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Introduction

Ce chapitre expose les résultats de MeetMyNeeds, un projet
ciblant les personnes proches aidantes d'individus souffrant
d'une démence ou d'une maladie apparentée (PPA-D). Le but
général du projet est de développer un outil numérique —une
plateforme internet— a l'intention des PPA-D du canton de
Fribourg, offrant la possibilité a chacune d'évaluer précisément
ses besoins, pour identifier ceux qui sont actuellement priori-
taires ainsi que les prestations locales qui pourraient y répondre.

? Plateforme en ligne
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Figure 4.1

Présentation
schématique

de l'utilisation
de la plateforme
en ligne.

a chaque besoin identifié
Ce chapitre commence par définir les concepts centraux et
exposer les défis liés a I'identification des besoins des PPA-D et
aleur orientation vers les prestations y répondant, selon les écrits
scientifiques. Puis sont présentés les trois objectifs de
MeetMyNeeds traités dans ce chapitre. Viennent ensuite la des-
cription de la méthode utilisée dans ce projet et la présentation
des caractéristiques des prestataires d'offres de soutien et des
PPA-D interrogés. Les trois sections suivantes exposent les
réponses aux trois objectifs, toujours selon les perspectives des
prestataires et des PPA-D. Ainsi, la premiéere partie décrit les
forces et les limites des pratiques actuelles en matiére d'évalua-
tion des besoins des PPA-D dans le canton de Fribourg. La deu-
xieme partie présente le questionnaire développé pour les
évaluer au sein de la plateforme et synthétise les appréciations
des prestataires et des PPA-D concernant le contenu du ques-
tionnaire. Elle présente aussi les prestations citées comme répon-
dant de maniere optimale a chaque besoin, qui pourront étre
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intégrées dans la plateforme pour faciliter I'orientation. La troi-
siéme partie décrit le processus de développement de la plate-
forme en ligne et expose les préférences des prestataires et des
PPA-D face a différentes caractéristiques formelles de la plate-
forme. Puisque ces trois sections traitent de sujets trés différents
les uns des autres, chacune comprend une bréve introduction
spécifique au theme traité, une description de la méthode spéci-
fique utilisée pour répondre a I'objectif, la présentation des résul-
tats et une discussion ciblée. Finalement, ce chapitre comprend
une discussion générale et la conclusion.

Dans ce chapitre, les encadrés contiennent des informations
détaillées permettant d'approfondir certaines notions présen-
tées dans le texte (par ex., données statistiques, résultats de
recherches antérieures, résultats chiffrés de ce projet). Il est ainsi
possible de lire le chapitre sans les encadrés pour avoir une
vision d'ensemble du projet, ou de le lire avec les encadrés por-
tant sur des aspects qui intéressent le lecteur.

Pourquoi et comment évaluer les besoins
des personnes proches aidantes d'individus
avec démence?

Les personnes proches aidantes d'individus
avec démence sont nombreuses et vulnérables

Les PPA-D sont mises a rude épreuve. En effet, les différentes mala-
dies comprises dans le terme «démence» provoquent toutes un
déclin progressif des fonctions cognitives et sociales. Ce déclin
rend les personnes de plus en plus dépendantes de I'aide d'autrui
et en particulier de leurs PPA-D, avec une évolution sur un certain
nombre d'années.

On estime que 154700 personnes atteintes de démence vivent
actuellement en Suisse, avec 19 500 nouveaux cas chaque année.
Comme |'age est le principal facteur de risque, avec le vieillisse-
ment de la population, 300 000 personnes pourraient étre atteintes
de démence en 2040".

Les PPA-D représentent actuellement une proportion importante
de lI'ensemble des personnes proches aidantes (PPA), qui est
appelée a fortement augmenter durant les prochaines décennies
en l'absence de traitement pour soigner les démences. De nom-
breuses études indiquent que les PPA-D présentent un risque
significativement plus élevé de conséquences négatives sur leur
santé et leur qualité de vie par comparaison aux PPA confrontées
a d'autres pathologies?. Les écrits révelent également que plus



Encadré 4.1 Concepts ou thématiques centrales

Démence: selon I'Association Alzheimer Suisse!, «le mot
"démence"” est un terme générique qui regroupe plus d'une
centaine de maladies qui affectent les fonctions cérébrales.
Ce sont surtout les facultés mentales, c'est-a-dire les capa-
cités cognitives, telles que la pensée, la mémoire, I'orienta-
tion dans le temps et dans I'espace ainsi que le langage, qui
sont touchées. C'est pourquoi les personnes qui en sont at-
teintes sont, au fur et a mesure que la maladie progresse, de
plus en plus limitées dans leurs activités quotidiennes et/ou
professionnelles et dépendantes de I'aide des autres. [...] Les
formes les plus connues de ces maladies dégénératives du
cerveau sont la maladie d'Alzheimer et la démence vascu-
laire. La démence a corps de Lewy, la démence fronto-tem-
porale et la maladie de Parkinson sont plus rares. Ces formes
de démence dégénératives ne peuvent pour l'instant étre ni
guéries, ni ralenties. »

Besoin: ce terme de besoin se référe dans ce contexte a «une
condition importante pour l'individu qui n'est pas satisfaite
dans son environnement actuel » 2772,

Co-design (de collaborative design en anglais): action de
concevoir un produit en favorisant la collaboration entre les
différentes professions impliquées, afin d'augmenter la cohé-
rence de ce qui est développé. On implique également les uti-
lisateurs finaux afin de maximiser les chances que le produit
leur convienne. Cette maniére de faire est particulierement
utilisée dans la conception de services (service design, voir
encadré 4.7), mais c'est novateur en santé.

Encadré 4.2 Quelques données statistiques

Selon une enquéte nationale réalisée en Suisse en 20183, 27 %
des personnes proches aidantes (PPA), soit environ 160000
personnes, s'occupent d'un individu ayant des troubles co-
gnitifs (parfois associés a d'autres difficultés). Parmi les per-
sonnes avec démence demeurant a domicile, pres de 43%
nécessitent un soutien occasionnel, 47 % un soutien quotidien
et 10% un soutien continu*®. Ce soutien est majoritairement
fourni par les PPA, dont la contribution permet, selon les esti-
mations, d'économiser 5,5 milliards de francs suisse (CHF) par
an, soit 47 % des colts de santé occasionnés par les démences
(au total 11,8 milliards CHF par an)®.
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Fardeau subjectif

des personnes
proches aidantes
Mesure dans laquelle
les personnes proches
aidantes estiment que
leur santé physique
ou psychique, leur vie
sociale ou leur statut
financier sont prété-
rités en conséquence
de I'accompagnement
qu'elles apportent a
leur proche fragilisé*.

*Zarit SH, Todd PA, Zarit
JM. Subjective Burden of
Husbands and Wives As
Caregivers: A Longitudinal
Study. Gerontologist.
1986;26(3):260-6. https://
doi.org/10.1093/geront/
26.3.260.
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le fardeau subjectif des PPA est important et plus leur état de
santé se détériore, plus le risque que la personne aidée soit insti-
tutionnalisée précocement est élevé®, de méme que le risque
qu'elle soit maltraitée®. L'institutionnalisation précoce ainsi que la
maltraitance ont de lourdes répercussions sur le plan humain
comme sur les codts de la santé.

Les personnes proches aidantes d'individus
avec démence utilisent peu les prestations disponibles
malgré d'importants besoins de soutien

Il existe de nombreuses prestations destinées directement aux
PPA-D (par ex., groupes de parole, cours). D'autres offres leur
permettent d'avoir du répit ou les déchargent de certaines
tadches par une prise en charge de la personne souffrant de
démence (par ex., foyers de jour, lieux de court séjour, services
d'aide et de soins a domicile). D'autres prestations encore
répondent a certains besoins du PPA-D méme sielles s'adressent
en priorité a la personne aidée (par ex., informations fournies
par le médecin généraliste ou la Clinique de la Mémoire). Ces
diverses prestations sont disponibles dans la plupart des can-
tons suisses mais pas toujours dans I'ensemble des régions d'un
canton’. Elles s'adressent parfois spécifiquement aux personnes
concernées par la démence, ou plus largement aux personnes
ageées fragilisées.

Les PPA-D font globalement peu appel a ces prestations pour
répondre a leurs besoins (voir encadrés 4.3 et 4.4). De plus, elles
les sollicitent souvent tardivement, attendant d'étre épuisées ou
dans une situation de crise®.

Pourtant, lorsqu'elles sont interrogées a ce sujet, les PPA-D
disent avoir de nombreux besoins. L'importance des besoins des
PPA-D est par exemple confirmée dans une enquéte réalisée en
Suisse en 2014 auprés de 2000 PPA membres de I'Association
Alzheimer et provenant de I'’ensemble du territoire. Malgré le fait
que les participants bénéficient de différentes formes de soutien
de I'Association Alzheimer, de foyers de jour, des soins a domi-
cile et/ou de courts séjours en établissements médico-sociaux
(EMS), plus des deux tiers rapportent des problémes trés impor-
tants en matiere d'organisation du quotidien et d'épuisement
personnel. Et plus de la moitié de ce groupe mentionne des dif-
ficultés importantes a gérer les troubles du comportement de la
personne aidée ou les relations au sein de la famille, ainsi qu'a
organiser la prise en charge de la personne aidée®.


https://doi.org/10.1093/geront/26.3.260
https://doi.org/10.1093/geront/26.3.260
https://doi.org/10.1093/geront/26.3.260

Encadré 4.3 Quelques chiffres concernant I'utilisation
des prestations

Selon une vaste enquéte réalisée en Australie, un tiers des per-
sonnes proches aidantes d'individus souffrant d'une démence
ou d'une maladie apparentée (PPA-D) n'utilise aucune presta-
tion de soutien, et un quart en utilise une seule’. Un recours
réduit aux dispositifs de soutien par les PPA est également
constaté en Europe, selon les résultats d'une enquéte effectuée
dans six pays européens auprés de 6000 PPA de personnes
ageées souffrant de pathologies diverses®. En effet, cette étude
indique que 70% des participants n'utilisent aucune prestation
pour répondre a leurs besoins personnels. En Suisse, le taux
d'utilisation des prestations n'est pas documenté, toutefois
53% des PPA (toutes pathologies de I'aidé confondues) esti-
ment recevoir un soutien insuffisant selon une enquéte natio-
nale réalisée en 2018 aupres de 2000 individus?.

Encadré 4.4 Pourquoi les personnes proches aidantes
n'utilisent-elles pas les prestations de soutien ?

Cette question touche au concept de non-recours, qui désigne
le fait qu'une personne « ne bénéficie pas d'une offre publique,
de droits et de services, a laquelle elle pourrait prétendre » 3.
Trois formes principales de non-recours sont distinguées: (1) la
non-connaissance (ne pas connaitre I'offre par manque d'in-
formation ou de compréhension), (2) la non-demande (ne pas
demander par choix ou par contrainte), et (3) la non-réception
(demander et étre éligible mais ne pas recevoir)’.

Selon une vaste étude menée en Australie, parmi les personnes
proches aidantes d'individus souffrant d'une démence ou
d'une maladie apparentée (PPA-D) ne recourant pas aux pres-
tations de soutien, les quatre raisons les plus souvent invo-
quées sont: (1) I'absence de besoin pergu dans plus de deux
tiers des situations, qui peut correspondre a une absence
réelle ou a une non-connaissance par manque de conscience
des besoins; (2) le fait de ne pas connaitre les prestations, soit
la non-connaissance par manque d'information (environ 7%);
(3) le refus de la prestation par la personne aidée, soit une
forme de non-demande par contrainte (environ 10%); (4) le
fait de ne pas avoir demandé d'aide, soit une non-demande
sans précision des raisons (environ 8 %)’.
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Pour la Suisse, les seuls résultats disponibles actuellement a ce
sujet concernent des PPA de personnes présentant tous types
de pathologies. Les raisons évoquées par les individus qui esti-
ment ne pas recevoir assez de soutien sont: (1) ne pas avoir
trouvé une prestation adaptée, qui peut correspondre a une
non-connaissance ou a une non-demande par manque de
prestation optimale (52%), (2) ne pas avoir demandé d'aide,
soit une non-demande sans précision des raisons (51%), (3) le
soutien est trop compliqué ou prend trop de temps a organiser,
soit une non-demande par contrainte (49 %), (4) ne pas savoir
ce qui pourrait les aider, soit une non-connaissance par
manque de compréhension (47 %) . D'autres enquétes menées
aux Etats-Unis et au Canada ont révélé que plus de 70% des
PPA-D estiment avoir besoin de plus de soutien pour trouver
les prestations répondant a leurs besoins™", suggérant que la
non-connaissance est un enjeu majeur.

Les prestataires d'offres de soutien semblent
sous-estimer les difficultés et les besoins des personnes
proches aidantes

Les professionnels prenant en charge les personnes atteintes de
démence et/ou leurs PPA semblent sous-estimer les difficultés
spécifiques rencontrées par les PPA-D selon les rares recherches
disponibles a ce sujet. Ces derniéres sont souvent ciblées sur les
meédecins généralistes, qui jouent un réle central dans la prise en
charge des personnes atteintes de démence conformément a la
stratégie nationale en matiere de démence. Ainsi, d'apres I'en-
quéte de I'Association Alzheimer Suisse?, un quart des PPA-D
juge que le médecin généraliste de la personne aidée leur a
fourni des informations et un soutien insuffisants. Ce résultat
rejoint ceux provenant d'une revue systématique des écrits
scientifiques™ qui a mis en évidence d'importantes divergences
de perception entre les médecins de famille et les PPA-D: les
meédecins disent globalement répondre aux besoins des PPA-D
méme s'ils reconnaissent manquer de temps et de compétences
de communication pour leur offrir un soutien optimal. Alors que
de l'avis des proches, le médecin ne répond souvent pas a leurs
besoins parce qu'il se concentre principalement sur le traitement
médicamenteux de la personne atteinte de démence, au détri-
ment d'autres aspects du soin. Ainsi, les PPA-D observent que
leurs besoins personnels, en particulier sur le plan psychosocial
(par ex., les inquiétudes, la détresse, le deuil) et en matiére de
planification de la prise en charge, sont souvent négligés.



Actuellement, tres peu de résultats scientifiques sont disponibles
concernant la perception des besoins des PPA par les profes-
sionnels des soins a domicile ou des foyers de jour. L'enquéte
nationale SwissAgeCare*" a interrogé des PPA et des infirmiers
de soins a domicile impliqués dans I'accompagnement de per-
sonnes agées ayant diverses pathologies. Il en ressort que,
méme si les PPA sont globalement satisfaites du soutien apporté
par les infirmiers, ces derniers sous-estiment nettement les diffi-
cultés et les besoins des premiers. C'est ainsi que 62 % des PPA
ont dit étre abattues ou déprimées et 77 % tendues ou nerveuses,
alors que de l'avis des infirmiers, seulement 27 % des PPA étaient
déprimées ou surchargées. De méme, alors que 64 % d'entre eux
ont déclaré avoir besoin de répit, 46 % des infirmiers ont identifié
ce besoin chez les PPA.

Les rares études existantes sur ce théme confirment ainsi que les
professionnels prenant en charge les personnes atteintes de
démence et/ou leurs PPA sous-estiment les difficultés rencon-
trées par les PPA-D et leurs besoins.

Utilité d'une évaluation systématique des besoins
des personnes proches aidantes

L'évaluation des besoins constitue la pierre angulaire d'un sys-
téme de soutien efficace'?, particuliérement lorsque les besoins
sont complexes et qu'une diversité de prestataires interdiscipli-
naires sont impliqués pour répondre a ces besoins, comme ceci
est le cas pour les PPA-D. Trois études menées auprés de PPA de
personnes en fin de vie ou avec un cancer avancé ont montré
que l'usage de questionnaires et/ou d'entretiens d'identification
des besoins semble réduire le stress et améliorer la santé men-
tale de ces PPA, sans augmenter les ressources mobilisées pour
la prise en charge (voir encadré 4.5).

Encadré 4.5 Des exemples internationaux

Dans la premiére étude'?, des infirmiers des soins a domicile
ont utilisé un questionnaire pour identifier les besoins de
personnes proches aidantes (PPA) impliquées dans un ac-
compagnement de fin de vie a domicile, et y apporter des
réponses ciblées. Chez les PPA bénéficiant de cette inter-
vention, une diminution du stress lié a 'accompagnement a
été observée entre avant et apres l'intervention, alors que ce
stress a augmenté chez ceux bénéficiant de la seule prise en
charge habituelle.
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La deuxieme étude™' s'est intéressée a l'utilisation d'un
questionnaire d'identification des besoins des PPA par les
médecins de famille de personnes atteintes d'un cancer
avancé, associé a des propositions de stratégies pour ré-
pondre a ces besoins. Chez les PPA présentant des niveaux
cliniques d'anxiété ou de dépression, celles bénéficiant du
questionnaire et des propositions ont montré une améliora-
tion de leur santé mentale entre avant et aprés l'intervention,
alors que ceci n'était pas le cas chez celles recevant unique-
ment le traitement habituel'. Des entretiens approfondis’™
ont révélé que le questionnaire avait encouragé les PPA a
aborder plus rapidement des thémes sensibles, de maniére
plus proactive, leur permettant de recevoir du soutien au mo-
ment opportun. Le questionnaire a aussi parfois mis en évi-
dence des difficultés cachées, que les PPA se sentaient mal a
I'aise d'aborder avec leur médecin. Ces derniers ont pergu le
questionnaire comme utile pour mieux connaitre la situation
de la PPA et pour mettre en place le soutien nécessaire avant
la survenue d'une situation de crise.

La troisieme étude'™'® a évalué I'effet d'une documentation
mensuelle des besoins des patients ayant un cancer avancé
et de ceux de leurs PPA par une équipe interdisciplinaire de
professionnels de la santé. Concrétement, un bref entretien
d'identification des besoins, couplé a des directives en ma-
tiere d'orientation vers les professionnels spécialisés, a été
appliqué durant les consultations habituelles. Cette inter-
vention a permis de réduire significativement plusieurs
besoins chez les PPA sans augmenter le nombre de profes-
sionnels de santé consultés. La surveillance mensuelle a été
trés bien acceptée et n'a pas augmenté de la durée des
consultations.

Ces résultats prometteurs mettent en lumiéere |'utilité d'un ques-
tionnaire d'identification des besoins utilisé de maniére systé-
matique et couplé a des directives pour y répondre. Ces études
offrent une piste de réponse pour une meilleure identification
des besoins des PPA-D, un objectif explicite de la stratégie
nationale en matiére de démence'?38. Un tel questionnaire
d'identification des besoins semble étre un préalable impor-
tant pour permettre aux professionnels d'offrir une prise en
charge de qualité avec pour objectif de maintenir, voire d'amé-
liorer, le bien-étre des PPA en répondant spécifiquement a leurs
besoins.



