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Pourquoi s’intéresser aux proches aidants?

* Potentiel du rétablissement chez les patients
- Rémission et en phase aiglie (Hayes et al. 2015)

- Role des proches associé a des bénéfices pour I'état mental de la personne
malade (Beach et al. 2000)

 Niveau d’état de santé faible

- Dépression, anxiété, troubles physiques, difficultés de sommeil (Rexhaj et al. 2017,
Lobban et al. 2013, Lickstend et al. 2012)

* Enjeux économiques



Recension des écrits

Santé des proches aidants et enjeux de la recherche

¢ Programmes psychoéducatifs (Mueser et al., 2013; Shimazu et at., 2011; Guo et al., 2010;
Murray-Swank et Dixon, 2004; Kuipers et at., 2004)

- Améliorer les fonctions psychosociales et familiales
- Réduire les rechutes des patients
« Recommandations pour des programmes d’interventions familiales
(Rexhaj et al. ,2014; Noiseux et al., 2010; Reinares et al., 2010; Andresen et al., 2006)

- Ajustés et répondant aux besoins des proches a toutes les étapes de la
maladie

- Favorisant leur rétablissement et la reconnaissance dans le role d’aidant



Naissance du programme Ensemble

Une intervention préecoce breve pour les proches aidants de
natients souffrant de troubles psychiques
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Etude pilote

Faisabilité et I'acceptabilité du programme
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Résultats de |"'étude pilote
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Problemes prioritaires selon les proches

Soi - Patient

o e Patient

La libération du Bien-etre S &
fardeau O I

Autonomie
L'hérédité L'équilibre La solitude
L'équilibre familial Suivi thérapeutique




Outils cliniques

* Questionnaire sociodémographique: données e
personnelles et informations relatives a
I'expérience de la maladie du patient
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* Probleme prioritaire
- risques personnels en
lien avec I'hérédite de
la maladie
« Besoin prioritaire
- connaitre la maladie

et évacuer mon
angoisse

Auto-évaluation des besoins
et difficultés: ELADEB
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Exemple: Co
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COLERE

Besoin d’aide ler tri: OUI — NON
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De |'évaluation au soutien...

Outils cliniques d’évaluation

* Questionnaire
sociodémographique

* Echelles lausannoises
d’autoévaluation des
difficultés et besoins
(ELADEB)

e Evaluation des émotions
douloureuses (EED)

 (Carte Réseau

Information

Orientation

Gestion des émotions
douloureuses

Réduction de
I'isolement

Interventions de soutien sur mesure

Santé
Systeme de soins
Droits des patients et des proches

Accompagnement
Exercice d’analyse de probleme
Rble du proche

Soutien émotionnel : restructuration cognitive
Exercice : cohérence cardiaque « crise de calme »

Communication positive
Verbalisation du phénomeéne de la stigmatisation
Rencontre proche pair-aidant



Résultats pré-post tests
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Fquipe du projet

Investigateurs: Shyhrete Rexhaj
et Jérome Favrod

Collaborateurs de recherche:
Shadya Monteiro, Claire Coloni-
Terrapon et Daniel Wenger
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Etat de santé

/
M Et h O d e psychologique est-il
ameliore?
Essai clinique randomisé controlé L'optimisme est-I
ameliore?
l La qualité de vie des est-
elle améliorée?

160 participants Le fardeau est-il diminué?

80 30 Le fonctionnement social
et occupationnel du

patient est-il amélioré?
ENSEMBLE + Soutien habituel Soutien habituel

3 moments d’évaluation
Avant le début du programme, juste apres et 2 mois apres la fin du programme




En lien avec les soins aupres

Soutien centré proche aidant
de la personne malade

Evaluer les émotions douloureuses et offrir

Reconnaissance du réle de proche aidant s :
un soutien émotionnel

aupres du patient

Offrir un accompagnement centré sur des

Considérer la collaboration centré sur le _ e )
besoins et des difficultés du proche

partenariat éclairé

Cibler les ressources socio-sanitaires pour

Acquérir des compétences d’accueil et de :
la suite

travail en commun

Lien avec la formation




Proches
Aidants

Module a option: 3¢™¢ année

Formation spécifique a Ensemble
2 jours

Cours
Module Proches Aidants
Théorie et Simulation: 2020

Théorie en collaboration avec une proche
Simulation: entretien mere-patient

Collaboration avec les proches aidants
Offres de formation initiale et conti-
nue a destination des professionnels
Portrait

Programme de promotion « Offres visant

3 décharger les proches aidants 2017-2020»
Volet 2: modéles de bonnes pratiques

o

Exemple pratique au nivean haute école spécialisée : Institut et haute école de la santé

La Source, Lausanne

Oifre

Objectif

Valeur

Contaxte

Dans le cadre dumodule « Troubles psychiatrigues sévares =, les étudiants du Bachelor en soins infirmiers
suivent un cours qui porte sur le soutien aux proches aidants en paychistrie et s compose de deux par-
ties:
- une partie théonique, svec notamment des témoignages de proches aidants;
- une partie pratique, ol les étudiants s'entrainent & conduire des entretiens de soutien et 3 accueillir

la proche et le patient.

