négatif ressenti plus marqué concernant le temps consacré a la famille et aux loisirs
chez les PEAN hommes.

Concernant leur état de santé, 70% (n=49) des PEAN déclaraient qu’il était
satisfaisant. Une nette majorité des PEAN a déclaré avoir un médecin traitant
(98,6%, n=69). Les PEAN estimaient s’occuper de leur santé comme avant cette
situation d’aidants dans 62,9% des cas (n=44).

On retrouvait malgré tout, que 27,1% (n=19) des PEAN présentaient des
troubles du sommeil et 10% (n=7) prenaient des médicaments de facon réguliére,

que les PEAN mettaient tous deux en lien avec leur fonction d’aidant (figure 3).
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Fiqure 3 : Impact sur la gualité de vie du PEAN

Impact ... sur le temps consacré a la vie de
famille

32,9% . 200%
272%  [114%
17,1% 5,8%

® Inchangée Réduit = A augmenté aprés modification du plan d'aide/ placement

... sur le temps consacré aux loisirs

... surle temps consacré aux vacances

L'aidant: ...s'occupait de sa santé comme avant 62,9% 37,1%

...présentait des troublgs du'spmmell en lien avec sa 27 1% 72.9%
fonction d'aidant

...prennait ou a déja pris des médicaments en lien avec sa

fonction d'aidant 90,0%

Eoui "non

4.2 Ressenti du PEAN :

Sur le plan du ressenti, 74,3% (n=52) des PEAN se disaient « heureux » dans
leur rble; tous se sentaient « utiles» alors que 58,6% (n=41) se disaient
« indispensables ». Néanmoins 40% des PEAN (n=28) affirmaient étre « fatigués »,
45,7% (n=32) « stresseés », 37,1%(n=28) « déprimés » et 41,4% (n=29) « démunis »
(figure 4).

On constatait des disparités en fonction du sexe, avec des femmes se disant
plus souvent «fatiguées» et « démunies» (avec respectivement 45,3% des
femmes versus 23,5% des hommes et 45% versus 29,4%).

Concernant leur réle d’aidant, ils étaient 75,7% (n=53) a le considérer comme
« gratifiant », 80% (n=56) « enrichissant », 51,4% (n=36) « chronophage » et 31,4%

(n=22) « ingrat ». L'ensemble de ces résultats sont présentés sur la figure 4.
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Résultats

On peut signaler que 47,1% (n=8) des

PEAN hommes décrivaient une

réduction du temps consacré a leur famille et 41,2% (n=7) une réduction du temps

consacré aux loisirs. lls étaient pourtant 58,8% (n=10) a décrire leur role d’aidant

comme « non chronophage ».

Figure 4 : Ressenti du PEAN

L'aidant se sentait: Heureux
Utile

Indispensable

Fatigué
Stressé
Déprimé

Démuni

Trouvait son role d'aidant: Gratifiant
Enrichissant

Chronophage

Ingrat

58,6%

40,0%

45,7%

37,1%

41,4%

51,4%

31,4%

= QOUI

100,0%

27,1%

60,0%
52,9%

58,6%

55,7%

75,7%
80,0%
48,6%

68,6%

NON ® Ne se prononcait pas

e

24,3%

20,0%
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Sur le plan des motivations des PEAN concernant l'aide apportée a leur
grand-parent, 65,7% (n=46) le faisaient par reconnaissance, 91,4% (n=64) par
affection, 27,1% (n=19) parce que leurs parents étaient dans l'impossibilité de le
faire, 10% (n=7) car ils étaient le dernier proche familial et 28,6% (n=20) notamment

du fait de leur proximité géographique.

5) Connaissances, représentations et besoins éventuels du PEAN :

5.1 Connaissances du PEAN :

Les PEAN étaient 58,6% (n=41) a s’estimer « bien informés » sur la maladie
d’Alzheimer. lls connaissaient, pour 68,6% (n=48) d’entre eux, les démarches a
entreprendre pour obtenir I'Allocation Personnalisée Autonomie (APA). Prés d’un
tiers (32,9% ; n=23) avaient la connaissance du Groupe Iso-Ressources (GIR) de

leur grand-parent (figure 5).