Déterminer précisément les besoins des personnes
proches aidantes d'individus avec démence

Les données issues de la littérature s'accordent sur le fait que les
PPA-D ont de nombreux besoins'"7, et cela indépendamment du
stade de la démence de la personne aidée. Selon une revue sys-
tématique de 2017 analysant 36 instruments de mesure évaluant
les besoins (par ex., questionnaires, entretiens structurés, groupes
de discussion)™, ces derniers concernent au moins 27 domaines
relatifs a des aspects tres variés. Par exemple, il peut s'agir d'infor-
mations sur la maladie, les traitements ou les ressources de sou-
tien; de considérations légales; de stratégies de communication
adaptées a la démence; de la gestion des émotions difficiles ou
des conflits au sein de la famille; de |'aide pratique dans les taches
d'accompagnement; du répit ou encore du soutien financier,
social ou spirituel. Ces domaines sont toutefois a considérer avec
prudence car d'une part les auteurs ne fournissent aucune infor-
mation quant a la méthode utilisée pour les identifier, et d'autre
part ils proviennent d'instruments dont la qualité de mesure n'a
pas été prise en compte.

Les études utilisant des outils standardisés rapportent que les
PPA estiment avoir des besoins pour plus d'un tiers des aspects
évalués'™. Ces besoins couvrent une grande diversité de do-
maines parmi ceux évoqués précédemment?%2' et évoluent au fil
de la maladie de I'aidé?2. Une évaluation systématique semble
ainsi nécessaire pour fournir la vision globale requise pour une
approche centrée sur la personne et une prise en compte de la
diversité des besoins des PPA-D.

La pénurie de personnel qualifié dans le domaine
de la santé est un défi supplémentaire a intégrer

Globalement, les PPA apportent une contribution essentielle au
systeme de santé en effectuant un nombre important d'heures
de travail bénévole. Ce volume est en constante augmentation
avec 80 millions d'heures réalisées en 2016, soit 25% de plus
qu'en 2012 (64 millions d'heures) et 54% de plus qu'en 2010
(52 millions d'heures)®-24. Dans le champ de la démence en
2019, on estime que la contribution bénévole des PPA-D a repré-
senté 47 % des colts occasionnés, correspondant a 5,5 milliards
de francs suisses économisés par le systtme de santé durant
cette année?®. La pénurie actuelle de personnel qualifié dans le
domaine de la santé, qui touche fortement les infirmiers et les
meédecins?é, favorise le report de taches sur l'entourage et accroit
la pression sur les PPA. De méme, la désinstitutionalisation et le
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virage ambulatoire permettent de réduire les colts de la santé
grace a des séjours plus courts dans les structures de soins les
plus onéreuses (par ex., hépital, EMS). Ces évolutions impliquent
que l'entourage du malade assure la prise en charge durant la
plus grande partie de la journée et de la nuit, dans des situations
complexes et instables. La pression sur les PPA est également
renforcée par divers changements sociétaux, tels que la diminu-
tion de la taille des familles et leur éclatement géographique,
['augmentation du taux de divortialité et de la participation des
femmes au monde du travail rémunéré, ainsi que les pressions
accrues dans le monde du travail?.

Le vieillissement de la population et I'augmentation des maladies
chroniques a tous ages (suite aux progrés médicaux augmentant
le taux de survie) générent des besoins accrus en soins dispen-
sés par des professionnels. lls requiérent aussi une implication
croissante des PPA. Ceci est particulierement marqué dans le
domaine de la démence, puisque le nombre de personnes
atteintes devrait doubler d'ici 2040" et que leur prise en charge
nécessite des compétences spécifiques. L'augmentation des
moyens financiers attribués aux soins fournis par les profession-
nels n'est pas suffisante pour répondre a ces besoins accrus™.
Elle se conjuguera vraisemblablement & une aggravation de la
pénurie dans les professions centrales de la santé?8, renforcgant la
pression sur les PPA.

La plus-value d'un outil numérique

Dans ce contexte, il est essentiel que les professionnels puissent
se consacrer aux activités qui requierent I'expertise dont ils dis-
posent et offrir un contact humain lorsque ceci est essentiel. Il
est aussi prioritaire que la prise en charge soit adaptée aux
besoins de l'individu pour en augmenter I'efficience. Les outils
numériques peuvent ici jouer un réle intéressant, particuliere-
ment lorsqu'ils permettent (1) d'appliquer des procédures systé-
matiques, (2) de rendre accessible une importante quantité
d'information en sélectionnant les éléments pertinents selon les
besoins de I'utilisateur (personnalisation), et (3) de favoriser I'au-
tonomie d'individus qui la recherchent, comme ceci est le cas de
nombreuses PPA. Ainsi, une des rares études sur ce sujet a com-
paré, dans un petit groupe de 10 PPA-D, une évaluation systéma-
tique de leurs besoins lors d'un entretien face a face avec une
infirmiére versus a l'aide d'une version en ligne des questions.
Les PPA-D ainsi que les infirmiéres ont évalué la version en ligne
comme plus pertinente et accessible, demandant moins de
temps et de planification??. Ces résultats suggérent qu'un outil



numérique permettant une évaluation des besoins des PPA-D est
apprécié par ses utilisateurs. Il pourrait étre complété par une
aide a l'orientation présentant les prestations pertinentes en
fonction des besoins identifiés.

Buts et objectifs

Le but général du projet MeetMyNeeds est de développer une
plateforme en ligne permettant une évaluation systématique,
précise et exhaustive des besoins des PPA-D, pour les orienter
sur cette base vers les prestations pertinentes.

Pour développer cette plateforme d'évaluation des besoins et
d'orientation, MeetMyNeeds poursuit spécifiquement les trois
objectifs suivants:

@ décrire les pratiques actuelles d'évaluation des besoins des
PPA-D par différents prestataires d'offres de soutien dans le
domaine de la démence, selon la perspective de ces presta-
taires et selon celle des PPA-D, pour mettre en évidence les
forces et les limites des pratiques actuelles;

@ développer le contenu du questionnaire pour évaluer les be-
soins des PPA-D, en testant sa pertinence auprés des presta-
taires d'offres de soutien ainsi qu'auprés des PPA-D, et en
identifiant les prestations susceptibles de répondre a chaque
besoin;

@ définir, en consultant les prestataires et les PPA-D, la forme de
la plateforme en ligne permettant d'évaluer les besoins des
PPA-D, et de les orienter vers les prestations pertinentes sur la
base des besoins identifiés.

Méthode générale

Personnes ayant contribué au projet

Dans une volonté de gérer ce projet de maniere participative, un
comité de pilotage (Copil) et un groupe de personnes-ressources
ont été mis sur pied début 2019, regroupant au total 35 personnes
représentant 27 organisations du canton de Fribourg actives dans
le champ du soutien aux PPA-D. Ces personnes ont été recrutées
avec l'objectif de représenter la diversité des prestataires actifs
auprés des PPA-D. Elles ont été identifiées dans le portefeuille de
contacts de I'équipe de recherche, complété par des prospections
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sur les sites internet des différentes organisations actives dans ce
domaine dans le canton de Fribourg. Grace au Copil (21 personnes
pour 18 organisations) et aux personnes-ressources (14 individus
pour 9 organisations), une grande diversité d'organisations et de
profils de prestataires ont contribué au projet: des acteurs cen-
traux aussi bien que marginaux, des professionnels de la santé
ainsi que du social mais aussi des membres d'associations, des
indépendants autant que des coordinateurs ou responsables
d'équipe, des experts comme des novices. Les membres du Copil
ont accompagné le développement de la plateforme en partici-
pant a plusieurs séances et ont relayé les informations au sein de
leur structure, notamment pour la mobilisation des participants lors
des récoltes de données (prestataires et PPA-D). Les personnes-
ressources ont regu des informations réguliéres quant a I'avancée
du projet et ont facilité le recrutement auprés des personnes
concernées dans leurs organisations.

Encadré 4.6 Description de I'équipe du projet

L'équipe du projet est composée de cinq chercheurs travaillant
dans quatre hautes écoles de cantons romands différents. Le
développement de la plateforme a bénéficié des compétences
complémentaires de cette équipe, l'interdisciplinarité étant
une force et une nécessité pour mener a bien un tel projet.
Sandrine Pihet, responsable de la gestion du projet, est profes-
seure en Haute Ecole spécialisée (HES), psychologue et psy-
chothérapeute, spécialiste des proches aidant-e's et de la
validation de questionnaires. Elle a supervisé et contribué a
toutes les étapes du projet. Noémie Pasquier est collaboratrice
scientifique et psychologue du travail. Elle a mis sur pied le
Comité de Pilotage (CoPil), collaboré étroitement avec les in-
génieurs pour le développement de la plateforme en ligne, ré-
alisé la récolte des données et la majeure partie des analyses.
Isabelle Carrard est professeure HES et psychologue. En tant
que spécialiste des interventions en ligne, elle a coordonné le
développement de la plateforme en ligne, contribué au déve-
loppement des outils de récolte de données, et réalisé les ana-
lyses concernant la plateforme en ligne. Sylvie Tétreault,
professeure HES et ergothérapeute, est spécialiste des proches
aidant-e's et des méthodes participatives. Elle a contribué au
développement des outils de récolte de données. Alexandre
Cotting, professeur HES, ingénieur en informatique et spécia-
liste E-health, a supervisé le développement des prototypes de
la plateforme en ligne au sein de son équipe.



Déroulement du projet

La figure 4.2 (page suivante) donne une vue d'ensemble des
étapes du projet. Une revue systématique psychométrique des
outils existants pour I'évaluation des besoins des PPA-D a été
menée en 20183%°. Cette revue systématique a permis de consti-
tuer la base du questionnaire pour évaluer les besoins des PPA-D.
En parallele, un prototype 1.0 de la plateforme en ligne a été
développé par I'équipe d'ingénieurs de la HES-SO Valais. En
2019 ont eu lieu deux sondages. Le premier s'adressait aux pres-
tataires d'offres de soutien, et le second aux PPA-D. Grace aux
réponses obtenues a |'aide des sondages concernant le contenu
et la forme du prototype, une version 2.0 a été développée. Des
entretiens approfondis ont eu lieu auprés des prestataires en
début d'année 2020, et auprés des PPA-D en fin d'année 2020,
afin d'étudier l'interaction entre les utilisateurs et la plateforme.
Les résultats présentés dans ce chapitre portent sur les éléments
mis en évidence par un cadre dans la figure 4.2, c'est-a-dire les
sondages aux prestataires d'offres et aux PPA-D réalisés en 2019.

Développement de la plateforme en ligne

Afin d'améliorer les chances qu'un outil numérique soit accepté
par la population qu'il cible, il est fortement recommandé d'in-
clure les personnes concernées dans son développement, selon
des principes dits de « co-design», c'est-a-dire de conception
participative. Le co-design est particulierement important
puisque la population de PPA-D est plutét agée, et donc en par-
tie naive face aux possibilités du numérique. Le développement
de cette plateforme a ainsi été guidé par une méthode participa-
tive, méme si nous n'avons pas pu intégrer les utilisateurs finaux
lors de toutes les étapes du processus comme le suggére le co-
design. Ainsi, le prototype 1.0 de la plateforme a été développé
en partenariat entre les chercheurs du projet et les ingénieurs,
sans participation des prestataires d'offres de soutien ou des
PPA-D. Ceux-ci ont par contre donné leur avis sur ce premier
prototype 1.0 au cours des sondages effectués en 2019. Les pré-
férences et les modifications importantes souhaitées par un
grand nombre de participants ont été recensées et transmises
aux ingénieurs, qui ont développé le prototype 2.0 sur cette
base, en tenant compte des possibilités technologiques et du
budget a disposition. Ensuite, l'interaction entre utilisateur et
plateforme a été évaluée dans le cadre d'entretiens approfondis.
Ces derniers résultats (non présentés dans ce chapitre) permet-
tront d'améliorer le prototype.

Une plateforme
en ligne pour
évaluer les be-
soins et faciliter
I'orientation
des personnes
proches
aidantes
d'individus
avec démence

Revue systématique
de la littérature

«Une revue systéma-
tique est la synthese
rigoureuse et
reproductible des
résultats de toutes les
études originales
existantes répondant &
une méme question
de recherche»*. Ici,
tous les instruments
permettant d'évaluer
les besoins des PPA-D
ont été recenseés et
comparés selon leurs
qualités de mesure.

*Colombet |. Revue
systématique et méta-
analyse en médecine
palliative. Médecine
Palliative : Soins de
Support - Accompagne-
ment - Ethique. 2015;
14(4), p. 241. https://
doi.org/10.1016/j.medpal.
2015.04.001.
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Encadré 4.7 Le service design

Le processus de développement que nous avons adopté pour
la plateforme en ligne MeetMyNeeds s'inspire de la conception
participative utilisée en service design. Qu'entend-on par la?

Le service design est une approche utilisée pour la conception
de tout type de service, pas seulement informatique. Cette ap-
proche accorde autant d'importance a l'expérience de I'utilisa-
teur qu'a l'aspect commercial, afin de garantir une expérience
utilisateur de qualité. Ainsi, dans un esprit de coconstruction,
les utilisateurs sont partie prenante du développement des
interfaces du service. Des informations sur cette méthodologie
ainsi que des références peuvent étre trouvées ici:
www.practicalservicedesign.com/service-design-101/ .

Concrétement, les utilisateurs collaborent avec les profession-
nels des différents corps de métier engagés dans le dévelop-
pement des les premiéres étapes. Lors de la conception d'un
service informatique, des utilisateurs potentiels sont réunis
pour réfléchir avec les professionnels aux fonctionnalités né-
cessaires de l'outil, a la présentation de ces fonctionnalités, au
chemin que suivra I'utilisateur dans I'outil. Les cognitions et les
émotions des utilisateurs sont recensées et analysées pour que
I'interface du service développé soit adaptée au mieux aux
compétences des utilisateurs ciblés, une condition nécessaire
a l'adoption et a la durabilité de I'outil développé.

Acquisition des données

Deux sondages ont été élaborés pour documenter les points de
vue des prestataires et des PPA-D.

Le premier sondage était disponible uniquement en ligne, en
frangais et en allemand. Il s'adressait aux prestataires qui sont en
contact avec des PPA-D. lls ont été sollicités selon un échantil-
lonnage par commodité.

Le second sondage, aussi en frangais et en allemand, pouvait
étre rempli en ligne ou en version papier. Il s'adressait aux PPA-D
sollicitées selon un échantillonnage par commodité.

Un dédommagement de CHF 40 était proposé a chaque participant
(prestataire ou PPA-D) ayant intégralement répondu au sondage.

Les deux sondages, présentés dans la figure 4.3, ont exactement
la méme structure, évaluant d'abord les caractéristiques socio-
démographiques, puis les trois aspects suivants:

Une plateforme
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Echantillon

par commodité

ou de convenance:
ce type d'échantillon
signifie que les
personnes qui ont
participé au sondage
sont des participants
volontaires ou facile-
ment accessibles.

En l'occurrence, des
prestataires d'offres
de soutien en contact
avec des PPA-D ont
regu un e-mail prée-
sentant I'étude et
leur demandant s'ils
souhaitaient participer
au sondage.
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@ les pratiques actuelles des prestataires d'offres de soutien
pour évaluer et documenter les besoins des PPA-D;

@ le contenu de la plateforme en ligne: la pertinence des items
pour évaluer les besoins des PPA-D et les orienter vers les
offres existantes;

@ la forme de la plateforme en ligne: les préférences des répon-
dants concernant les caractéristiques et I'apparence visuelle
du prototype 1.0.

Considérations éthiques

Le protocole du projet MeetMyNeeds a été soumis a la commis-
sion cantonale d'éthique de la recherche sur I'étre humain. Cette
derniére a considéré que, le projet n'entrant pas dans le champ
d'application de la loi fédérale relative a la recherche sur I'étre
humain (LRH, art. 2), il ne nécessitait pas d'autorisation de sa part.

Résultats concernant les
caracteristiques de I'échantillon

Dans cette section sont présentées les caractéristiques des parti-
cipants aux deux sondages, en prenant en compte ceux qui ont
répondu a toutes les questions de la premiere partie du sondage.

Caractéristiques des prestataires

Soixante-trois prestataires d'offres de soutien directement en
contact avec des PPA-D ont répondu au sondage. L'échantillon
contient une diversité de profils de prestataires, quant au type
d'organisation, a la profession, au nombre d'années d'expé-
rience ou au nombre de PPA-D rencontrées chaque année (voir
encadré 4.8 pour plus d'informations).

Caractéristiques des PPA-D

Les participants au sondage sont 36 PPA-D qui accompagnent
une personne avec démence vivant a domicile (n = 24 sondages
remplis en ligne, n = 12 en version papier crayon). L'échantillon
couvre la aussi une diversité de profils, ce qui peut laisser pen-
ser a une bonne représentativité de la population des PPA-D
(voir encadreé 4.9 pour plus d'informations).



quoi/qui

quand

comment “

Connaitre les pratiques actuelles pour évaluer les besoins

Eléments
abordés

Questions
pour
chaque
besoin

Format

Eléments
abordés

Sondage aupres des prestataires

d'offres de soutien

des PPA-D

+ 6 questions ouvertes
+ 4 questions fermées

- utilisation d'outils systématiques
+ temps a disposition pour évaluer
- fréquence des réévaluations
éventuelles

- stockage et transmission des
informations recueillies

« formation regue pour évaluer les
besoins

- uniformité des pratiques
d'évaluation au sein de leur équipe

46 besoins (items du questionnaire)

+ information directem
réaliser leur prestation
+ description de la prestation
+ la prestation répond de maniére
optimale au besoin (oui/non/
en partie)
+ information indirectement utile
pour contexte de leur prestation
« information utile pour orienter
les PA-D
+ Si oui vers quel(s) prestataire(s)
« information pas utile

utile pour

* manque-t-il des besoins?

Une plateforme
en ligne pour
évaluer les be-

soins et faciliter
I'orientation
Sondage aupres des PPA-D des personnes
mi-septembre a novembre 2019 p.rOCheS
, - aidantes
en ligne ou papier-crayon be . .
d'individus

avec démence

+ 7 questions ouvertes
+ 1 question fermée

- facilité pergue a trouver une offre
qui réponde aux besoins

+ maniére dont les prestataires
évaluent leurs besoins

+ intérét pergu pour leurs besoins
de la part des prestataires

*+ maniere dont cet intérét ou
manque d'intérét s'est manifesté

@ Définir le contenu de la plateforme: questionnaire et prestations

35 besoins (items du questionnaire)

- difficulté de compréhension
de I'énoncé

+ pertinence du besoin

+ manque-t-il des besoins?

