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Introduction
Définition de la situation

La Suisse fait face a un manque de personnel qualifié pour ré-
pondre aux demandes du marché du travail', en particulier a une
pénurie de professionnels de la santé?. Cette derniere, liée a
I'augmentation de la demande de soins et d'aide, associée sur-
tout au vieillissement de la population, entrainera une implication
croissante des personnes proches aidant-es (PPA). L'aide et le
soutien qu'ils fournissent ont parfois des répercussions indési-
rables sur leur vie, notamment sur les plans émotionnel et occu-
pationnel (par ex., épuisement ou impossibilité de réaliser les
activités souhaitées).

Importance du sujet

Parfois, ces conséquences peuvent compromettre I'engagement
durable des PPA dans leur role et les amener a recourir a des pro-
fessionnels de la santé, pour elles-mémes ou pour la personne
aidée. Cette situation peut augmenter la consommation de soins.
Pourtant, les mesures de soutien des PPA peuvent diminuer indi-
rectement la demande en soins et le recours a ces profession-
nels'. Dans le but de prévenir I'épuisement des PPA, il importe de
consolider I'aide et le soutien offerts et d'adapter les prestations
des professionnels de la santé a leurs besoins. Dans ce contexte,
un programme novateur intitulé Proches Aidant-e's: un Service
des Etudiant-e's en Santé (PAUSES) a été développé, expérimenté
et évalué. Ce projet a été possible grace a la collaboration entre
trois hautes écoles du domaine Santé de la Haute Ecole spéciali-
sée de Suisse occidentale (HES-SO). PAUSES permet a des étu-
diants de premiére année en ergothérapie et en soins infirmiers
d'offrir aux PPA des prestations de soutien, de répit, de présence
ou de dépannage. L'objectif est que les futurs professionnels de
la santé comprennent mieux la situation des PPA et que ces der-
niéres atteignent un équilibre occupationnel plus satisfaisant,
c'est-a-dire une harmonie entre les différentes occupations de
leur vie quotidienne.

Etat de la question

Les conséquences négatives du rbéle d'aidant, communément
désignées comme le «fardeau» des PPA et en particulier ses
effets en termes d'occupations (ou activités a réaliser tous les
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jours), sont présentées dans cette section. La vie quotidienne des
PPA étant trés souvent bouleversée par |'aide apportée aux per-
sonnes avec des besoins spécifiques, les effets occupationnels
du réle de PPA représentent une part importante de leur «far-
deau». Considérant le contexte en Suisse et les difficultés ren-
contrées par les PPA, I'importance de les soutenir est abordée.
De plus, la nécessité de sensibiliser les étudiants, futurs profes-
sionnels de la santé, a la situation des PPA est explorée. Par la
suite, une définition de I'apprentissage par le service communau-
taire est proposée. Puis, diverses illustrations et applications de
ce dernier permettent d'en apprécier l'intérét pour des PPA.

«Fardeau » des personnes proches aidantes

Bien que I'engagement dans le r6le de PPA puisse représenter une
expérience a la fois significative et épanouissante, il peut aussi
amener des conséquences indésirables®. Les retombées du «far-
deau» sur les PPA sont largement documentées dans les écrits
scientifiques. Elles se divisent en cinq catégories“. Premierement,
des difficultés sociales peuvent apparaitres. Elles comprennent
I'altération de la relation entre la PPA et la personne aidée ainsi
qu'un isolement social. Deuxiemement, des problémes de santé
physique ressortent des écrits, tels qu'une fatigue chronique, des
troubles du sommeil ou encore des troubles musculosquelet-
tiques®. Par exemple, les PPA ont parfois tendance a négliger leur
propre santé au profit de celle de la personne aidéeS. Troisie-
mement, des problemes psychologiques peuvent aussi se mani-
fester. A ce propos, Sullivan et Miller® observent de I'anxiété et un
stress accru ainsi que la présence de symptomes dépressifs.
Quatriemement, des problémes financiers liés a I'activité d'aidant
peuvent émerger. En effet, s'’engager dans le role du proche aidant
peut avoir des effets sur I'emploi et sur le revenu, particulierement
une diminution du taux d'activités professionnelles. En outre, le
fait de solliciter des services visant a combler les besoins de la
personne aidée et ceux de la PPA peut entrainer des dépenses
importantes®. Enfin, des émotions négatives peuvent étre asso-
ciées au réle d'aidant, telles que la tristesse, la colére ou le deuil®.

Conséquences occupationnelles associées au role d'aidant

De nombreux auteurs se sont intéressés aux conséquences de
I'engagement dans le réle de proche aidant avec une perspective
occupationnelle”™®. Parfois, ce rble entraine une discontinuité
identitaire: il demande a la personne de redéfinir ses valeurs et
de repenser ses priorités®. Des études suggérent que I'équilibre



occupationnel des PPA peut étre altéré de maniere significa-
tive”?. Plusieurs composantes de I'équilibre occupationnel sont
susceptibles d'étre influencées par le role de proche aidant. Par
exemple, Hooper et Collins® rapportent qu'un conflit de réles, en
lien avec la conciliation travail-famille, peut émerger. Cette situa-
tion tend aussi a restreindre les opportunités de s'engager dans
d'autres occupations. Des auteurs indiquent que le temps passé a
prendre soin de soi (par ex., faire de I'exercice, avoir des loisirs,
se reposer) diminue, ce qui peut contribuer a I'épuisement des
PPA et limiter la durée de leur engagement comme aidant’. En
raison des obligations liées a leur réle, les PPA peuvent ressentir
une perte de contréle sur leurs occupations et sur la gestion de
leur temps®. Les contraintes temporelles sont telles que plusieurs
individus disent faire une « course contre la montre », ou chaque
moment libre est attribué & des taches liées au réle d'aidant, plu-
tot qu'a des activités permettant de se ressourcers®.

Importance du soutien offert par la société
aux proches aidant-e-s

Le Conseil fédéral™ considére que la durabilité du systéme de
santé suisse est tributaire de I'aide que fournissent les PPA. Il
estime essentiel de mettre en place un soutien suffisant pour évi-
ter qu'elles ne s'épuisent. Par ailleurs, I'augmentation des per-
sonnes adgées en Suisse et la hausse de la prévalence de maladies
chroniques contribuent a accroitre la demande de soins™. De
plus, la pénurie de professionnels de la santé qualifiés ainsi que
des changements sociodémographiques (par ex., réduction de
la taille des familles) limitent I'accés aux ressources humaines
permettant de répondre a ces besoins'®. Or, pour contrer cette
pénurie, la Suisse ne pourra pas compter sur la main-d'ceuvre
étrangere, notamment en raison de ses engagements visant a ne
pas accentuer la pénurie dans les pays tiers2. Dans ce contexte,
le Conseil fédéral remarque une augmentation constante de la
charge de travail assumée par les proches aidant-e's'°. Plus pré-
cisément, prés de 64 millions d'heures de prestations de soins et
d'assistance non rémunérées ont été réalisées par ces personnes
en 2013". Ce nombre d'heures s'est élevé a 80 millions en 2016,
illustrant ainsi I'augmentation de la contribution des PPA™. Selon
I'enquéte aupres de la population réalisée dans le cadre du pro-
gramme de promotion «offres visant a décharger les proches
aidants 2017-2020», le nombre de PPA en Suisse est d'envi-
ron 595000, soit prés de 7% de la population.

Comme le relevent Pin et collégues dans le cadre d'une enquéte
faite dans le canton de Genéve auprés de PPA, ces derniéres
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Composantes

de I'équilibre
occupationnel
L'équilibre occupa-
tionnel étant le
jugement porté par
une personne sur la
diversité et la
répartition de ses
occupations, il peut
étre déterminé par de
nombreux facteurs,
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et d'activités quiy
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Apprentissage
expérientiel
L'apprentissage
expeérientiel est une
stratégie pédago-
gique qui recourt

a la réflexivité de
I'étudiant, en partant
de sa propre action
dans des situations
concretes. Il s'agit le
plus souvent de
situations de la vie
ordinaire™.

*Kolb DA. Experiential
learning: experience as
the source of learning
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mentionnent des besoins qui se répartissent en trois catégories™.
Il s'agit premierement d'un besoin d'informations. Il peut s'agir de
connaitre une maladie, les aides disponibles ou encore leurs
droits. Les PPA désirent apprendre comment vivre au quotidien
avec les difficultés liées a I'état de santé de la personne aidée.
Deuxiéemement, les PPA ont besoin d'une reconnaissance juri-
dique et d'une acceptation de leur expertise en tant qu'aidants.
Les PPA aimeraient étre intégrées dans le processus décisionnel
partagé, notamment lors des réunions avec les professionnels de
la santé. A travers ces échanges, les besoins des PPA pourraient
étre mieux évalués et pris en compte. Les PPA veulent également
du soutien pour la coordination des services destinés a I'aidé.
Troisiemement, les PPA expriment des besoins de suppléance et
de répit: avoir du temps pour soi; bénéficier de services qui leur
sont destinés ainsi qu'a la personne aidée; avoir acces a des dis-
positifs de recours lors de situations d'urgence™. Les résultats de
Pin et collegues confirment la nécessité de sensibiliser les pro-
fessionnels de la santé a la situation des PPA pour qu'ils puissent
collaborer de maniére efficace.

Importance de la formation initiale en lien
avec la situation des personnes proches aidantes

Actuellement, les transformations sociales modifient de maniéere
significative les roles familiaux et ceux qui sont attendus des pro-
fessionnels de la santé. Par exemple, il y a I'établissement de rela-
tions moins asymétriques dans le systéme de santé ou encore la
participation accrue de la personne comme «décideur indépen-
dant» en ce qui a trait a ses soins'™. La formation des profession-
nels de la santé dans le domaine de l'aide informelle, de ses
spécificités, de ses enjeux et de ses répercussions est a ce titre
indispensable™, faute de quoi, ils risquent de ne pas permettre
aux proches de jouer adéquatement leur réle'. La formation doit
favoriser la reconnaissance et la mobilisation de I'expertise des
PPA, voire la défense de leurs intéréts®. Yaffe et Jacobs suggerent
que le recours a des dispositifs de formation par I'apprentissage
expérientiel (c'est-a-dire a travers une expérience concréte)
serait particulierement intéressant, notamment parce qu'ils per-
mettent de comprendre des situations relationnelles complexes.

Description de |'apprentissage par le service
communautaire

L'apprentissage par le service communautaire (ASC) est une
forme d'apprentissage expérientiel. Il se distingue du bénévolat



ou de la formation pratique usuelle (par ex., stages profession-
nels) par I'importance égale accordée a I'apprentissage et aux
services proposés gratuitement & la communauté pour répondre
a des besoins non couverts®, et par I'absence d'un praticien
jouant le role de formateur. Les besoins non couverts peuvent
étre identifiés grace a une collaboration étroite avec un parte-
naire de terrain2°-22, Comme pour tout dispositif expérientiel, les
apprentissages théoriques permettent d'améliorer l'acquisition
de compétences en pratique et, réciproquement, |I'expérience
permet de consolider la compréhension théorique'®. Les appren-
tissages sont soutenus par des temps de réflexion critique per-
sonnelle (par ex., journal de bord) ou encadrée (par ex., analyse
de pratique en groupe)?324. Ce type de programme s'inscrit dans
des cursus trés variés, a I'école obligatoire, en formation profes-
sionnelle ou a l'université. Les objectifs, les formes et les services
offerts varient grandement selon les contextes.

Exemples de programmes basés sur I'apprentissage par le
service communautaire destinés aux personnes proches
aidantes

Au lancement du présent projet, une revue de la portée a été réa-
lisée afin de ressortir dans les écrits scientifiques les programmes
de soutien destinés aux PPA qui impliquent des étudiants dans le
domaine de la santé (contenu, supervision, formation, évaluation)
et de documenter les retombées. Trois programmes ont été iden-
tifiés. Le premier programme d'une durée de quinze semaines
permet a des étudiants en gérontologie et en ergothérapie d'of-
frir a des PPA (identifiées par un partenaire de terrain) une aide et
un soutien émotionnel grace a un contact téléphonique hebdo-
madaire?®. Au préalable, les étudiants ont regu six heures de
cours. A la suite de cette expérience, les étudiants disent avoir
pris conscience des enjeux et des difficultés auxquels font face
les PPA. Le deuxiéme programme implique des étudiants en
médecine jumelés a une PPA, lors d'un match day. Ces personnes
sont recrutées via un partenaire de terrain?¢-22, Chaque binbme
est établi en fonction des intéréts de chacun et de leur proximité
géographique. Aprés une bréve formation pour les étudiants, ils
offrent quatre heures de soutien par mois au PPA pendant une
année. Le soutien prend essentiellement la forme d'accompa-
gnement a des activités (par ex., repas ensemble, visite de
musée). Le dispositif pédagogique comprend un journal de bord,
des analyses de pratique en groupe et des conférences?. Le troi-
siéme programme est destiné aux étudiants en soins infirmiers et
aux PPA d'enfants ayant des besoins spécifiques. En assurant des
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Revue de la portée
Aussi appelée examen
de la portée des
connaissances
(scoping review en
anglais), la revue de la
portée vise a recenser
les concepts clés
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domaine de re-
cherche, ainsi qu'a
examiner |'étendue, la
variété et la nature des
recherches relatives a
un sujet donné. Ce
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des lacunes dans les
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résumer un ensemble
de recherches
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sujet donné**.
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présences a domicile, de trois a quatre heures, les étudiants per-
mettent aux PPA de faire des activités pour elles —ou avec les
autres membres de la famille?®. Chaque étudiant offre un total de
seize heures de services.

Plusieurs études soutiennent que de tels programmes permettent
de combler les besoins immédiats de répit des PPA: le temps
libéré leur permet notamment de réaliser des activités qui sont
souvent inaccessibles, comme se reposer ou réaliser des activi-
tés a l'extérieur?®2?. Par ailleurs, les PPA souhaitent avoir une per-
sonne a qui parler de leur vie en général et pas uniquement des
difficultés liées a leur role?s. Le fait d'avoir un contact télépho-
nigue hebdomadaire représente une parenthése qui leur permet
de s'éloigner de leurs obligations quotidiennes?. Ces contacts
sont également I'occasion de verbaliser des frustrations, de par-
ler de leurs préoccupations a une personne éloignée de la situa-
tion, ce qui peut représenter une aide pour les PPA2%. Lorsque les
services comprennent un accompagnement de la personne
aidée dans des activités, les PPA peuvent éprouver de la joie et
de la satisfaction a voir leur proche prendre du plaisir?¢. Quelques
PPA ont réussi a maintenir aprés le programme les activités
qu'elles réalisaient durant son déroulement?. Une autre étude
rapporte que le fait de bénéficier de tels programmes de soutien
peut donner le sentiment d'étre un meilleur parent ou conjoint et
qu'ils peuvent aussi contribuer a augmenter les interactions
sociales?’. Finalement, les PPA peuvent constater avec plaisir
comment les habiletés et le niveau de confiance des étudiants
peuvent s'améliorer?s.