Figure 5 : Connaissances du PEAN

Se disait bien informé sur la maladie d'Alzheimer 41,4%

Connaissait les démarche pour obtenir 'APA

Connaissait le groupe GIR de son grand-parent

m Oui Non = Ne se prononcait pas
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5.2 Représentions du PEAN:

Les PEAN considéraient la maladie d’Alzheimer comme une « maladie
grave » dans 50% des cas (n=35); alors que 57,1% (n=40) avaient « peur de
développer eux méme la maladie d’Alzheimer dans I'avenir ». Les PEAN évoquaient

souvent la maladie d’Alzheimer avec leur entourage (62,9% ; n=44).

5.3 Attentes des PEAN :

Concernant leurs besoins, 41,4% (n=29) des PEAN souhaiteraient des
solutions de répit familial. Une majorité aimerait pouvoir bénéficier de formations
pour les aidants sur la maladie d’Alzheimer (57,1%; n=40), et 32,9% (n=23) des
PEAN seraient intéressés par des séances de soutien psychologique ou par
I'organisation de groupes de parole.

Concernant le plan d’aide pour leur grand-parent, 51,4% (n=36) des PEAN
aimeraient pouvoir bénéficier d’aides financiéres supplémentaires, 42,9% (n=30)
d’'une augmentation des aides a domicile pour leur grand-parent et 40% (n=28)
auraient besoin de soutien pour la réalisation des démarches administratives (figure
6). On peut aussi signaler que les hommes étaient plus favorables a une

augmentation du plan d’aide que les femmes (52,9% ; n=9 ; versus 39,6%; n=21).
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Figure 6 : Attentes des PEAN

Solutions de répit 48,6% -
Séances de formation 34,3% -
Soutien psychologique /Eg:'g(l:eipation a des groupes de 50,0% -
Augmentation des aides financieres 40,0% -
Augmentation des aides a domiciles 41,4% -
Aide pour les démarches administratives 55,7% 4l/o

mOui =Non ®Peut-étre plus tard

Lors des analyses bi-variées, au risque 5%, il n’a pas été mis en évidence

d'association statiquement significative.
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DISCUSSION

Selon 'OMS, prés de 44 millions de personnes dans le monde souffrent de
démence. Le colt mondial de leur prise en charge a été évalué en 2010 a 604
milliards de dollars (soit environ 560 milliards d’euros). La maladie d’Alzheimer et les
maladies apparentées sont devenues un véritable enjeu prioritaire de santé publique
pour les gouvernements 1. Le Word Dementia Council s’est réuni pour la premiére
fois a Londres en avril 2014. Les organisateurs ont décidé de promouvoir la
recherche, le développement des traitements et de mettre I'accent sur les soins
offerts aux personnes malades @9, Derriere les chiffres, il ne faut pas oublier que de
nombreuses familles sont affectées par la maladie tant sur le plan physique, affectif,
qgue social ou financier. Des précédents travaux, avec notamment les études
PAQUID en France, ont ainsi mis en évidence que, dans une grande majorité des
cas, les aidants naturels et informels des patients étaient principalement des femmes
(épouse, fille ou belle fille), qui étaient fortement impliquées dans la prise en charge
de leur malade @,

Notre travail s’est attaché a étudier une catégorie d’aidants de patients agés
atteints de MAMA, peu évoquée dans la littérature: les petits-enfants du patient agé
(PEAN). Ces derniers ont été recrutés en utilisant les données de la Banque
Nationale Alzheimer de la région Nord-Pas-de-Calais. Le recueil des données a été
réalisé a I'aide d’'un questionnaire téléphonique. A notre connaissance, il n’existe que
peu de travaux sur les PEAN. Les études incluant plusieurs générations ne sont, en
effet, pas communes.