Définir les préférences concernant la forme de la plateforme

(prototype 1.0)

« caractéristiques : choix entre plusieurs variantes
+ apparence visuelle de la plateforme : captures d'écran du prototype 1.0

+ caractéristiques

« échelle de réponse aux items

+ organisation des items

+ maniére de présenter les items
+ apparence visuelle

+ table des matiéres

- présentation des items et des boutons de réponse
+ graphique de présentation des résultats

+ présentation des prestations

Figure 4.3

Présentation
des sondages.
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Tableau 4.1

Professions

des prestataires
d'offres de soutien
ayant répondu au
sondage (n = 63).

Encadré 8 Détails sur les caractéristiques de I'échantillon
de prestataires ayant répondu au sondage

L'échantillon inclut une diversité d'institutions de la région,
notamment des centres de coordination du réseau santé-so-
cial, des services d'aide et soins a domicile, des services hos-
pitaliers, le réseau de santé mentale, des foyers de jour, une
pharmacie, la pastorale de la santé, la Haute Ecole de Santé,
mais aussi des associations (par ex., I'Association Alzheimer,
Pro Senectute, la Croix-Rouge, Proches Aidants Fribourg),
des services sociaux étatiques ainsi que des personnes exer-
¢ant une activité indépendante. Les professions des répon-
dants font également preuve de diversité méme si les soins
infirmiers prédominent (voir tableau 4.1).

] %
Soins infirmiers 29 46
Travail social 17 27
Bénévole 5 79
Neuropsychologue (n = 3) ou psychologue (n = 1) 4 6,4
Médecin (2 généralistes, 1 gériatre, 1 psychiatre) 4 6,4
Ergothérapeute 2 3,2
Pharmacien 1 1,6
Accompagnant spirituel 1 1,6
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Ces professionnels ou bénévoles exercent leur activité depuis
deux a trente-cing ans (médiane = 8, Q1 = 5, Q3 = 20), et disent
rencontrer chaque année entre 1 et 110 personnes proches ai-
dantes d'individus souffrant d'une démence ou d'une maladie
apparentée (PPA-D) (médiane =10, Q1 = 2,8, Q3 = 20).

Encadré 9 Détails sur les caractéristiques de I'échantillon
de personnes proches aidantes ayant répondu au sondage

Deux tiers sont des femmes (n = 24, 66,7 %). Les participants ont
entre 25 et 87 ans (médiane = 69,5, Q1 = 56,5, Q3 = 81). Leurs
niveaux de formation sont trés diversifiés (voir tableau 4.2).



Formation obligatoire/ | — 4 1,1
formation profession-
nelle élémentaire/
baccalauréat

Apprentissage Paysan, laborantin, 15 41,7
meécanicien
Maitrise/brevet fédéral | Informatique, 7 19,4

ramonage, aumonerie

Formation universitaire | Histoire, droit, 10 27,8
logopédie, sociologie

Type de relation avec Précisions

la personne aidée

Epoux 12 épouses 20 55,5
et 8 époux

Enfant 9 filles et 1 fils 10 27,8

Autre membre 1 belle-fille, 3 8,4

de la famille 1 petite-fille,

1 sans précision

Autre relation 1 ami, 1 ex-conjoint 2 5,6

Une plateforme
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proches
aidantes
d'individus
avec démence

Tableau 4.2

Caractéristiques
des personnes
proches aidantes
d'individus avec
démence ayant
participé au
sondage (n = 36).

La diversité des profils s'illustre aussi au niveau de leur engage-
ment en tant que PPA-D. En effet, ils prennent soin de leur
proche fragilisé depuis 4 mois a 15 années (n = 36, médiane = 3,5,
Q1=2, Q3 =5), araison d'une a 168 heures par semaine (n = 34,
médiane = 42,5, Q1 = 12,4, Q3 = 101,5; «168 heures» corres-
pondant a la réponse «24 h/24, 7 j/7», donnée par 5 proches
aidants). La moitié des PPA-D est I'époux de la personne aidée
(voir tableau 4.2). Trois quarts des PPA-D (n = 26) habitent sous
le méme toit que leur proche malade et prés d'un quart (n = 8)
vivent a moins de 5 kilometres.

Presque toutes les personnes accompagnées (n = 34) semblent
avoir regu un diagnostic. Plus de la moitié des proches citent ici
la maladie d'Alzheimer (n = 20) ou un autre type de démence
(n = 4; par ex., fronto-temporale ou vasculaire). Un peu plus
d'un quart décrivent le diagnostic par le terme générique de
démence (n = 7) ou de troubles cognitifs (n = 3).
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Case manager

«la personne en
charge du case
management est
essentiellement
chargée d'accompa-
gner l'usager dans le
circuit d'intervention.
Son réle consiste &
dégager les objectifs
qui sont portés de
concert par 'usager,
ses proches et les
membres du réseau

d'intervention, a établir

le plan d'intervention
ainsi qu'a coordonner
et a évaluer les
prestations™® ».

* Gobet P, Galster D,
Repetti M, Scherer F,
Constantin E. Le case

management en contexte:

bases conceptuelles et
applications d'un dispo-
sitif de prise en charge
intégratif. Lausanne:
Editions EESP; 2012.
186 p.
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Objectif 1: Connaitre les pra-
tiques actuelles des prestataires
pour évaluer les besoins des
personnes proches aidantes
d'individus avec démence

Contexte autour des pratiques actuelles

Suite a une recherche dans les bases de données et selon notre
connaissance de la littérature locale non publiée (par ex., rap-
ports), il existe trés peu d'études sur les pratiques d'évaluation des
besoins des PPA-D. Une étude qualitative récente® porte sur
20 entretiens menés par un case manager avec une personne
avec démence et sa PPA dans le but d'évaluer leurs besoins. Elle
révéle que, si quelques besoins sont nommés spontanément et
explicitement par la personne avec démence ou la PPA-D, d'autres
besoins ne sont mentionnés qu'implicitement, les case managers
ne posant alors pas de questions d'approfondissement. Une autre
étude qualitative? porte sur le retour & domicile aprés une hospi-
talisation en situation de fin de vie. Elle concerne 5 PPA et 14 pro-
fessionnels de la santé, et met en évidence I'absence de procédure
prévue pour |'évaluation des besoins de la PPA. Les auteurs notent
une centration des professionnels de la santé sur les besoins de la
personne malade et sur les aspects pratiques de la prise en charge
a domicile. Cette fagon de procéder laisse peu d'attention aux
éléments émotionnels et aux besoins des PPA. Ceux-ci ne
deviennent perceptibles pour les prestataires qu'en cas de diffi-
cultés importantes. Pourtant, les PPA souhaitent que leurs besoins
soient considérés avant |'apparition de difficultés. Par ailleurs, les
professionnels décrivent les attentes parfois «trop optimistes»
des PPA quant aux défis de I'accompagnement a domicile et au
soutien formel accessible. Ces attentes non réalistes peuvent limi-
ter I'anticipation des besoins des PPA. De plus, les professionnels
relévent leur manque de compétences pour aborder avec les PPA
des themes émotionnellement chargés, alors qu'en parler favori-
serait des attentes plus réalistes. Les PPA sont convaincues
qu'avec une évaluation systématique de leurs besoins, elles se
sentiraient légitimées a demander du soutien. A leur avis, une telle
évaluation les aiderait a identifier leurs besoins, alors que la situa-
tion vécue est totalement nouvelle pour elles, et en faciliterait I'ex-
pression. Pour les professionnels, une procédure systématique
pour évaluer les besoins est également pergue comme facilitant la
discussion sur ce sujet.



Face a ce manque d'études sur les pratiques actuelles en matiere
d'évaluation des besoins des PPA-D au sein du réseau de prise
en charge, cette premiére partie de résultats vise a répondre aux
objectifs spécifiques suivants:

1. décrire les pratiques actuelles d'évaluation des besoins des
PPA-D et d'orientation par différents prestataires d'offres de
soutien dans le domaine de la démence;

2. mettre en évidence les forces et les limites des pratiques
actuelles.

Méthode utilisée pour répondre a I'objectif 1

Comme présenté dans la figure 4.3, le sondage réalisé aupres
des prestataires s'est intéressé a leurs pratiques actuelles pour
évaluer les besoins des PPA-D. Six questions ouvertes et quatre
questions fermées ont été utilisées. Elles abordent les éléments
suivants: I'utilisation d'outils systématiques; le temps a disposi-
tion pour évaluer; la fréquence des réévaluations éventuelles; le
stockage et la transmission des informations recueillies; la for-
mation regue pour évaluer les besoins; I'uniformité des pratiques
d'évaluation au sein de I'équipe.

Pour leur part, les PPA-D ont répondu a sept questions ouvertes et
une question fermée. Ces questions concernent la facilité percue
a trouver une prestation qui réponde aux besoins; la maniére dont
les prestataires évaluent leurs besoins; le fait d'avoir ressenti ou
non un intérét pour leurs besoins de la part des prestataires; la
maniere dont cet intérét ou manque d'intérét se manifeste.

Encadré 4.10 Précisions méthodologiques:
analyses des données

La fréquence et le pourcentage ont été calculés pour les quatre
questions fermées du sondage destiné aux prestataires, et pour
la question fermée du sondage adressé aux personnes proches
aidantes d'individus souffrant d'une démence ou d'une maladie
apparentée (PPA-D). Les réponses aux six questions ouvertes
ou demandes de précisions du sondage auprés des prestataires,
ainsi que les réponses aux sept questions ouvertes ou commen-
taires du sondage auprés des PPA-D, ont été traités par une ana-
lyse de contenu réalisée a l'aide du logiciel Atlas. Les réponses
données contenant souvent plusieurs éléments de réponses, ou
certains commentaires étant hors sujet, les pourcentages pré-
sentés peuvent dépasser ou ne pas atteindre 100 %.

Une plateforme
en ligne pour
évaluer les be-
soins et faciliter
I'orientation
des personnes
proches
aidantes
d'individus
avec démence
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Résultats pour I'objectif 1
Sondage auprés des prestataires

En résumé, les résultats obtenus indiquent que les prestataires
d'offres de soutien disposent en moyenne de quarante-cing
minutes pour évaluer les besoins des PPA-D, mais qu'ils pro-
cédent rarement d'une maniéere systématique optimale. Ceci
s'explique d'une part par l'usage peu fréquent de procédures
systématiques, et d'autre part par |'utilisation d'outils peu appro-
priés. En effet, les outils utilisés sont soit centrés sur la personne
malade, soit sur des aspects de la proche aidance autres que les
besoins, ou encore ils ne sont pas validés scientifiquement. Seule
la moitié des prestataires estiment étre formés a |'évaluation des
besoins des proches, et presque tous estiment que cette évalua-
tion est faite de maniere hétérogéene au sein de leur service, voire
que chacun la fait a sa fagon.

Encadré 4.11 Détails des réponses des prestataires d'offres
de soutien

Moins d'un tiers des prestataires d'offres de soutien (n = 19
sur 63, 30,2 %) affirment utiliser une procédure systématique
pour évaluer les besoins des personnes proches aidantes
d'individus souffrant d'une démence ou d'une maladie appa-
rentée (PPA-D). Les procédures systématiques mentionnées
comportent des points faibles (tableau 4.3), et certaines ré-
ponses ne sont pas suffisamment précises pour apprécier la
qualité des procédures systématiques utilisées. A priori au-
cune procédure systématique décrite ne semble s'intéresser
de maniére ciblée aux besoins des PPA-D.

Les individus qui estiment ne pas utiliser de procédure systé-
matique (n = 44 sur 63, 69,8%) expliquent qu'ils évaluent les
besoins des PPA-D en leur posant des questions (n = 15), en
écoutant leurs besoins (n = 11) et en discutant avec elles (n = 6).
Quelques personnes réagissent en fonction des besoins évo-
qués spontanément par les proches (n = 6), en analysant la si-
tuation (n = 5; principalement les activités quotidiennes), ou
encore en observant les PPA-D (n = 3). Parmi ces réponses,
quatre prestataires d'offres de soutien expliquent que leur réle
n'est pas d'évaluer les besoins des proches mais d'y répondre,
comme le formule cette personne:



Type de

procédure

Trame
d'entretien

Point faible

Peu ou pas
systématique

Exemple

« Pas de structure figée,
mais une trame conte-
nant différents points
de la vie quotidienne;
dépendant, je saisis
d'abord les perches que
la personne me tend. »

Ouitil ou grille

Absence

d'information sur
I'outil ou la grille

Grille
élaborée a
I'interne de
I'organisation

Absence
d'information
sur la grille

Evaluation
systématique

Centré sur les
besoins de la

Evaluation du niveau
de dépendance dans

des besoins personne les activités de la vie
dela malade quotidienne

personne

malade

Ouitil Pas d'évaluation | Zarit (outil d'évaluation

systématique
centré sur le
ou la proche
aidant-e

des besoins

du fardeau ressenti)

Evaluation
systématique
des besoins

Pas spécifique
ala proche
aidance, ni au
champ de la
démence

ELADEB - Echelles
lausannoises d'autoéva-
luation des difficultés
et des besoins

Une plateforme

en ligne pour

évaluer les be-
soins et faciliter

I'orientation

des personnes

proches
aidantes
d'individus

avec démence

Tableau 4.3

Procédures
systématiques
rapportées

et leurs points
faibles.

«Nous travaillons sur la base d'une démarche volontaire. Les
proches aidant-e‘s qui nous contactent sont donc conscients
qu'il y a besoin et c'est pour cela qu'ils prennent contact avec

nous. »

Deux autres individus estiment que leur mission est avant tout
de répondre aux besoins de la personne malade.

Une petite moitié des répondants (n = 26 sur 63, 41,3 %) estime
que les besoins des proches ne sont pas évalués de la méme
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fagon par leurs collégues au sein de I'organisation. Plus préci-
sément, la moitié d'entre eux (n = 13 sur 26) affirme que chaque
personne le fait différemment. Six personnes considérent que
cela est étroitement lié a I'absence d'un outil commun.

Les professionnels et les bénévoles disposent en moyenne de
quarante-cinqg minutes pour évaluer les besoins des PPA-D
(n =55, médian = 45, Q1 =15, Q3 = 75). Un peu plus d'un quart
d'entre eux (n = 15, 27,3%) disent néanmoins utiliser quinze
minutes ou moins.

Trois-quarts (n = 48 sur 63, 77,4 %) des prestataires d'offre de
soutien affirment réévaluer les besoins des PPA-D. Quatre
précisent toutefois qu'ils le font a condition d'avoir un suivi
avec le proche, comme l'illustre ce commentaire :

«Je réévalue uniquement si j'ai a nouveau contact avec la
personne. Ainsi, il n'y a pas une durée habituelle aprés la-
quelle une évaluation des besoins est réalisée. Cela provient
du fait que nous avons majoritairement des demandes ponc-
tuelles de la part de nos bénéficiaires. »

Concernant la fréquence de la réévaluation, certaines ré-
ponses ne sont pas quantifiables (par ex., « aprés 2 séances »),
celles qui le sont (n = 30) figurent dans le tableau ci-dessous.

Aprés 1 semaine 3
< 1 mois 8
Tableau 4.4 1-3 mois 10
Fréquence -6 Fels 4
de la réévaluation :
des besoins. 6-12 mois 5

Prés de la moitié des prestataires d'offre de soutien (n = 30
sur 63, 47,6 %) déclarent étre formés pour évaluer les besoins
des proches.

Sondage aupreés des personnes proches aidantes
d'individus avec démence

Les PPA-D parviennent pour la plupart a trouver les soutiens
nécessaires, méme si ceci leur demande parfois beaucoup d'ef-
forts. De plus, elles pergoivent majoritairement des signes clairs

180



d'intérét pour leurs besoins chez la plupart des prestataires, et
en particulier chez ceux qui sont spécialisés dans le champ de la
démence. Une minorité de répondants identifient toutefois un
manque d'intérét général ou relatent des expériences négatives
avec certains prestataires. Les PPA-D sont sensibles aux marques
d'attention, d'empathie, de disponibilité et de compréhension
pour leur situation d'aidantes, appréciant la présence de ces
qualités ou déplorant leur absence selon les cas. Elles aiment
ressentir chez les prestataires un effort pour les soutenir et
souffrent de se sentir ignorées, traitées comme un numéro ou
instrumentalisées.

Encadré 4.12 Détails des réponses des PPA-D

A la question fermée concernant la facilité percue a trouver
une offre qui réponde a leurs besoins, la moitié des personnes
proches aidantes d'individus souffrant d'une démence ou d'une
maladie apparentée (PPA-D) ont répondu « plutét facile ».

W absolument pas facilen =8 m plutét facile n =17

MW trés facilen=8 m extrémement facilen =1

Une plateforme
en ligne pour
évaluer les be-
soins et faciliter
I'orientation
des personnes
proches
aidantes
d'individus
avec démence

Figure 4.4

Facilité pergue

a trouver une offre,
n = 34.

Parmi les huit réponses «absolument pas facile », cing per-
sonnes ont apporté un commentaire. Deux estiment avoir man-
qué d'informations et d'aide. Un individu évoque la difficulté a
garantir un service de reléeve d'une personne réguliéere,
constance qui représente une nécessité pour accompagner la
personne avec démence. Une personne admet ne pas encore
avoir envisagé de soutien.
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Parmi les 17 réponses « plutét facile », treize proches ont inscrit
un commentaire. Un peu plus d'un tiers (n = 5) se disent bien
informés des prestations disponibles par le médecin, le centre
de coordination, lors d'un cours pour PPA-D, ou par un membre
de la famille qui travaille dans le réseau de soins. Trois autres
proches rapportent avoir proactivement cherché des informa-
tions et les avoir facilement trouvées auprées d'associations ou
du guichet social. Une autre personne précise que le fait d'ac-
compagner une personne encore relativement autonome a fa-
cilité¢ la mise en place de l'aide nécessaire, limitée a la
surveillance et a la gestion des médicaments. En revanche,
plusieurs personnes ayant aussi répondu qu'il était plutot facile
de trouver de l'aide (n = 4 sur 13) nuancent leur réponse, disant
que cela représente une charge de travail conséquente. Selon
elles, il y a un gouffre entre connaitre |'aide et en bénéficier, car
les démarches sont nombreuses et les obstacles a I'accés sont
multiples (critéres, disponibilité...). Les difficultés administra-
tives sont souvent un obstacle pour faire ces démarches,
comme l'indique cette personne:

«J'avais cherché passablement d'informations, suspectant
ce qui était en train d'arriver a mon mari. J'avais auparavant
accompagné une sceur atteinte elle aussi de démence.
J'avais donc des informations, mais c'était un tres gros travail
de contacter les institutions ou associations concernées. »

Parmi les 7 réponses « trés facile », commentées par trois per-
sonnes, toutes soulignent I'excellente prise en charge et le
suivi de la part du réseau sociosanitaire, auprés duquel elles
ont pu obtenir des réponses a leurs nombreuses questions.