Les études citées précédemment soulignent différents bénéfices
de la participation a de tels programmes chez les étudiants, autant
sur les plans personnel que professionnel?. Ces derniers, a tra-
vers leur participation, améliorent leurs compétences communi-
cationnelles et relationnelles?5?’. Ces programmes représentent
I'occasion d'étre sensibilisé aux difficultés émotionnelles et phy-
siques vécues par les PPA252729 Cette sensibilisation peut aussi
concerner le réle de la PPA; ses responsabilités envers la per-
sonne aidée; le manque de temps et de ressources pour solliciter
des services de soutien; de fagon générale, I'importance de I'ap-
port de la PPA a la personne aidée?*?°. Lors des interactions avec
les PPA, les étudiants peuvent étre surpris par I'attitude positive, la
force et I'espoir qui se dégagent de la situation?’. En outre, ils
peuvent mieux saisir les difficultés et les besoins de la personne
aidée? ainsi que sa situation de santé, notamment en acquérant
des connaissances relatives a la maladie?’. Selon Jefferson et col-
legues?, la perception qu'ont les étudiants de la maladie tend a
changer, surtouten corrigeantlesidées précongues. lIs deviennent



capables de mettre de c6té les aspects relatifs a la physiopatholo-
gie et s'intéresser davantage a I'humain. Enfin, les étudiants sont
amenés a mieux comprendre leur réle de défenseur des droits
(advocacy) des personnes qui n‘ont pas les capacités ou les pos-
sibilités de se défendre elles-mémes?>.

Contexte en Suisse romande

Le systéme politique suisse est marqué par le fédéralisme, aussi
bien en ce qui concerne le domaine de la santé que celui de la
formation. En conséquence, |'aide aux PPA est le plus souvent
organisée au niveau des cantons, voire des communes. Chaque
canton développe ses propres stratégies en la matiére et peut
légiférer de maniére relativement indépendante. Selon I'ordon-
nance fixant le montant de I'indemnité forfaitaire en matiére d'aide
et de soins a domicile (RSF 823.12), le canton de Fribourg est, par
exemple, le seul des vingt-six cantons a offrir une indemnité jour-
naliére de CHF 25 pour les PPA. Les associations visant a apporter
de I'aide aux PPA sont également organisées au niveau cantonal.
Le contexte influence I'aide disponible, mais aussi la maniére dont
un dispositif d'apprentissage par le service communautaire (ASC)
peut s'organiser, puisque le réseau des collaborations possibles
est trés fragmenté — et différe selon les cantons.

De son c6té, la formation est réglementée au niveau fédéral, mais
offerte dans de hautes écoles financées et dirigées au niveau
cantonal. En Suisse romande, au niveau tertiaire professionnel,
les écoles de sept cantons romands sont regroupées au sein de
la HES-SO. Avec plus de 20000 personnes en formation, dont
plus de 3800 dans le domaine de la santé, la HES-SO est la plus
grande des hautes écoles spécialisées de Suisse. Elle forme des
professionnels dans les filieres ergothérapie, nutrition et diété-
tique, ostéopathie, physiothérapie, sage-femme, soins infirmiers
ainsi que technique en radiologie médicale. La formation initiale
compte 180 crédits European Credits Transfer System (ECTS).
Elle combine en alternance des périodes de formation a I'école
et des stages en milieu professionnel (par ex., 27 semaines en
ergothérapie, 40 semaines en soins infirmiers). Ces stages se
déroulent en principe dans des institutions de soins. Il est tres
rare que les étudiants soient au courant du quotidien des PPA. De
surcroit, la plupart des formations en santé n'incluent pas de
cours spécifiques a la situation des PPA. Le programme PAUSES,
proposé dans la présente étude, permet de combler cette lacune,
tout en proposant gratuitement des services a des PPA.

En résumé, dans un contexte d'augmentation de la demande
de soins et de pénurie de professionnels de la santé, les PPA
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fournissent une aide non rémunérée encore plus importante. Afin
de faciliter un engagement durable et d'éviter qu'elles ne déve-
loppent des problemes de santé nécessitant des soins, il est
indispensable de les soutenir. Sans un soutien direct, le risque
existe que les professionnels de la santé soient davantage solli-
cités pour les PPA elles-mémes ou pour les personnes dont elles
s'occupent. Pour soutenir cet engagement durable, il importe
que les professionnels de la santé soient attentifs a la situation
des PPA, qu'ils reconnaissent leurs valeurs et les intégrent dans
les soins. L'apprentissage par le service communautaire semble
étre une piste intéressante pour contribuer a atteindre ces objec-
tifs. Considérant que ce type de programmes reste peu utilisé au
niveau international, et pas du tout en Suisse, il présente des
avantages particulierement intéressants pour répondre aux
enjeux liés a la situation des PPA. Toutefois, avant de mettre en
ceuvre ce type de réponse, il importe de vérifier I'intérét et la fai-
sabilité d'un tel dispositif dans le contexte suisse.

Encadré 7.1 Concepts ou thématiques centrales

« Apprentissage par le service communautaire (service lear-
ning) : stratégie d'apprentissage qui combine les cours en
classe avec une expérience pratique dans la communauté,
le plus souvent sous forme de services gratuits fournis par
les étudiants pour répondre a des besoins non comblés'3.

* Besoins: situation de manque ou prise de conscience d'un
manque. Les besoins spécifiques sont souvent associés a
un état de santé particulier.

e Fardeau (burden): ensemble des problémes physiques,
psychiques, sociaux, financiers ou émotionnels causés par
I'effort soutenu fourni par des proches pour s'occuper de
personnes atteintes dans leur santé et ayant des besoins
spécifiques*®.

* Occupation: cela correspond a ce que les gens font et la
maniére dont ils le font, habituellement ou extraordinaire-
ment, dans leur environnement.

* Programme: ensemble organisé et cohérent d'activités ré-
alisées a l'aide de ressources déterminées dans le but de
produire des services et ainsi d'atteindre des objectifs défi-
nis en lien avec des problémes, pour une population don-
née (soutenir les personnes proches aidantes [PPA] et
sensibiliser le futur personnel de santé a leur situation)®.

* Projet: ensemble d'activités coordonnées ayant un début
et une fin programmeés afin d'atteindre des objectifs précis



selon un calendrier et un budget établis. Par définition, un
projet est unique, temporaire, réalisé sur un temps donné et
dans les limites d'un budget’.

Buts et objectifs du projet

Le but du présent projet est de développer et d'expérimenter
un programme d'apprentissage par le service communautaire
destiné aux PPA (intitulé le programme PAUSES), impliquant des
étudiants en santé. Ce programme poursuit deux objectifs étroi-
tement liés. En premier lieu, il vise a améliorer la vie quotidienne
des PPA en leur proposant des prestations d'aide et d'accompa-
gnement. En deuxiéme lieu, il cherche a promouvoir les compé-
tencestransversales des étudiants, notammenten leur permettant
d'acquérir des connaissances concretes du réle d'aidant et de
percevoir les retombées de la situation sur les occupations quo-
tidiennes des PPA.

Le développement de ce programme s'est déroulé en trois
étapes distinctes, dont deux sont présentées dans ce chapitre.
L'étape 1 vise a identifier les besoins prioritaires des PPA et les
possibilités d'y répondre au moyen d'un dispositif de type ASC.
Les données obtenues permettent de déterminer les compo-
santes du programme PAUSES. L'étape 2 concerne la définition,
la validation et I'adaptation du contenu de PAUSES et de ses
modalités de mise en ceuvre. Comme |'étape 3 (analyse de la fai-
sabilité de PAUSES) est en cours de réalisation au moment de la
rédaction, elle ne sera pas abordée dans le présent chapitre.

Méthode
Type de recherche

En raison de la complexité des besoins de soutien des PPA et des
caractéristiques de la pénurie de professionnels de la santé, un
devis mixte (méthodologie qualitative et quantitative) avec plu-
sieurs étapes (multiphase) a été utilisé pour développer le pro-
gramme PAUSES et évaluer sa faisabilité. Ce devis se base sur
trois étapes séquentielles et permet de recueillir des données
qualitatives et quantitatives®°. Le développement du programme
se base sur une approche participative, dans le sens ou les diffé-
rents acteurs (PPA, milieu associatif et étudiants en santé) y ont
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Figure 7.1

Les trois phases
de larecherche-
action.

contribué. La figure 7.1 résume les trois étapes du projet, incluant
la troisieme qui est en cours de réalisation. Par la suite, la
méthode, les résultats et la discussion sont présentés pour les
deux premiéres étapes.

Considérations éthiques

Le projet implique des étudiants, des enseignants, des cher-
cheurs, des PPA, des personnes aidées et des organisations de
soutien aux PPA. De nombreuses considérations éthiques ont d
étre respectées, notamment I'élaboration et le maintien des rela-
tions de confiance entre les individus; les risques d'instrumentali-
sation des uns et des autres a son propre bénéfice. Considérant
cela, un dispositif de délibération éthique a été mis en ceuvre au
long de |'étude, sous forme d'un groupe d'accompagnement
comprenant des personnes extérieures au projet. Si nécessaire,
ce groupe pouvait étre sollicité par n'importe quelle personne
impliquée dans le projet (étudiants, enseignants, représentants
d'une association ou d'une organisation de soutien aux personnes

* Objectif : identification des composantes
du programme PAuUSES
* Durée : 8 mois
. « Activités : entretiens avec des PPA (n=6)
Etape 1 et des personnes représentant une association
(terminée) ou une organisation travaillant avec des PPA (n=10)

* Objectif : définition, validation et adaptation

du contenu du programme PAUSES

* Durée : 10 mois

« Activités : focus group avec des experts de
Etape 2 la situation des PPA (n=4), prétest du programme

(terminée) PAUSES avec quatre dyades PPA-étudiant et

entretiens avec les usagers (PPA et étudiants)

* Objectifs : vérifier la mise en oeuvre
du programme, évaluer les aspects pratiques
et I'acceptabilité du programme pour les usagers
(PPA et étudiants)

Etape 3 « Activités : étude de faisabilité du programme
(en cours) PAUSES avec 15 dyades et entretiens avec les
usagers (PPA et étudiants)
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proches aidantes (PRAQ), PPA, personnes aidées ou membres de
I'équipe de recherche). Le groupe a eu pour taches: (1) de donner
des avis et des conseils sur le projet au fur et & mesure du déve-
loppement du programme; (2) d'accompagner I'équipe du projet
en cas de questionnement éthique; (3) d’accompagner indivi-
duellement les personnes aux prises avec des questionnements
éthiques.

Conformément au cadre légal suisse en matiere de protection
des données et de recherche sur I'étre humain, les informations
recueillies ont été conservées sur un serveur sécurisé. En plus,
les données de recherche ont été anonymisées afin d'empécher
|'identification des participants. Les codes d'identification ont
été conservés séparément des données. Chaque individu a signé
préalablement un formulaire de consentement pour la participa-
tion a I'étude. Le logiciel LimeSurvey, installé sur un serveur local
en Suisse, a été utilisé comme support pour le journal de bord
pour les étudiants.

Méthode - étape 1

Objectif de I'étape 1

L'étape 1 a eu pour objectif de déterminer les composantes du
programme PAUSES, son développement et son maillage organi-
sationnel avec les différents partenaires. A cette fin, les besoins
prioritaires des PPA ont été documentés, ainsi que leurs attentes
quant au soutien possible provenant de futurs professionnels de
la santé.

Echantillon et procédure de recrutement

Pour explorer les offres de services provenant des associations
et les besoins des PPA, des entretiens semi-dirigés ont été réali-
sés auprés de deux groupes, soit: (1) des PPA; (2) des PRAO de
deux cantons (Vaud et Fribourg).

Le programme PAUSES n'ayant pas pour ambition de limiter ses
services a une population cible spécifique, I'échantillon devait
étre le plus divers possible. L'accent a été mis sur I'hétérogénéité
des types de services proposés par les associations, la diversité
des problémes de santé concernés et la variété des liens entre la
personne aidée et la PPA. Un échantillonnage raisonné a été
effectué pour répondre a cette exigence. Il s'agit de choisir les
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Echantillonnage
raisonné

Nommeé purposive
sampling en anglais,
I"échantillonnage
raisonné conduit au
recrutement intention-
nel de personnes

qui présentent des
caractéristiques
communes ou, au
contraire, dont les
situations sont les plus
heétérogenes possibles.
Cette méthode permet
de viser différents
objectifs, dont la
volonté de construire
des donnees aussi
riches que possibles
ou de favoriser la
généralisabilité des
résultats®.

*Palinkas LA, Horwitz SM,
Green CA, Wisdom JP,
Duan N, Hoagwood K.
Purposeful sampling for
qualitative data collection
and analysis in mixed
method implementation
research. Adm Policy Ment
Health. 2015;42(5):533-44.
https://doi.org/10.1007/
510488-013-0528-y.
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participants dans un groupe d'individus facilement accessibles
et joignables. Le recrutement a été réalisé par |'intermédiaire de
représentants d'association ayant déja des liens avec I'équipe de
recherche.

Collecte de données et analyse

L'utilisation d'entretiens semi-dirigés individuels a permis d'abor-
der directement un theme complexe, soit le recours aux services
de soutien. La méthode de I'entretien permet également de s'as-
surer que les questions sont bien comprises. Elle facilite I'explo-
ration des cibles de cette étude, soit les diverses situations des
PPA et des organisations qui leur offrent des services. L'entretien
favorise un recueil de données riche et nuancé. Le fait de docu-
menter plusieurs offres de services et contextes de vie permet
d'étudier des situations complexes; de faire ressortir un éventail
de stratégies de soutien; d'identifier les attentes des PPA et
d'établir des liens entre elles. L'offre qui a été construite sur cette
base dans |le cadre du programme PAUSES n'a pas vocation a étre
identique pour toutes les situations. Ces entretiens n'ont donc
pas visé a obtenir un consensus de I'ensemble des personnes
interrogées. Le choix d'une approche individuelle a permis de
respecter la nature trés personnelle de I'expérience des PPA. Les
entretiens individuels avec les PRAO, dont les spécificités doivent
également étre prises en compte, ont permis de contribuer a
I"élaboration du programme PAUSES. Les entretiens individuels
menés en face a face ont été enregistrés. La possibilité de réali-
ser un entretien téléphonique a également été offerte.