Selon les données de I'INSEE, il y avait en 2013 en France métropolitaine,
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15,1 millions de grands-parents. Apres 75 ans, ces derniers sont majoritairement des
grands-meres, avec en moyenne 5,2 petits-enfants. Le Nord Pas de Calais et la
Lorraine sont les régions qui comptent les fratries les plus importantes 7). Notre
étude retrouvait 5 petits-enfants ou plus dans 52,8% des cas.

Le Docteur K. Burn, médecin australien, développe l'idée qu’étre grand-mére
permet de maintenir, voire de développer ses facultés cognitives 8 19 En ce qui
concerne les petits-enfants, on observe une certaine hétérogénéité des situations
décrites dans la littérature. Il existe des albums, des romans, des blogs destinés aux
petits ou aux jeunes expliquant la maladie de leur aieul ou de leur bisaieul © () (20),
Une expérience espagnole évoque la prise en charge de malades agés souffrant de
MAMA par leurs petits-enfants adolescents @Y. Dans notre travail, les petits enfants
(PEAN) étaient principalement des femmes, presque quadragénaire, vivant en
couple, parent de deux enfants, exercant une activité professionnelle a plein temps
et de catégorie socio-professionnelle élevée. Les caractéristiques des PEAN décrites
dans les articles sont donc trés diverses. Certains auteurs évoquent méme une
« constellation » de situations cliniques 2 (2 Le pourcentage de ces « aidants
atypiques » peut d’ailleurs varier de 10 a 27% selon les études sur les aidants, avec
une évolution plus rapide signalée des troubles cognitifs et une sous-représentation
des malades dans les études cliniques quand 'aidant est un PEAN (23) (24,

Le regard porté sur la maladie d’Alzheimer est souvent négatif. Selon une
étude de I'INPES, elle serait la troisieme maladie la plus crainte par le grand public.
En 2009, 94% des sondés estimaient qu’elle pouvait avoir des effets dévastateurs
sur la famille du patient ?. Dans notre travail, les PEAN s’estimaient bien informés
sur la pathologie dans 58.6% des cas, 50% d’entre-eux considéraient qu’il s’agissait
d’'une maladie grave et 57,1% avaient peur de la développer eux méme dans

'avenir.
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La maladie est complexe. Elle est synonyme de « détérioration intellectuelle ».
La souffrance des aidants débute avant la mort du patient. « Elle a de plus un
caractére inéluctable et avec l'allongement de I'espérance de vie, plus on vieillit,
moins on a de chances d’y échapper » 9. Il semble tout a fait indispensable
d’associer les petits-enfants, quel que soit I'age, a I'annonce diagnostic de la maladie
du patient et de trouver les mots justes afin de privilégier les rapports ultérieurs ® 7).
Les petits-enfants s’interrogent aussi sur leur propre futur et sur le risque de
développer la maladie. Les non-dits, la souffrance peuvent alors entraver la
communication (10 8) [ a réaction des petits-enfants s’apparente au travail de deuil
décrit par FREUD : déni des troubles (qu’ils attribuent a I'dge du malade),
surimplication (investissement exagéré, ne s’autorisent pas a demander de l'aide),
colere (face a l'aggravation des symptdbmes psychiques et a la majoration de la
dépendance, l'aidant souhaite la mort du malade afin de mettre fin au fardeau) puis
I'acceptation (I'étre aimé n'est plus la personne de jadis) . Dans notre travail,
62,9% des PEAN évoquaient la maladie avec leur entourage. On retrouvait 72,1%
des binbmes bénéficiant en complément une aide formelle a domicile (passage d’une
IDE, d’une aide-ménagére...). Les PEAN ne se retrouvaient ainsi pas « seuls » en
premiére ligne.

