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Accompagner un proche en grande difficulté de santé peut,
dans certaines situations, avoir une forte incidence sur la vie
des “aidants®, et entrainer un risque d’épuisement.

Au terme d'importants travaux de recherche, la Fondation France Répit a mis au point
un outil d'évaluation du risque d'épuisement, baptisé “J’aide, je m’évalue®, reposant
sur des methodes scientifiques fiables.

Cet outil a pour objectif de permettre aux proches aidants de prendre conscience du
risque d’épuisement auquel ils peuvent étre confrontés, de le mesurer au fil du temps,
et de mobiliser des solutions de répit et d'accompagnement adaptées a leur situation.

Il a également vocation a étre utilisé par les professionnels, comme outil de média-
tion dans 'accompagnement des proches aidants, afin de les sensibiliser aux risques
d'épuisement, dans une démarche de prévention et de santé globale.

La prévention de l'épuisement est un objectif majeur de la Stratégie nationale de
mobilisation et de soutien “Agir pour les aidants”. L'outil développé par la Fondation
France Répit vient ainsi répondre a cet objectif de santé publique, condition d’'un main-
tien soutenable a domicile.

En accord avec sa mission de développement de dispositifs innovants de répit et de
soutien aux proches aidants, la Fondation France Reépit a choisi de mettre gratuite-
ment cet outil a disposition des particuliers, bénévoles et professionnels de santé.

La Fondation France Répit remercie les aidants et partenaires ayant contribué aux
recherches, le Fonds MSD Avenir, financeur de son programme de recherche clinique
et médico-économique sur le répit, ainsi que la Fondation April et les centres de re-
cherche associés a la construction de cet instrument (Direction de la Recherche Cli-
nique du Centre Léon Bérard, CNRS-Gate, Ecole Nationale Supérieure des Mines de St
Etienne), les sociétés Alqualine et Acti.

Henri de Rohan-Chabot
Délégué général de la Fondation France Répit

Anne Lefranc
Coordinatrice du programme de recherche de la Fondation France Répit
Présidente du cabinet Alqualine



JAIDE, JE M'EVALUE®

OUTIL D’EVALUATION DU RISQUE D’EPUISEMENT

Un outil : Ou le trouver ?

— Issu d'importants travaux scientifiques

A qui cet outil
est-1l destine ?

Qu’est-ce
que c’est ?

Une synthese
personnalisee

— Met en évidence un score de risque
d'épuisement : ce score varie de 0 qui
signifie que le risque d'épuisement est
trés faible a 100 (proche de cent : risque
d’'épuisement tres élevé)

menés auprés d'un grand nombre — Le questionnaire est en libre acces

gratuit sur une web app

d'aidants aux profils trés variés (1500
au total)

— J'aide je m'évalue® est un outil de — A l'aidant accompagnant un proche jaidejemevalue.fr et en accés QR code

sensibilisation et de prévention de malade, en situation de handicap,

— Construit en lien avec une grande — Le lien vers la webapp peut étre

'épuisement : il permet a l'aidant de de dépendance ou de fragilité

pluralité de partenaires associatifs, propose sur les sites internet des

mieux comprendre son réle et d'en

— Aux équipes professionnelles ou plateformes d'aide, des associations et

. o _ publics, privés, personnes physiques,
mesurer les risques. bénévoles qui accompagnent un ou structures institutionnelles intéressées.

communautés d'aidants sur les réseaux — Fait un point sur les principaux
domaines de la vie de ['aidant
ayant un impact sur la survenue de
'épuisement : physique, psychique,

socio-environnemental

Ce n’est pas un outil d’evaluation de plusieurs proches aidants

contactez la Fondation France Répit
sur contact@france-repit.fr

|'état d’épuisement a uninstant T soclaux

— A des tiers proches qui cotoient un ou

— Qui s’appuie sur des outils existants

— Il se preésente sous la forme d'un plusieurs proches aidants qui seraient

eux-mémes validés scientifiquement :
WHOQOL (World Health Organisation

Quality of Life), HADS (Hospital Anxiety
and Depresion Scale), etc.

guestionnaire auto-administré. Les préoccupés par leur état de santé

données recueillies concernent l'aidant, — Pour chacun de ces domaines, expose
un constat de la situation d'aide et
du vécu de l'aidant et propose des
conseils personnalisés pour orienter
'aidant vers des prises de contacts
professionnels et des solutions

d'accompagnement

g : , . — A tout professionnel acteur d'un
sa qualité de vie, sa sante, ses relations

dispositif au service des aidants qui

Comment
lutiliser ?