Les données provenant des entretiens ont été retranscrites inté-
gralement. Un logiciel de traitement des données qualitatives
(NVivo®) a permis de classifier les données. Une analyse de
contenu thématique a été réalisée indépendamment par trois
chercheurs?'. A la suite d'une lecture flottante des transcriptions,
des catégories ont été créées. Les items, provenant des entre-
tiens, ont été regroupés de fagon progressive et itérative. Ces
catégories ont été validées par I'équipe de recherche afin de
refléter le plus possible les idées émises par les participants.

Encadré 7.2 Précisions méthodologiques - étape 1

e Les quatre critéres d'inclusion pour les personnes proches
aidantes (PPA) étaient: (1) vivre avec une personne ayant des
besoins spécifiques, nécessitant une assistance dans ses
activités quotidiennes; (2) demeurer dans le canton de



Fribourg ou de Vaud; (3) avoir déja regu des services de sou-
tien; (4) étre capable de lire et de s'exprimer en frangais.

» Les trois critéres d'inclusion pour les organisations de sou-
tien aux personnes proches aidantes (PRAO) étaient: (1)
travailler pour une association ou une organisation qui offre
des services de soutien aux PPA; (2) avoir eu des contacts
au cours de la derniére année avec des PPA; (3) avoir au
minimum deux années d'expérience dans leur domaine.

+ Le guide d'entretien porte sur: la description des services
de soutien nécessaires (ou non comblés) et des attentes
vis-a-vis des étudiants; l'identification des difficultés ren-
contrées pour obtenir des services de soutien; les moyens
et les ressources utilisés pour obtenir des aides ou services
de soutien; la perception des effets de ces services sur le
bien-étre de la PPA et sa consommation de services de
santé; des suggestions pour favoriser la collaboration avec
les étudiants. Le guide d'entretien destiné aux PPA est ins-
piré par deux recherches récentes®? portant sur des thémes
similaires. Le guide d'entretien pour les PRAO s'est basé sur
deux recherches canadiennes qui ont abordé ce sujet™".

Résultats - étape 1

Caracteristiques des participants

Au total, six PPA et huit PRAO ont été interrogés. Le tableau 7.1
présente les principales caractéristiques des six PPA et des per-
sonnes qui regoivent leur aide. Les PPA ayant participé aux entre-
tiens de |'étape 1 sont uniquement des femmes agées de 46 a
66 ans. Elles sont toutes des membres de la famille des personnes
aidées. Les personnes recevant du soutien sont d'ages variés (par
ex., enfants, adolescents, adultes, personnes dgées). Elles ont des
besoins de différentes natures.

Le tableau 7.2 présente les affiliations des PRAO (n = 8), qui ont
toutes des postes de responsable.

Synthése des entretiens

Les propos issus des entretiens avec les PPA et les PRAO ont été
analysés afin de ressortir les similarités. Quatre théemes principaux
ressortent, soit: (1) les difficultés présentes et les besoins non
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Tableau 7.1

Caractéristiques
des personnes
proches aidantes
(n=6).

Code Genre Lien Situation

PPA-1 Femme Conjointe Homme ayant une démence
de type Alzheimer (décédé)

PPA-2 Femme Mére Enfant présentant un trouble
du spectre de l'autisme

PPA-3 Femme Fille Homme ayant une démence
de type Alzheimer

PPA-4 Femme Fille Femme ayant eu un accident
vasculaire cérébral

PPA-5 Femme Fille Femme avec des problémes
cognitifs et fonctionnels

PPA-6 Femme Conjointe Homme présentant un trouble
du spectre de la schizophrénie

Tableau 7.2

Affiliations

des représentants
des associations
ou organisations
de soutien

aux personnes
proches aidantes
(un par type
d'organisation)
(n=8).

INT-1 Service d'information, de soutien et d'orientation des
proches aidant-e's

INT-2 | Foyer de jour pour personnes ayant une démence

INT-3 | Service de promotion et de reléve pour les proches aidant-e's

INT-4 | Service d'information et de promotion pour les PPA

INT-5 | Association offrant des prestations de bénévolat

INT-6 | Association pour les PPA de personnes ayant une probléma-
tique de santé mentale

INT-7 | Ecole spécialisée

INT-8 | Service d'information et de releve
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comblés des PPA; (2) les représentations des services existants;
(3) les représentations d'un programme d'ASC (PAuSES) destiné
aux PPA et offert par des étudiants en santé; (4) les attentes envers
ce programme. Des thémes secondaires, c'est-a-dire issus des
thémes principaux, ont émergé lors de I'analyse.

Théme 1: difficultés et besoins non comblés

Manque de temps: le temps sous haute pression

Les PPA disent manquer de temps pour réaliser des activités liées
ou non au réle d'aidant. Souvent, elles se sentent « coincées » dans



cerdle. Les PPA et PRAO décrivent une routine qui s'articule autour
de la personne aidée. Elle laisse peu de marge pour faire autre
chose. En ce sens, chaque moment de liberté potentielle est fina-
lement dédié a la personne aidée. De ce manque de temps
découlent des difficultés d'ordre social. Par exemple, il peut s'agir
d'une mise entre parenthéses du couple, de la famille ou encore
des amis. Les démarches administratives sont aussi chronophages
et laborieuses, notamment aupres des assurances. Sans possibilité
de releve, la gestion du domicile peut devenir difficile. Engagées et
concentrées dans |'aide, les PPA doivent diminuer, voire arréter les
activités professionnelles, lorsque leur contribution doit augmen-
ter. Les contraintes de temps sont telles que chaque activité doit
étre planifiée, organisée, ne laissant que trés peu (ou pas) de place
a l'imprévu. Parfois, il est plus simple de ne rien prévoir en dehors
de la routine établie. Cette situation améne les PPA interviewées a
se sentir enfermer, emprisonner. Le lieu partagé avec la personne
aidée devient une sorte de «prison». En somme, les PPA négligent
leurs propres problémes de santé, au profit de leur réle d'aidant.

Manque de repos: I'impossible relachement

Notamment en raison de ce manque de temps, les activités de
loisirs ou de détente ne semblent pas ou peu accessibles pour
les PPA interviewées. Epuisées par leur engagement dans le réle
d'aidant et cette course contre la montre, véritable épreuve
d'endurance, les PPA indiquent un besoin important de repos,
besoin également relevé par les PRAO. Ce manque de repos ne
concerne pas uniquement la PPA, mais aussi I'ensemble de la
famille. C'est ainsi que le sommeil de chaque personne vivant
sous le méme toit que la personne aidée (par ex., fratrie) peut
étre altéré, comme |'explique une participante, mére de famille:

«On a dd trouver des gens qui puissent prendre nos enfants
pour dormir (accueillir chez eux), pour qu'ils puissent récupé-
rer, parce qu'ils étaient au bord de I'épuisement. Nous (les
parents), nous n'avons pas eu cette possibilité-la. Je ne sais
pas comment on est encore debout les deux. » (PPA-2)

Le besoin de se ressourcer ne passe pas uniquement par le som-
meil, mais également par des moments de répit. Les personnes
insistent sur le besoin de se sortir du quotidien, de la maladie et
d'entretenir des liens sociaux considérés comme importants.

Difficultés d'accés aux informations:
de la nécessité des informations au hasard des réponses

Le quotidien des PPA les améne régulierement a chercher de
nombreuses informations en lien avec leur role d'aidant. Ces
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recherches sont autant liées a des services destinés a la per-
sonne aidée qu'a du soutien pour les proches. Plusieurs PPA ont
expliqué étre tombées par hasard sur des informations qui leur
ont finalement été utiles, soulignant leur faible visibilité, comme
le rapporte cette personne:

« Et puis tout & coup, je ne sais pas, j'ai vu [l'association], et
puis j'ai téléphoné. Mais, c'est vraiment par hasard que je suis
tombée la-dessus... » (PPA-6)

Les PRAO évoquent une situation paradoxale. Selon eux, les
informations sont disponibles, prétes a étre transmises, mais les
PPA n'y ont accés que lorsqu’elles sont adressées a des services
qui leur sont destinés. Dans ces situations, les informations ont
parfois perdu leur utilité, lorsque les PPA y accéedent enfin. lls
proposent que les informations soient mobilisées plus tét, éven-
tuellement par du personnel de la santé sensibilisé a la situation
des PPA et offrant ses services a la personne aidée. Le manque
de visibilité de I'information ne permet pas aux PPA, en cas de
changement brusque et important dans leur situation, de s'adap-
ter efficacement, par exemple en faisant appel a un autre service
de soutien. Il semble ainsi manquer une « passerelle » pour I'in-
formation entre les prestataires de services et les PPA qui en sont
les bénéficiaires.

Equilibre précaire des situations de vie:
faire tenir un chateau de cartes

Comme pour un chateau de cartes, I'équilibre des situations des
PPA est fragile et précaire. Plusieurs événements peuvent les
perturber, comme des imprévus provenant d'un rendez-vous
urgent chez le médecin pour un membre de la famille. Parfois, les
PPA doivent faire face a des dilemmes (par ex., quitter ou non
son emploi pour s'occuper de la personne aidée). Certaines PPA
soulignent le fait qu'il serait utile d'avoir a disposition une res-
source a mobiliser dans des situations d'urgence.

Théeme 2: représentations des services existants

Autant les PPA que les PRAO abordent des limites liées aux ser-
vices disponibles. Celles-ci contribuent & maintenir des difficul-
tés et des besoins non comblés.

Colts des services: tout se paie

Souvent considéré comme «le nerf de la guerre », I'argent ne fait
pas exception dans la situation des PPA. Plusieurs PRAO et PPA



soulevent le fait que la contrainte financiére restreint ['accés aux
services de reléve, et ce, malgré de |'aide financiére fournie par
le canton ou les assurances sociales. Cette situation semble tou-
cher les PPA, indépendamment de I'age ou de la situation de
santé de la personne aidée. Ce manque de ressources finan-
cieres limite non seulement l'accés a des services destinés aux
PPA, mais aussi aux personnes aidées.

Ressources limitées des services de reléve

Pour plusieurs personnes interrogées, les services destinés aux
PPA semblent manquer de ressources humaines pour répondre
aux besoins des PPA. Ceci se manifeste notamment dans le cadre
de demandes de releve a domicile lors des nuits, auxquelles il est
difficile de répondre.

Services non adaptés aux besoins individuels

Les PPA observent que de nombreux services ne sont pas adap-
tés a leur situation particuliére. Souvent, ils ne sont pas assez
spécifiques ou personnalisés. lls ne sont pas suffisamment
stables sur la durée pour permettre I'établissement d'une rela-
tion de confiance. Une participante I'énonce ainsi:

«Vous ne trouvez personne qui fait des services a la carte
pour une personne, ce n'est pas possible. Enfin, ce serait pos-
sible, mais je veux dire dans notre société, cela n'existe pas. »
(PPA-1)

Cette remarque vise aussi les informations auxquelles ont acceés
les PPA, qui ne sont pas nécessairement adaptées (et appli-
cables) a leur situation.

Services concentrés sur la personne aidée

Les propos recueillis rapportent que la plupart des services sont
principalement centrés sur la personne aidée. lls ne permettent
pas directement de réduire le «fardeau» des PPA. Se concen-
trer sur la personne aidée a, non seulement, pour conséquence
de négliger la PPA, mais aussi le reste de la famille. Dans le cas
ou la personne aidée est un enfant, il est possible qu'elle soit
membre d'une fratrie. Or, pour une telle situation, les parents ne
parviennent pas a accorder autant d'énergie et de temps aux
freres et sceurs de la personne aidée. Conscientes de cette pro-
blématique, les PPA ne sont pourtant pas en mesure d'y réagir. Il
serait ainsi idéal, pour les parents, de recourir a des services
capables d'élargir leurs prestations aux membres d'une méme
fratrie, par exemple.
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Théme 3: représentations du programme PAUSES

Ressource supplémentaire et complémentaire

Du cé6té des PPA, le programme PAUSES est pergu comme une
potentielle ressource et, dans ce cadre-l3, il peut s'insérer dans le
catalogue d'offres disponibles visant a soutenir les PPA. Au vu des
difficultés que présentent les PPA malgré la mise en place de dif-
férents services, les PRAO se rendent compte qu'al'heure actuelle
il y a insuffisamment de ressources a disposition pour combler les
besoins des PPA. En outre, PAUSES représenterait une ressource
supplémentaire qui n'aurait pas de retombées négatives sur les
finances des familles, comme le raconte une PRAO interviewée:

« C'est trés intéressant comme idée, parce que du coup cela
n'aurait pas d'impact financier sur les familles qui bénéficie-
raient de ces heures de bénévoles. Donc cela, je pense que
c'est de toute fagon un plus parce qu'il n'y a pas assez, il n'y
aura jamais assez de monde, enfin... en tout cas au niveau
bénévole. » (INT-4)

Approche mutuellement bénéfique

L'approche mutuellement bénéfique de PAUSES a été mention-
née dans plusieurs entretiens. Les PRAO ont cerné les bénéfices
que peuvent tirer autant les PPA que les étudiants de ce pro-
gramme. Selon eux, PAUSES endosse en quelque sorte une mis-
sion de sensibilisation des futurs professionnels de la santé a la
situation des PPA.

Menace aux services existants

Malgré le fait que PAUSES puisse éventuellement ajouter une
pierre a I'édifice des services destinés aux PPA, certaines PRAO
considerent que cette offre peut représenter un défi pour le
fonctionnement de services existants. Méme si les bienfaits
potentiels du programme ont été identifiés, PAUSES pourrait
devenir une forme de concurrence pouvant affecter leurs orga-
nisations et leurs revenus. Afin de |'éviter, ils ajoutent que PAUSES
devrait mettre I'accent sur la complémentarité avec les services
existants. Pour ce faire, des collaborations avec ces derniers
devraient étre activement recherchées, le plus tot possible.

Théme 4: attentes envers le programme PAUSES

Caractéristiques du programme

Pour s'insérer dans le catalogue d'offres disponibles pour les
PPA, PAUSES doit répondre a certaines attentes en termes de
caractéristiques générales.