Sur le plan des motivations pour s’occuper de leur grand-parent, dans notre
travail, les PEAN le faisaient en grande majorité par affection (91,4%). D’autres le
faisait par reconnaissance (65,7%) ou par le fait que leurs parents étaient dans
limpossibilité de le faire (27,1%). Nos patients étaient en majorité des femmes,
vivant a domicile, dans la méme région que leur PEAN (95,7%). Il est important
d’ajouter que dans notre étude, 7,1% des PEAN s’occupaient conjointement d’un
autre grand-parent. Quelle que soit la raison qui a conduit le PEAN a s’occuper de

son grand-parent ageé, les obstacles sont importants et le risque de l'isolement est
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majeur G9. De précédents travaux ont démontré I'importance de la qualité de la
relation passée entre le PEAN et son grand-parent. Des liens affectifs antérieurs
riches permettent a terme de réduire le stress et le fardeau de I'aidant-PEAN ©7), Un
travail aupres de 20 adolescents en contact avec un proche souffrant de maladie
d’Alzheimer a ainsi mis en évidence un renforcement positif des relations malades-
aidants en lien avec l'aide apportée @D, L’humour est d’ailleurs une des clefs de la
stratégie d’adaptation utilisée par les jeunes (32 (33),

Concernant la spécificité des « hommes agés souffrant de démence », celle-ci
est peu exposée dans la littérature, méme dans les revues concernant les grands-
parents. Quand ils sont par hasard évoqués, ils le sont via une « conception
féminine » du modéle de la « grand-mére » @4 Il en va de méme concernant 'aide
apportée, qui a comme référence le point de vue féminin @ Les épouses, filles,
belles-filles décrivent le poids écrasant de leur fardeau d’aidante au quotidien, avec
un stress social plus important que chez les aidants hommes () @7 Ces éléments
sont confirmés par nos résultats. Dans notre travail, nous avons recruté, certes une
minorité de PEAN-hommes (24,3%). lls ont toutefois expliqué qu’ils réalisaient les
méme taches que les femmes (gestion des courses, des finances...). Cependant, ils
mettaient I'accent sur un impact plus négatif de I'aide apportée au malade, avec de
fait, une réduction du temps consacré a leur propre vie de famille et a leurs loisirs.

Le maintien d’'une bonne santé mentale et physique est un atout essentiel afin
de maintenir une aide de qualité. Un travail publié en 2014, a ainsi mis en évidence
que des petits-enfants qui s’occupaient de malades souffrant de problémes
chroniques avaient, dans 25 % des cas, davantage de troubles psychiques et
psychiatriques comparés a une population témoin. Les chiffres étaient en corrélation
directe avec le volume horaire hebdomadaire d’aide apportée %, Dans notre travail,

les PEAN avaient pratiquement tous un medecin traitant et se déclaraient en bonne
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santé (70%). lls exprimaient que leur réle d’aidant n’avait pas eu d’'impact sur cette
derniére (62,9%) malgré une ancienneté de l'aide supérieure a 5 ans pour 55,7%
d’entre-eux. Plus de 74,3 % se disaient « heureux » mais 45,7% se trouvaient
« stressés », 40% étaient « fatigués » et 27,1% présentaient des troubles du
sommeil. Les travaux Pixel ont largement décrits cette génération d’aidants
« fragiles, invisibles et vulnérables » ¥ ) 6) ("), Des travaux anglo-saxons évoquent
méme « une génération oubliée » (« a forgotten generation ») 11 (12)_ || semble donc
y avoir un véritable paradoxe. Ces données contrastent en effet avec nos résultats.
Les PEAN déclaraient notamment ne pas avoir réduit le temps consacré aux
vacances (77,1%) et avoir du temps pour les loisirs (61,4%). lls se sentaient utile
(100%) avec un réle d’aidant « gratifiant » et « enrichissant » dans pres de 80% des
cas. Pres de 50% estimaient que leur qualité de vie était bonne.

