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Contexte

Proches-aidants

« la personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour partie
ou totalement, a une personne dépendante de son entourage, pour les activités
de la vie quotidienne » (COFACE, 2009)

6h/jour consacrées a 'accompagnement de leur proche malade
Thomas, 2002
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o Renforcement de la relation entre le proche- o Risques pour la santé mentale et physique
aidant et la personne aidée (symptdémes anxio-dépressifs, isolement,
o Sentiment d’utilité et de satisfaction maladies cardio-vasculaires, hypertension)
o Nouvelles compétences et ressources, o Faible utilisation des services mis a leur
capacité d’ajustement a la situation disposition (10%)
N 2N /
Lloyd & al., 2016 Eurofamcare, 2006 ; Le Priol & al., 2014
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Contexte

Interventions en ligne : un dispositif s’adaptant aux contraintes des proches-aidants

22

Un dispositif Un dispositif
disponible a tout —0 o accessible a la
moment . . maison

?
Moins de 20

min par jour
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Contexte

ANALYSE DES BENEFICES PERCUS PAR LES AIDANTS D’UNE INTERVENTION D’ACCEPTANCE

Larochette, C., Wawrziczny, E., Papo, D., Antoine, P., Pasquier, F. (in press). An acceptance, role transition and couple
dynamics-based program for caregivers: a qualitative study of the experience of spouses of persons with young-onset
dementia. Dementia: the international journal of social research and practice.

ANALYSE DE L'EFFICACITE D’UNE INTERVENTION D’ACCEPTANCE A DOMICILE POUR LES AIDANTS

Wawrziczny, E., Larochette, C., Papo, D., Constant, E., Ducharme, F., Kergoat, M.J., Pasquier, F., Antoine, P. (in press).
A Customized Intervention for Dementia Caregivers: A Quasi-Experimental Design, Journal of Aging and Health.

MODELISATION DES FACTEURS DE SOUFFRANCE PSYCHIQUES DES PROCHES AIDANTS DANS LA MA

Wawrziczny, E., Berna, G., Ducharme, F., Kergoat, M.-J., Pasquier, F., & Antoine, P. (2017). Modeling the
distress of the spousal caregivers of people with dementia. Journal of Alzheimer Disease, 55(2), 703-716.

ANALYSES DES ATTENTES DES PROCHES AIDANTS ET DES FREINS CONCERNANT UNE AIDE EN LIGNE
FOCUS GROUPS DE PROFESSIONNELS CONCERNANT L'AIDE EN LIGNE POUR LES PROCHES AIDANTS
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Contexte

Proposer des approches novatrices pour ... o Répondre aux besoins des aidants, promouvoir 'amélioration de leur bien-étre
o Prendre en compte les aspects positifs de la relation aidant-aidé
o Accompagner les aidants dans la mise en place de changements durables

Pleine Psychologie Thérapie

Information

conscience positive d’acceptation

Tourner son attention vers

Connexion avec l'instant le positif Accepter ce qui est au- Compréhension de la
B dela de son contrdle maladie et de ce qui
Prendre du temps pour gravite autour
Prise de recul avec les soi/ prendre soin de soi S'engager dans des
ensées néoatives. la actions qui sont en Informations sur la
P charge mgentale’ Développer ses qualités et adéquation avec ses maladie, le réle d’aidant,
ses ressources valeurs les aides ...

Paller et al., 2015 ; Hurley et al., 2014 ;
Jain et al., 2014 ; Whithebird et al., 2012

Marquez-Gonzalez et al., 2010 ;

Dowling et al., 2014 ; Antoine, 2022 Losada et al,, 2015
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/
e Guidances: o Gratitude
e Respiration
P e Utilisation des forces
e Scan corporel « Pardon
e Mouvements .
e Compassion et bienveillance g .
. P Pleine Psychologie
N conscience positive J

individuel relation

aidance

-

* Infos maladies

Informations
e Métaphore hebdomadaire

* |nfos aides e Défusion
* Infos vie quotidienne e Clarification des valeurs
— Savoir chercher lI'info ° .