Clarté des services : Les PPA et PRAO considérent que la clarté
des services offerts est essentielle. lIs doivent étre bien délimités
et clairs. Les PPA doivent savoir a quoi s'en tenir lorsqu’elles font
appel a PAUSES afin d'organiser le réseau d'aide mis en place et
ainsi de maintenir un équilibre. Il est essentiel de préciser et de
limiter la durée et la nature des prestations ainsi que leur nature.

Stabilité des services : Une autre caractéristique importante pour
les PRAO comme pour les PPA concerne la stabilité des services
offerts. Celle-ci passe par un engagement sur la durée, ce qui
laisse le temps aux prestataires de s'adapter a la situation et a la
relation de confiance de s'établir. Cette confiance est indispen-
sable pour que la PPA ose déléguer des taches. Afin de la favori-
ser, des PRAO ont suggéré de ne pas engager plusieurs étudiants
avec la méme famille.

Adaptabilité des services: Contrastant avec la notion de stabilité,
il est également attendu que les services s'ajustent a chaque
situation, qu'ils soient «a la carte ». Pour cela, une collaboration
étroite est nécessaire afin que le service corresponde bien aux
attentes des PPA et aux possibilités des étudiants, comme le sou-
ligne une PRAO interviewée:

«Vous devez cibler, c'est-a-dire vous devez dire: "Vous, Mon-
sieur, Madame, de quoi avez-vous besoin?". Vous ne pouvez
pas décider pour eux et ce sera probablement tres différent
par rapport a chacun. » (INT-1)

Cette collaboration permettrait surtout de favoriser le bien-étre
de la personne aidée en l'accompagnant, par exemple, a des
activités de loisirs qu'elle n'a plus lI'occasion de réaliser. Par ail-
leurs, I'offre ne doit pas se limiter a la personne aidée et a la PPA,
mais s'étendre a toute personne touchée par la situation.

Valeurs du programme

Outre ces caractéristiques générales, pour les PPA et PRAO, le
programme PAUSES devrait adopter ou soutenir des valeurs
précises.

Reconnaissance de l'expertise des PPA: Les PPA soutiennent
avoir mis entre parenthéses plusieurs réles, notamment celui de
travailleur, au profit du réle d'aidant. Leur engagement, a travers
I'expérience, rend les PPA « expertes de leur situation ». Elles sou-
haitent étre reconnues et consultées. Le simple fait de le nommer
peut avoir une influence positive, comme le suggére I'expérience
d'une PPA interviewée: « Mais moi, psychologiquement parlant,
d'avoir été identifiée, de me sentir proche aidante, et puis que
c'est reconnu, voila, ga me va, je suis contente. » (PPA-4) Dans le
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Accompagnement
Dans ce projet,
I'accompagnement
est tout service offert
par un étudiant a une
PPA, sans égard a sa
durée ou au type de
service proposé. Ce
dernier peut étre offert
en présence ou en
I'absence de la PPA.
Chaque accompagne-
ment est documenté
par les étudiants a
travers le journal de
bord.
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cadre du programme PAUSES, les PPA deviendraient les « forma-
trices » des étudiants qui offrent leurs services et ne seraient pas
uniqguement des demandeuses de service. Cette fagon de faire
permet aux deux parties d'avoir des bénéfices mutuels.

Importance de la relation: La relation entre la PPA, la personne
aidée et la personne offrant son aide est essentielle. Une relation
de confiance doit s'établir afin que la PPA ose déléguer des
taches. En effet, il est possible que la PPA ne soit pas assez en
confiance pour faire appel & une aide extérieure. Différentes
qualités nécessaires a la mise en place d'une telle relation ont été
mises en lumiere, soit: la capacité d'écouter autrui, I'honnéteté,
la patience, la bienveillance et le respect.

Encadrement et engagement des étudiants

En raison de la complexité de la situation des PPA, les PRAO
mettent I'accent sur la nécessité d'une formation et d'un suivi
spécifique pour les étudiants qui participent au programme.

Types de services attendus

Faisant écho aux difficultés précédemment citées, I'accompa-
gnement lors d'activité représente un besoin auquel pourrait
répondre PAUSES. D'une part, cela permettrait de décharger les
PPA et de leur libérer du temps pour faire des activités qui leur
plaisent. D'autre part, PAUSES permet aux étudiants d'établir des
relations avec la personne aidée, la PPA ou toute autre personne
présente. En regard du caractere laborieux de la recherche d'in-
formations, il est attendu des étudiants qu'ils soient a méme de
trouver et transmettre les informations pertinentes aux PPA. Le
dépannage en cas d'imprévu pourrait également étre un type de
service pertinent. Finalement, une attente en termes d'écoute
ressort des entretiens: partager le vécu est pergu comme poten-
tiellement bénéfique.

Les PPA et les PRAO semblent étre en accord concernant l'ac-
compagnement lors d'activités, la recherche d'informations, le
dépannage en cas d'imprévu ainsi qu'une simple écoute.
Toutefois, quelques différences ressortent relativement aux ser-
vices attendus. Par exemple, des PPA souhaitent bénéficier d'un
coaching, d'aide a la prise de décision. En outre, déléguer ou
étre assisté pour les taches administratives apparait comme une
aide importante pour les PPA. Ces types de services n'ont pas
été notés par les PRAO. Ces derniers ont émis la suggestion de
solliciter les compétences et capacités des étudiants en tant que
futurs professionnels de la santé.



Discussion - éetape 1

Orientation donnée au programme PAuUSES

L'étape 1 visait & déterminer les composantes du programme
PAUSES. C'est ainsi que les entretiens réalisés avec des PPA et
PRAO ont permis de documenter les besoins prioritaires des PPA,
ainsi que les attentes relatives au soutien provenant de futurs pro-
fessionnels de la santé. Il ressort des entretiens que les PPA
manquent cruellement de temps, que ce soit pour se reposer ou
pour réaliser les activités qu'elles devraient ou souhaiteraient
entreprendre. Le manque de temps a été largement documenté,
aussi bien en Suisse qu'a I'étranger'2¢2° y compris les opportuni-
tésrestreintes de s'engager dans des occupations visant a prendre
soin de soi, comme les loisirs”. Considérant cela, le manque de
temps pourrait étre la cible principale du programme PAUSES.

Plusieurs types de services mentionnés par les participants per-
mettraient justement de libérer du temps, comme I'accompagne-
ment lors d'activités et larecherche d'informations. Pin et collégues
relevent des besoins d'informations, de suppléance et de répit
(par ex., temps pour soi, aides concrétes, services a domicile)™. En
raison de l|'équilibre souvent précaire des situations des PPA,
comme relevé dans les entretiens, une forme de dépannage en cas
d'imprévu est prioritaire, comme le notent également Pin et al.™.

Les participants proposent que le programme PAUSES soit
flexible et adapté a chaque situation. Cette recommandation,
émise dans deux études™32 implique une évaluation précise des
besoins des PPA™. Un entretien réalisé en début de programme
entre le prestataire (étudiant) et le bénéficiaire (PPA) permettrait
d'explorer la situation, d'identifier les besoins et les attentes de la
PPA. L'adaptabilité des services doit aussi concerner les per-
sonnes qui bénéficieront des services. En effet, comme men-
tionné dans les entretiens, les services sont le plus souvent
destinés a la personne aidée et le reste de la famille s'en retrouve
négligé. Whitmore et Snethen3? avancent que les membres de la
fratrie peuvent méme ressentir de la frustration face au temps
accordé par les parents a leur sceur ou fréere ayant des besoins
spécifiques. Il semble donc souhaitable que les services soient
offerts aux proches de la personne aidée (par ex., la fratrie).

Lors de I'examen de la portée des connaissances mené a la phase
initiale du projet et des entretiens réalisés a |'étape 1, le colt des
services a été identifié comme un obstacle a leur acces3®43%%. Le
fait de proposer un service gratuit permettrait possiblement d'en
favoriser l'acceés. Mobiliser des étudiants dans le cadre d'un
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Contribution
d'assistance

La contribution
d'assistance est une
forme de soutien
financier a I'indépen-
dance des personnes
vivant a domicile et
étant au bénéfice
d'une allocation pour
impotents de I'Al.
Concretement, cette
aide permet a ses
bénéficiaires
d'engager et de
rétribuer une
personne qui fournira
une assistance dans
différents domaines
(p. ex. la tenue du
ménage, les activités
de la vie quotidienne
ou encore des
prestations de nuits)*.

* Centre d'information
AVS/AL. [En ligne]. 2020.
Contribution d'assistance
[cité le 16 mars 2020].
Disponible: https://www.
ahv-iv.ch/fr/Assurances-
sociales/Assurance-
invalidit%C3%A9-Al/

Contribution-dassistance.
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programme d'ASC rend possible une rémunération sous forme de
crédits de formation (ECTS). De cette fagon, I'ajout d'une charge
financiere pour les PPA est évité.

Le programme PAUSES s'appuie sur I'approche de |'apprentis-
sage par le service communautaire. |l est par nature complexe,
car il implique des personnes d'horizons variés (PPA, étudiants,
personnes issues du milieu associatif et du milieu académique).
Ces individus poursuivent des buts différents en lien avec leur
participation. De plus, PAUSES doit s'intégrer dans une offre
existante et ne pas la concurrencer. Pour cela, la collaboration
étroite entre les acteurs impliqués est indispensable pour garan-
tir un bon fonctionnement et la durabilité du programme, comme
I'indique une étude portant sur un programme d'ASC?'.

Plusieurs participants ont suggéré que les étudiants joignent le
programme sur une base volontaire afin de favoriser leur enga-
gement et leur motivation. Cette recommandation implique le
caractere facultatif de la participation au programme, c'est-a-
dire que PAUSES s'insere dans un module de formation égale-
ment facultatif, ou optionnel.

Limites du programme PAUSES

Quelques attentes exprimées par les participants ne pourront
pas trouver de solution dans le cadre de PAUSES. Par exemple,
les exigences d'une prestation de coaching en termes de com-
pétences et de connaissances dépassent ainsi de loin les possi-
bilités d'étudiants de ce niveau de formation. Par ailleurs, une
attente importante des PPA, mentionnée aussi dans les écrits
scientifiques®¢, concerne la stabilité des services. Cette derniére
s'avere difficile a satisfaire dans le cadre d'un programme comme
PAUSES, puisque le temps de formation disponible pour chaque
étudiant est limité. Toutefois, il est possible que la relation entre
la PPA et I'étudiant se poursuit hors du programme, contre rému-
nération (par ex., a travers la contribution d'assistance en Suisse,
qui correspond une allocation permettant a la personne aidée de
demeurer a la maison) ou que plusieurs étudiants impliquent
successivement aupres de la méme PPA.

En raison de cette limite, il faut, comme le soulignent plusieurs
participants aux entretiens, que le programme présente un bon
rapport colt/bénéfice. Précisément, le temps et I'effort fournis
par les PPA devraient étre inférieurs au temps libéré et au répit
octroyé. Des auteurs rapportent que les lenteurs administratives et
la complexité des démarches peuvent représenter des freins
importants a la sollicitation de services de soutien chez les PPA35:3¢,
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Description du programme
PAUSES - étape 2

Les résultats de I'étape 1 ont permis de développer le programme
PAUSES. Par la suite, les étudiants de premiére année en ergo-
thérapie de la Haute Ecole de travail social et de la santé Lausanne
(HETSL) et en soins infirmiers de I'Institut et Haute Ecole de la
santé La Source a Lausanne (La Source) ont eu la possibilité de
s'y impliquer lors de |'étape 2. La description du programme
comprend la formation offerte aux étudiants, les services prévus
et les outils développés pour documenter le programme PAuUSES.
Il s'agit, entre autres, du profil des étudiants ; du guide d'entre-
tien pour la premiére rencontre entre I'étudiant et la PPA ; du pro-
fil de la situation; du plan d'accompagnement; du contenu du
journal de bord ; du bilan de fin d'accompagnement. La figure 7.2
illustre I'organisation et la succession des activités réalisées dans
le cadre du programme PAUSES.

Formation de sensibilisation

— Participation des étudiants aux deux journées de cours
de sensibilisation a la situation des PPA
— Inscription facultative a la formation d'approfondissement

b4

Recrutement des participants

— Elaboration des profils d’étudiants dés I'inscription
— Recrutement des PPA a l'aide des partenaires de terrain
— Pairage des PPA avec les étudiants

b4

Services (40h) et formation d'approfondissement

— Cours d'approfondissement I: présentation des types de services et
des outils de communication aux étudiants

— Evaluation des besoins de la PPA & l'aide du guide d’entretien lors
de la premiére rencontre PPA-étudiant durant environ 1h

— Rédaction du profil de la situation et du plan d'accompagnement par
I'étudiant

— Environ 40 heures de services offerts aux PPA

— Remplissage systématique du journal de bord par les étudiants
apres chaque accompagnement

— Cours d'approfondissement Il, Il et IV: analyses de pratique en
début, milieu et fin des services

— Rédaction du bilan de fin d’'accompagnement par les étudiants
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Formation offerte aux étudiants

La formation offerte aux étudiants dans le cadre du programme
PAUSES est détaillée dans une autre publication®”. Considérant
cela, seuls ses éléments principaux sont présentés ici. La forma-
tion des étudiants est subdivisée en deux volets distincts: (1) des
activités de sensibilisation offertes a tous les étudiants de pre-
miére année des programmes d'ergothérapie et de soins infir-
miers; (2) une période d'approfondissement destinée uniquement
a ceux qui choisissent de participer au programme PAUSES.

Le premier volet, pour les étudiants de premiére année au début
de leur formation, vise d'abord a les sensibiliser a la situation et
aux besoins des PPA. Puis, il permet a ces futurs professionnels
de la santé d'acquérir des connaissances sur les types de ser-
vices de soutien disponibles pour cette population. [l améne les
étudiants a développer leur capacité a réaliser un entretien avec
une PPA, dans le but d'identifier et d'analyser ses besoins. En
outre, il permet d'améliorer leurs capacités a élaborer un plan
d'accompagnement en collaboration avec les PPA. Ce volet se
déroule sur deux journées entiéres, a une semaine d'intervalle.
Les cours sont donnés par des enseignants de la HES-SO et des
experts externes. Des ateliers par petits groupes, basés sur
I'analyse de situations, sont intégrés aux cours de sensibilisation.
Les vignettes (écrites ou vidéo) s'inspirent pour I'essentiel de cas
réels explorés dans le cadre de |'étape 1. La vignette vidéo
montre, par exemple, la maniere dont se déroule un entretien ini-
tial, celui-la méme que les étudiants réaliseront dans le cadre de
leur participation au programme PAUSES. L'évaluation des activi-
tés de sensibilisation comprend un travail autoréflexif et indivi-
duel de chacun portant sur la perception de ses forces et de ses
limites concernant I'exploration des situations des PPA, de leurs
besoins et des potentielles solutions pouvant étre mises en place.