La réponse « extrémement facile » a été donnée par une per-
sonne travaillant dans les soins avec le commentaire :

«Je pense que ma profession m'a aidé a savoir rapidement
a quelle porte frapper afin d'avoir I'aide dont nous avions
besoin. »

Toutes les PPA-D (n = 36) se sont exprimées sur les organisa-
tions (institutions, associations, personnes professionnelles
ou bénévoles) de la part desquelles elles ont senti un intérét
pour leurs besoins personnels, ou au contraire desquelles
elles ont ressenti un manque d'intérét. Les PPA-D rapportent
qu'une majorité de prestataires considérent leurs besoins, en
particulier au sein des organisations spécialisées dans le
champ de la démence (par ex., Association Alzheimer, foyers
de jour spécialisés).
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avec démence

Figure 4.5

Organisations de la
part desquelles les
personnes proches
aidant-e-s d'indivi-
dus avec démence
ont senti un intérét,
respectivement un
manque d'intérét
pour leurs besoins
(nombre d'occur-
rences dans les
commentaires).

Un peu plus de deux tiers des proches ont donné une des-
cription de la maniere dont les prestataires ont manifesté leur
intérét pour leurs besoins (n = 25 sur 36, 69,4 %). lls ont cité
le fait de recevoir des informations, des conseils ou des ré-
ponses a leurs questions (n = 11) ou de I'aide concréte (n = 5),
mais aussi lors de discussions (n = 5), de visites, de prises de
contacts ou de suivi (n = 5). lls ont mentionné les moments ou
ils se sont sentis écoutés (n = 3), ou l'attention portée était
aimable ou empathique (n = 3), mais aussi ou les intervenants
se montraient disponibles (n = 2) ou compréhensifs (n = 2).
Voici un exemple de commentaire illustrant ces idées:

«Le neurologue m'a trouvé stressée au début, et m'a inci-
tée a lI'appeler sur son portable si j'en ressentais le besoin,
puis m'a transmis les coordonnées d'une psychologue qui
m'est toujours d'un précieux soutien. »
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Tableau 4.5

Manque ou
absence d'intérét
des prestataires
pour leurs
besoins, selon

la perception

des personnes
proches aidantes
d'individus avec
démence.

Un peu moins de deux tiers des PPA-D ont décrit la maniére
utilisée par les intervenants du réseau pour connaitre leurs
besoins (n = 21, 58,3 %) : poser des questions (n = 10), discu-
ter avec eux (n = 6) ou les écouter (n = 1). Les proches rap-
portent que cela se passe lors d'un entretien (n = 4), d'un
contact par téléphone (n = 2), lors d'une visite (n = 2) ou en
mettant en place un suivi médical (n = 1).

Un tiers des PPA-D ont exprimé ce qu'elles entendent par un
manque ou une absence d'intérét pour leurs besoins (n = 13,

36,1%).
n exemples

mangque de soutien 6 | «Malgreé des interventions répétées

ou d'information pour signaler des difficultés a gérer
certaines situations, aucune
solution proposée. »

manque de compré- 4 | «Chacun pour soi Dieu pour tous!

hension pour leur Si vous ne vous plaignez pas c'est

situation que tout va bien, et si vous avez
accepté d'étre présent c'est votre
choix! On sent clairement que,
n'étant pas obligé de le faire, si on
est la c'est qu'on I'a voulu ! »

solutions non 2 | —

adaptées a leurs

besoins

contacts intéressés 2 | «Aucun contact, hormis pour des

(par ex., pour soucis d'organisation lors des

organisation) absences de mes beaux-parents. »
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Discussion des résultats pour I'objectif 1

Dans I'ensemble, les résultats des sondages permettent d'identi-
fier a la fois des forces et des limites dans les pratiques d'évalua-
tion des besoins de PPA-D.

Deux forces principales peuvent étre relevées. La premiéere est
que de nombreux prestataires évaluent les besoins des PPA-D et
disposent de temps pour cette activité. La seconde est que les
PPA-D pergoivent un intérét de la majorité des prestataires pour



leurs besoins. Les manifestations de cet intérét font écho aux
principes classiques de la relation d'aide décrits par Carl
Rogers®: empathie, écoute active, congruence et non-juge-
ment. Ces principes sont enseignés dans les formations de base
des professions de la santé, et souvent mobilisés dans les forma-
tions continues. Les résultats de la présente étude soulignent
I'importance de les intégrer de maniére systématique.

Concernant les limites des pratiques actuelles, les résultats des
sondages en relévent deux principales. Premiérement, certaines
PPA-D déplorent le manque d'individualisation des prestations,
la centration trop exclusive des prestataires sur la personne
aidée, ou disent se sentir instrumentalisées. Cela argumente en
faveur de I'importance d'une prise en charge qui ne soit pas uni-
quement centrée sur l'aidé, mais étendue a la dyade personne
aidante-personne aidée. Nombreuses sont les PPA-D qui sou-
haitent une prise en charge «centrée sur la relation» ou «cen-
trée sur la famille » dans laquelle leur qualité de vie est tout aussi
importante que celle de la personne aidée34. Selon cette concep-
tion, il est capital de prendre en compte les aspects relationnels
lors d'une intervention auprés d'une personne avec démence et
de ses proches aidant-e's, pour éviter les risques de polarisation
liés aux traditionnelles prises en charge centrées sur la personne,
qui opposent parfois besoins du patient et besoins de la PPA3S.
La préférence des PPA-D pour une prise en charge individualisée
fait aussi écho aux résultats d'une méta-analyse sur les interven-
tions psychosociales pour les PPA-D, qui confirment I'efficacité
supérieure des variantes sur mesure par rapport aux standardi-
sées3¢. La seconde limite est le manque de systématique et d'ou-
tils spécifiques pour |'évaluation des besoins des PPA-D. Un outil
commun permettrait vraisemblablement de faciliter la coordina-
tion du réseau sociosanitaire par I'utilisation d'un langage par-
tagé entre les prestataires d'offres de soutien.

La plateforme développée par le projet MeetMyNeeds vise a
répondre a ces limites en fournissant un outil systématique d'éva-
luation des besoins, spécifique au public cible et élaboré de
maniéere participative pour garantir sa pertinence pour les divers
types de prestataires. De plus, la plateforme est développée dans
une perspective d'empowerment des PPA, les questions d'évalua-
tion des besoins étant centrées spécifiquement sur elles et leur
permettent d'obtenir immeédiatement des résultats personnalisés.

Par ailleurs, cette plateforme permettra a un certain nombre de
PPA-D d'évaluer leurs besoins sans |'aide d'un professionnel. Ce
faisant, le temps a disposition et I'intérét manifesté par les pres-
tataires pourraient étre réservés pour approfondir les besoins

Une plateforme
en ligne pour
évaluer les be-
soins et faciliter
I'orientation
des personnes
proches
aidantes
d'individus
avec démence
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Validité de contenu
La validité de contenu
concerne le fait que
le questionnaire par-
vienne & mesurer ce
qu'il est censé mesu-
rer. Selon les critéres
proposés par le comité
d'experts COSMIN
(COnsensus-based
Standards for the
selection of health
Measurement
INstruments) *,

la validité de contenu
est optimale lorsque
les questions utilisées
ont été développées a
partir d'une revue des
écrits scientifiques,
ainsi que de la consul-
tation d'experts du
domaine et du public
cible du questionnaire
(ici les PPA-D), en se
donnant les moyens
de vérifier que:

1) I'ensemble des
questions ciblent
effectivement le
concept a I'étude
(ici les besoins)

et en couvrent tous
les aspects;

2) toutes les
questions sont
pertinentes pour le
groupe ciblé (ici les
PPA-D) et pour le but
visé (ici I'identification
des besoins non
comblés).

*Mokkink LB, Prinsen C,
Patrick DL, Alonso J,
Bouter LM, de Vet H, et al.
COSMIN Methodology
for Systematic Reviews
of Patient-Reported
Outcome Measures
(PROMS). 2018;27(5):
1147-1157. https://doi.
org/10.1007/s11136-
018-1798-3.
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concernés directement par leur prestation, et pour accompa-
gner |'évaluation des besoins des PPA-D qui ne peuvent pas ou
ne souhaitent pas utiliser la plateforme.

Objectif 2: Développer

le contenu de la plateforme
visant a évaluer les besoins

des personnes proches aidantes
d'individus avec démence pour
les orienter vers les prestations
de soutien pertinentes

Contexte autour de I'évaluation des besoins
de personnes proches aidantes d'individus
avec démence

En amont de ce projet, afin d'identifier les questionnaires exis-
tants permettant une évaluation systématique des besoins des
PPA-D, ainsi que leur degré de validation et leurs qualités de
mesure, une revue systématique des écrits scientifiques a été
réalisée°. Parmiles quatorze instruments identifiés, tous sauf un
ont documenté des démarches visant la validité de contenu.

Pour huit instruments (cing questionnaires et trois entretiens)?3°,
les démarches liées a la validité de contenu ont été réalisées de
maniére excellente ou bonne pour tous les aspects. En revanche,
les nombreuses autres qualités de mesure de ces huit instru-
ments n'ont généralement été évaluées que de maniére trés par-
tielle. La plupart ne peuvent ainsi pas étre recommandés en
raison de lacunes sur le plan de la validation. Néanmoins, les
items qui les composent fournissent une source d'information
particulierement intéressante grace aux démarches pertinentes
utilisées pour les créer.

Comme mentionné dans la méthode geénérale (figure 4.3), le
deuxieme objectif de cette étude est de développer le contenu
de la plateforme d'évaluation des besoins et d'orientation vers
les prestations y répondant. Pour atteindre cet objectif, les
étapes suivantes ont été réalisées:


https://doi.org/10.1007/s11136-018-1798-3
https://doi.org/10.1007/s11136-018-1798-3
https://doi.org/10.1007/s11136-018-1798-3

1. développer un ensemble d'items documentant la diversité
des besoins a partir des questionnaires existant dans la litté-
rature qui présentent une bonne validité de contenu;

2. évaluer, a l'aide de sondages aupres des prestataires d'offres
de soutien et des PPA-D, la pertinence et I'exhaustivité des
items développés, ainsi que la facilité de compréhension des
items pour les PPA-D;

3. identifier, a I'aide du méme sondage aupres des prestataires,
les prestations répondant de maniére optimale a chaque be-
soin, afin de présenter ces derniéres dans la plateforme pour
orienter les PPA-D.

Méthode utilisée pour répondre a I'objectif 2

Identification d'un ensemble de questions
permettant d'évaluer les besoins sur la base des écrits
scientifiques

Dans un premier temps, les 342 questions provenant des 8 ins-
truments existants ayant une bonne validité de contenu3° ont été
regroupées selon leur proximité thématique par la deuxiéme
autrice. Ce regroupement a été discuté avec la premiére autrice
jusqu'a obtention d'un consensus. Il a permis a la premiere
autrice de créer 1item par groupe de questions, soit 46 items,
formulés en francgais, qui ont été discutés avec la deuxieme
autrice jusqu'a obtention d'un consensus. Afin de préserver le
haut degré de précision existant dans certaines questions origi-
nales tout en limitant les redondances, chaque item comprend
une description générale du besoin accompagnée d'exemples
spécifiques (par ex., « J'ai besoin d'informations sur le diagnos-
tic de mon proche et sur sa maladie: par exemple nom et phase
de sa maladie; signification des termes médicaux; causes, symp-
tdmes et évolution de sa maladie »). La plateforme en ligne étant
destinée aux PPA-D du canton de Fribourg (bilingue frangais et
allemand), les questions ont ensuite été traduites en allemand
par une personne bilingue et vérifiées par une autre personne
bilingue. Les divergences ont été discutées pour atteindre un
consensus. Pour structurer la présentation du questionnaire, les
46 items ont été organisés en 4 domaines de besoins comme I'il-
lustre la figure 4.6: (1) I'information; (2) les compétences; (3) le
soutien; (4) la santé. Les domaines 1 & 3 comprennent des sous-
domaines de besoins. Ces regroupements ont été faits sur une
base empirique.
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Figure 4.6

Organisation des

46 items du ques-

tionnaire d'évalua-
tion des besoins.
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Avis des prestataires et des personnes proches aidantes
d'individus avec démence a propos du questionnaire
construit

Le sondage réalisé auprés des prestataires a évalué |'utilité des
46 items et a permis d'identifier les prestations répondant de
maniére optimale a chacun des 46 besoins. Pour chaque item,
les options de réponse étaient les suivantes (non exclusives):
(1) information directement utile pour réaliser leur intervention;
(2) information indirectement utile comme contexte pour leur
intervention; (3) information utile pour orienter les PPA-D vers
d'autres prestations; (4) information pas utile. Pour chaque
réponse affirmative au premier choix, les prestataires devaient
préciser dans le cadre de quelle prestation, puis évaluer si cette
prestation répondait au besoin de maniére optimale (oui, en par-
tie, non). Pour chaque sous-domaine de besoins, une question
ouverte a donné la possibilité aux répondants de mentionner
d'éventuels besoins non couverts par les questions proposées.
En fin de sondage, une question ouverte a invité les participants
a laisser un commentaire général. Quarante-deux prestataires
ont répondu a l'ensemble du deuxieme volet du sondage. Un
tiers des personnes (n = 21/63) a interrompu sa participation au
fil de ce deuxieme volet.

Le sondage pour les PPA-D a évalué la pertinence et la clarté de
35 items. Le nombre d'items a pu étre réduit sur la base des
résultats du sondage des prestataires, en regroupant les items au
sein d'une thématique pour lesquels les mémes prestataires
disaient offrir une réponse optimale. Les PPA-D se sont pronon-
cées sur les points suivants: (1) la difficulté de compréhension de
I'énoncé (pas du tout, un peu, beaucoup, extrémement); (2) la
pertinence du besoin (« ce besoin pourrait me concerner dans le
passé, le présent ou le futur»: pas du tout, un peu, beaucoup,
extrémement). Pour ce deuxiéme volet du sondage, 28 PPA-D
ont fourni des réponses compléetes, moins d'un quart des per-
sonnes ayant interrompu leur contribution (n = 8/36).

Résultats pour I'objectif 2

Compte tenu du nombre important de questions, seuls les résul-
tats détaillés pour douze besoins seront présentés, sélectionnés
par les auteurs du chapitre de maniére a mettre en lumiéere une
diversité de configurations au sein des réponses. Les résultats
des prestataires et ceux des PPA-D sont exposés en paralléle
afin de faire ressortir les concordances et divergences de points
de vue.
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Figure 4.7

Réponses moyennes
des prestataires
concernant |'utilité
des huit items et la
qualité des réponses
que leur prestation
apporte a ces
besoins.

Encadré 4.13 Précisions méthodologiques:
analyses des données

Pour chacun des 46 items du sondage destiné aux presta-
taires d'offre de soutien, ainsi que des 35 items du sondage
pour les personnes proches aidantes d'individus souffrant
d'une démence ou d'une maladie apparentée (PPA-D), la fré-
quence et le pourcentage de choix des différentes catégories
de réponse ont été calculés. La pertinence de regrouper cer-
tains besoins pour réduire la longueur du sondage a été éva-
luée selon le pourcentage d'accord entre les réponses des
différents prestataires sur les questions relatives a |'utilité et a
la réponse optimale. Cet accord a été considéré comme sa-
tisfaisant lorsqu'il était supérieur a 75 %.

Besoins d'informations sur la maladie et son traitement

Le tableau 4.6 et la figure 4.7 présentent les résultats pour les
huit besoins répertoriés dans ce sous-domaine. lls montrent glo-
balement que la grande majorité des prestataires trouve I'évalua-
tion de ces derniers utile pour leur pratique. Pourtant seule une
minorité se sent directement concernée par chaque besoin, et
seul un petit nombre estime y répondre de maniere optimale. La
moitié des participants utilise I'information sur ces besoins pour
orienter les PPA-D, le plus souvent vers une grande diversité de
prestataires et non spécifiquement vers ceux disant répondre de
maniere optimale. Du c6té des PPA-D, la majorité se sent tres
concernée par chacun de ces besoins et rares sont celles qui ont
des difficultés a comprendre I'item.

réponse
optimale
12%

pour orienter

50% Utile pour
(]

ma prestation
28% réponse
partielle
15%

Inutile
16% .
réponse non
optimale 1%
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Encadré 4.14 Détails des résultats pour I'utilité des items
et pour les offres répondant au besoin de maniére optimale

En moyenne, seuls 16 % des prestataires jugent inutiles les ren-
seignements apportés par les huit items concernant le besoin
d'information sur la maladie et son traitement, alors que 84 %
les considérent utiles, un quart les trouvant pertinents pour
réaliser leur prestation. Les variations sont toutefois impor-
tantes selon le besoin, prés de la moitié trouvant utile d'étre
averti d'un manque d'informations sur la maladie de I'aidé alors
que c'est le cas d'un sur dix seulement pour le besoin d'infor-
mations sur les statistiques ou les recherches actuelles concer-
nant cette maladie. Parmices participants estimant|'information
utile pour leur prestation, en moyenne cinq considérent que
leur intervention répond de maniere optimale au besoin, et
cing en partie. Les commentaires illustrent la diversité des ma-
nieres de bien répondre a un méme besoin. Par exemple, pour
le besoin d'informations sur le diagnostic de I'aidé (item 1), huit
prestataires disent offrir une réponse optimale : trois médecins
y répondant dans le cadre de leur prise en charge en cabinet
ou a I'nopital; deux neuropsychologues estimant répondre
dans le contexte de I'examen neuropsychologique a visée dia-
gnostique; deux infirmiers rapportant par exemple «donner
des informations aux proches sur la maladie et répondre a leurs
questions »; et un assistant social précisant avoir un « entretien
avec médecins et/ou psychologue ». Pour plusieurs besoins,
nettement moins de participants disent offrir des prestations
optimales. C'est le cas, par exemple, des items 6 et 7, pour les-
quels seuls deux médecins et un ou deux neuropsychologues
estiment répondre de maniére optimale.

