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Offrir un soutien individualisé aux
aidant-es

Par leur action bénévole et tres engagée, les
proches aidant-es représentent un soutien
essentiel au systeme de santé. Des mesures
de soutien peuvent-elles étre mises en place
pour soutenir ces personnes assumant cette
fonction épuisante?
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Par Shyhrete Rexhaj, professeure HES ordinaire, Debora Martinez, psychologue, et Jéréme Favrod, professeur HES

ordinaire, Institut et Haute école de la Santé La Source, HES-SO, Lausanne

Les actions visant a apporter un soutien individualisé aux proches aidant-es sont insuffisamment mises en ceuvre. Afin
de permettre une évolution favorable de ce constat, une recherche scientifique " a joué un réle déterminant en

offrant un soutien gratuit et sur mesure, grace au programme Ensemble, a 148 proches aidant-es de Suisse

romande. L'objectif de cet essai clinique “! était d'évaluer I'efficacité du programme Ensemble par rapport au soutien
habituel (SAU) ®! en ce qui concerne la détresse psychologique globale des proches aidant-es de personnes souffrant
de troubles psychiques. Pour ce faire, trois indicateurs — le niveau d’'optimisme, le fardeau et la qualité de vie — ont été

évalué a trois moments clés du projet : au début, aprés l'intervention (deux mois) et lors du suivi (Quatre mois).

Cette étude, débutée en septembre 2019, a été menée dans sept cantons de Suisse romande, a savoir Vaud, Valais,
Fribourg, Neuchatel, Genéve, Berne et Jura. Le projet a abouti en aolt 2023. Les résultats permettent d'envisager des
perspectives de soutien professionnel sur mesure pour chaque proche, indépendamment de la maladie de la

personne aidée.

Soutien individualisé, de maniére précoce

Le programme Ensemble propose une intervention précoce et bréve aux proches aidant-es. Il encourage la
personne proche aidante a prendre en compte ses besoins pour exercer son réle. Il vise a apporter un soutien a
chaque individu, en l'aidant a identifier ses difficultés et besoins, a gérer les émotions douloureuses découlant de la
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maladie du ou de la patiente, et a accomplir efficacement les taches liées au réle d'aidant-e. Le programme inclut
également l'optimisation de l'utilisation de toutes les ressources sociales disponibles pour garantir un

accompagnement complet et adapté.

De plus, le ou la proche est soutenu-e pour mieux faire face aux problémes rencontrés dans les situations de la vie
quotidienne. De maniere générale, le programme ambitionne de maintenir/retrouver un équilibre dans I'état de
santé de la personne aidante. Il peut étre effectué quel que soit le trouble psychique du ou de la patiente et la
phase dans laquelle il ou elle se trouve (phase aigué ou de crise, phase de stabilisation). Il comprend cinq rencontres
de 1h a 1h30, dont la fréquence est hebdomadaire ou bimensuelle (Figure 1). La premiere réunion porte sur les
difficultés et les besoins personnels dans diverses dimensions de la vie. Les émotions douloureuses et les

ressources sociales y sont également évaluées.

Les trois rencontres suivantes ciblent un soutien sur mesure, selon la synthése du premier échange et les besoins
identifiés comme prioritaire par le ou la proche. Il s'agit alors de mener différentes actions concréetes, comme la mise
a jour des données de l'information sur la santé, la découverte d'exercices de gestion des émotions douloureuses
induites par la situation, ou encore la réalisation de démarches d'analyse de problemes afin de trouver des stratégies
plus aidantes. Pour terminer, le dernier entretien donne I'opportunité d'examiner les changements et d'orienter la
personne vers des services appropriés si des besoins persistent (1), tout en soulignant a nouveau I'importance du
réle de proche aidant-e aupreés de la personne aidée.

Figure 1.

Processus et contenus Programme Ensemble
Les quatre infirmiéres qui ont mené les interventions comptaient plus de deux ans d’expérience en psychiatrie et en
santé mentale et ont suivi une formation spécifique de deux jours au programme Ensemble. Elles ont bénéficié de

séances de supervision d'une heure pour chaque participant-e de la part des investigateurs et investigatrices du

projet afin d'assurer la fidélité de I'intervention (1).