Les étudiants sont sensibilisés & la nécessité de tenir compte des besoins des proches sidants afin de ne
pas sa focalisar uniquameant sur les patients. (ks apprennent les complicstions psychiatriques possibles chez
les patients mais, au-dela de ¢a, les effets nefastes que ces complications peuvent awoir sur les proches
sux-mémes et 'importance pour eux de ne pas négliger ces effets. lls développent en outre des compé-
tences pour pouvoir intervenir de maniére préventive. D'aprés leurs retours, 'enseignement dispensé leur
donne la confiance nécessaire pour aller vers les proches et les impliquer dans les processus de soins.

Le cours vaut 1crédit ECTS, le module entier 10 crédits ECTS.

L'enszeignement dispensé est basé sur un programme pilote, conduwit pour un travail de recherche. Dans
l& cadre de ce programme, baptisé « Ensamble », une infirmiére a accompagné 21 proches de personnes
souffrant de maladies psychiatrigues, et condult svec eux cing seances, portant successivernent sur
leur situation personnelle, leurs besoins, leurs émotions, leurs ressources et leur santé. Comme le but
de la démarche &tait d'spporter au participants un soutien personnalisé, une partie du travel a aussi
consisté & les sensibiliser & leur propre fardeau, & leur apprendre & utiliser des méthodes de résalution
des problémes et & les amener 3 réflachir & leur rile. Le programme ayant montré quil répondsit aux be-
s0ins des proches sidants, et permettait, grice a I'sccompagnement et au conseil personnalisés fournis,
d'améliorer laur bien-&tre, ses enseignements ont &8 intégrés dans les cours de bachelor. |l est question
maintenant da las intégrer aussi dans |'offre de formation continue.



Recherche
de

participants

vrp Santé mentale
‘P et psychiatrie

Vous étes proche aidant-e d’une personne adulte souffrant
de troubles psychiques ?

Nous vous proposons de
participer & un projet de
recherche dont le but est de
confirmer  I'efficacité du
programme Ensemble, qui
promeut le bien-étre de la
personne proche aidante.

ENSEMBLE, un soutien sur mesure !

Ajder une personne malade dans son ré i t est ép: et peut de puiser dans ses
ressources, au détriment, parfois, de sa propre santé.

Aprés le succés d'un projet pilote, nous souhaitons confirmer, a plus large échelle, l'efficacité du programme
Ensemble. Celui-ci a été développé par Shyhrete Rexhaj et Jéréme Favrod, professeurs a I'nstitut et Haute
école de la santé, La Source. Lausanne.

Pour ce faire, nous recherchons 160 proches aidant-e-s volontaires en Suisse romande (excepté canton de
Genéve). Lors du programme E ble, un-e p e vous pagnera a travers 5 sé afin
de trouver un équilibre et un bien-&tre en fant que proche aidant-e. Des moments d'évaluation au début du
projet, & 2 mois du projet et & 5 mois du projet seront également effectués. A des fins de recherche, deux
groupes seront créés, puis comparés. lls bénéficieront chacun du programme, le premier immédiatement et
le second ultérieurement (5 mois aprés inclusion).

Votre participation a ce projet est gratuite. Elle nous permettra de renforcer I'aide que les professionnel-le-s
apportent aux proches aidani-e-s.

N P 3 jet ?
Comment faire pour participer a ce projet ? T

[+ nous par e-mail ou par télép etdes

i plus  détaillé vous seront  Shyhrete Rexhaj, infirmié

transmises. Prof. associée HES, Institut et Haute Ecole da la
) P Santé de La Source,

Le pm.]ei a. debute en septembre 2019 et prendra Avenue Vinet 30

fin en janvier 2023. 1004 Lausanne

E-Mail: ensemble@ecolelasource.ch
Mobile : +41 78 102 128 18

a Source.
:




Je vous remercie de votre attention

ensemble@ecolelasource.ch
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