Les étudiants ayant participé au volet 1 ont ensuite la possibilité
de s'inscrire pour le programme PAUSES et a des cours d'appro-
fondissement. Pour débuter, les personnes intéressées doivent
compléter un document permettant d'établir leur profil (voir la
section « Outils de documentation du programme PAUSES »). A
I'aide de partenaires de terrain (c'est-a-dire d'associations et
organisations travaillant avec des PPA), des PPA potentiellement
intéressées par le programme PAUSES sont identifiées et regoi-
vent les profils d'étudiants possiblement compatibles avec leurs
besoins. lls ont ensuite la possibilité de sélectionner ceux qui les
intéressent. Une fois ce choix effectué, les étudiants regoivent
une proposition de pairage. lls peuvent |'accepter ou la refuser.
Cette fagon de faire permet de s'assurer de la motivation et de



I'intérét des étudiants a s'engager. Ces activités, tout comme la
supervision des étudiants pour la suite du programme, sont coor-
données par des membres de |'équipe pédagogique du pro-
gramme PAUSES. Celle-ci est constituée d'enseignants de la
HETSL et de La Source. Un premier cours d'approfondissement
de deux heures présente les types de services que les étudiants
peuvent offrir (voir section « Services offerts aux personnes pro-
ches aidantes »). De plus, les différents outils de communication
sont décrits (voir section, «Outils de documentation du pro-
gramme PAUSES») et les éventuelles questions des étudiants
sont répondues. Par la suite, les étudiants organisent larencontre
initiale avec la PPA appariée, comprise dans les quarante heures
de services. Elle a pour but de découvrir les situations et de défi-
nir de fagon conjointe les services qui seront offerts par les
étudiants, afin qu'ils soient au plus prés des attentes de la PPA.
Suite a cela, les étudiants fournissent les prestations définies
ensemble lors de la rencontre initiale, conformément a leurs dis-
ponibilités et aux besoins de la PPA (dans la limite des quarante
heures de services par étudiant). Trois analyses de pratique
d'une demi-journée, réalisées en groupe a |'école, ponctuent le
programme: (1) cing mois aprés le début de I'accompagnement,
pour consolider I'évaluation initiale des besoins des PPA; (2) cing
mois plus tard pour explorer les premiers apprentissages; (3) une
demi-journée au terme du programme. Ces sessions, animées
par des enseignants du programme PAUSES, visent a soutenir la
construction de l'identité professionnelle et des compétences
des étudiants, notamment en ce qui concerne leurs capacités
d'introspection, d'analyse des situations cliniques et de commu-
nication. Au terme des quarante heures de services, chaque étu-
diant rédige un bref bilan de son expérience du programme
PAUSES et des apprentissages réalisés.

Services offerts aux personnes proches aidantes

Les PPA sont la population cible du programme PAUSES. Chaque
étudiant offre quarante heures de services de soutien a une PPA et
un seul étudiant est mobilisé par PPA. Les services ont été initiale-
ment de trois types : (1) accompagnement lors d'activités avec ou
sans la présence de la PPA; (2) aide & la recherche d'informations;
(3) dépannage en cas d'imprévu. Lors du prétest du programme
(étape 2) et aprés une analyse intermédiaire des journaux de bord
des étudiants, un quatrieme type de service est ressorti, soit une
présence, une surveillance ou une garde d'enfants.

Ces types de services permettent aux PPA de diminuer leur niveau
de vigilance par rapport a la personne aidée, de se reposer, de
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s'absenter dans le but de réaliser d'autres activités et d'obtenir
des informations qu'elles n'ont pas le temps de chercher. Le
dépannage lors de situation imprévue ou d'urgence offre une
ressource supplémentaire aux PPA en cas de nécessité. Ce ser-
vice ne peut toutefois pas étre systématisé, car il dépend de la
disponibilité réduite des étudiants (dont l'agenda est souvent
chargé). Afin que les services soient aussi flexibles que possible,
la nature, la fréquence et la durée des activités auxquelles parti-
cipent les étudiants sont négociées entre la PPA et |'étudiant (par
ex., activités de loisirs, devoirs scolaires, soins personnels ou
accompagnement a des rendez-vous).

Outils de documentation du programme PAUSES

La documentation des activités que les étudiants réalisent dans le
cadre de PAUSES comporte I'élaboration du profil d'étudiant, d'un
profil de la situation de la PPA et d'un plan d'accompagnement,
['utilisation d'un journal de bord ainsi que la rédaction d'un bilan
de fin d'accompagnement. Egalement, un guide d'entretien est
fourni aux étudiants afin de les soutenir lors de la premiere ren-
contre avec la PPA. Ces différents outils ont été élaborés pour étre
simples d'utilisation et efficients pour tous. Pour les étudiants, la
priorité concerne le temps a mettre a disposition des PPA, plutbt
que la rédaction de documents. Pour les PPA, qui manquent déja
de temps, l'objectif a été de recueillir aussi peu d'informations
que possible, mais autant que nécessaire afin de fournir des ser-
vices adaptés. Les PPA n'ont ainsi aucun document a compléter,
mais participent a un entretien en début de programme mené par
les étudiants a l'aide d'un guide d'entretien. Chaque étudiant a
accés a son journal de bord en ligne, via une plateforme sécuri-
sée. De cette maniere, le document est accessible en tout temps
et en tous lieux. Chaque étudiant a uniquement accés aux don-
nées qui concernent sa situation. Afin de les aider a produire les
autres documents (c'est-a-dire le profil d'étudiant, le profil de la
situation, le plan d'accompagnement et le bilan de fin d'accom-
pagnement), les étudiants ont un exemple fictif.

Comme il s'agit de données potentiellement sensibles et confi-
dentielles, les documents produits ne sont accessibles que par
I"étudiant qui les a produits ainsi que par le personnel d'ensei-
gnement impliqué dans le programme PAUSES. Le personnel
d'enseignement veille, par ailleurs, a la confidentialité lors des
échanges entre les étudiants dans le cadre des cours d'appro-
fondissement.



Profil d'étudiant

Le profil comprend plusieurs éléments pour guider le PPA dans
son choix: le nom de I'étudiant; les langues parlées; les moyens
de transport disponibles; les compétences particuliéres; les inté-
réts ou loisirs; les expériences personnelles et professionnelles;
les disponibilités temporelles et géographiques; les craintes et
inquiétudes; d'éventuelles contre-indications (par ex., allergie,
phobie). A la suite du prétest (étape 2), I'identification de I'intérét
pour une population spécifique a été rajoutée, dans l'optique de
favoriser la motivation des étudiants. Une version fictive d'un pro-
fil d'étudiant est présentée a I'annexe 7.1. En combinant ces infor-
mations avec celles disponibles sur la situation des PPA, il est
possible de réaliser un pairage pertinent (adéquation entre les
besoins des PPA et les disponibilités des étudiants, entre la situa-
tion de la personne aidée et des intéréts des étudiants, etc.).

Guide d'entretien initial

A I'occasion de la premiére rencontre entre I'étudiant et la PPA,
un guide d'entretien facilite I'exploration des situations, des
besoins, des attentes de la PPA envers le programme PAUSES et
envers |'étudiant. Les questions du guide d'entretien sont dispo-
nibles a I'annexe 7.2. A l'issue de cette premiére rencontre, les
étudiants rédigent deux documents: le profil de la situation et le
plan d'accompagnement.

Profil de la situation

Le profil de situation, de deux pages, est la synthése écrite des
points abordés lors de I'entretien initial. Il comprend la descrip-
tion de la situation familiale, celle de la personne aidée, les
besoins exprimés par la PPA et ses attentes. Il formalise ainsi la
compréhension que |'étudiant a de la situation dans laquelle il
offrira ses services. Comme il contribue a la définition des ser-
vices qui seront offerts, la PPA peut également consulter et
modifier ce document.

Plan d'accompagnement

Le plan d'accompagnement est rédigé en collaboration avec
I'étudiant et la PPA. |l présente de fagon concise les besoins des
PPA, les objectifs ainsi que les activités et services prévus per-
mettant d'y répondre. Comme pour le profil de la situation, la
PPA peut proposer des modifications au plan d'accompagne-
ment. Une version fictive d'un plan d'accompagnement est dis-
ponible a I'annexe 7.3.
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Etudes de faisabilité
Les études de
faisabilité permettent
de vérifier si un projet
ou une idée est réali-
sable concretement.
Selon la nature du
projet, elles peuvent
viser des objectifs
spécifiques tres variés,
comme de tester
I'acceptabilité d'une
innovation ou sa
faisabilité juridique,
financiere, pratique,
pédagogique ou
clinique, voire de
fournir quelques
résultats prelimi-
naires™.

*Bowen DJ, Kreuter M,
Spring B, Cofta-Woerpel
L, Linnan L, Weiner D,

et al. How We Design
Feasibility Studies. Am J
Prev Med. 2009;36(5):
452-7. https://doi.org/
10.1016/j.amepre.2009.
02.002
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Journal de bord

Durant le déroulement du programme, les étudiants remplissent
systématiquement un journal de bord en ligne, aprés chaque
accompagnement ou rencontre. Il comporte trois parties. La pre-
miére partie est une synthése des services offerts (date et heure,
personnes présentes, lieux, type de services). La deuxiéme partie
documente la satisfaction relative aux services du point de vue de
la PPA, de la personne aidée et de I'étudiant. Les réponses sont
argumentées, si possible avec un exemple. La troisieme partie
comporte des réflexions de I'étudiant sur les apprentissages réa-
lisés, les difficultés rencontrées, les solutions envisagées pour les
surmonter ainsi que les résultats de I'accompagnement. Ce docu-
ment est utilisé par les enseignants pour préparer les analyses de
pratique (inclus dans le cours d'approfondissement).

Bilan de fin d'accompagnement

Une fois les quarante heures de services offertes, chaque étu-
diant rédige un bref bilan de fin d'accompagnement. Ce docu-
ment permet un retour sur les besoins, les objectifs et les activités
mentionnés dans le plan d'accompagnement ainsi qu'une
réflexion sur les connaissances et compétences acquises dans le
cadre du programme PAuUSES.

Méthode - étape 2
Objectifs de I'étape 2

L'étape 2 a eu pour objectif de définir, valider et adapter le
contenu du programme PAUSES et ses modalités de mise en
ceuvre. Une fois le programme PAUSES défini sur la base des
résultats de I'étape 1, deux stratégies ont été mises en ceuvre
pour le valider et I'adapter en prévision de |'étude de faisabilité
(étape 3 du développement de PAUSES). Premiérement, un
groupe de discussion (focus group) impliquant des experts a été
mené pour discuter et valider le contenu et I'orientation du pro-
gramme PAUSES. Ensuite, le programme a été prétesté avec
quatre dyades PPA-étudiant dans le but de procéder a d'éven-
tuels ajustements avant d'initier |'étape 3. Pour ce prétest, des
entretiens semi-dirigés & visée formative ont été réalisés avec les
participants et les journaux de bord des étudiants ont été analy-
sés. Les méthodes et résultats du focus group et du prétest sont
présentés séparément ci-aprés, mais discutés ensemble.


https://doi.org/10.1016/j.amepre.2009.02.002
https://doi.org/10.1016/j.amepre.2009.02.002
https://doi.org/10.1016/j.amepre.2009.02.002

Méthode - focus group (étape 2)

Description

Le focus group de validation du programme a été réalisé a la
HETSL. Il s'agit d'un groupe de discussion avec des personnes
considérées comme expertes de la situation des PPA. Il a été
mené par deux chercheurs du projet, avec I'assistance de deux
autres collaborateurs.

Echantillon et procédure de recrutement

Six experts provenant des différents milieux et d'organismes
partenaires déja impliqués a I'étape 1 ont été invités a participer
au focus group, constituant ainsi pour les mémes raisons qu'évo-
quées pour |'étape 1 un échantillon raisonné. Les participants
sont des PPA ou des PRAO.

Collecte et analyse de données

Lors de larencontre, les trois étapes de développement du projet
ont été présentées. De plus, une description précise du pro-
gramme PAUSES et de son fonctionnement (notamment les types
de services offerts, les outils d'évaluations, la structure du profil
des étudiants et la formation prévue) a été faite. D'une durée de
deux heures, le focus group a été enregistré et filmé. Les partici-
pants ont été invités a s'exprimer sur trois aspects: (1) la struc-
ture de PAUSES et les services offerts; (2) les outils de formation
et de communication; (3) la flexibilité et la convivialité dans son
utilisation.

Encadré 7.3 Précisions méthodologiques - focus group
(étape 2)

» Le focus group n'a pas fait I'objet d'une retranscription inté-
grale. Comme le soulévent quelques auteurs, il importe de
pondérer les potentiels bénéfices d'une retranscription par
les colts en temps et en ressources engendrés par cette
tache. La retranscription n'est pas indispensable lorsque le
but n'est pas d'interpréter des données trés en profondeur
(ce qui peut étre le cas dans le cadre d'une étude phénomé-
nologique). En outre, I'utilisation de notes prises durant I'en-
tretien a contribué a améliorer leur analyse™.
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Tableau 7.3

Caractéristiques
des expertes
(n=4).

* Tout comme pour I'analyse des entretiens de I'étape 1, une
analyse de contenu thématique a été réalisée™. A la suite de
plusieurs écoutes des enregistrements et a 'aide des notes,
des catégories ont été créées et les items ont été regroupés
de fagon progressive et itérative. Cette tache a été réalisée
par un chargé de recherche avec une méthode «papier-
crayon ».

Résultats - focus group (étape 2)

Caractéristiques des participants

Le tableau 7.3 présente les caractéristiques des quatre per-
sonnes ayant accepté de participer au focus group.