_
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Meéthode
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A

Proposition de participer a Opulse par les professionnels

Randomisation dans I'un des programmes A P )
- Si oui : un membre de I'équipe Opulse contacte le proche-aidant

A DOMICILE

o Signature des consentements

o Pré-tests avec des questionnaires
o Présentation du site

o Y

¢ Post-test immédiat a domicile

Une activité quotidienne * Entretien qualitatif de fin de programme
Un suivi téléphonique régulier * Follow-up a 3 mois
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Méthode

P WEBSITE

qulse

a5 o — ——

Une inscription sur le site

° Faites l'expérience |
|nte.rnet .vyww.opulse.fr avec —
un identifiant et un mot de soi, pour accompagner votre

proche comme vous le

pa Sse souhaitez.

LE PROGRAMME POUR S'OUVRIR A DE NOUVELLES RESSOURCES

Apri vérfcation gus oa ste sxt b dar
FOAF VOSE, WIS POAFTeT SrTrier
dex cctratb

12¢me congrés de 'AFPSA — Symposium « Interventions digitales »
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http://www.opulse.fr/

P WEBSITE

thode

Une inscription sur le site
internet www.opulse.fr avec
un identifiant et un mot de
passe

La découverte de l'activité du
jour

12¢me congrés de 'AFPSA — Symposium « Interventions digitales »

Opulse

Saurir & de nowelles rassaurces

M Continuer mes activités Cycle 1- Etape 0/6 &% Mon tableau de bord € Se déconnecter

A.1.1 Etre attentif & la radio intérieure

Préparer ma séance
Cette semaine commence par une métaphore. Cela va nous aider a

0 15 min comprendre notre fagon de fonctionner, nos difficultés et cela sert de point
1]

de départ pour des activités de plus en plus concrétes.

° Seule Pour cela. nous vous avons préparé un enregistrement & écouter. Pour le bon

déroulement de I'activité, nous vous recommandons de mettre en marche les

2018 ¢

0 En intérieur haut-parleurs ou de prendre des éceuteurs. N'hésitez pas @ ajuster le volume

sonore pour que I"activité soit confortable pour vous.

. En extérieur Avant de commencer, il est préférable de s‘assurer de ne pas étre dérangé-e
une dizaine de minutes. Si néanmoins vous étiez interrompu-e, vous pouvez

Matériel tout & fait mettre en pause et reprendre plus tard. Vous étes préte 7

. Ecouteurs J
enceintes () LANCERLACTIVITE

5i vous le souhaitez, vous pourrez réécouter cet enregistrement a tout

moment dans votre tableau de bord.

Aujourdhui munissez-vous d'une feuille et quand votre esprit, votre radio
intérieure se déclenche, notez en gquelques mots ce que votre esprit, votre
radio intérieure, vous dit, vous explique. ce qu'elle vous pose comme question

et ses commentaires. Nous utiliserons ces informations dés demain.



http://www.opulse.fr/

Méthode

P WEBSITE

3.

Une inscription sur le site
internet www.opulse.fr avec
un identifiant et un mot de
passe

La découverte de l'activité du
jour

Une évaluation de I'activité

e C'est fait, je donne mon avis

Quel a été votre ressenti (du moins au plus positif)

q'r > Sf‘-\ - Sr > Sﬁ‘ - Sﬁ‘ .

L L) L

Quelques mots a partager *

Vous préférez nous dire quelques mots plutét que de les écrire ?

° ‘ Démarrer ‘ ‘ Pause ‘ ‘ Stop ‘

Valider mon avis

9 Je ne ferai pas cette activité

@ Je le ferai plus tard

/e

10
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Objectifs

Objectifs préliminaires

e Estimer la proportion de participants qui terminent le programme de huit semaines (qui atteignent
le post-test), globalement et pour chaque groupe

e Estimer la proportion d'activités réalisées par les participants qui terminent le programme,

globalement et pour chaque groupe

Objectifs principaux
e Saisir le sens donné a l'expérience des différents programmes chez les aidants confrontés a une
maladie d’Alzheimer ou une maladie apparentée

* Explorer le vécu des aidants vis-a-vis d’'une intervention de soutien dispensée en ligne
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Résultats