Les résultats présentés dans I'encadré 4.14 confirment la perti-
nence de différencier la plupart des besoins de ce sous-domaine
puisque ce ne sont pas les mémes prestataires qui y apportent une
réponse optimale. lls soulignent aussi la complexité d'identifier
ces prestataires lorsque les réponses ne sont pas homogenes au
sein d'un méme groupe professionnel et/ou d'une méme organi-
sation. Par ailleurs, face a un besoin présenté par une PPA-D,
I'orientation vers d'autres prestataires semble étre fréquente mais
pas nécessairement précise (voir encadré 4.15).

Chez les PPA-D également, ces huit besoins ressortent comme
pertinents, avec en moyenne plus de 50 % des participants s'esti-
mant «beaucoup» ou «extrémement» concernés, de maniére
homogeéne pour les différents besoins. Les PPA-D considéerent que
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Tableau 4.6

Pertinence et
compréhension
des items, ainsi
que prestations
répondant aux
besoins

1) d'informations
sur la maladie et
son traitement, et
2) de soutien

de la famille et
des amis, selon
les prestataires
et les personnes

proches aidantes.

J'ai besoin de plus d'information sur...

Prestataires
(professionnel-le‘s et bénévoles; N = 42)

Info utile
pour ma

prestation Ma prestation

répond de maniéere
optimale a ce besoin

%

1. le diagnostic de mon proche 40,5 17 19,1 8
2. la maladie de mon proche 45,2 19 15,1 6
3. les statistiques ou les recherches 9,5 4 4,8 2
actuelles qui concernent la maladie de
mon proche
4. la procédure de diagnostic 14,3 6 1,9 5
5. I'acccompagnement d'une personne | 40,5 17 14,3 6
avec démence
6. les diverses possibilités de traite- 21,4 9 9,5 4
ment qui existent pour la maladie de
mon proche
7. les possibilités d'étre aidé-e pour 21,4 9 71 3
prendre des décisions concernant le
traitement de mon proche malade
8. les médicaments que prend mon 28,6 12 14,3 )
proche sur prescription du médecin ou
sans ordonnance, et sur la maniére de
les prendre

Moyenne 27,7 12 12,0 5

J'ai besoin de soutien sous forme de...

31. aide pour retrouver plus de contact 21,4 9 71 3
avec ma famille et mes ami-e-s
32. aide pour obtenir plus de soutien 21,4 9 9,5 4
émotionnnel de mon entourage
33. aide pour obtenir plus de soutien 26,2 1 1,9 5
pratique ou concret de mon entourage
34. aide pour réduire les conflits ou les 19,0 8 71 3
tensions avec mon entourage liés a la
maladie de mon proche

Moyenne 22,0 9 8,9 4
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Regroupements items PPA-D
(N=42) (N=28)
Info Info Items Réponses Concerné-e Difficile a
) utile pas utile regroupés  identiquessur parcebesoin: comprendre:
Ma s pour les 2 items beaucoup ou pas du tout
répondenpartie  grenter extrémement

ace besoin

% ] % %
19,1 8 61,9 4,8 1&2 83,3 60,7 96,4
30,1 13 52,4 16,7
4,8 2 50,0 35,7 57,2 96,4
2,4 1 40,5 19,0 53,5 100,0
23,8 10 52,4 2,4 67,9 92,6
1,9 5 571 14,3 68&7 78,6 53,5 85,2
14,3 6 50,0 14,3
1,9 5 33,3 23,8 50,0 92,6
14,8 6 49,7 16,4 571 93,9

% n % % % % %
1,9 5 42,9 23,8 32 96,3
1,9 5 14,3 42,9 32&33 90,5 25,0 96,3
14,3 6 21,4 33,3
1,9 5 45,0 23,8 28,6 100,0
12,5 5 30,9 31,0 28,6 97,5

*Pour cette question, plusieurs réponses étant possibles, le total peut dépasser 100 %.
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Figure 4.8

Réponses moyennes
des prestataires
concernant |'utilité
des quatre items

et la qualité des
réponses apportées
a ces besoins par
leur prestation.

Encadré 4.15 Détails des résultats pour I'orientation
des personnes proches aidantes d'individus avec démence
présentant un besoin cité

Les réponses des prestataires révelent une intense activité
d'orientation, puisqu'en moyenne la moitié des participants
disent orienter les personnes proches aidantes d'individus
souffrant d'une démence ou d'une maladie apparentée (PPA-
D) vers d'autres prestataires. La description des prestations
vers lesquelles les PPA-D sont orientées révele une grande
diversité. Par exemple, pour le besoin d'informations sur le
diagnostic de I'aidé (item 1), les répondants mentionnent I'As-
sociation Alzheimer ou les associations en général, les
groupes de parole, les foyers de jour, les soins a domicile, les
brochures, etc.; cependant, les médecins ou les Consulta-
tions Mémoire ayant dit y répondre de maniére optimale ne
sont cités que par 42% de ces participants (n = 11 sur 26).

ces huit questions sont trés faciles a comprendre, avec en moyenne
94% de réponses « pas du tout difficiles a comprendre ».

Concernant les regroupements possibles entre items, une proxi-
mité de contenu et des taux élevés de réponses similaires de la
part des prestataires ont été observés pour deux paires d'items:
par exemple, pour les items 1 et 2 (besoin d'informations sur le
diagnostic et la maladie), les prestataires ont répondu aux ques-
tions sur leur utilité et sur I'offre optimale de maniére identique a
83 %. Ceci justifie le regroupement de ces items.

réponse
optimale
Utile 9%

pour orienter
31% Utile pour
ma prestation
22% réponse
partielle
12%
Inutile

31% —

réponse non
optimale 1%
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Besoins concernant le soutien par la famille et les amis

Les résultats concernant les quatre besoins de ce sous-domaine
sont présentés dans le tableau 4.6 et la figure 4.8. En moyenne
deux tiers des prestataires trouvent cette information utile pour
sa pratique, une minorité s'estimant directement concernée par
chaque besoin et un petit nombre de prestataires considérant y
répondre de maniere optimale. Ces derniers different partielle-
ment de ceux disant offrir une réponse optimale pour le sous-
domaine précédent. L'activité d'orientation est un peu moins
intense pour ce sous-domaine, mais toujours trés diversifiée.

Encadré 4.16 Détails des résultats pour la pertinence des items
et pour les prestations répondant au besoin de maniére optimale

En moyenne un tiers des prestataires n'estime pas utile pour
sa pratique de connaitre les besoins des personnes proches
aidantes d'individus souffrant d'une démence ou d'une mala-
die apparentée (PPA-D) en matiére de soutien par la famille et
les amis, deux tiers le considérant par contre utile, et pres
d'un quart directement utile pour leur intervention, de ma-
niere homogeéene entre les quatre items. Trois a cinq presta-
taires jugent y répondre de maniére optimale, avec une
grande diversité dans la maniére de le réaliser. Par exemple,
pour le besoin d'aide pour obtenir plus de soutien pratique de
I'entourage (item 33), cing prestataires disent répondre de
maniére optimale. Il s'agit d'un animateur de cours de gestion
du stress pour PPA-D disant y enseigner les compétences
nécessaires, d'un infirmier indépendant rapportant le faire
dans le cadre d'entretiens individuels, d'un assistant social au
sein d'une permanence, d'un neuropsychologue dans le
cadre de I'examen neuropsychologique et d'un médecin au
sein de son cabinet médical.

L'activité d'orientation est modérée pour ces quatre besoins,
avec en moyenne un tiers des participants disant orienter les
PPA-D vers une diversité d'autres prestataires. Par exemple,
concernant le besoin d'aide pour réduire les tensions avec
I'entourage (item 34), 17 participants déclarent orienter les
PPA-D, six d'entre eux citant I'Association Alzheimer ou les
associations, cinqg mentionnant un service de médiation, trois
le médecin traitant, deux nommant un psychiatre ou psycho-
logue, deux indiquant un cours de gestion du stress pour
PPA-D, et un la Consultation Mémoire, un les foyers de jour et
un |'hopital.
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Parmiles PPA-D, un quart a un tiers se consideére trés concernées
par ces besoins, révélant qu'ils ne touchent pas tous les individus
mais sont pertinents pour une importante minorité. Concernant
la compréhension des questions, les PPA-D sont unanimes a la
juger excellente.

Analyses des réponses aux questions ouvertes:
besoins non mentionnés et commentaires généraux

Globalement, les commentaires des prestataires et des PPA-D
soulignent a la fois I'exhaustivité et la longueur du questionnaire,
seules quelques PPA-D proposant des items supplémentaires.

Encadré 4.17 Détails des résultats pour les besoins
non mentionnés et les commentaires généraux

Pour chacun des 11 sous-domaines du questionnaire (figure
4.6), les prestataires ne mentionnent aucun besoin non cou-
vert par les items proposés. Les personnes proches aidantes
d'individus souffrant d'une démence ou d'une maladie appa-
rentée (PPA-D) font plus de propositions, identifiant un
manque de questions concernant le besoin d'informations sur
les premiers signes de la maladie (n = 1), sur les médicaments
ou traitements pris en charge ou non par les caisses maladies
(n=1), ouencore sur les possibilités d'implication des proches
dans les décisions (n = 1). A propos du besoin de soutien, une
PPA-D constate qu'il manque un item sur les questions exis-
tentielles ou le besoin de trouver un sens a la situation (n = 1).

Trente-six prestataires (85,7%) et 20 PPA-D (71,4 %) ont for-
mulé un commentaire final. Onze prestataires ont apprécié
I'exhaustivité et la pertinence des questions, 11 autres ont cri-
tiqué la longueur du questionnaire ou |'aspect trop détaillé,
voire répétitif, des questions, et 8 autres ont mentionné les 2
aspects simultanément (par ex., « C'est un outil complet et
bien explicité mais il prend beaucoup de temps»). Chez les
PPA-D, 7 ont apprécié I'exhaustivité du questionnaire (par ex.,
«toutes les étapes pour lesquelles on passe ont été énumé-
rées»), 2 I'ont jugé trop long ou répétitif, et un I'a trouvé trés
complet mais demandant trop de temps. Certaines PPA-D ont
relevé |'utilité du questionnaire pour faciliter la prise de
conscience des besoins:

«Ce document [...] me pose les questions auxquelles j'au-
rais dii penser avant. »



« Cible en détail beaucoup de problématiques rencontrées
dans |'accompagnement de proche pour lesquelles peu de
professionnels nous interrogent. Il devrait exister ce type
d'évaluation a proposer automatiquement aux proches
aidant-e's pour agir en détection et prévention des épuise-
ments des proches aidant-e-s. »

Discussion des résultats pour I'objectif 2

Concernant I'objectif de développer un questionnaire pour éva-
luer les besoins des PPA-D, une analyse détaillée a été réalisée
pour deux sous-domaines (12 items sur 46). Elle indique que ces
items sont globalement pertinents pour les prestataires (au moins
deux tiers les trouvant utiles pour leur pratique) et pour les PPA-D
(au moins un quart étant trés concernées par ces besoins). De
plus, ces items sont jugés faciles a8 comprendre par les PPA-D.
Finalement, I'ensemble des items du questionnaire couvre de
maniére exhaustive les besoins des PPA-D. La démarche utilisée
semble donc avoir permis de développer le matériel nécessaire
pour évaluer les besoins des PPA-D de maniére pertinente,
exhaustive et compréhensible selon l'avis d'une diversité de
prestataires actifs dans ce domaine et d'une diversité de PPA-D,
y compris des personnes avec un bas niveau de formation.
Toutefois, une partie des prestataires et une minorité de PPA-D
ont estimé nécessaire de réduire le nombre d'items du question-
naire. Ceci a déja pu étre fait entre les sondages pour les presta-
taires et les PPA-D (réduction de 46 a 35) en s'appuyant sur une
démarche spécifique aux objectifs de la plateforme, qui sont a la
fois d'évaluer les besoins et d'orienter pour chaque besoin vers
les prestations y répondant de maniére optimale. Dans cette
perspective, les items peuvent étre regroupés s'ils présentent a
la fois une proximité thématique et une similitude des prestations
y répondant de maniere optimale. Les analyses effectuées ont
confirmé que ceci était le cas pour plusieurs items, permettant
donc un regroupement. Cette démarche pourra étre appliquée a
d'autres items pour continuer de réduire la longueur du ques-
tionnaire. Cette solution semble préférable a celle de supprimer
les questions qui ne concernent qu'une minorité de PPA-D,
démarche qui réduirait I'exhaustivité du questionnaire alors qu'il
s'agit d'une grande force de la plateforme développée.

La seconde intention de la plateforme développée est de faciliter
|'orientation des PPA-D gréace a l'indication des prestations répon-
dant de maniére optimale a chaque besoin évalué. Les résultats
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ont montré que ces prestations sont souvent limitées en nombre (5
ou moins). Elles peuvent étre proposées par différents types de
professionnels et d'organisations semblant apporter des réponses
parfois différentes. Elles varient selon le besoin ciblé. Parallélement,
beaucoup de prestataires disent répondre au besoin en orientant
les PPA-D vers une grande diversité d'autres prestataires, parmi
lesquels peu disent répondre de maniere optimale a ce besoin.
Ces résultats confirment la complexité de I'orientation des PPA-D,
méme pour les prestataires actifs dans le champ de la démence, et
font écho au sentiment décrit par certaines PPA-D d'étre «une
balle de flipper ». Ces résultats soulignent I'importance d'orienter
directement vers les prestataires qui répondent au mieux a un
besoin donné, et posent la question de la meilleure maniére de
présenter ce type d'information en tenant compte de la subjecti-
vité de ceux qui disent répondre de maniére optimale ainsi que
des préférences individuelles des PPA-D. Les discussions au sein
du Copil ont fait émerger une préférence unanime pour la stratégie
suivante: (1) recenser pour chaque besoin toutes les prestations
citées comme optimales ou partiellement optimales ou vers les-
quelles les prestataires disent orienter, (2) envoyer pour chaque
prestation a ses responsables la liste des besoins pour lesquels elle
a été citée, et (3) mentionner cette prestation dans la plateforme
seulement si une validation a été faite. De plus, il s'agit de (4) pro-
poser aux responsables de la prestation d'ajouter une description
des caractéristiques de leur offre faisant qu’elle répond de maniére
optimale a un besoin précis. Cette description sera publiée dans la
plateforme et fournira aux PPA-D des informations complémen-
taires pour leur permettre un choix plus éclairé. Les désavantages
de cette option, jugés acceptables, sont I'ampleur du travail néces-
saire pour collecter les informations et la nécessité de les mettre a
jour annuellement.

Les résultats et leur élaboration par le Copil permettent ainsi de
baliser les futurs développements de la plateforme, qui peuvent
s'appuyer sur les items existants, en prévoyant quelques regrou-
pements supplémentaires. En matiére de présentation des offres
répondant aux besoins, la sélection sera basée sur un processus
de validation par les responsables de I'offre et la mise en forme
comprendra une «vignette » décrivant ses atouts pour répondre
aux besoins spécifiques.



Objectif 3 : Définir les préefé-
rences concernant la forme de
la plateforme développée pour
évaluer les besoins et orienter
les personnes proches aidantes
d'individus avec démence

Contexte autour des outils numériques

Proposer a une PPA-D d'évaluer elle-méme ses besoins grace a
une plateforme d'évaluation en ligne peut sembler inattendu.
Traditionnellement, I'exploration des besoins est réalisée par une
personne spécialisée dans ce type d'évaluation. Dans un contexte
de pénurie de personnel soignant et de vieillissement de la
population, il est souhaitable de mettre en place des solutions
alternatives qui permettent d'allouer les moyens humains aux
activités et/ou aux individus pour lesquels I'humain joue un réle
essentiel. De plus, les PPA-D apprécient d'autres maniéeres de
recevoir de |'information, des ressources telles que du soutien
par téléphone, ou l'accés a des outils sur ordinateur®, en parti-
culier lorsque ceci favorise leur autonomie®. Les outils numé-
riques présentent ainsi un potentiel intéressant a explorer.

Le potentiel d'Internet pour offrir du soutien, des informations ou
des ressources permettant aux PPA-D d'améliorer leurs compé-
tences a fait I'objet d'études depuis une vingtaine d'années3%4°,
Les outils numériques proposés ont des caractéristiques tres
variées. On peut trouver par exemple (1) un site web contenant de
I'information accompagné du soutien d'un coach par téléphone
ou e-mail, (2) des ressources en ligne incluant du texte et de la
vidéo, permettant aux PPA-D d'améliorer leur gestion du stress ou
leurs compétences d'aide, ou encore (3) un site web avec un
forum de groupe proposant des discussions. Ces différents outils
ont fait preuve de potentiel pour réduire le fardeau, le stress ainsi
que la dépression des PPA-D, qui se sentent ainsi soutenues et
moins seules®?4°, Ainsi, méme si la plupart des PPA-D sont d'une
génération qui n'a pas grandi avec ces moyens technologiques,
une partie a appris a les utiliser et a en tirer parti. Malgré la variété
d'outils développés jusqu'a présent, peu d'entre eux proposent
une évaluation des besoins et une orientation comme le prévoit la
plateforme MeetMyNeeds.

Une plateforme
en ligne pour
évaluer les be-
soins et faciliter
I'orientation
des personnes
proches

aidantes

d'individus
avec démence
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Encadré 4.18 Exemple de développement d'un outil numérique
permettant I'analyse des besoins des personnes proches
aidantes d'individus avec démence

Un des rares exemples d'outil numérique permettant I'analyse
des besoins des personnes proches aidantes d'individus souf-
frant d'une démence ou d'une maladie apparentée (PPA-D),
assorti a des recommandations personnalisées, est la plate-
forme en ligne DEM-DISC, pour DEMentia-specific Digital Inte-
ractive Social Chart. Ce site web propose tout d'abord des
questions standards permettant d'identifier le besoin prédomi-
nant, qui conduit ensuite I'utilisateur a une spécification de ses
besoins grace a une arborescence de questions”. Les besoins
des PPA-D sont identifiés a partir d'une liste de quatorze do-
maines de problemes décrits au sein du Programme national
néerlandais pour la démence. Cet outil numérique, développé
pour les régions d'’Amsterdam et avoisinantes, oriente les PPA-
D vers les services locaux disponibles en tenant compte de
leurs besoins et de leurs données personnelles (par ex., age,
sexe, lieu de vie, distance a parcourir entre le domicile et le
prestataire d'offres de soutien). La plateforme en ligne DEM-
DISC a bénéficié de plusieurs phases de développement et
d'évaluation™. De plus, une étude controlée randomisée en
cluster conduite sur une durée d'une année a démontré une
augmentation significative du sentiment de compétence en
tant que PPA-D dans le groupe qui a utilisé la plateforme en
ligne par rapport a un groupe ne l'ayant pas utilisée'”. Grace a
la plateforme, les PPA-D identifient des besoins dont elles n'ont
pas conscience sans |'acces a l'outil.