— Un outil sous forme de questionnaire
simple et ergonomique auto administreé
de 32 questions

sociales et son expérience d'aide. B _ o _
utiliserait cet outil a visée d'évaluation

des pratiques professionnelles

— A toutes les structures locales

et nationales associatives et ? *72
Qua«nd l ut’LhSBT ? Cette synthese est téléchargeable en
format pdf : elle peut servir de support

a des échanges plus approfondis avec

un professionnel (médecin traitant,
plateforme locale d’aide aux aidants, autre

acteur de santé ou médico-social).

institutionnelles intéressées pour mieux

accueillir et accompagner leur public

— L'administration de ce questionnaire
doit se faire individuellement sur un
temps dédié, accompagné ou non

Sidant. — Des que possible dans une logique de

prévention de l'épuisement ressenti par
l'aidant lui-méme ou identifié par un

— L'analyse des réponses est automatisée
et aboutit a une synthese personnalisée.

tiers

— Une réévaluation peut avoir lieu autant

que de besoin : il est conseillé de refaire
une évaluation a chaque changement

significatif de la situation de l'aidant et/
ou de l'aidé.
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VOUS ETES AIDANT

VOUS VOULEZ EVALUER VOTRE RISQUE D’EPUISEMENT ?

'S

es conseils qui me sont proposés sont des
Qe faire a lalecture de vos résuftats ¥ . , ,
e s s i recommandations genérales. Pour aller plus

thimas ahoriés : ce sont des

e Comtietlors oAk aton: i loin et connaitre les solutions concretes

PSR Frerl e ooy curer e i FaGon Bulanome,

i amrrs sk a mobiliser en fonction de mon lieu de

J'aide, je m’évalue® est un outil sous forme de
guestionnaire simple, rapide et fiable. Il vous .
permettra de mieux comprendre votre situa- | @O rance e

score global du nsgue
d'épuisement

BE/100

tion d’'aidant et vous aidera a bien vivre ou i A i o< prafessionnels ou des associations . ,
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fragiliser votre relation avee votrs nroche ma. ol A la fin du questionnaire, jaccede a un premier o st et de mon domicile me sont indiquées.
REFCHNTRE AU DUESTRORELAIRE V4 \ . nis. Misites pas
lade, handicapé ou dépendant. A e et Kol i resultat correspondant a mon score global de risque conactals paltotn i pusproch
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itee:f wrarw rowtenicesaidante. irf

; porte doedle persenne, Copendant, ¢ . . . . . . , , & vous résides dans la métropole de Lyon,
® ® © e e de O (risque trés faible) a 100 (risque tres élevé). sty

wdarts. Limplication daas cofte reiaiion FEZ, rus Vandbme, G3003 Lyan, 05 T2 6315

i améme partos 4 dos stutions Ce score global est ensuite détaillé dans un graphique ——————

FipuiteFent qui impadsnr e famps o
Enfin, #ncas de difficultd majeune dans wolne

L qui reprend chacune des 5 parties du questionnaire. sunion ggan, rste e sk 3ce

vos difftcufids, contectes gans plus attendre
vl rebdecin Iraitent ou 5 vous o juges
escessaice. lis services durgence |15

SCENINIQT Wy T

Si cet outil peut étre utile pour évaluer votre
situation d’aidant et prendre conscience d'un
éventuel besoin d'aide, il ne remplace en aucun
cas un contact avec un professionnel de santg,
en premier lieu mon médecin traitant. Je peux
échanger avec lui autour des résultats de mon
évaluation.

CLEEURES Vous #1es axposie & un risque
e pisemEnt modénd,
Lquiibre entre faide appartes & votre

procty el |es sulnes aspecls de volre vie .
Hrmmlin B AEe & s ;

o e e A N - e

= frrssrep-prapinte mL - Frees

Cet outil pensé et élaboreé
par des aidants et des scientifiques
pour les aidants est :

Etes-vous satisfuit(e) de votre

sanid ¥

proche aldent fait fece & de

rombreuses saficiiations, qusies
L Anonyme nhnfm::lmww*
Faidaat peut sdors éfre impaciée,
partols fovrdement, souvent au
diéfrimant de iz personne sidie.

Si je le souhaite, je peux télécharger mes
resultats en PDF pour pouvoir les relire ou
les transmettre a des professionnels de santé.
Je peux aussi renouveler cette démarche
Jaide g m'évalue ; wolre bilan 92 . R
personnalisd d’'évaluation ultérieurement, pour mesurer
At s e Mo pabcnn b 'impact des actions que jai mises en place

o Billan, édsbord & partir de vos riponses. N 19 RN , .
concarna vtra iuation actusle, et a l'issue de la premiere evaluation.
PEIATE: PeuwENT varidr dang |8 temaE, n

fanction de Mivolution de volrd Situation cu
devos ressentis. Cest pourguecd, naus wous
congeilicns de retaing rdguiberement cetle
dvaiuabon

— Gratuit

cer, je m'assure de disposer
°t je prends connaissance du texte
our comprendre les objectifs et les
de 'outil “J’aide, je m’évalue®.