Un travail francais évoque ces « nouvelles femmes » agées de 40 a 50 ans
que l'auteur nomme les « quinquados », ce qui correspond a la contraction des deux
termes quinquagénaire et adolescente 9. Elles ont des choix de vie différents que la
génération qui les précede, avec notamment des aspirations a la liberté en dehors de
la famille.

Pour s’assumer en tant que femme, mére de famille et PEAN, il faut toutefois
avoir les moyens. En plus du fardeau psychologique, s’occuper d’un grand-parent
souffrant de la maladie d’Alzheimer peut engendrer un fardeau financier. Dans notre
travail, les PEAN occupaient un emploi a temps plein dans 62,8% des cas, avec des
revenus supérieurs a 1500 € pour prés de la moitié d’entre eux. Selon I'observatoire
des Inégalités, le salaire moyen des femmes en France est a 1890 € 7). Le co(t des
soins concernant un patient Alzheimer est élevé, de 2450€ a 3102€ selon le mode de
calcul (avec une prise en charge, en France, de 100% pour les frais médicaux). Le

reste a charge mensuel assumé par les proches est de I'ordre de 1000€/ mois ©8).
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Une étude américaine évalue le colt annuel pour la famille de 16 000 a 70 000 $ par
an @9, Plus de la moitié des PEAN de notre étude réclamaient une augmentation des
aides financieres (51,4%). De nombreux auteurs insistent sur le fait que les aidants
doivent, tres souvent, adapter leurs conditions de travail. lls doivent ainsi parfois
quitter leur lieu de travail quand il y a une urgence, prendre des congés
supplémentaires, moduler leurs horaires, travailler a temps partiel avec des
conséquences sur leur rémunération ou sur leur carriere “9. Au Canada, des
entreprises proposent a ces salariés particuliers une solution dans le télétravail.
Certains aidants font parfois le choix de prendre leur malade a leur domicile (7,1%
des PEAN de notre étude). Les PEAN, face a cette problématique complexe, doivent
ainsi faire face a une quadruple charge : affective, psychologique, physique et
financiere.

Notre étude comporte toutefois quelques limites: il s’agit d’'une étude
observationnelle, déclarative et donc subjective. Il existe aussi un biais de sélection
non négligeable : nous n’avons recruté que les binbmes ayant consulté en Centre
Mémoire. Le nombre important de PEAN qui n'ont pas pu étre joints peut aussi
constituer un biais (91). Nous insisterons néanmoins sur les forces de notre travail :
le recrutement a partir des données de la BNA Nord Pas de calais ce qui nous a
permis une seélection exhaustive des binbmes, le taux de 95,8% de PEAN ayant
accepté de participer, leur accueil trés favorable, le fait que les interviews ont été
menées par un unique investigateur garant d’'une homogénéité dans le recueil des

réponses, sont autant d’éléments tres positifs.
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CONCLUSION

Les PEAN jouent donc un role important au sein de la famille et constituent
une part non négligeable de I'aide apportée a la génération de leurs grands-parents.
lls semblent satisfaits de leur vie et aussi de pouvoir apporter leur aide, mais restent
toutefois vulnérables.

Devant linflation du nombre de malades agés, et donc, de l'aide informelle
nécessaire a leur prise en charge, les soignants et les pouvoirs publics devraient
préter une attention toute particuliere a ces aidants atypiques constitués par les

PEAN.
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FRANCOIS Valérie Annexe : Questionnaire

ANNEXE : QUESTIONNAIRE

|- LE PATIENT :

1-Sexe: a)ll F b) 1 M

2 - Quelle est son année de naissance ? ..........

3 - Combien a-t-il / elle de petits-enfants au total? ...........

4 - Vit-il : a) [l Alamaison b) [ Eninstitution c¢)[J Autre ...