Certains avantages ainsi que des éléments nécessaires a une
bonne mise en ceuvre de ces outils numériques, développés
pour des PPA-D, ont pu étre identifiés#42. Ces éléments sont
résumés dans le tableau 4.7.

Pour les PPA-D, le fait de pouvoir accéder aux ressources propo-
sées depuis la maison, a I'heure désirée, sans quitter la personne
aidée et en s'épargnant de trouver une solution de répit, consti-
tue un avantage capital. Les outils numériques disséminés par
Internet sont ainsi pergus comme ayant un véritable potentiel de
soutien pour les PPA-D, ce qui permet possiblement de prolon-
ger le maintien a domicile de la personne aidée .

Néanmoins, plusieurs conditions sont nécessaires pour qu'un
outil numérique soit effectivement adopté par la population
cible¥. Par exemple, la facilité d'utilisation et les caractéristiques



du design (polices, couleurs, mise en pages, visuel) sont primor-
diales. La maniére de naviguer sur le site, tout comme la compré-
hensibilité des informations présentées sur le site, doivent étre
vérifiées au cours du développement pour convenir a des per-
sonnes avec divers niveaux d'éducation (par ex., termes spécia-
lisés). La quantité adéquate d'information doit étre disponible: il
ne faut pas en donner trop pour éviter une surcharge de |'utilisa-
teur, ni trop peu car il y a un risque que l'information soit inutili-
sable. La nécessité de personnaliser le contenu est soulignée par
plusieurs auteurs, afin d'augmenter la sensation de pertinence
lors de l'utilisation'. La personnalisation de I'outil numérique a
|'utilisateur passe par une correspondance maximale entre ses
besoins et les ressources proposées.

Rapport colt efficacité (cost-effectiveness)

Diffusion tres large

Gain de temps pour l'utilisateur

Accessible depuis chez soi

Compte-rendu automatique et personnalisé

Rompt I'isolement créé par la maladie

Acceés a des ressources méme en vivant loin des lieux de soin

Augmente le sentiment d'auto-efficacité

Effets évalués

A prendre en compte

Matériel utilisable par tous (langage clair, navigation facile, visibilité
du contenu, technologie accessible)

Développement avec les parties prenantes

Sécurité des données

Personnaliser le contenu

Ni trop ni trop peu d'informations

Esthétique (subjective...)

Fonctionnement technique du site mis & jour réguliérement (hotline)

Maintien du contenu (informations) a jour

Evaluer I'intervention scientifiquement

Une plateforme
en ligne pour
évaluer les be-
soins et faciliter
I'orientation
des personnes
proches
aidantes
d'individus
avec démence

Tableau 4.7

Principaux
avantages des
outils numériques
et éléments a
prendre en compte
pour assurer leur
acceptabilité et
une utilisation
durable.
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Littératie numérique
(digital literacy en
anglais) : I'American
Library Association*

la définit comme la
capacité d'utiliser les
technologies de
I'information et de la
communication pour
trouver, évaluer, créer
et communiquer des
informations. Elle
nécessite des compeé-
tences cognitives et
techniques (traduction
libre).

* Association AL. Digital
Literacy, Libraries, and
Public Policy: Report of
the Office for Information
Technology Policy's Digital
Literacy Task Force 2013
[Disponible sur: www.ala.
org/pla/initiatives/
digitalliteracy].
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Ainsi, il est nécessaire de consulter les utilisateurs a différentes
phases du développement pour s'assurer que I'outil atteindra sa
cible. C'est ce quiressort d'une recension des écrits portant sur
les interventions par Internet destinées aux proches aidant-e's
de personnes atteintes de diverses pathologies dues a I'age*s.
Le processus de développement doit étre itératif: plusieurs
phases pilotes permettent de consulter les utilisateurs finaux et
de réviser l'outil pour garantir que les ressources proposées
correspondent aux attentes. D'autres acteurs peuvent étre
consultés a différentes phases, comme des web designers ou
des experts du champ. Or, selon les constats faits, peu de cher-
cheurs ont suivides recommandations particulieres, par exemple
concernant le style des pages, la taille de la police, les couleurs
ou le placement des différents boutons nécessaires pour assu-
rer |'aisance de la navigation et ainsi garantir que le site soit
accessible et convivial pour des personnes dgées ou ayant une
littératie numérique modérée. Le projet MeetMyNeeds cherche
a éviter ces écueils en proposant au public cible, les PPA-D, et
aussi aux prestataires d'offres qui connaissent bien leurs diffi-
cultés, d'indiquer leurs préférences concernant les caractéris-
tiques visuelles de la plateforme en ligne, c'est-a-dire sa forme,
alors que son développement est en cours.

Méthode utilisée pour répondre a I'objectif 3

Des questions visant a identifier les préférences concernant la
forme de la plateforme en ligne développée pour évaluer les
besoins des PPA-D et les orienter ont été incluses dans les son-
dages effectués auprés des prestataires et des PPA-D. La plupart
de ces questions se sont appuyées sur des captures d'écran d'un
premier prototype de la plateforme développé par des étudiants
en informatique de gestion (prototype 1.0).

Développement du prototype

Un premier étudiant a réalisé ce prototype comme travail de
Bachelor (Tauxe, 2017), puis un groupe d'étudiants a perfectionné
certaines fonctionnalités lors d'un travail de semestre (non publié).

Vu le peu d'outils offrant les mémes fonctionnalités développés
jusqu'a présent, il n'a pas été possible de s'inspirer d'une plate-
forme similaire pour la réalisation de ce premier prototype. L'équipe
de recherche a donc congu une architecture a priori et a proposé
un cahier des charges aux étudiants. lls devaient développer une
plateforme numérique possédant les caractéristiques suivantes:


http://www.ala.org/pla/initiatives/digitalliteracy
http://www.ala.org/pla/initiatives/digitalliteracy
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- une page d'accueil « table des matieres » énumérant les diffé-
rents domaines de besoins évalués. En cliquant sur le do-
maine, la personne accede aux items;

- lesitems sont regroupés par domaine de besoin sur une page.
Le texte doit étre lisible facilement, ce qui implique une police
assez grande et contrastée. Une échelle d'évaluation en
quatre points doit figurer sous chaque item avec des boutons
sur lesquels cliquer;

- un feed-back automatique sous forme de graphique doit
fournir aux participants un profil personnalisé de leurs besoins
et mettre en évidence les plus importants;

- l'enregistrement et la conservation des données doivent res-
pecter un format sécurisé conforme a la loi sur la protection
des données'.

Pour créer le prototype, Tauxe (2017) s'est référé aux recomman-
dations données dans les écrits scientifiques portant sur les para-
métres a considérer afin de faciliter I'accés du site internet a des
personnes agées*, soit: séparer les thématiques par page plutot
que de tout afficher sur une méme page; utiliser une calligraphie
de couleur noire sur fond blanc pour plus de contraste; choisir
une police sans empattement, de type Arial ou Helvetica, d'envi-
ron 14 points. Le second groupe d'étudiants a enrichi les fonc-
tionnalités du prototype, mais n'a pas tenu compte de la méme
maniere des prérequis de couleur et de taille de police, utilisant
par exemple du bleu clair sur fond jaune, moins lisible.

Questions posées dans les sondages

Des captures d'écran montrant différentes pages du prototype
ainsi que des options possibles autres que celles implémentées
ont été soumises pour évaluation lors des sondages auprés des
prestataires et des PPA-D. Les questions du sondage portent sur
les caractéristiques et I'apparence visuelle.

Encadré 4.19 Précision méthodologique : questions posées

Pour les caractéristiques du prototype, les prestataires d'offres
doivent donner leur opinion sur la pertinence et la clarté des
différentes options, et les personnes proches aidantes d'indi-
vidus souffrant d'une démence ou d'une maladie apparentée
(PPA-D) doivent exprimer leurs préférences concernant:

Une plateforme
en ligne pour
évaluer les be-
soins et faciliter
I'orientation
des personnes
proches
aidantes
d'individus
avec démence
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— I'échelle de réponses: en 4 points, en 7 points, ou en 2 op-
tions oui-non (figure 4.9);

. 0-Pas 1-Unpeu 2-Important 3 - Essentiel Pas
Variante 1 important du tout important concerné
Figure 4.9
Variantes 0 -Pas 1 2-Unpeu 3 4-Assez 5 6-Tout Pas
; . Variante 2 du tout afait concerné
de présentation aniante
de l'échelle
deréponse: .
. as
en4 po'lnts, Variante 3 oul NON concerné
en 7 points,
en oui-non.

- l'organisation des items: par domaine (items regroupés par
domaine de besoins) versus longue liste d'items sur une
seule page;

- la présentation des items: (1) items trés détaillés; (2) item
global avec des éléments plus précis entre parenthéses; (3)
item global qui, s'il est sélectionné, devient plus détaillé.

Pour I'apparence visuelle du prototype, les prestataires et les

PPA-D doivent évaluer les aspects positifs et négatifs de cha-

cune des captures d'écran représentant:

- La table des matieres (figure 4.10).

Figure 4.10

Affichage de la table
des matiéres:
organisation par
domaines de
besoins (chapitres).
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— La présentation des items et des boutons de réponse
(figure 4.11).

Une plateforme
en ligne pour
évaluer les be-
soins et faciliter
I'orientation
des personnes
proches
aidantes
d'individus
avec démence

Figure 4.1

Affichage des items
et des boutons:

la couleur de la
réponse est
différente selonle
niveau de I'échelle.

- Le graphique de présentation des résultats (figure 4.12).

Figure 4.12

Affichage du
graphique des
résultats de la
personne proche
aidante.
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Figure 4.13

Affichage des
prestations dispo-
nibles lors du clic
sur le bouton «aide »
du graphique de
résultats.

- La présentation des prestations (figure 4.13).
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Encadré 4.20 Précision méthodologique: analyses de données

Pour I'évaluation des caractéristiques du prototype, la fré-
quence et le pourcentage ont été calculés pour les trois ques-
tions fermées du sondage destiné aux prestataires portant sur
la clarté et la pertinence des caractéristiques, et pour les trois
questions fermées du sondage adressé aux personnes proches
aidantes d'individus souffrant d'une démence ou d'une mala-
die apparentée (PPA-D) portant sur leurs préférences. Pour
I'évaluation de I'apparence visuelle du prototype, les quatre
questions ouvertes des sondages destinés aux prestataires
ainsi qu'aux PPA-D ont été traitées par une analyse de contenu
réalisée a l'aide du logiciel Atlas.

Résultats pour I'objectif 3
Résultats concernant les caractéristiques du prototype

Les réponses aux sondages montrent une concordance d'opi-
nions entre les prestataires et les PPA-D relativement aux carac-
téristiques préférées pour le prototype de la plateforme en ligne.
Concernant la présentation des échelles de réponses, c'est I'op-
tion en quatre boutons qui est privilégiée dans les deux cas. Tous



les répondants ont également préféré la présentation des items
sous forme de domaines de besoins, plutdét que sous la forme
d'une longue liste. Cela permet aussi a la PPA-D de cibler un ou
plusieurs domaines qu'elle désire évaluer sans avoir a répondre a
I'ensemble du questionnaire. Finalement, la présentation d'items
globaux, qui deviennent plus détaillés si on les sélectionne, était
favorisée par les deux groupes de répondants.

Les réponses détaillées des participants aux sondages concer-
nant les caractéristiques du prototype sont présentées dans le
tableau 4.8.

Caractéristiques Prestataires d'offres (n = 42) | PPA-D (n = 28)
pertinence clarté préférence
n (%) n (%) n (%)

Echelles de réponses

4 boutons 35 (83,3) 27 (64,3) 19 (67,9)
7 boutons 4(9,6) 2 (4,8) 5 (17,8)

2 options oui-non 3(7,1) 13 (31,0) 4 (14,3)

Organisation des items

Par domaine de besoins 37 (88,1) 36 (85,7) 22 (78,6)
Longue liste de 4(9,5) 5(11,9) 6 (21,4)

questions

Présentation des items

Items trés détaillés 5(1,9) 6 (14,3) 4 (14,3)
Items globaux 8 (19,1) 10 (23,8) 11(39,3)
Items globaux qui 29 (69,0) 26 (61,9) 12 (42,9)

montrent options si
sélectionnés

Une plateforme
en ligne pour
évaluer les be-
soins et faciliter
I'orientation
des personnes
proches
aidantes
d'individus
avec démence

Tableau 4.8

Réponses lors des
sondages concer-
nant les caractéris-
tiques du prototype
(les totaux ne font
pas 100% a cause
d'abstention
possible).

Résultats concernant I'apparence visuelle du prototype

A nouveau les opinions récoltées dans les deux sondages se
recoupent entre les prestataires et les PPA-D. On reléve qu'un
juste niveau est a trouver entre la concision et la richesse d'infor-
mations, particulierement pour les résultats et la présentation
des prestations. L'esthétique, la présentation et les couleurs
peuvent étre agréables pour certains et moins pour d'autres,
mais on retient la nécessité d'adopter une taille de police et des
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contrastes qui facilitent la lecture, ainsi que des couleurs ou des
symboles qui ne connotent pas négativement les besoins ressen-
tis. De nombreux commentaires soulignent néanmoins que les
captures d'écran sont claires et compréhensibles.

La synthese des réponses concernant les points positifs et néga-
tifs relatifs a I'apparence visuelle des différentes pages du proto-
type (figures 4.9 — 4.10 — 4.11 — 4.12 - 4.13) est présentée dans le
tableau 4.9.

Ces résultats permettent d'orienter la finalisation de ce proto-
type, rendant attentif aux aspects graphiques a améliorer en
matiere de lisibilité et de concision, ainsi que d'équilibre entre
sobriété et gaité, les couleurs apportant une touche avenante,
mais étant aussi porteuses de signification.

Discussion des résultats pour I'objectif 3

Pour qu'un outil numérique soit convivial et par conséquent utilisé
de maniére durable?s, il est nécessaire d'adopter un processus ité-
ratif de développement et d'inclure des évaluations par les utilisa-
teurs finaux a différentes étapes clés, menant & des révisions.
Actuellement, une grande partie des personnes ont acces a un
ordinateur, a une tablette ou a un smartphone, et la proportion des
plusde 60 ansutilisant Internetaugmente rapidementi. Cependant,
ces personnes nécessitent que les outils développés leur corres-
pondent, utilisant un langage qui leur soit accessible, une police
lisible, et offrant navigation aisée et intuitive. C'est dans cette
perspective qu'une évaluation des caractéristiques et des aspects
visuels de la plateforme par les prestataires d'offres de soutien et
particulierement par les PPA-D a été réalisée dans notre projet,
afin d'informer la suite du développement de la plateforme.

Il est tres encourageant de constater que les différentes caracté-
ristiques envisagées lors de la création de ce prototype sont
comprises et appréciées sur le plan visuel par les futurs utilisa-
teurs. De méme, certaines variantes sont trés majoritairement
préférées: malgré I'importante diversité des PPA-D interrogées
en termes d'age et de niveau de formation, leurs avis convergent,
et rejoignent de plus ceux des prestataires, eux aussi caractéri-
sés par une grande diversité. Grace a ce consensus, les caracté-
ristiques de la plateforme sont désormais définies et augurent
une bonne convivialité.

Un élément qui reste a évaluer est |'aisance de la navigation sur
le site. Cela sera effectué grace a une procédure de think aloud':
les PPA-D seront mises en situation d'explorer la plateforme en



Prestataires d'offres de soutien

PPA-D

Points positifs

* Clarté

* Simplicité

* Sobriété
(pas trop de
couleurs)

* Les couleurs
sont gaies, ce
qui allege la
structure

* Les couleurs
facilitent la
visibilité

» Synthétique
et clair

* Les couleurs
aident pour
la clarté

* La clarté,
la simplicité,
la concision,
la fonctionna-
lité etla
sobriété

* Présence des
numéros de
téléphone

Points négatifs

Table des

» Couleur bleu clair
peu lisible

* Police trop petite
* Scolaire et peu
attrayant

Format des questions et réponses

» Connotation des
couleurs vert et
rouge signifiant
que c'est «mal»
d'avoir un besoin

* Manque d'espace
entre les
questions

* Une partie des
chiffres de
réponse n'ont pas
de libellés

Points positifs

matiéeres

* Clarté

* Aspect
pratique

» Couleur
bleue
apaisante

» Couleurs
appréciées
pour leur
coté ludique

» Couleurs
appréciées
pour aider a
se reperer
dans les
réponses

Points négatifs

» Couleur bleu
clair peu lisible

* Police trop petite
* Liste trop longue

* Présentation peu
originale

* Taille de la police
trop petite

Graphique de présentation des résultats

* Abondance
d'informations
sur la méme page

» Connotation des
visages souriants
ou contrariés et
des couleurs
vertes et rouges

* Le trait reliant les
points sur le
graphique

e Clarté et
lisibilité

* Couleurs
indicatives

» Aspect
synthétique
du
graphique

» Trop complexe,
trop subtil

» Sens des
réponses non
intuitifs

* Manque de
lisibilité

* Smileys pas
appréciés

Graphique de présentation des résultats

* Manque d'infor-
mations relative-
ment aux
prestations

« Couleurs (jaune
et bleu) peu
lisibles

e Clarté,
simplicité
« Utile

» Couleurs pas
toujours lisibles
pour tous

* Plus d'informa-
tions sur les
associations
(éventuellement
adresses
courriels)

Une plateforme
en ligne pour
évaluer les be-
soins et faciliter
I'orientation
des personnes
proches
aidantes
d'individus
avec démence

Tableau 4.9

Réponses lors des
sondages concer-
nant I'apparence
visuelle du
prototype.

209



Chapitre 4

210

ligne et elles devront commenter en direct, en étant enregistrées,
pourquoi elles effectuent telle action ou ce qu'elles pensent du
fonctionnement de la plateforme. L'analyse de ces données per-
mettra d'adapter la plateforme pour qu'elle soit aussi facile que
possible a utiliser, condition également nécessaire a son utilisa-
tion et a sa durabilité.

Un premier prototype élaboré par des étudiants permet de tester,
tot dans le processus de développement, certaines fonctionnali-
tés auprés des utilisateurs finaux, grace a un produit concret
développé a moindre co(lt. Les prochaines étapes du dévelop-
pement technique seront effectuées par des informaticiens pro-
fessionnels. Il reste particulierement a assurer la sécurité des
données puisque des informations personnelles pourront étre
enregistrées (résultats, par exemple pour les comparer a une
évaluation ultérieure) et éventuellement transmises par la PPA-D
a des prestataires. Ceci demande des développements tech-
niques complexes, ainsi que de trouver une maniére accessible
de présenter et de gérer les droits d'accés aux données (procé-
dure de consentement).