Premiere inclusion :
Sept 2019 - April 2022 N= 165
Proches-aidants ont commencé le programme

Rl 66 proches-aidants n‘ont pas
terminé le programme

Perdus de vue
Confinement ++
Maisons de retraite
Problémes médicaux

99 proches-aidants ont terminé le programme
(post-testimmédiat) 2> 60%

73.30% 75.95% 66.96% 88.35%

activités activités activités activités
complétées complétées complétées complétées

Qe

12¢me congres de ’AFPSA — Symposium « Interventions digitales » ﬁ\“‘AFPSA =
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Résultats

Analyse qualitative des entretiens de retour d’expérience
avec les 10 premiers participants

Bras Psychologie positive

Méthode : 45 participants ont été affectés au programme de psychologie positive, 29 participants
sont allés jusqu’au bout du programme et 23 d’entre eux ont accepté de réaliser un entretien. Notre
étude analyse les 10 premiers entretiens basés sur I'expérience du proche-aidant, en utilisant
I’Analyse Interprétative Phénoménologique (IPA) (Smith & Osborn, 2003)
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Résultats

Y aller a reculons

Réticences initiales a s’engager, malgré une
certaine curiosité

« Javais eu un petit peu de mal parfois, en
fonction des exercices. Je ne les trouvais pas...
Javais du mal a faire le lien avec
l'accompagnement d’un proche »

Appropriation progressive du programme

« Par rapport a tout ce que je vis actuellement,
toute chose est a prendre, tout est a essayer, a
prendre pour essayer d’étre mieux »

« Je me disais « il faut que je le fasse, il faut que je
le fasse le matin » et c’était tout, on se sent
content de l'avoir fait [...] j'aime bien, je suis assez
carrée, il faut respecter »

Se laisser bousculer

Majorité d’aidants : processus de remise en
question

« Et prendre conscience de soi. Prendre conscience
de soi parce que c’est vraiment se... reprendre
conscience de soi, qu’on s’oublie quand méme »
Deux aidants exercices source d’émotions
négatives

« Je n‘arrivais pas a trouver les 3 kiffs [activité des
trois petits bonheurs— ndlir] ... Et ¢a je pense que
c’est un petit peu mon souci... Je n’arrive pas a me
dire que la vie elle est belle... Je n’arrivais pas. Au
début ca m’angoissait, ca me mettait mal a l'aise.
Je m’occupe de lui corps et dme... mais je ne peux
pas dire que je m’éclate »

\\‘" )
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Un tremplin vers le changement

Diminution du sentiment de solitude

« Se sentir moins seule, par rapport a mon mari,
par rapport a la maladie [...] Et ¢a fait du bien d’en
parler, comme je ne peux pas en parler toujours a
tout le monde, j’en parlais a l'ordinateur »

Voir difféeremment

« J'étais beaucoup dans la négative. Je nétais pas
bien et ¢ca m’a fait prendre conscience que méme
dans des mauvais moments, il pouvait y avoir des
bonnes choses quand méme »

Percevoir le positif
« On se pose, c’est bien fait, on arrive a chercher a
voir la personne et pas la maladie, a voir ce qu’elle
nous a apportée... »

Réactiver des ressources personnelles
« Je me sentais changée [...] j’étais renforcée au fur
et a mesure que je faisais une action « ¢a va, ¢a
marche ! »
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Discussion

* Objectifs préliminaires :
o Haut niveau compliance

* Objectifs principaux :
o Premiere recherche explorant le vécu des aidants concernant une IPP dispensée en ligne et sens donné a
cette expérience
o Accueil positif des participants
Echantillon non représentatif de la population d’aidants (issus de centres experts en MND, stade avancé MA)
o Retours d’expérience uniqguement aupres d’aidants ayant été volontaires pour réaliser le post-test

@)

- Indication de 'outil selon itinéraires personnels/stade de la maladie
- Poursuite des analyses en termes d’efficacité

—> Ouverture vers des activités plus progressives et modulaires (choix selon appétence ou parcours numérique
personnel) : vers un outil d’'accompagnement implémenté de maniére durable aupres des aidants
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