Méthodologie

L'essai randomisé contrdlé permettant d'évaluer I'efficacité du programme Ensemble est arrivé a terme en ao(t
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2023. L'efficacité du programme Ensemble a été testée lors de trois évaluations (TO = pré-intervention, T1 = post-
intervention a 2 mois et T2 = suivi a 4 mois) a l'aide de questionnaires a remplir par les participant-es (8). La
détresse psychologique, le niveau de fardeau, 'optimisme et la qualité de vie ont fait I'objet de ces évaluations.
La détresse psychologique est évaluée a partir de trois indices du Bref Inventaire des Symptomes (BSI), I'indice
de gravité globale (GSI), I'indice de détresse des symptdmes positifs (PSDI) et I'indice de symptome total positif
(PST) (9). Les proches participant-es a I'étude ont intégré soit le groupe Ensemble soit le groupe Soutien habituel

SAU (dit groupe controble).

L'hypothése principale formulée initialement lors du dépét de projet était que le programme Ensemble
conduirait a une amélioration de I'état de santé psychologique des proches aidant-es, tel qu'évalué par le GSI du
Brief Symptom Inventory (BSI) (9), par rapport au SAU. Les hypothéses secondaires précisaient que le
programme augmente le niveau d'optimisme des personnes aidantes, diminue leur score de fardeau et
améliore leur qualité de vie ™. L'étude a également vérifié la durabilité des bénéfices potentiels lors du suivi

(deux mois apres avoir terminé le programme Ensemble).

Outre les différences statistiques entre les deux groupes dans le temps, I'étude a exploré les avantages cliniques
sur la santé psychologique et le fardeau par rapport au groupe SAU. Les évaluations ont été menées par des
assistant-es de recherche ignorant dans quel groupe les participant-es se trouvaient afin de limiter de potentiels
biais de désirabilité. La satisfaction des participant-es a également été évaluée selon une échelle de Likert en

quatre points.

Des patient-es de moins de 40 ans

Le recrutement des participant-es a démarré en octobre 2019 et s'est terminé en ao(t 2022. Sur les 209 personnes
sollicitées, 49 ont été exclues parce qu'elles ne remplissaient pas les criteres d'inclusion, ont refusé de participer ou
ont pris contact aprés la période de recrutement. Ce sont donc finalement 160 personnes qui ont été incluses et

149 participant-es ont terminé I'ensemble du processus de recherche.

Ce taux de participation s'avere remarquable, et ce malgré les conditions de pandémie ayant impacté négativement
le déroulement de la recherche lors de la premiere phase de semi-confinement. L'age moyen des participant-es était
de 52 ans et la majorité était des femmes (79,4%). Plus de 30% (n=52) des proches travaillaient a temps plein et
34,8% a temps partiel. L'age moyen des patient-es était de 37,2 ans.

Un fardeau nettement moins lourd

Bien que les résultats nindiquent pas de réduction des symptdmes (indice global de détresse) statistiquement
significative entre le groupe du programme et celui soutenu de maniére habituelle, ils montrent toutefois une
diminution statistiquement significative pour l'indice de l'intensité des symptdmes de détresse (Positive Symptom
Distress Index) entre TO (pré-intervention) et T2 (post-intervention) chez les participant-es du programme Ensemble.
Pour ces personnes, la diminution du fardeau est statistiquement significative entre TO et T1. Les analyses
présentent également une amélioration statistiquement significative pour I'optimisme apres avoir bénéficié du
programme, avec un maintien dans le temps (suivi a quatre mois) pour ce parametre. Les analyses ne montrent pas

de différences entre les deux groupes au sujet de la qualité de vie.