Résultats

A la suite des discussions en groupe, il ressort que PAUSES doit
étre un programme trés flexible, mais précis sur ses possibilités
effectives. En effet, le processus de pairage doit étre réfléchi en
collaboration avec les partenaires et les services offerts aux PPA.
Il doit s'adapter selon des situations spécifiques. Les trois ser-
vices retenus au moment du focus group sont les suivants:
(1) accompagnement lors d'activités avec ou sans la présence de
la PPA; (2) aide a la recherche d'informations; (3) dépannage en
cas d'imprévu. L'ajout ultérieur du service présence, surveillance

Nom Nature de I'expertise

Expl-pa | Parent d'un enfant ayant des besoins spécifiques et
membre d'une association de parents d'éléve a besoins
spécifiques

Exp2-pa | Parent d'un enfant ayant des besoins spécifiques et
membre d'une association de parents d'éléve a besoins
spécifiques

Exp3-int | Directrice d'un foyer de jour offrant des services de reléve
aux PPA

Exp4-int | Intervenante travaillant pour un service d'information, de
soutien et d'orientation des PPA
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ou garde d'enfants n'a pas été soumis a la réflexion des expertes.
Les participants soutiennent qu'il faut étre flexible afin de
répondre aux besoins évolutifs des PPA. De plus, il semble perti-
nent de ne pas limiter la population cible du programme (par ex.,
les PPA d'enfants ayant des besoins spécifiques). Le programme
PAUSES pourrait s'adresser a toute PPA, sans regard de la situa-
tion de la personne aidée.

Un point important soulevé lors des discussions concerne le rap-
port colt/bénéfice de PAUSES. Plus particulierement, une pré-
occupation trés vive porte sur l'effort & fournir pour transmettre
des informations et accéder a la prestation. Quelques personnes
considerent que ces procédures risquent de contribuer a sur-
charger les PPA. Il importe que I'énergie dépensée pour pouvoir
bénéficier des services des étudiants soit contrebalancée par le
répit qu'ils octroient. La mise en place des services ne doit pas
étre trop demandeuse en temps et en énergie pour les PPA, qui
manquent déja de temps.

La présentation du processus de formation, comprenant un volet
de sensibilisation et un volet d'approfondissement ainsi que les
objectifs pédagogiques et le déroulement des cours, n'a pas sus-
cité de discussion lors de la rencontre. D'une méme fagon, les
procédures a mettre en place en cas de difficulté vécue par I'étu-
diant ou par la PPA n'ont pas soulevé de débat ou de réaction
parmi les expertes. Il est prévu qu'en cas de probléme lors du
déroulement de PAUSES, les participants aient la possibilité de
contacter une personne de référence ou de mettre fin au pairage.

Les discussions dans le cadre de ce focus group ont contribué a
la création d'un prospectus présentant le programme PAUSES. Il
sera envoyé aux différentes associations et organisations parte-
naires. Finalement, le profil des étudiants, qui avait été présenté
sous deux formats lors du focus group (texte et grille), ne sera
conservé qu'au format grille, plus pratique pour repérer les
caractéristiques importantes pour le pairage (par ex., les dispo-
nibilités temporelles, les expériences, etc.).

Méthode - prétest (étape 2)

Objectifs du prétest

Dans le but d'ajuster le programme PAUSES avant le début de
I'étude de faisabilité, un prétest a été réalisé avec quatre dyades
PPA-étudiant. A I'exception de la formation, dont le contenu
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n'avait pas encore été finalisé, le prétest a permis de vérifier si le
programme et son fonctionnement étaient adaptés.

Echantillon et procédure de recrutement
pour le prétest

Les étudiantes ont été recrutées a la suite d'une présentation
du programme au groupe des étudiants de premiére année en
ergothérapie (HETSL, Lausanne). Une fois les profils d'étudiant
élaborés, et pour faciliter le recrutement des PPA, deux parte-
naires de terrain connus ont été contactés. Ceux-ci ont diffusé
les profils et les PPA intéressées ont été mises en contact avec
I'équipe de PAUSES. Les participants (étudiants comme PPA)
ayant été recrutés en fonction de leur disponibilité, il s'agit d'un
échantillon de convenance.

Collecte et analyse de données

Plusieurs méthodes de collecte de données ont été utilisées dans
le cadre du prétest. Premiérement, les entrées des journaux de
bord des étudiantes ont fourni des informations relatives aux ser-
vices offerts et a la temporalité (par ex., fréquence, durée).
Deuxiémement, des entretiens finaux semi-dirigés de quarante-
cing a soixante minutes a visée formative ont été réalisés par un
chargé derecherche avec les PPA et les étudiantes. Ces échanges
permettaient de faire le bilan de leur expérience du programme
et de recueillir leurs suggestions pour le consolider. Avec le
consentement libre et éclairé des participants, les entretiens ont
été enregistrés afin de faciliter leur analyse.

Encadré 7.4 Précisions méthodologiques - prétest (étape 2)

+ Le recrutement des personnes proches aidantes (PPA) a
nécessité plusieurs échanges entre I'équipe de PAUSES et
les PPA: le but était d'assurer un pairage pertinent en regard
de critéres tels que les disponibilités de I'étudiant et les be-
soins de la PPA ou encore la situation géographique des
participants.

» Différentes statistiques descriptives ont été utilisées pour
présenter les services offerts et apprentissages réalisés dans
le cadre du prétest: fréquence absolue (n), fréquence rela-
tive (%), moyenne (M) et étendue.



» Les entretiens avec les étudiants ont porté sur les éléments
ayant influencé la motivation des étudiants durant leur parti-
cipation au programme, leurs apprentissages. lls ont permis
de recevoir leurs rétroactions et leurs recommandations afin
d'améliorer le programme.

* Les entretiens avec les PPA ont permis de connaitre leur ex-
périence du programme, la satisfaction de leurs attentes
envers PAUSES et I'étudiant. Des suggestions pour améliorer
le programme ont aussi été recueillies.

* Les entretiens menés a l'issue du prétest n‘ont pas été re-
transcrits. Les propos des participants ont fait I'objet d'une
analyse de contenu thématique, grace a une écoute répétée
des enregistrements et en s'appuyant sur les notes prises
durant les entretiens'.

Résultats — prétest (étape 2)

Caractéristiques des étudiantes

Quatre étudiantes de premiére année en ergothérapie se sont
portées volontaires pour participer au programme, a la suite de
sa présentation en classe. Leurs profils ont été fournis aux parte-
naires de terrain, qui ont ensuite recruté les PPA. Ce sont des
meéres d'enfants de 8 a 16 ans, qui présentent des difficultés
associées a des déficiences motrices ou cognitives. Pour deux
des quatre participantes, PAUSES est le premier service directe-
ment destiné a la PPA.

Résultats du prétest

Les résultats du prétest de PAUSES sont présentés, plus spécifi-
quement les services offerts ainsi que les résultats relatifs aux
étudiants et aux PPA.

Description des services offerts lors du prétest

Le tableau 7.4 fournit des informations issues des journaux de
bord des quatre étudiantes concernant la temporalité des ser-
vices: le nombre d'accompagnements réalisés, la durée totale
des services offerts, la période sur laquelle ils se sont répartis et
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Tableau 7.4

Temporalité
des services
lors du prétest.

la durée moyenne des accompagnements, ainsi que leur étendue
(c'est-a-dire leur durée minimale et maximale). Deux étudiantes
n‘ont pas réalisé les quarante heures prévues dans le cadre du
programme PAUSES. Dans une situation, la PPA I'a remplacé par
une personne ayant des disponibilités plus importantes. Pour
I'autre, le temps disponible pour les accompagnements ne cou-
vrait pas les besoins de la PPA, par exemple les fins de semaine
ou la période des vacances estivales.

Situation Nombre Durée Etendue Durée moyenne
d'accompa- (heure) (mois) (heures) (min-max)
gnements

1 6 43 h 30 1,5 7h16 (3h35-9h)

2 16 39 h 45 10 2h29 (Th-6h)

3 5 12 h 30 2 2h 29 (0h20-4h45)

4 7 12h 00 5 1Th43 (1h-3h30)

Total 34 107 h 45 10 3h10(0h20-6h)

Figure 7.3

Types de services
donnés lors des
accompagnements
(n=234).

Parmi les services proposés (figure 7.3), c'est I'accompagne-
ment lors d'activités avec I'enfant qui a été le plus sollicité (n = 28;
82%). Les autres types de services ont été utilisés dans 6 412%
des accompagnements. L'option «autres» du journal de bord
contenait les éléments importants provenant du premier entre-
tien avec la PPA. Les étudiantes ont aussi décrit les autres ser-
vices offerts (par ex., présence, surveillance, garde d'enfants).
Considérant cela, ces types de service ont été ajoutés aux pres-
tations de PAUSES.

Accompagnement
lors d'activités

Recherche
d'informations

Présence, surveillance,
garde d'enfants

Dépannage en cas
d'imprévu

Autres
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Sur les 34 accompagnements réalisés, 31 (91%) ont été faits avec
la personne aidée. De plus, 25 (74 %) accompagnements se sont
entierement ou partiellement déroulés en présence de la PPA. I
faut noter que d'autres personnes étaient présentes lors de 16
(46 %) accompagnements. Il pouvait s'agir de la fratrie (n =10);
d'autres accompagnateurs (n = 4) ; desamis (n = 2); desmembres
de la famille (grand-mére, marraine) (n = 2); des personnes en
lien avec l'activité réalisée (n = 2) ou encore d'un proche d'une
étudiante (n = 1). Les accompagnements se sont majoritairement
déroulés a domicile (n=27; 79%) et dans des lieux d'activité
sportive (n =10; 29 %), tels qu'une piscine, une salle de grimpe,
une station de ski ou un centre équestre. D'autres lieux ont été
visités dans le cadre des services offerts: un parc, une place de
jeuoule bord dulac (n =7;21%), des magasins (n = 3; 9%), chez
le médecin (n = 2; 6%) ou dans des lieux spécifiques a des acti-
vités (n = 2; 6 %), soit une caserne de pompier et un refuge pour
les animaux.

Point de vue des étudiantes

Pour rappel, I'expérience des étudiantes du prétest dans le cadre
du programme PAUSES a été documentée au moyen du journal
de bord et d'entretiens semi-dirigés spécifiques, au terme de
I'expérience. Les entretiens finaux ont duré en moyenne cin-
quante minutes et se sont déroulés a I'école, conformément au
choix des étudiantes. Le tableau 7.5 offre une synthése des diffi-
cultés rencontrées par les étudiantes lors du prétest, les appren-
tissages réalisés et les actions entreprises afin d'améliorer les
services qu'elles offrent aux PPA.

Motivation a participer a PAUSES

Les étudiantes du prétest ont indiqué que leur inscription au pro-
gramme a initialement été motivée par la possibilité d'avoir une
expérience pratique supplémentaire. Cette motivation a évolué
de maniere significative, grace aux liens avec la famille du PPA,
au sentiment d'étre utile et aux retours gratifiants. Le fait de pou-
voir bénéficier d'une expérience pratique auprées d'une popula-
tion d'intérét (les enfants) favorise également leur engagement.
A contrario, une étudiante s'est rendu compte en cours de route
qu'elle n'était pas vraiment intéressée a ce groupe spécifique, ce
qui a eu pour conséquence de diminuer sa motivation. Elle a
émis la suggestion de leur permettre d'indiquer leurs intéréts
lors de leur inscription au programme, suggestion qui a été rete-
nue. Une étudiante a noté un décalage entre sa personnalité
dynamique et le fonctionnement plus routinier de la famille. Elle
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Tableau 7.5

Difficultés,
apprentissages
et actions visant
aaméliorer les
services lors du
prétest (n = 34).

Difficultés

n

%

Exemples

Communiquer 20 | 59 | Comprendre la personne aidée
malgré les difficultés d'expression

Gérer des émotions 8 | 24 |Ne pas savoir comment réagir face
aux tensions familiales

S'organiser 6 | 18 |Difficulté dans la planification des
accompagnements

Gérer des finances 3 | 9 |Planifier une activité de fagon a
limiter ses colts pour la PPA

Autres 6 | 18 | Aspects techniques (par ex. manu-
tention) et réle & endosser

Apprentissages réalisés

Se familiariser ala 30 | 88 | Connaissance de la situation, des

situation routines, de I'impact de la situation
spécifique de la personne aidée sur
le vécu familial

Communiquer 21 | 62 | Gestion de conflit, compréhension
accrue de la personne aidée

S'organiser 12 | 35 | Meilleure gestion du temps et
planification des activités

Acquérir de connais- | 11 | 32 | Gestes techniques (manutention,

sances pratiques utilisation de matériel), stratégies
favorisant I'indépendance de la
personne aidée

Acquérir des notions | 6 | 18 | Connaissances relatives a une

théoriques

pathologie

DiscuteraveclaPPA | 12 | 35 | Bénéficier de leur expérience, de
leurs stratégies

Réviser des cours 5 | 15 |Rechercher des stratégies de
communication

Consulter les écrits 4 | 12 | Connaitre les symptémes d'une

scientifiques pathologie

Discuter avec 3 9 | Partager des expériences et idées

des étudiants d'activités

Discuter avec le 2 6 |Localiser des informations a trans-

chargé de recherche mettre a la PPA

Aucune action 9 | 26 |—

Autres 14 | 41 |Prendre contact avec des associa-

tions, avoir plus d'initiatives, exprimer
ses émotions a la PPA, se donner le
temps d'apprendre
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rapporte un manque d'interactions sociales qui a influencé
négativement sa motivation et son engagement. Enfin, I'obten-
tion de crédits ECTS n'a été un facteur motivant pour aucune des
étudiantes.

Apprentissages réalisés

Parmi les apprentissages réalisés par les étudiantes du prétest,
de nombreux éléments relatifs & la sensibilisation a la situation
des PPA ont été mentionnés. Impressionnées par la charge de
travail que représente le réle d'aidant, elles disent comprendre
davantage la nécessité de leur offrir du répit. Deux étudiantes
soulignent des retombées potentielles sur leur future pratique
professionnelle. Elles suggerent que les PPA devraient étre
davantage incluses. Elles rajoutent que le personnel de santé
devrait étre «tolérant» a leur égard et éviter de les considérer
comme des éléments perturbateurs. La communication entre les
PPA et le personnel de santé ressort comme un point nécessitant
une attention particuliére. Une étudiante note que sa participa-
tion a contribué a élargir sa vision des situations de soins: tous
les membres de la famille sont touchés par la problématique de
santé de la personne aidée. Sensibilisée a la situation des PPA &
travers sa participation a PAuUSES, une étudiante s'est rendu
compte que le réle d'aidant est peu connu et reconnu. Forte de
ce constat, elle a pris l'initiative d'en discuter avec son entourage
afin de les sensibiliser a cet enjeu. Une autre étudiante explique
que sa conception des PPA, qui se limitait initialement aux situa-
tions ou la personne aidée est une personne agée, s'est élargie
suite a sa participation au programme. Les étudiantes ont identi-
fié des apprentissages de compétences techniques et relation-
nelles. Deux étudiantes disent avoir pu expérimenter les
stratégies de communication abordées en cours et avoir une
représentation concrete de différents symptémes appris en
classe. Une étudiante a pu travailler sur ses capacités d'adapta-
tion et augmenter sa confiance en elle.