Les résultats obtenus ont permis de définir les fonctionnalités
essentielles de la plateforme, précisant le cahier des charges des
informaticiens pour finaliser la plateforme. Ces fonctionnalités
comprennent:

* un consentement a donner lors de la premiere connexion, qui
permet aux PPA-D d'accepter ou non que leurs données
soient traitées pour la présente recherche, stockées pour un
accés ultérieur (comparaison) et/ou accessibles aux presta-
taires du réseau enregistrés sur la plateforme. Ce consente-
ment est rétractable a tout moment;

¢ sila PPA-D donne son consentement, les résultats obtenus au
questionnaire peuvent étre transmis aux prestataires contac-
tés pour fournir de I'aide, afin qu'ils disposent directement de
I'évaluation des besoins;

* la présentation des résultats pourrait étre plus intuitive. Ac-
tuellement, les besoins prioritaires sont présentés sous forme
d'échelles menant a une liste de prestataires, et c'est a la PPA-
D d'identifier celui qui répond a une majorité de ses besoins.
L'utilisation d'algorithmes permettrait de centrer la présenta-
tion des résultats sur les prestataires d'offres de soutien les
plus pertinents pour I'ensemble des besoins exprimés par la
PPA-D. Ces prestataires pourraient apparaitre de maniere plus
ou moins grande ou colorée selon le nombre de besoins aux-
quels ils répondent.



Discussion générale

Résumeé des résultats généraux

Le but général de ce projet est de développer une plateforme en
ligne permettant aux PPA-D d'évaluer de maniére systématique
leurs besoins et d'identifier facilement les prestations suscep-
tibles de les aider de maniére optimale.

Pour mémoire, les objectifs abordés dans ce chapitre étaient les
suivants:

@ décrire les pratiques actuelles d'évaluation des besoins des
PPA-D par différents prestataires d'offres de soutien dans le
domaine de la démence, selon la perspective de ces presta-
taires et selon celle des PPA-D, pour mettre en évidence les
forces et les limites des pratiques actuelles;

@ développer le contenu du questionnaire pour évaluer les be-
soins des PPA-D, en testant sa pertinence aupres des presta-
taires d'offres de soutien ainsi qu'auprés des PPA-D, et en
identifiant les prestations susceptibles de répondre a chaque
besoin;

@ définir, en consultant les prestataires et les PPA-D, la forme de
la plateforme en ligne permettant d'évaluer les besoins des
PPA-D, et de les orienter vers les prestations pertinentes sur la
base des besoins identifiés.

Les résultats et les implications de ces résultats sont résumés
dans la figure 4.14

Il ressort de ces résultats que, relativement aux pratiques
actuelles utilisées pour évaluer les besoins des PPA-D (objec-
tif 1), une plateforme en ligne commune aux différents presta-
tairesetadaptéeacette populationpermettraitvraisemblablement
de gagner en efficacité et faciliterait la coordination et la com-
munication par |'utilisation d'un langage partagé.

Concernant le contenu de la plateforme, c'est-a-dire le question-
naire développé pour évaluer les besoins des PPA-D et I'identifi-
cation des prestations répondant de maniére optimale a chaque
besoin (objectif 2), les résultats confirment la pertinence et la
clarté des items choisis, ainsi que leur exhaustivité. Le principal
défi reste la maniere de sélectionner et de présenter les presta-
tions optimales au sein de la plateforme développée. Une solution
a pu étre élaborée avec l'aide du Copil du projet. Elle consiste a
identifier les diverses prestations citées pour un besoin donné,
a faire valider par les responsables de la prestation que cette
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derniére répond de maniere satisfaisante au besoin, avec la pos-
sibilité d'ajouter une description des atouts spécifiques de cette
offre qui figurera dans la plateforme sous forme de «vignette ».

Finalement, a propos de la forme de la plateforme en ligne
(objectif 3), nous disposons des informations nécessaires au
développement d'un prototype 2.0, permettant ensuite d'évaluer
puis d'améliorer |'aisance de la navigation sur le site.

Forces et limites de I'étude

Cette étude est caractérisée par plusieurs forces. La premiere
est d'avoir exploré une diversité d'aspects nécessaires au déve-
loppement de la plateforme d'évaluation des besoins en mobili-
santunegammed'approches méthodologiquescomplémentaires
(par ex., revue systématique des instruments existants, sondage
pour |'évaluation des pratiques actuelles, combinaison de son-
dages et d'entretiens approfondis pour I'évaluation du question-
naire et des caractéristiques de la plateforme). La deuxiéme
force de I'étude est d'avoir mobilisé un nombre important de
prestataires dans le champ du soutien aux PPA-D avec des profils
trés diversifiés, d'une part pour répondre au sondage, et d'autre
part pour accompagner les réflexions au fil du projet. Ceci per-
met d'optimiser la représentativité des résultats dans un contexte
ou il est impossible de constituer un échantillon représentatif
puisqu'il n'existe pas de registre des prestataires dans ce
domaine. La troisieme force du projet est d'avoir pris en compte
la perspective des intervenants du réseau sociosanitaire ainsi
que celle des proches aidant-e's sur des objets similaires, per-
mettant de faire ressortir les convergences et divergences. Une
derniére force est d'avoir mené le projet dans un canton spéci-
fique, Fribourg, pour concentrer les ressources sur le dévelop-
pement en profondeur du contenu et de la forme que doit avoir
la plateforme en ligne, et pour permettre une optimisation de la
méthodologie nécessaire pour dépasser les écueils inattendus,
tels que le recensement des offres optimales. Cette méthodolo-
gie peut alors étre transférée a d'autres cantons.

Cette étude présente également des limites. La premiére est liée
alalongueur des deux sondages, qui a eu pour effet de découra-
ger un certain nombre de participants d'aller jusqu'au bout des
questions. Ainsi, il est possible que seuls les participants les plus
motivés ou ceux ayant le plus de ressources aient répondu aux
parties ciblant les objectifs 2 et 3. Une autre limite relevée par le
terrain est le fait que la plateforme envisagée soit spécifique aux
PPA-D, et ne soit ainsi pas directement utilisable par des PPA
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confrontées a d'autres pathologies. Il est vrai que certains besoins
et certaines prestations présentés dans la plateforme sont égale-
ment valables pour des proches aidant-e's de personnes égées
fragilisées ne présentant pas de troubles cognitifs. Par contre, ce
n'est pas le cas de tous les items et de toutes les prestations. Un
transfert serait possible, moyennant des adaptations pour corres-
pondre a la spécificité de chaque pathologie, en s'appuyant sur la
démarche, l'ossature de la plateforme et une partie des items
développés dans ce projet. Finalement, la littératie numérique
des participants aurait pu étre évaluée avec un questionnaire
dédié, afin de contrbler cette variable de maniére plus explicite.
L'hétérogénéité des adges et des niveaux de formation des partici-
pants ainsi que le fait qu'une bonne proportion des PPA-D ont
choisi de répondre au sondage en format papier plutét que numé-
rique suggerent toutefois une diversité satisfaisante des niveaux
de littératie numérique dans notre échantillon. Ceci nous conduit
a penser que la plateforme développée sera ainsi accessible au
plus grand nombre, ce qui était une de nos préoccupations.

Ce projet de développement participatif d'une plateforme en
ligne destinée aux PPA-D nous a permis de tirer un certain
nombre de legons. Premierement, entreprendre une démarche
s'apparentant au co-design avec une population naive en tech-
nologie demande de l'inventivité. Nous avons fait le choix de
développer un prototype 1.0 sur la base de spécifications déci-
dées par les chercheurs du projet et les informaticiens car I'im-
plication des utilisateurs finaux, les PPA-D, nous semblait
questionnable a cette phase. Ceci en raison d'un rapport qui
nous paraissait déséquilibré entre I'investissement impliqué pour
les PPA-D déja souvent surchargées et le risque que, pour les
personnes avec peu d'expérience avec les outils numériques, il
soit difficile d'imaginer des fonctionnalités pertinentes sans un
support concret. C'est pourquoi nous avons préféré partir d'un
prototype prédéveloppé pour recueillir leurs opinions. Les prin-
cipes de coconstruction typiques du service design ont ainsi été
exploités a un stade plus avancé, tout d'abord a l'aide des son-
dages présentés dans ce chapitre, ainsi qu'au travers de I'évalua-
tion des interactions entre les utilisateurs et la plateforme, dont
les résultats seront publiés ultérieurement. Deuxiemement, il
aurait été possible d'augmenter I'efficience de notre démarche
de deux maniéeres. Tout d'abord, lors du sondage sur les préfé-
rences soumis aux prestataires d'offres de soutien et aux PPA-D,
nous avons finalement eu besoin uniquement d'illustrations
représentant les différentes options, qui peuvent étre produites a
moindre co(t avec un logiciel de dessin. Nous aurions ainsi pu
faire I'’économie d'un prototype en tant que tel. Ensuite, les



sondages ont été réalisés de maniéere bilingue en conformité
avec la situation linguistique du canton de Fribourg. Il aurait été
possible d'alléger la procédure en choisissant une langue pour le
développement de l'outil, et en vérifiant sa pertinence dans
|'autre langue dans un second temps.

Perspectives

Les étapes du projet MeetMyNeeds présentées dans ce chapitre
nous ont permis d'aboutir a une premiere version satisfaisante, en
termes de contenu et de forme, d'une plateforme en ligne per-
mettant aux PPA-D d'évaluer leurs besoins et de s'orienter au sein
des prestations disponibles. Ces étapes ont également validé
I'utilité de cette plateforme. Des fonctionnalités supplémentaires
seront intégrées, telles que la procédure de consentement, la
possibilité de transmettre les résultats obtenus aux prestataires
d'offres de soutien, ou encore une présentation des résultats plus
intuitive basée sur un algorithme permettant d'identifier le ou les
prestataires a contacter en priorité pour répondre a une majorité
de besoins. Certaines questions pratiques restent a résoudre : par
exemple, la plateforme sera-t-elle intégrée a un dossier patient
informatisé ou accessible a tous sur Internet? Sur la base des
informations générées par ce projet, plusieurs enjeux importants,
tels que la maniere dont sera donné et utilisé le consentement de
la PPA-D, pourront également étre précisés sur le plan concep-
tuel et finalisés sur le plan technique.

Une fois la plateforme implémentée, il sera important d'évaluer si
elle permet d'avoir I'impact attendu. Plus précisément, pour les
PPA-D, cette plateforme devrait faciliter (1) I'identification et la
priorisation de leurs besoins, (2) leur orientation au sein du
réseau des offres de soutien et I'accées aux prestations adaptées
a leurs besoins, ainsi que (3) un dialogue explicite et respectueux
de l'autonomie des PPA-D avec les prestataires du réseau. Et
pour les prestataires, la plateforme devrait permettre (1) une
meilleure vue d'ensemble des besoins des PPA-D avec une mobi-
lisation minimale de ressources professionnelles, (2) une orienta-
tion facilitée des PPA-D vers les autres prestataires du réseau, et
(3) une communication plus efficiente entre prestataires au sujet
des besoins des PPA-D. A la suite du travail déja effectué, les
prestataires ont trés souvent rapporté une plus-value importante
d'une plateforme en ligne pour évaluer les besoins des PPA-D
par rapport a leur pratique actuelle, et les proches une occasion
de prendre conscience de tout ce qu'ils gerent déja, ainsi que de
leurs besoins actuels et des soutiens possibles. Les résultats
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présentés dans ce chapitre sont trés encourageants pour la suite
du projet MeetMyNeeds et le travail en étroite collaboration avec
les acteurs de terrain a posé des bases solides pour la finalisation
de la plateforme et son implémentation.

Un autre produit intéressant de ce projet est la cartographie
commentée des offres de soutien pour les PPA-D dans le canton
de Fribourg, qui sera générée durant I'étape prévue de validation
des prestations répondant bien a chaque besoin, ainsi que d'éla-
boration par les prestataires de vignettes décrivant les qualités
des offres. Cette cartographie permettra de mieux répondre aux
besoins des PPA-D. Elle sera également utile en termes de plani-
fication car elle mettra en lumiére les besoins pour lesquels de
nombreuses offres sont disponibles, peut-étre avec certaines
redondances, ainsi que ceux pour lesquels peu d'offres existent
actuellement, ou peu d'offres répondent avec une qualité satis-
faisante, mettant en lumiere un potentiel de développement.

Finalement, proposer aux PPA-D d'évaluer elles-mémes leurs
besoins de maniére systématique et d'identifier les prestations
permettant d'y répondre au mieux va dans le sens d'un empower-
ment des PPA-D, qui correspond a leur souhait d'autonomie.
Au-dela méme de l'identification des besoins, la plateforme,
grace a son questionnaire, permet une réelle validation de I'expé-
rience de la PPA-D. Un acces facilité aux prestations répondant
aux besoins a des répercussions directes sur un maintien possible
des personnes aidées a domicile, en contribuant a préserver la
qualité de vie de la PPA-D, sa santé, ses ressources émotionnelles
et psychiques, ainsi que la qualité de son accompagnement de la
personne aidée. Le maintien a domicile des personnes aidées est
primordial dans le contexte actuel de pénurie de personnel soi-
gnant qualifié, qui devrait s'aggraver en lien avec le vieillissement
de la population. De plus, dans ce contexte de pénurie, une auto-
matisation et une systématisation des taches qui peuvent I'étre
permettent au personnel soignant qualifié d'économiser un temps
précieux, pour pouvoir l'allouer aux activités dont la complexité
nécessite des ressources et une intervention humaine.

Conclusion

Le projet MeetMyNeeds a pour but le développement d'une pla-
teforme en ligne utilisable par les PPA-D pour évaluer leurs
besoins et s'orienter efficacement au sein des prestations pro-
posées par le réseau sociosanitaire. Les étapes présentées dans



ce chapitre ont permis d'évaluer la pertinence (bénéfice d'une
systématisation de [|'évaluation), le contenu (quels items et
quelles prestations), ainsi que la forme (maniére de présenter les
contenus) d'un premier prototype, et d'obtenir les informations
nécessaires a sa finalisation.

Cette évaluation de l'acceptabilité d'un premier prototype de
plateforme en ligne assure que le produit fini auquel aboutira le
projet MeetMyNeeds sera utilisable par la population cible, les
PPA-D, et par les prestataires qui les soutiennent.

La pénurie des professionnels de la santé pousse au développe-
ment de solutions innovantes afin d'optimiser I'utilisation des
ressources existantes. Ainsi, une plateforme en ligne, permettant
aux PPA-D d'évaluer leurs besoins de maniere systématique et
de s'orienter dans le réseau des prestations, pourra contribuer
au maintien de la personne aidée a domicile, grace a la préserva-
tion des ressources des PPA-D. En parallele, les professionnels
de la santé pourront ainsi consacrer leur temps, leurs compé-
tences et leur savoir-étre pour répondre aux besoins des PPA-D,
ce qu'aucun outil numérique ne pourra remplacer.

1. Evaluer les besoins des personnes proches aidantes
représente un enjeu majeur, pourtant les pratiques actuelles
a ce sujet ne sont pas systématiques et prennent du temps
aux prestataires d'offres de soutien.

2. Les besoins des personnes proches aidantes d'individus
souffrant d'une démence ou d'une maladie apparentée (PPA-
D) sont nombreux et variés. Nous avons développé un ques-
tionnaire pour les évaluer, en utilisant une approche participative
impliquant de nombreux prestataires et PPA-D aux profils
variés, ainsi qu'une démarche s'appuyant sur des criteres
scientifiques. Ce questionnaire est jugé exhaustif et pertinent
par les PPA-D et par les prestataires d'offres de soutien.

3. La plateforme développée facilite I'orientation au sein
du réseau complexe pour trouver les prestations qui
répondent de maniére optimale a chaque besoin. Une des-
cription détaillée du contenu des prestations permet aux
PPA-D d'effectuer un choix éclairé quant a la maniere de
répondre a leurs besoins identifiés.
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4. La plateforme en ligne développée permet aux PPA-D,
qui le souhaitent, d'étre autonomes pour évaluer leurs besoins
et identifier les prestations pertinentes pour elles. En plus, elle
décharge les prestataires d'offres de soutien, qui peuvent
ainsi se consacrer aux taches plus complexes exigeant leurs
qualifications et leurs précieuses compétences humaines.
Ainsi, I'automatisation et la systématisation d'une partie du
processus représentent un réel atout étant donné la pénurie
de professionnels de santé qualifiés.

5. Le développement participatif de la plateforme, en
incluant les utilisateurs finaux (les PPA-D et indirectement les
prestataires), permet d'optimiser sa convivialité et sa perti-
nence. Un premier prototype comprenant les éléments essen-
tiels existe déja, il sera amélioré durant la suite du projet.
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en ligne pour
évaluer les be-
soins et faciliter
I'orientation
des personnes
proches
aidantes

i www.bfs.admin.ch/bfs/fr/home/statistiques/culture-medias-societe-

information-sport/societe-information/indicateurs-generaux/menages-

population/utilisation-internet.html

d'individus
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i http://citeseerx.ist.psu.edu/viewdoc/download?doi=10.1.1.821.4127&rep=

repl&type=pdf
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Hépital Nestlé, Centre hospitalier
universitaire vaudois (CHUV),
Lausanne, Suisse
lorraine.aviolat@chuv.ch

Louise Bélanger

Doctorat (PhD) en sciences
infirmiéres, professeure agrégée
Université du Québec en
Outaouais, Québec, Canada;
Institut et haute école de la santé
La Source, HES-SO, Lausanne,
Suisse

louise.belanger@ugqo.ca

http://orcid.org/
0000-0002-0911-7788

Les intéréts en recherche de
Louise Bélanger sont |'état confu-
sionnel (délirium), la communica-
tion avec les proches aidant-e's
et le développement du pouvoir
d'agir. Les devis de recherche
qu'elle privilégie sont I'étude de
cas et larecherche-action.

David Bellagamba

Master of Science HES-SO/UNIL
en Sciences de la santé, orienta-
tion ergothérapie ; Bachelor
(BSc) en ergothérapie ; ergothé-
rapeute; chargé de recherche
Haute Ecole de travail social et

de la santé (HETSL), HES-SO,
Lausanne, Suisse
david.bellagamba@hetsl.ch

http://orcid.org/
0000-0002-4771-2916

David Bellagamba est impliqué
dans plusieurs projets touchant
aux thématiques suivantes: mo-
bilité communautaire, situation
des personnes proches aidantes.