Des analyses ont également été réalisées sur l'indice principal de détresse et sur l'indice de fardeau afin de rendre
compte de I'impact clinique (Figure 2). Ainsi, dans le groupe de contrdle, 30 participant-es (37,5%) ont enregistré une

amélioration significative de leurs scores au niveau de la détresse globale (GSI), tandis que 38 (47,5%) ont maintenu
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des scores stables et 8 (10,0%) ont observé une détérioration de leurs scores. Pour le groupe Ensemble,

33 participant-es (41,3%) ont affiché une amélioration, 37 (46,3%) une stabilité et 6 (7,5%) ont une détérioration. En ce
qui concerne le fardeau, dans le groupe de contréle, 15 participant-es (18,8%) ont connu une amélioration, 58
(72,5%) sont restés inchangés, et 3 (3,8%) ont vu leur score diminuer. Pour le groupe Ensemble, ces chiffres
équivalent respectivement a 38 (47,5%), 35 (43,8%) et 3 (3,8%). Ainsi, I'effet de I'intervention sur le fardeau des
proches aidant-es est le plus marqué ; plus du double de participant-es s'est amélioré dans le groupe Ensemble par
rapport au groupe contréle.

Un programme qui correspond aux besoins

Figure 2. Changements cliniques Fardeau et détresse psychologique

La satisfaction du programme a été évaluée aupres des 75 proches aidant-es du groupe intervention, c'est-a-dire
celles et ceux qui ont bénéficié d’Ensemble dés le début du projet. Le graphique ci-dessous (Figure 3) montre que ces
personnes ont été satisfait-es a trés satisfait-es. Le programme Ensemble a correspondu a leurs besoins en termes
de soutien pratique et concret (35% satisfaits ; 61% tres satisfaits). lls et elles se sont senti-es écouté-es et soutenu-es
(3% satisfaits ; 95% trés satisfaits), et ces personnes ont senti que l'intervention a été bénéfique et aidante pour elles
(21% satisfaits et 74% trés satisfaits).

Satisfaction des proches aidant-es du
groupe Intervention (n=75) en %

Figure 3. Satisfaction des proches aidant-es relative au programme Ensemble
Amélioration des interactions familiales

Deux mois apres lintervention (T1), les proches aidant-es ayant bénéficié du programme ont rapporté des bénéfices
relatifs a leur bien-étre. Par ailleurs, I'effet positif sur la réduction du fardeau suggere une efficacité immédiate de
I'approche proposée par le programme Ensemble. Elle contribue a améliorer les stratégies d’adaptation des proches
aidant-es et leur capacité a soutenir les patient-es (2). Prévenir les facteurs de stress liés a la maladie et au role de

proche aidant-e peut améliorer 'expérience dans le soutien informel offert par ces proches.

Une plus grande satisfaction des proches aidant-es dans leur réle et une signification positive attribuée a leur
expérience peuvent améliorer les interactions familiales et la relation avec la personne concernée par la maladie (3).
La littérature souligne d'ailleurs que le soutien social, en particulier de la famille, est reconnu pour réduire les
rechutes de schizophrénie (4).

De plus, 'amélioration durable de l'optimisme suggére que le programme Ensemble favorise un processus
d'adaptation personnel chez les proches aidant-es, les incitant a s'investir davantage tout en préservant leur
bien-é&tre (5). La réduction du fardeau et 'amélioration de I'optimisme ouvrent la voie a une meilleure coordination
des efforts pour soutenir les patient-es, sans compromettre la santé des proches elles et eux-mémes (6). Enfin, le
haut taux de satisfaction des proches qui ont pris part a ce projet est encourageant quant a une potentielle

implémentation de ce programme.
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Le role des proches aidant-es est crucial dans le systeme de santé au vu du soutien informel et non rémunéré que
ces personnes offrent aux patient-es. Afin de promouvoir la qualité des soins psychosociaux des patient-es, il est
impératif d'intégrer des interventions familiales dans les soins et reconnaitre ainsi le réle fondamental des proches
aidant-es (7). Pour de futures recherches, des résultats sur des symptdmes spécifiques tels que I'anxiété ou la

dépression doivent étre pris en compte, des échelles ciblant ceux-ci seraient utiles.
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(11) et qualité de vie évaluée par le Medical Outcome Study Short-Form Health Survey (SF-36) en 36 points (12).
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