5 - Pouvez-vous me dire depuis combien de temps vous aidez votre grand-parent ?

a)ll <lan b)I[1-3[ans c)[1[3-5]ans d)[1>5ans
6 - A quelle fréquence apportez-vous votre aide? :

a) [ tous les jours b) (1 plusieurs fois par semaine

c) U une fois par semaine  d) [J tous les quinze jours

e) [ une fois par mois f) O plus rarement

7 - Je vais vous citez un certain nombre de professionnels, pouvez-vous me dire si, a
votre connaissance, ils interviennent ?

a) [ Aide a domicile b) J Femme de ménage c) [ IDE

d) [ Portage des repas e) [ Kinésithérapeute f) O Orthophoniste

g) [ Autres ...

8 - Je vais vous citer un certain nombre d’activités, pouvez-vous me dire si vous lui
apportez une aide pour celle-ci, et/ou si quelqu’un d’autre le fait ?
a) - Nursing 1 OuUl 1 une autre personne le fait
b) - Préparation des médicaments [ OUI une autre personne le fait
c) - Administration des médicaments [1 OUI une autre personne le fait
d) - Faire les courses/accompagner [ OUI une autre personne le fait
e) - Préparation des repas 1 OuUl une autre personne le fait
f) - Ménage 1 Oul une autre personne le fait
g) - Gestion du linge 1 OUl une autre personne le fait
h) - Gestion administrative/finances [ OUI une autre personne le fait
i) - Rendre visite/tenir compagnie [ OUI une autre personne le fait
j) - Passer des coups de téléphone [1 OUI 1 une autre personne le fait
k) - En dehors de cette liste, y a-t-il d’autres choses que vous faites pour votre
grand parent et que Vous VOUleZ PréCiSer ? ..ot

N Y Y O A
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[l - AIDANT PETIT-ENFANT (PEAN) :

9 - Sexe:
a)l F b) O M

10 - Quelle est votre année de naissance ? ..................

11 - Vivez-vous :
a) [ Seul b) (I Avec votre conjoint ¢) [1 Avec votre grand-parent
d) [ Autre (enfants...)

12 - Concernant votre proximité géographique par rapport a votre grand parent,
vivez-vous dans...:

a) [ La méme région b) [ Le méme département
c) ) La méme ville d) ' La méme rue
e) [J Le méme logement f) [0 Ailleurs : autre région, autre pays

13 - Avez-vous des enfants ?

a) [1 OUl (nombre: ..... etAge: ..... ) b) [ NON

14 - Quel est le diplome le plus élevé que vous ayez obtenu ? :
a) [ Sans diplome b) 1 CAP-BEP c) 0 BAC a BAC+2
d) [ BAC+2a+5 e) [ >BAC +5

15 - Quelle est actuellement votre situation principale vis-a-vis du travail ?
a) [ Etudiant b) [ Emploi plein temps c) [I Emploi mi-temps
d) [ Chémage e) [I Inactivité

16 - Etes-vous l'aidant principal de votre grand-parent?
a) [ OUI b) 7 NON ¢) [J Nous sommes plusieurs aidants

17 - Pouvez-vous me dire quelles sont les autres personnes de I'entourage familial,
amical ou du voisinage, qui s’occupent de votre grand-parent ?

a) [ Son conjoint b) [1 Votre pere/ mére c¢) [ Vos frére & sceur

d) [ Autres, préciser...

18 - Assurez-vous une tutelle, ou une curatelle pour votre grand-parent ?
a) [ OUl, laquelle: ......... b) 0 NON

19 - Vous occupez-vous d’autres grand(s)-parent(s) ?
a) [1 OUI, combien :........ b) [ NON

20- Si vous le voulez bien, pouvez —vous nous indiquer dans quelle tranche se situe
VOS revenus mensuels?

a) [ <1500 euros b) (1 1500-2000 euros c) 1 >2000 euros

d) O Refus
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[l - DEGRE de SATISFACTION sur la SITUATION ACTUELLE :

21 - Le fait d’étre aidant a-t-il eu un impact sur votre qualité de vie ?
a) [ A eu un impact positif : votre qualité de vie s’est améliorée.
b) (I A eu un impact négatif : votre qualité de vie s’est dégradée
b-1) I un peu dégradée b-2) [J trés dégradée
c) {1 N’a eu aucun impact