Lacunes de PAUSES selon les étudiantes

Les étudiantes indiquent que diverses connaissances ou compé-
tences leur ont manqué. Pour trois d'entre elles, ces lacunes
concernent un manque d'expérience pratique en lien avec des
gestes spécifiques (par ex., gestion d'une sonde gastrique) ou
avec une population spécifique. Ces lacunes ont pu étre com-
blées en sollicitant des ressources, particulierement la PPA. Une
étudiante aurait souhaité connaitre davantage de services de
soutien destinés aux PPA afin d'informer et éventuellement orien-
ter cette derniere.
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Appréciations de PAUSES et suggestions

Lors des entretiens finaux, les étudiantes ont eu I'occasion de for-
muler des recommandations dans la perspective de la pérennisa-
tion du programme. Selon une étudiante, quarante heures de
services peuvent étre insuffisantes pour répondre aux besoins
d'une PPA. En d'autres termes, I'énergie investie par la PPA pour
intégrer I'étudiant peut paraitre trop importante par rapport aux
services obtenus. Une autre estime ne pas avoir été suffisamment
suivie par la PPA, pour qui PAUSES représentait le premier service
de soutien qu'elle utilisait. A contrario, une étudiante note que la
PPA a agi en tant que formatrice, ce qui lui a permis de gagner en
autonomie et d'améliorer la qualité de ses services.

Par ailleurs, il semble que la présentation du programme en classe
soit un moyen efficace de motiver a s'inscrire au programme: les
étudiantes suggerent de la conserver et éventuellement de diffu-
ser I'expérience d'un autre étudiant a cette occasion. Deux étu-
diantes soulignent I'importance de la proximité géographique qui
peut méme étre un élément de réussite du pairage. Considérant
le fait que la clientele étudiante a un emploi du temps relativement
chargé en raison de la formation et des activités personnelles,
cette proximité influence significativement les disponibilités. Les
quatre étudiantes jugent le processus de pairage comme étant
clair et efficace. Plus précisément, deux d'entre elles estiment
que le premier entretien avec la PPA en est la pierre angulaire.

Une étudiante croit qu'il serait judicieux que le programme ne
débute pas avant une période de vacances, car cela pourrait
limiter les inscriptions. Par ailleurs, les deux étudiantes, dont le
pairage s'est interrompu, expliquent que les services auraient pu
se poursuivre si leurs prestations avaient été plus régulieres et
intégrées a la routine familiale. Lors de ses services, une étu-
diante a imaginé les risques qui pouvaient se présenter (par ex.,
chutes), ce qui a amené une certaine anxiété. Elle suggére de
présenter brievement le cadre assurantiel lors des cours afin
d'étre rassuré.

Point de vue des personnes proches aidantes

Dans I'optique de bénéficier du retour des PPA concernant leur
expérience du programme PAUSES, des entretiens semi-dirigés
ont eu lieu au terme de leur participation. Ces entretiens ont duré
en moyenne trente-huit minutes. En respectant le choix des PPA,
deux ont eu lieu au domicile de la PPA, un par téléphone et un a
la HETSL.



Apports de PAUSES au quotidien

Dans une situation, la PPA explique que l'opportunité de bénéfi-
cier du programme s'est présentée au meilleur moment, car deux
des accompagnatrices auxquelles elle recourrait n'étaient plus
aussi disponibles, menacgant le fragile équilibre quotidien. L'étu-
diante, par ses services, a ainsi joué le réle d'une roue de secours
bienvenue. Cela a évité a la PPA d'avoir a recruter de nouvelles
personnes dans l'urgence. La PPA reléve que, en adéquation avec
ses besoins, les services offerts ont également intégré le frere de
la personne aidée. Pour sa part, une autre PPA explique que le
programme lui a permis de se consacrer a des activités de loisirs
jusqu'alors négligées. De plus, les discussions avec |'étudiante lui
ont permis de bénéficier d'un lien social et d'étre rassurée dans
son role d'aidante. Le programme a également permis a son
enfant, la personne aidée, d'avoir des interactions sociales avec
quelqu'un de son age, sans que cela soit rémunéré (contrairement
a d'autres). Ce parent a apprécié d'éviter une charge financiére
supplémentaire. Les deux PPA, dont le pairage a été interrompu,
précisent que le programme les a effectivement dépannées. Par
exemple, il leur a permis de réaliser d'autres activités (sport, com-
missions, sorties) et de pouvoir s'absenter sans que cela entraine
du stress. Globalement, le programme PAUSES a représenté une
parenthése ou le répit était plus facilement accessible.

Retour des PPA sur les services obtenus

Toutes les PPA interviewées précisent qu'une relation de confiance
s'est rapidement instaurée. Elles observent que |'attitude des étu-
diantes y a contribué, notamment leur bienveillance, leur intérét et
leur investissement. De fagon générale, elles affirment que les
étudiantes ont bien répondu a leurs attentes. Elles ne relévent
aucune lacune génante dans leurs compétences. Les PPA ont pu
leur apprendre des stratégies ou des gestes techniques, lorsque
la situation le nécessitait. Toutefois, une PPA souligne qu'en raison
de la complexité de sa situation, des personnes plus qualifiées
auraient pu offrir des services davantage adaptés que des débu-
tantes. Dans les deux situations ou les services ont pu étre fournis
sans interruption, les PPA rapportent la flexibilité, la souplesse et
les capacités d'adaptation des étudiantes. Pour celles qui ont été
interrompues, les deux parents évoquent I'incompatibilité entre
leurs besoins et les disponibilités des étudiantes. En effet, en rai-
son de leurs agendas personnels, les deux étudiantes n'ont pas eu
la possibilité de s'adapter vraiment aux besoins des PPA. Une PPA
déclare ne pas avoir osé faire appel a I'étudiante, ce qui a proba-
blement contribué a la perte de suivi dans cette situation.
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Appréciations et suggestions des PPA

Il a été suggéré que les étudiants participants a PAUSES indiquent
leurs disponibilités, avant méme la prise de contact. Cela per-
mettrait de simplifier et d'améliorer I'ajustement initial et de limi-
ter leur investissement en temps, précieux pour les PPA.

Deux PPA soulignent les bénéfices mutuels du programme. Pour
un parent, son équilibre quotidien a pu étre maintenu, tout en
contribuant a la formation de I'étudiante, notamment |'utilisation
de moyens auxiliaires et la réalisation de transferts. Une PPA
recommande que les familles ayant bénéficié une premiere fois
de PAUSES aient la possibilité de s'y réinscrire.

Tous les parents apprécient la rapidité et |'efficacité de la mise en
place des services. Ils estiment que I'énergie nécessaire pour en
bénéficier est acceptable en regard des services proposés. Une
PPA juge qu’elle a eu des discussions intéressantes, contribuant
a ses liens sociaux, durant le temps qu'elle a passé a former I'étu-
diante. Les PPA désirent que la visibilité du programme soit plus
grande. Elles aimeraient que le message soit encore plus clair,
efficace et transparent.

Au terme de leur participation au programme PAUSES, trois des
quatre PPA recommanderaient ce dernier a des personnes dans
des situations similaires. La quatrieme le proposerait uniquement
a des PPA n'ayant pas de services. A I'issue du programme, une
étudiante a été engagée au moyen de la contribution d'assis-
tance et une autre s'est rendue disponible, mais n'a pas pu étre
engagée, faute de possibilité financiere pour la PPA.

Discussion - étape 2

Une difficulté des PPA relevée dans deux articles scientifiques?2¢2?
et dans les entretiens réalisés a I'étape 1 vise le manque de
temps. Or, suite au prétest, le programme PAUSES semble soula-
ger les PPA sur ce plan. Ces dernieres ont, en effet, pu investir du
temps dans des loisirs ainsi que dans des activités telles que les
courses ou des démarches administratives. Lorsque les quarante
heures sont complétées, I'investissement de temps et d'énergie
pour former |'étudiante est «rentabilisé ». Ceci était une attente
exprimée lors des entretiens de |'étape 1 et durant le focus group.
Les résultats du prétest indiquent que les PPA sollicitent essen-
tiellement 'accompagnement lors d'activités. Il semble ainsi que
ce soit un répit momentané qui soit recherché par les PPA dans
le cadre de leur sollicitation du service PAUSES. L'aide & la



recherche d'informations et le dépannage en cas d'imprévu n’ont
été que trés peu utilisés.

Comme relevé lors de I'étape 1 et dans les écrits scientifiques, le
co(t peut représenter un obstacle a l'accés aux offres de soutien
pour les PPA3435, | e fait que les services de PAUSES soient gra-
tuits est considéré comme trés positif par les participants.

En ce qui concerne l'isolement social des PPA, qui est largement
documenté dans les écrits scientifiques?® et lors de I'étape 1, une
PPA estime que le programme PAUSES lui a permis des échanges
sociaux significatifs. Les étudiants semblent pouvoir répondre a
des besoins de partage et d'écoute.

Les programmes d'ASC étant considérés comme « mutuellement
bénéfiques», une hypothése de départ du présent projet était le
fait que PAUSES profiterait aux PPA et aux étudiants. Alors que de
nombreuses études centrées sur de tels programmes ne docu-
mentent les résultats que de I'une ou de l'autre partie, il fut pos-
sible de documenter autant les retombées pour les deux parties
(PPA, étudiants). Comme précisé dans les résultats, le programme
semble effectivement avoir été profitable pour les PPA. A ce pro-
pos, les étudiantes disent mieux comprendre la situation des PPA
et le besoin de les soutenir. En ce sens, le programme PAuUSES
semble étre prometteur. A plus long terme, cette sensibilisation
sera probablement bénéfique a I'implication des PPA dans les
situations de soins'. Elle pourra faciliter I'identification des PPA en
difficulté et ayant besoin de soutien®. Il faut aussi mentionner que
les étudiants ont réalisé des apprentissages de nature technique,
comme ['utilisation de divers moyens auxiliaires et d'aides tech-
niques. Leur participation leur a permis d'acquérir des connais-
sances a propos des situations de santé spécifiques des personnes
aidées, ce qui est également noté dans d'autres études?. De plus,
elles ont considéré les PPA comme des personnes-ressources.
Par exemple, ces derniéres ont fait profiter les étudiantes de leur
expérience et des stratégies mises en place au quotidien, notam-
ment pour faciliter la communication avec la personne aidée. En
somme, les PPA contribuent a la formation du futur professionnel
de la santé, ce qui représente une forme de valorisation de leur
expertise et répond a leur besoin de reconnaissance™.

Un des points importants qui ressort des entretiens de |'étape 1
concerne |'adaptabilité des services. Plusieurs PPA ont besoin de
services spécifiques a leur situation et a leurs attentes. Par
exemple, bien qu'un forfait de quarante heures soit imposé par
étudiant, la durée journaliere moyenne des accompagnements
fut variable d'une situation a une autre (entre une heure qua-
rante-cing a sept heures quinze), tout comme la période de
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services (d'un a dix mois). En fait, la nature des activités réalisées
lors des accompagnements semble aussi illustrer la flexibilité du
programme. Cela semble congruent avec les recommandations
identifiées dans deux articles scientifiques'32. Cette souplesse
d'offrir les services a la personne aidée, mais aussi a son entou-
rage. Sur les trente-quatre accompagnements lors du prétest,
dix ont eu lieu avec la fratrie, en I'absence ou présence de la per-
sonne aidée. Cette fagon de faire leur permet de recevoir de I'at-
tention, de s'amuser et d'entretenir des relations avec d'autres
personnes?3.

Recommandations

Suite au prétest, plusieurs recommandations émergent. D'abord,
il serait judicieux d'encourager les étudiants et les PPA a planifier
des interventions plus fréquentes, intégrées a l'organisation quo-
tidienne de la famille. Il faudrait encourager les étudiantes a pren-
dre des initiatives et a proposer des activités. En effet, les PPA,
déja surchargées, n'ont pas toujours le temps de demander des
ajustements. Il semble donc pertinent de placer la responsabilité
du suivi chez les étudiants et de les amener a étre proactifs dans
I'organisation des services. En somme, il faut porter attention a
I'adéquation entre |'offre et la demande au moment du pairage.
De plus, il faut étre ouvert a un réajustement continu en cas de
changement dans la situation. Cela souligne la nécessité d'avoir
une personne qui joue les rbéles de superviseur, facilitateur et
agent pivot pour s'assurer du bon déroulement des pairages.

Afin de faciliter un accés aux services de soutien aux PPA, les
démarches administratives doivent étre les plus simples pos-
sible3¢38. Considérant cela, il serait nécessaire de ne pas les
alourdir pour les PPA, si des changements devaient étre effec-
tués en lien avec les démarches visant a accéder au service.

Une autre recommandation vise une plus grande visibilité du
programme PAUSES et un meilleur accés a l'information383%°. Par
exemple, une vidéo témoignage d'une étudiante ayant participé
au programme et disponible sur la plateforme YouTube pourrait
favoriser la connaissance le programme par les PPA. De plus,
comme l'indiquent les quatre étudiantes du prétest, le fait d'en-
tendre I'expérience d'un pair pourrait favoriser la motivation et
éventuellement l'inscription au programme.

Une suggestion regue vise la possibilité des PPA de répéter I'ex-
périence avec différents étudiants, et ainsi de bénéficier plu-
sieurs fois du forfait de quarante heures de services prévu. Cette



suggestion souleve toutefois une question éthique, qui devra
étre examinée. Certes, cela permet a des PPA de bénéficier de
ce programme sur une durée prolongée (a condition qu'un étu-
diant compatible soit disponible chaque année), mais cela
empéche peut-étre d'autres PPA d'en bénéficier.

Limites

Plusieurs limites inhérentes a ce projet doivent étre soulignées.
D'abord, il y a un nombre limité de participants lors du prétest. Il
faut aussi spécifier la similarité des situations, car toutes les PPA
étaient meres d'enfants de 8 a 16 ans ayant des troubles moteurs
et/ou cognitifs. Par ailleurs, les quatre étudiantes n'ont pas recu
les formations de sensibilisation et d'approfondissement, car
elles étaient en cours d'élaboration. Ceci limite la généralisation
des résultats et ne documente qu'une partie des retombées du
programme PAUSES.