Martine Bertrand Leiser
Doctorat (PhD) en sciences
biomédicales, option réadapta-
tion, ergothérapeute, profes-
seure HES ordinaire

Haute Ecole de travail social et
de la santé (HETSL), HES-SO,
Lausanne, Suisse
martine.bertrand@hetsl.ch

http://orcid.org/
0000-0001-6770-4000

Martine Bertrand a pour intéréts
de recherche I'évaluation (instru-
ments de mesure standardisés

et questionnaires), les pratiques
professionnelles des ergothéra-
peutes, ainsi que les interven-
tions ergothérapeutiques auprés
de personnes ayant eu un
accident vasculaire cérébral.

Iren Bischofberger

Doctorat (PhD) en
épidémiologie, professeure
Careum Hochschule Gesundheit,
Teil der Kalaidos Fachhochschule
Schweiz, Zurich, Suisse
iren.bischofberger@careum-
hochschule.ch

http://orcid.org/
0000-0002-6040-4803

Les intéréts de recherche

et de développement d'Iren
Bischofberger sont les soins aux
proches aidant-e's, le case/care
management et la pratique
infirmiere avanceée.
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Alexander Bischoff

Doctorat (PhD) en épidémiolo-
gie, Master (MSc) in Community
Health, infirmier, professeur HES
ordinaire et professeur titulaire
Haute Ecole de santé Fribourg,
HES-SO, Fribourg, Suisse;
Institut de santé globale, Faculté
de médecine, Université de
Genéve, Geneve, Suisse
alexander.bischoff@hefr.ch

http://orcid.org/
0000-0002-7289-8265

Alexander Bischoff a pour intéréts
de recherche la communication
interculturelle, l'interprétariat
communautaire, la santé globale
sous |I'angle de la migration et la
spiritualité dans les soins. En
outre, il est impliqué dans le
projet " La dimension spirituelle
dans le traitement de la douleur”
du PNR 74.

Isabelle Carrard

Doctorat (PhD) en psychologie,
professeure HES associée
Haute Ecole de santé Genéve,
HES-SO, Genéve, Suisse
isabelle.carrard@heds-ge.ch

Isabelle Carrard s'intéresse aux
nouvelles technologies appliquées
a la prise en charge de patients et
aux troubles des conduites alimen-
taires et de l'obésité. Elle a colla-
boré au développement d'outils
informatiques permettant le
recueil de données, la réalisation
d'interventions ou leur évaluation.

Francoise Cinter

Master (MSc) en sciences

de I'éducation, infirmiére,
professeure HES associée
Haute Ecole de santé Genéve,
HES-SO, Genéve, Suisse
francoise.cinter@heds-ge.ch

Frangoise Cinter a une
spécialisation en formation

des adultes. Elle est experte
en accompagnement des
équipes socio-éducatives pour
la prise en charge éthique des
PSH-DI et de leur proches.

Christine Cohen

Master (MSc) en sciences
infirmiéres, infirmiéere,
professeure HES associée
Institut et Haute école de la santé
La Source, HES-SO, Lausanne,
Suisse
c.cohen@ecolelasource.ch

http://orcid.org/
0000-0001-8681-0933

Les projets de recherche de
Christine Cohen s'intéressent aux
personnes agées dans la commu-
nauté et en milieu de soins aigus,
dans une perspective de soins
centrée sur la famille.

Claire Coloni-Terrapon
Master (MSc) en sciences
infirmiéres, infirmiére, maitre
d'enseignement HES, chargée
de recherche

Institut et Haute école de la santé
La Source, HES-SO, Lausanne;
Haute Ecole de santé Fribourg,
HES-SO, Fribourg, Suisse
c.coloniterrapon@
ecolelasource.ch

http://orcid.org/
0000-0002-4793-1801

Les projets de recherche
auxquels participe Claire Coloni-
Terrapon portent sur les proches
aidant-e's en psychiatrie,
notamment dans |'essai contrélé
randomisé financé par le FNS
(10001C_185422) qui vise la mise
en place et I'évaluation de
|'efficacité du programme
Ensemble, intervention indivi-
dualisée breve pour les proches
aidant-e's.
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Alexandre Cotting

Master (MSc) en génie électrique,
informaticien, professeur HES
Haute Ecole de gestion, HES-SO
Valais-Wallis, Sierre, Suisse
alexandre.cotting@hevs.ch

http://orcid.org/
0000-0003-4843-1857

Alexandre Cotting gere le lab
DAUnit et participe a plusieurs
projets en santé, et d'autres en
lien avec des développements
sanitaires et touristiques de
systémes de recommandation
d'itinéraires pédestres.

Daniel Ducommun

Master (MSc) en sciences de
I'éducation, infirmier, maitre
d'enseignement

Institut et Haute école de la santé
La Source, HES-SO, Lausanne,
Suisse
d.ducommun@ecolelasource.ch

Daniel Ducommun a une expé-
rience pratique comme infirmier
dans les domaines de la gériatrie
et de la psychiatrie. Dés 1996, il
est enseignant, puis membre de
I'équipe de direction et doyen
des affaires estudiantines.

Anke Jahnke

Master en sociologie et ethnolo-
gie, Master en santé publique,
chercheuse senior

Careum Hochschule Gesundheit,
Teil der Kalaidos Fachhochschule
Schweiz, Zurich, Suisse
anke.jaehnke@careum-
hochschule.ch

http://orcid.org/
0000-0001-7227-0841

Les intéréts de recherche de
Anke Jahnke sont les soins aux
proches aidant-e's et aux
professionnels de santé, ainsi
que les soins a distance.
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Thomas Kampel

Master (MSc) en sciences

infirmiéres, infirmier, adjoint

scientifique

Institut et Haute école de la santé

La Source, HES-SO, Lausanne,

Suisse

t.kampel@ecolelasource.ch

http://orcid.org/
0000-0002-9389-305X

Thomas Kampel a exercé comme
infirmier au service de psychia-
trie de I'adge avancé au Centre
hospitalier universitaire vaudois.
Il participe a des projets de
recherche se centrant sur les
personnes agées et la collabora-
tion avec les proches aidant-e's
de personnes agées.

Stefanie Koch

Licenciée en théologie et en
philologie allemande, assistante
scientifique et de recherche
Université de Zurich, Faculté de
théologie, Zurich, Suisse; Haute
Ecole de santé Fribourg, HES-SO,
Fribourg, Suisse
stefanie.koch@hefr.ch

Les champs d'intérét de Stefanie
Koch sont les soins pastoraux et
communautaires, la religiosité et
la gestion des maladies, le
dialogue interdisciplinaire en
théologie, la médecine et les
sciences infirmiéres, la recherche
empirique religieuse et sociale,
et la gestion de la santé.

Nicolas Kiihne

Doctorat (PhD) en sciences

de I'éducation, ergothérapeute,
professeur HES ordinaire

Haute Ecole de travail social

et de la santé (HETSL), HES-SO,
Lausanne, Suisse
nicolas.kuhne@hetsl.ch

http://orcid.org/
0000-0001-5198-4802
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Les principaux domaines
d'intéréts de Nicolas Kiithne sont
les occupations et la santé
mentale des personnes agées,
les politiques de santé et
I'Evidence-Based Practice.

Ralph Kunz

Doctorat (PhD) en théologie,
professeur ordinaire, pasteur
Université de Zurich, Faculté de
théologie, Zurich, Suisse
ralph.kunz@theol.uzh.ch

Les domaines de recherche de
Ralph Kunz sont la liturgie et
I'nomélie (histoire et présence de
la tradition évangélique réformée
du culte), les nouvelles formes
d'adoration et de prédication, la
pastorale axée sur la gérontolo-
gie religieuse et le leadership des
églises.

Séverine Lalive d'Epinay Raemy
Maitre d'enseignement HES,
infirmiere

Haute Ecole de santé Genéve,
HES-SO, Genéve, Suisse
severine.lalive@heds-ge.ch

http://orcid.org/
0000-0002-3153-8677

Séverine Lalive d'Epinay Raemy
est experte dans la prise en soins
des personnes en situation de
handicap, en analyse de situation
de santé, et en formation des
équipes socio-éducatives et de
soins. Elle contribue activement au
projet Amélioration de la prise en
charge des personnes en situation
de handicap des Hopitaux
universitaires de Genéve.

Séverine Laverriére

Master (MSc) en sciences de
I'éducation, infirmiere

Haute Ecole de santé Genéve,
HES-SO, Genéve, Suisse
severine.laverriere@heds-ge.ch

Séverine Laverriere a initié des
projets novateurs sur les théma-
tiques liées a la prise en soins de
personnes vieillissantes en
situation de handicap. Elle est
experte dans |'accompagnement
des étudiants de soins infirmiers
en difficultés sociales, psychoso-
ciales, de santé et financieres.

Kim Lé Van

Doctorat (PhD) en sociologie,
Master (MSc) en sociologie,
chargée de recherche

HES, HESAV - Haute école de
santé Vaud, HES-SO, Lausanne,
Suisse

kim.levan@hesav.ch

http://orcid.org/
0000-0003-3439-4506

Les travaux de Kim Lé Van
portent sur les pratiques
collaboratives en milieu profes-
sionnel, les proches aidant-e's en
psychiatrie et le développement
professionnel des enseignants.

Catherine Ludwig

Doctorat (PhD) en psychologie,
professeure HES associée
Haute Ecole de santé Genéve,
HES-SO, Genéve, Suisse
catherine.ludwig@hesge.ch

http://orcid.org/
0000-0003-4634-2092

Les travaux de Catherine Ludwig
portent sur les conditions de vie
et de santé dans le vieillissement,
dans une approche biopsycho-
sociale. Elle s'intéresse plus
particulierement a I'évaluation
des ressources des individus

et a leurs contributions aux
différentes trajectoires de vie.

Sylvie Meyer
Master (MSc) en sciences
infirmiéres, ergothérapeute,
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professeure HES associée
Haute Ecole de travail social et
de la santé (HETSL), HES-SO,
Lausanne, Suisse
sylvie.meyer@hetsl.ch

Sylvie Meyer s'investit au niveau
national et international dans la
promotion d'une formation en
ergothérapie permettant aux
futurs ergothérapeutes de
comprendre les occupations
courantes de leurs clients et de
les soutenir dans la réalisation ou
la transformation de celles-ci. Le
projet PAUSES offre une occasion
exceptionnelle durant la forma-
tion d'accéder a la vie quoti-
dienne des personnes auxquelles
des services sont fournis et de
saisir leurs besoins.

Lucas Minisini

Ergothérapeute, BSc, chargé de
recherche

Haute Ecole de travail social et
de la santé (HETSL), HES-SO,
Lausanne, Suisse
lucas.minisini@seric.ch

Shadya Monteiro

Bachelor en sciences infirmiéres,
infirmiére, chargée de recherche
Institut et Haute école de la santé
La Source, HES-SO, Lausanne,
Suisse
s.monteiro@ecolelasource.ch

http://orcid.org/
0000-0002-5569-4105

Shadya Monteiro collabore dans
I'essai contrélé randomisé financé
par le FNS (10001C_185422) qui
vise la mise en place et |'évalua-
tion de I'efficacité du programme
Ensemble, intervention individua-
lisée bréve pour les proches
aidant-e's.
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Annie Oulevey Bachmann

Doctorat (PhD) en sciences

infirmiéres, Master (MSc) en

sciences sociales, infirmiére

spécialisée, professeure HES

ordinaire

Institut et Haute école de la santé

La Source, HES-SO, Lausanne,

Suisse

a.oulevey@ecolelasource.ch

http://orcid.org/
0000-0001-9537-3587

Le centre d'intérét principal
d'Annie Oulevey Bachmann est le
maintien et la promotion de la
santé des proches aidant-e's en
emploi et plus largement la santé
au travail. Elle coordonne le
projet de site HES-SO PePA qui
fait partie du programme national
Competence Network Health
Workforce.

Adeline Paignon

Doctorat (PhD) en psychologie,
professeure HES assistante
Haute Ecole de santé Genéve,
HES-SO, Genéve, Suisse
adeline.paignon@hesge.ch

http://orcid.org/
0000-0003-0634-8334

Adeline Paignon est spécialisée
en psychologie sociale-cognitive
appliquée, en ingénierie et
meéthode de recherche en
sciences humaines. Elle étudie
les interactions et le transfert de
compétences entre individus.
Son expertise dans I'évaluation
des besoins et du vécu des
proches aidant-es lui permet de
modéliser des réponses a ces
besoins psycho-émotionnels. Elle
travaille ainsi sur les enjeux de la
collaboration interprofession-
nelle dans les champs croisés du
handicap mental et de la santé.
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Noémie Pasquier

Master (MSc) en psychologie,
collaboratrice scientifique
Haute Ecole de santé Fribourg,
HES-SO, Fribourg, Suisse
noemie.pasquier@hefr.ch

http://orcid.org/
0000-0001-9454-4479

Les projets de recherche appli-
quée auxquels Noémie Pasquier
contribue s'articulent autour de
la thématique du soutien aux
personnes proches aidantes.

Filipa Pereira

Master (MSc) en sciences
infirmiéres, infirmiéere, profes-
seure HES assistante

Haute Ecole de santé Valais-
Wallis, HES-SO, Sion, Suisse
filipa.pereira@hevs.ch

http://orcid.org/
0000-0001-9207-4856

Filipa Pereira s'intéresse au réle
et a l'implication des proches
aidants dans la gestion médica-
menteuse des personnes agées
vivant a domicile avec des
conditions de santé chroniques
multiples et une polymédication.

Sandrine Pihet

Doctorat (PhD) en psychologie
clinique, professeure HES
ordinaire

Haute Ecole de santé Fribourg,
HES-SO, Fribourg, Suisse
sandrine.pihet@hefr.ch

http://orcid.org/
0000-0002-8325-7658

Sandrine Pihet développe, gére
et valorise divers projets de
recherche appliquée touchant a
la prise en charge des personnes
agées et de leurs proches, avec
un accent particulier sur les
proches aidant-e's de personnes
atteintes de démence.

Shyhrete Rexhaj

Doctorat (PhD) en sciences
infirmieres, infirmiére, profes-
seure HES associée

Institut et Haute école de la santé
La Source, HES-SO, Lausanne,
Suisse
s.rexhaj@ecolelasource.ch

http://orcid.org/
0000-0003-1149-6470

Les principaux projets de
recherche actuels de Shyhrete
Rexhaj concernent les proches
aidant-e's. Elle met en place le
programme Ensemble pour
mieux les accompagner dans leur
réle d'aidant dans le cadre d'un
essai contrélé randomisé financé
par le FNS (10001C_185422).

Krzysztof Michal Skuza
Doctorat (PhD) en sciences
sociales, Master (MSc) en
sociologie de la communication,
Master (MSc) en psychologie
clinique, professeur HES associé
Haute Ecole de santé Vaud
(HESAV), HES-SO, Lausanne,
Suisse
krzysztof.skuza@hesav.ch

http://orcid.org/
0000-0001-7723-943X

Les travaux de Krzysztof Skuza
portent notamment sur la clinique
corporelle de la psychose chez
|'adulte, les transformations de la
clinique de I'autisme, la collabo-
ration entre les soignants et les
policiers, et les proches
aidant-e's en psychiatrie.

Sylvie Tétreault

Doctorat (PhD) en service social,
ergothérapeute, professeure
HES ordinaire (retraitée)

Haute Ecole de travail social et
de la santé (HETSL), HES-SO,
Lausanne, Suisse
sylvie.tetreault.5@ulaval.ca
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http://orcid.org/
0000-0002-7340-4933

Sylvie Tétreault a pour champs
d'expertise la collaboration
interprofessionnelle, la participa-
tion sociale et les familles vivant
avec une personne en situation de
handicap. Elle fut coresponsable
du réseau Occupation Humaine
et Santé (OHS) et directrice de
publication de la Revue franco-
phone de recherche en ergothé-
rapie (RFRE). Elle a trente-quatre
ans d'expérience en tant que
professeure et chercheuse,
d'abord au Canada (université
Laval), puis en Suisse (HETSL).

Justine Tinguely

MSc en sciences de I'éducation,
ergothérapeute, coordinatrice-
conseillére pédagogique
Hépital fribourgeois (HFR),
Fribourg, Suisse; OrTra Santé-
Social Vaud, Lausanne, Suisse
justine.tinguely@ortravd.ch

Karin van Holten

Lic. phil. Anthropologie culturelle
et sociale, coresponsable du
Centre de compétences Soins

et soins participatifs, Haute école
spécialisée bernoise, Départe-
ment Santé, Berne, Suisse
karin.vanholten@bfh.ch

http://orcid.org/
0000-0003-1253-8513

Les domaines de recherche

de Karin van Holten sont les soins
de longue durée, les proches
aidants et les structures familiales
transnationales, ainsi que les
dynamiques de la transnationali-
sation et les approches participa-
tives dans le domaine de la santé.

Paul Vaucher
Doctorat (PhD) en neuros-
ciences, Master (MSc) en
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recherche clinique, ostéopathe

CDS, professeur HES ordinaire

Haute Ecole de santé Fribourg,

HES-SO, Fribourg, Suisse
paul.vaucher@hes-so.ch

http://orcid.org/
0000-0002-0652-0985

Paul Vaucher s'intéresse a
I'épidémiologie sociale, la
mobilité, et I'assistance informa-
tique pour la décision clinique. Il
est expert en recherche commu-
nautaire. Il dirige 'unité de
recherche en Mobilité et soins de
|'appareil locomoteur.

Daniel Wenger

Master en sciences infirmiéres,
infirmier, chargé de recherche
Institut et Haute école de la santé
La Source, HES-SO, Lausanne,
Suisse
d.wenger@ecolelasource.ch

http://orcid.org/
0000-0001-9951-5466

Daniel Wenger collabore dans
|'essai contrélé randomisé financé
par le FNS (10001C_185422) qui
vise la mise en place et I'évalua-
tion de I'efficacité du programme
Ensemble, intervention individua-
lisée bréve pour les proches
aidant-e-s.

Amelie Zentgraf

Master en sociologie, assistante
de recherche

Careum Hochschule Gesundheit,
Teil der Kalaidos Fachhochschule
Schweiz, Zurich, Suisse
amelie.zentgraf@careum-
hochschule.ch

Amelie Zentgraf s'intéresse
particulierement a I'organisation
des soins a distance, ainsi qu'au
développement de mesures de
soutien opérationnel pour les per-
sonnes conciliant proche aidance
et activité professionnelle.
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Proches
aidant-e-s

Des alliés
indispensables
aux professionnels
de la santé

Sous la direction de
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