22 - La qualité de votre vie de famille :

a) [ s’est améliorée b) [ est inchangée
c) [ s’est dégradée
c-1) (1 un peu dégradée c-2) [1 tres dégradée

23 - Le temps consacré a votre vie de famille est :
a) [ inchangé b) [J réduit
c) [] a ré-augmenté depuis placement et/ou augmentation des aides formelles

24 - La qualité de votre vie professionnelle est :
a) [ intacte b) ] un peu dégradée c) U trés dégradée

25 - Le temps consacré a vos loisirs est :
a) [l inchangé b) [ réduit
c) [] a ré-augmenté depuis placement et/ou augmentation des aides formelles

26 - Le temps consacré a vos vacances est :
a) [ inchangé b) [J réduit
c) [ a ré-augmenté depuis placement et/ou augmentation des aides formelles

27 - Votre état de santé est :
a) [ intacte b) ] un peu dégradée c) [J trés dégradé

28 - Avez-vous un médecin traitant ?
a) [l OUl b) [ NON

29 - Depuis que vous étes aidant, vous occupez-vous de votre santé comme
avant ? :
a) [l OUl b) [ NON

30 - Est-ce que le fait d’étre aidant vous pousse a prendre des médicaments ?
a)o OUIl (lesquels ?) b) o NON

31 - Avez-vous des troubles du sommeil depuis que vous étes aidant ?
a) [l OUlI b) (1 NON
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Je vais vous citer plusieurs adjectifs, pouvez-vous me dire s’ils correspondent a votre
situation ?

Trouvez-vous votre travail d’aidant...

32 - Gratifiant a) [l OUI b) 1 NON
33 - Chronophage a) [l OUI b) 1 NON
34 - Enrichissant a) [l OUI b) 1 NON
35 - Ingrat a) [l OUI b) 1 NON

En tant qu’aidant, vous sentez-vous...

36 - Heureux a) [l OuUl b) 1 NON ¢) [ Nil'un ni l'autre
37 - Déprimeé a) [l OUIl b) 1 NON ¢) [ Nil'un ni l'autre
38 - Indispensable a) [ OUl b)  NON ¢) U Nil'un ni l'autre
39 - Fatigué a) ] OUl b) [ NON ¢) 11 Nil'un ni l'autre
40 - Utile a) ] OUl b) [ NON c) 11 Nil'un ni l'autre
41 - Démuni a) [ OUl b)  NON ¢) U Nil'un ni l'autre
42 - Stressé a) [l OUl b)  NON ¢) U Nil'un ni l'autre

43 - Quelles sont vos motivation(s) concernant l'aide apportée a votre grand-
parent ? Je vais vous citer différentes formulations, pouvez-vous me dire si cela vous
correspond ?

a) [1 Par Reconnaissance (parce qu'’il vous a élevé, pour tout ce qu’il vous a

apporté)

b) I Vos parents sont dans I'impossibilité d’aider votre grand-parent

c) [ Vous étes le dernier/seul proche familial

d) [0 Vous étes l'aidant le plus proche géographiquement

e) [ Par affection

IV - CONNAISSANCES, REPRESENTATIONS, ET BESOINS EVENTUELS

44 - Avez-vous I'impression d’étre bien informé sur la maladie d’Alzheimer ?
a) [l OuUl b) 1 NON c) (1 Ne sait pas

45 - Connaissez-vous les démarches a entreprendre pour obtenir ’APA ?
a) [l OuUl b) 1 NON c) (1 Ne sait pas

46 - Savez-vous a quel niveau de la grille AGGIR votre grand-parent se trouve
(groupe ISO ressources de 1 a 6) ?
a) [l OuUl b) [ NON c) [1 Ne sait pas