Synthese des étapes 1et 2

Le but des deux premiéres étapes du présent projet était de déve-
lopper un programme d'ASC pour soutenir les PPA et mobiliser
des étudiants en santé. L'étape 1 a permis d'identifier les besoins
prioritaires des PPA auxquels pourrait répondre le programme
PAUSES et d'en déterminer ses composantes. Le prétest a permis
de valider les outils de communication et d'adapter le programme,
avant d'initier I'étape 3 (étude de faisabilité a plus grande échelle).

Selon les propos recueillis, les services offerts par les étudiantes
dans le programme PAUSES ont permis a des PPA de «sortir»
pendant quelques heures de leur réle afin de faire des activités de
leur choix. En ce sens, le programme PAUSES contribue a I'enga-
gement durable des PPA dans leur réle tout en contribuant a leur
équilibre occupationnel. Comme dans |'étude américaine sur un
programme de répit destiné a des familles en difficulté?’, les étu-
diantes ont reconnu l'importance d'offrir du soutien aux PPA. Elles
estiment avoir acquis des habiletés communicationnelles, fonda-
mentales pour la collaboration entre le personnel de santé et les
proches':2s,

Ces résultats prometteurs mettent en évidence le potentiel du
programme PAUSES. IIs soulignent la nécessité de I'expérimenter
auprés d'un groupe plus important et d'explorer les éléments pou-
vant favoriser sa pérennisation et son application a d'autres écoles
et d'autres lieux. A ce propos, I'étude de faisabilité (étape 3), qui
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est en cours au moment de la rédaction de I'ouvrage, permettra de
recueillir davantage de données pour consolider le programme
PAuUSES. De plus, l'analyse des formations a fait l'objet d'un
article®, a consulter pour ceux intéressés par le sujet.

Conclusion

Dans un contexte de pénurie de professionnels de la santé et
d'augmentation des besoins de soins, la contribution des PPA est
amenée a augmenter. Le soutien offert aux PPA doit étre accru afin
d'éviter leur épuisement. Le présent projet concerne le dévelop-
pement d'un programme d'apprentissage par le service commu-
nautaire, intitulé PAUSES. Il vise a soutenir les PPA et impliquer des
étudiants en santé. Les deux premieres étapes du projet ont per-
mis de déterminer, valider et ajuster les composantes de ce pro-
gramme. Ainsi, un étudiant volontaire est jumelé a une PPA et lui
offre quarante heures de services, rémunérés sous forme de cré-
dits ECTS de formation. Les services peuvent étre de quatre types:
(1) accompagnement lors d'activités avec ou sans la présence de
la PPA; (2) aide a la recherche d'informations; (3) présence, sur-
veillance ou garde d'enfants; (4) dépannage en cas d'imprévu.
Les résultats du prétest confirment I'acceptabilité de PAUSES par
ses usagers (PPA et étudiants). Il offre du répit et favorise un meil-
leur équilibre occupationnel aux PPA. Il contribue a la formation
des étudiants, particulierement la compréhension de la situation
des PPA. Ce programme peut potentiellement contribuer a amé-
liorer I'efficience de soins qui impliquent des PPA — et donc atté-
nuer les effets de la pénurie de professionnels de santé. Le
programme PAUSES semble prometteur et mériterait d'étre étendu
a d'autres régions, institutions d'enseignement et formation.

Points a retenir

1. Le programme PAUSES permet a des étudiants des profes-
sions de santé d'offrir gratuitement quarante heures de soutien
non professionnel & des personnes proches aidantes (PPA).

2. Il applique une stratégie d'apprentissage par le service
communautaire (service learning).

3. PAUSES offre des périodes de répit aux PPA et contribue a
un meilleur équilibre occupationnel.




4. Les étudiants, qui ont participé au projet, comprennent
mieux le quotidien et le réle d'aidant.

5. PAUSES peut potentiellement contribuer a améliorer |'effi-
cience de soins qui impliquent des PPA — et atténuer les effets
de la pénurie de professionnels de la santé.

Pour aller plus loin

* Texte détaillant la formation offerte dans le cadre du
programme PAUSES: Meyer, S., et Bellagamba, D., « Former
des étudiant-e-s au soutien des proches-aidant-e-s», in
M.-H. Izard (dir.), Expériences en ergothérapie, 32¢ série,
Montpellier, France : Sauramps Médical, 2019, p. 131-137.

* Vidéo témoignage d'une étudiante ayant participé au
programme : www.youtube.com/watch?v=HLKDzvmPrH4

Annexes

Annexe 7.1 Profil d'étudiant

Nom Prénom

XY

Langue(s) Francais et italien: langues maternelles
parlée(s) Allemand et anglais: niveau scolaire
Moyens de Transports publics (abonnement général)
transport Permis de conduire mais pas de voiture
(permis, disponible

abonnements)

Population(s)
d'intérét(s)

Plutét les personnes dgées mais ouverte
a tout le monde

Compétences
particuliéres

Bonnes habiletés communicationnelles:
ouverte a autrui et a I'écoute, d'un
naturel avenant et dynamique. J'apprécie
(et recherche) le contact avec autrui.
Créativité: je baigne dans I'art (musique,
peinture et sculpture) depuis mon
enfance et ai ainsi développé ma créati-
vité au fil des années.
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Intéréts
ou loisirs
particuliers

Je fais de la musique (trombone) dans
une fanfare depuis de nombreuses
années et fais de la peinture et de la
sculpture depuis mes 14 ans.

Peu sportive, j'apprécie toutefois les
promenades dans la nature. J'aime me
rendre au musée ou théatre.

Expériences
personnelles
et profession-
nelles

J'ai effectué un stage en établissement
meédico-social dans le cadre des
modules complémentaire (années
précédant I'entrée en HES). Cela m'a
permis d'apprendre a accompagner des
personnes dgées dans leur quotidien.
J'ai notamment pu apprendre a cette
occasion a réaliser des transferts.

J'ai fait plusieurs années de babysitting
lorsque j'étais plus jeune et j'ai par la suite
travaillé dans un musée d'art. J'ai
également intégré une fanfare locale
durant mon enfance et y suis restée
engagée jusqu'a aujourd’hui.

Disponibilités
temporelles

Je suis disponible tous les lundis et tous
les jeudis dans la soirée (a partir de 18h
jusqu'a 22h). Selon ma formation en
ergothérapie, ces horaires peuvent
parfois étre adaptés. Je suis également
disponible un jour par week-end, a
condition de me prévenir une semaine
en avance en raison de mon job d'étu-
diante. Finalement, mes disponibilités
durant les vacances scolaires peuvent
étre discutées.

Disponibilités
géographiques
(périmetre)

Je peux me déplacer sur Lausanne et
environs en transports publics, si
possible pas a plus de 45 minutes depuis
la gare de Lausanne.

Crainte ou
inquiétude
vis-a-vis de
votre implication

J'espere pouvoir me rendre utile a la
famille a qui j'offrirai mes services,
malgré ma modeste expérience.

Contrindication
particuliére

Allergie aux poils de chat.




Commentaire

Combinées, les informations issues du profil permettent d'imagi-
ner les services qui pourraient étre offerts par I'étudiant. Les inté-
réts et compétences de ce dernier laissent entrevoir les activités
qui pourraient étre réalisées avec la personne-aidée. Ces infor-
mations sont nécessaires au pairage, notamment ce qui a trait aux
disponibilités temporelles ou géographiques et les langues
parlées.

Chaque situation étant différente, il n'existe pas de profil «idéal»
compatible avec chacune d'entre elles. L'intérét du processus de
pairage est justement de créer des dyades PPA — étudiant opti-
males en regard de ces critéres.

Annexe 7.2 Questions du guide d'entretien

Contexte de vie

1. Pouvez-vous brievement me parler de votre situation et
votre entourage (famille /amis/autres) ?

2. Pouvez-vous vous me décrire brievement la personne qui
regoit votre aide / soutien?

3. Pouvez-vous me décrire une journée type?
3.1. Pouvez-vous décrire la mise en route de la journée ?
3.2. Comment se déroulent les repas?
3.3. Comment se passe la soirée?
3.4. Comment se déroule la nuit?
3.5. Avez-vous de bons moments avec [la personne-
aidée] ?
4. Depuis combien de temps lui offrez-vous du soutien?
5. Combien d'heures par jour/semaine vous occupez-vous
de [la personne-aidée] ?
6. Quel(s) type(s) de soutien lui offrez-vous ?
7. Quels sont les loisirs et activités sportives de [la personne-
aidée] ?
8. Quels sont vos loisirs et vos activités sportives ?

9. Avez-vous d'autres éléments a ajouter pour permettre une
meilleure compréhension de votre situation?
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Services de soutien regu et les besoins non comblés

1. Actuellement, recevez-vous des services de soutien? Si
oui, pouvez-vous les décrire brievement?

- Type(s) de service
+ Nombre d'heures
- Lieu(x)
- Cout(s)
- Organisme(s) qui offre(nt) ces services
+ Restrictions / conditions
2. Ces services comblent-ils vos besoins de soutien?

+ Si oui, quel est le besoin le plus important auquel ces
services répondent?

-+ Si non, quel(s) est (sont) le(s) besoin(s) qui n'est (ne
sont) pas comblé(s) ?

- Pouvez-vous décrire une situation (ou donner un
exemple) ol vous auriez eu besoin d'un soutien ou d'une
aide supplémentaire ?

3. Avez-vous d'autres éléments a ajouter concernant les ser-
vices que vous recevez actuellement?

Attentes et besoins par rapport au programme PAuUSES

1. En considérant la situation que vous avez décrite et les ser-
vices déja mis en place pour vous soutenir, quels sont les
besoins prioritaires auxquels je pourrais répondre comme
étudiant-e participant & PAUSES?

2. PAUSES est un programme qui permet de soulager les per-
sonnes proches aidantes en leurs proposant des services
offerts par des étudiant-e-s en santé de la HES-SO (ergothé-
rapeutes, infirmiéres). Pour rappel, dans ce programme
PAUSES, je peux vous offrir, en fonction de vos besoins et de
mes disponibilités: (1) accompagnement et soutien pour les
activités (activités sportives, loisirs, activités de la vie quoti-
dienne et autre selon vos besoins) (2) Présence / surveillance
/ garde d'enfant-s & domicile (3) aide a la recherche d'infor-
mations (ce dont vous avez besoin, par exemple sur les ser-
vices de soutien existants) (4) dépannage en cas d'urgence
(pour agir comme reléve lorsque vous avez un imprévu).

Considérant cela, pourriez-vous nous indiquer quel(s) est/
sont le(s) service(s) qui vous intéresserai(en)t (1, 2, 3, 4) ?




2.1. Parmi les services qui vous intéressent, pouvez-vous
préciser vos attentes en fournissant des exemples?

2.2. Est-ce que, hormis la personne-aidée, d'autres per-
sonnes de votre entourage pourraient bénéficier de
ces services (fratrie par exemple) ?

3. Dans l'idéal, a quel(s) moment(s) auriez-vous besoin de

moi ?

- Jour(s) de la semaine

- Horaire(s)

4. Que pouvez-vous me dire sur [la personne-aidée] afin de
mettre en place un accompagnement adapté et dans les
meilleures conditions possibles (spécificités) ?

4.1. Siouiala 3.2.2, pouvez-vous présenter la personne
qui bénéficiera des services afin de mettre en place
un accompagnement adapté et dans les meilleures
conditions possibles?

5. Avez-vous d'autres éléments a ajouter sur [la personne-
aidée] afin que je puisse avoir une vision détaillée de la per-
sonne a accompagner ?

Attentes envers I'étudiant en santé du programme PAuUSES

1. En considérant votre situation actuelle et vos besoins de
soutien, quelles sont vos attentes envers moi?

2. Que pourrais-je vous apporter pour améliorer votre
quotidien?

3. Dans l'idéal, quelles qualités ou compétences devrais-je
avoir?

4. Quelles connaissances spécifiques (théoriques ou pra-
tigues) sont requises pour un accompagnement efficace dans
votre situation?

5. Avez-vous d'autres éléments a ajouter en lien avec les
attentes?

Conclusion de I'entretien

1. Nous arrivons au terme de cet entretien, avez-vous d'autres
éléments a ajouter?
2. Si vous le voulez bien, nous allons faire le bilan de vos
attentes et besoins et allons ensuite définir ensemble les ser-
vices que je pourrai vous offrir.

Je vous remercie infiniment!
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Annexe 7.3 Plan d'accompagnement

Besoins prioritaires exprimés par la PPA:

1. Besoin de répit (diminution de la vigilance & domicile ou
lors de sorties).

2. Besoin de temps pour se ressourcer et rencontrer d'autres
personnes.

3. Besoin de temps pour les commissions et des démarches
administratives.

4. Besoin d'informations au sujet de services de transports
pour permettre a son mari de se rendre au centre d'accueil
temporaire sans qu'elle ait a conduire.

Objectifs:

1. En ma présence, la PPA diminue son niveau de vigilance
par rapport a la déambulation et au risque de chute de son
mari.

2. Durant les accompagnements, la PPA prend du temps pour
elle afin de réaliser des activités qui lui permettent de se res-
sourcer (cours de poterie le samedi matin) et de rencontrer
ses amies.

3. Durant les accompagnements, la PPA fait les commissions
et les démarches administratives qui lui sont utiles, sans avoir
a s'inquiéter pour son mari.

4. D'ici la fin des 40h, la PPA a a sa disposition des informa-
tions relatives aux services de transports adaptés dans sa
région et leurs conditions d'acces.

Activités:

1. En la présence de la PPA a domicile, réaliser des activités
avec son mari. Ces activités peuvent étre des jeux de cartes,
des activités de la vie quotidienne ou tout simplement écouter
Mr raconter des histoires en italien.

2. En plus des activités a domicile mentionnées au point 1, il
est possible d'accompagner la personne aidée lors de pro-
menades a |'extérieur ou a des expositions de photo. En tant
qu'ancien photographe de presse, Mr ne perdait pas une
occasion de se rendre a de telles expositions.

3. Les activités mentionnées aux points 1 et 2 permettront a la
PPA de prendre le temps pour les commissions et les
démarches administratives.




4. Rechercher des informations en ligne concernant les
transports adaptés dans la région lausannoise ainsi que leurs
conditions d'accés a la prestation, puis les transmettre a la
PPA en s'assurant de sa compréhension.
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Alwin Abegg

Master en anthropologie
culturelle et sociale

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

Alwin Abegg s'intéresse ala
construction sociale de la santé
et de la maladie, a I'utilisation de
la technologie, ainsi qu'a la migra-
tion et aux arrangements trans-
nationaux des soins de santé.

Lorraine Aviolat

Ergothérapeute, BSc

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
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