47 - Pour vous, la maladie d’Alzheimer est une maladie :

a) [1 Tres grave b) 11 Grave c) [J Qui n’est pas si grave
d) ) Une maladie comme une autre
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48 - Vous arrive-t-il de parler de la maladie d’Alzheimer de votre grand-parent et/ou
de votre statut d’aidant avec vos proches ?
a) [ Oui, souvent b) [ Rarement c) J Jamais

49 - Avez-vous peur de développer vous-méme la maladie d’Alzheimer plus tard ?
a) [l OUlI b) [ NON

Afin d’améliorer votre qualité de vie en tant qu’aidant, aimeriez-vous disposer de
I'instauration / augmentation de :

50 - Aides a domicile (IDE, aides ménagere, auxiliaire de vie etc)
a) [l OUl b) 7 NON c) [ Peut étre plus tard

51 - Aides financieres

a) [l OUl b) 7 NON c) [ Peut étre plus tard
52 - Aides pour les démarches administratives (demande APA, gestion des
finances...)

a) [l OUIl b) 7 NON c) [ Peut étre plus tard

53 - Aides, soutien psychologique par professionnels et/ou participation a des
groupes de parole
a) [l OUl b) 7 NON c) [ Peut étre plus tard

54 - Séances de formation pour les aidants de sujets atteints de la maladie
d’Alzheimer

a) [ OUl b) 7 NON c) [ Peut étre plus tard
55 - Solution de répit type accueil de jour, hébergement temporaire pour votre grand-

parent
a) [ OUl b) 7 NON c) [ Peut étre plus tard

Souhaiteriez-vous ajouter d’autres remarques ? : ...,

DATE de l'appel @ ....cccceeeenitt.
DUREE de I'appel (en minutes) @ .....................
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Résumé :

Contexte: La maladie d'Alzheimer touche aujourd’hui en France plus de 900 000
personnes, ce qui en fait un enjeu majeur de santé publique. Cette maladie est éprouvante
pour I'entourage du patient qui joue souvent un rdle central. Les conjoints et enfants sont
sollicités pour venir en aide a leurs proches atteints de cette pathologie. Il existe toutefois
d’autres aidants naturels comme les petits-enfants des patients.

Méthode : Il s’agit d’'une étude descriptive, multicentrique, réalisée de juin 2013 a janvier
2014, a l'aide d’'un questionnaire téléphonique. La population cible est celle des petits-
enfants aidants naturels (PEAN), qui ont accompagné en consultation mémoire leur grand-
parent atteint de la maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée (MAMA), en 2011 et
/ ou 2012, dans l'un des centres Mémoire du Nord-Pas-de-Calais. Ils ont été identifiés
grace aux données de la Banque Nationale Alzheimer Nord-Pas-de-Calais.

Résultats : L’'analyse de 8940 dossiers de patients &gés de plus de 75 ans et atteints
d’'une MAMA a permis de repérer 164 PEAN, dont soixante-dix ont pu étre interrogés. En
grande majorité, les PEAN étaient des femmes dont 'dge moyen était de 38 ans. lls
vivaient en couple avec deux enfants et exercaient un emploi a temps plein. Le patient
était 4gé de 87 ans en moyenne. Il s’agissait majoritairement de femmes, vivant a la
maison et bénéficiant d’aides formelles en parallele. Les PEAN étaient des aidants
investis, apportant leur aide a leur grand-parent plusieurs fois par semaine et ce depuis
généralement plus de 5 ans en moyenne. lls étaient un tiers a déclarer souffrir de troubles
du sommeil et pres de la moitié a se sentir stressé par leur statut d’aidant. Cependant plus
des deux tiers d’entre eux estimaient avoir un état de santé satisfaisant et estimaient avoir
une bonne qualité de vie.

Conclusion : Notre étude met en évidence que les petits enfants sont quelque fois les
aidants principaux des patientes atteints de MAMA. Les soignants devraient préter une
attention particuliére a ces aidants atypiques que constituent les PEAN.
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