m Vous niitesnl satksfalte nl

— En libre acces sur le site
www.jaidejemevalue.fr

ingatisfaia dp walra G508
de sanbi global. Cet enbre-deux dois
wours ingGiler & la vigilanoe, alin de ne pas
pardre e conlac] aves wous-mme.
Rigesinr attenthe & vobra sachd et d woine
Dinredtre, on essayant de garder la
mafne ariention & N at géreral e velng
DrochE & b vitne,

(et Déldguaz des tiches de

wolne quotidian & wolne
BNCoWaE ou b des prafeasionnals pour
OIS PelnmaEire I".H'ﬁﬁl‘l&gcl' s lemps
oo evalues votne &l die sanlé.
Whésgilez pas a selliciter faide do
profeRsicnngls, at notammgnt &0 voire
mececin Lraitank, WouE pouvar
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TELECHAROER EN POF

— Sans stockage ni traitement de données a
caractere personnel

e ensuite sur : “Répondre au questionnaire®

e billan el présenté en trols dlapes -

Qui contacter pour aller plus loin ?

& U Sore global di kg e
ddpuisement suguel vous dles

En France, pres de 250 “Plateformes de répit
et d’accompagnement” ont été créées pour
répondre spécifiguement aux besoins des
proches aidants. N'hésitez pas a contacter la
plateforme la plus proche de votre domicile,
que vous trouverez sur:

15

VOTEE GANTE

r

En dessous, je découvre mes

e r résultats détaillés pour les 5 parties
Y Je complete les 5 parties du questionnaire du questionnaire

Etas-vous satisfaitia) da volra santé 7

www.soutenirlesaidants.fr

Troa insatertaite)

et si vous résidez dans la métropole de

Lyon : contact@metropole-aidante.fr —— “Y‘O“S“ > “Votre qualité c‘l‘e v“ie“ > “Votre sante” “Vous*“ > “Votre qualité de vie“
sxznmemzss | aiden en apportant des réponses 1o pus. - “Votre santé" - “Vos relations
e sincérés poszlijbles en fonctign de mon 1?*essemti du soctales” > “Voh:e expérience d’a?de“.
i moment. Pour chacune d’elles, une synthese

de ma situation et des conseils
personnalisés me sont proposes.
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J'AIDE, JE M'EVALUE®

util d’évaluation et de prévention du risque d'épuisement

J'AIDE, JE MEVALUE®

VOTRE SANTE

Etes-vous satisfait(e) de votre santé ?

Trés insatisfait{e)

Insatisfail{e)

NI satistait{e ) ni insatistait{e)

Satisfait{e)

Trés satisfait{e)

La douleur physique vous empéche-t-
elle de faire ce dont vous avez envie 7

Pas du tout

Un peu

i Iranceregi-grep. niraactifr — Prupge
e = —— — _— ~— ]

UN CONCEPT QU’IL EST URGENT DE CLARIFIER!

Source : Vers des Soins de repit, ouvrage collectif de la Fondation France Répit

LEPUISEMENT

Notre définition

«Un étatresultantd’'un processus de déplétion progressive
de ses ressources émotionnelles, mentales et physiques,
dd a une adaptation inefficace face a ['exposition chronique

et a long terme a des facteurs de stress. »

Ol

Epuisement. Comment le définir au plus juste ?

La notion d'epuisement de l'aidant est

largement ufilisee dans les politiques

publiques, dans la societe civile, et par les
aidants eux-mémes, pour qualifier l'issue de santé
a eviter concernant les proches aidants. Cependant,
ce tferme n'est pas defini scientifiquement.

Burnout, fatigue chronique, usure de compassion..

L épuisement est souvent confondu avec ces concepts
qui lui ressemblent beaucoup. Leur similitude? lls sont
fous les resultats d'une exposition a long terme a des
facteurs de stress, combinee a une diminution des
ressources de l'individui.

Source : Revue de littérature scientifique sur le theme de l'épuisement
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Les aidants y sont
frequemment confronteés

83

C
C

C

es aldanfs ont declare avolir
e|a fraverse une periode
‘epuisement depuis quils

aldaient leur(s) proche(s).

Source : Etude Aime 2
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/

Un seul épuisement, mais de multiples
représentations

Doutes
Questionnements
Des hauts et des bas

Descente vertigineuse

Images morbides

Source : Etude Aime 2

O3

Et ca se traduit comment?

Pour les parficipants aux études,

'expression qualifiant le mieux I'eépuisement,
est |« extréme fatigue ». Elle est associee a des
sentiments de lassitude, mais aussi de colére,

d'amertume et dimpuissance.

Source : Etude Aime 2
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Comment survient
I'épuisement?
Trois catégories
de circonstances

L'epuisement peut etre du
a l'aidé, a l'expérience d'aide
ou a l'aidant lui-méme.

Les principales circonstances

evoquees:

> dégradation de l'etat de sante,
tfroubles du comportement
ou psychologiques;

> mangue de sommell,
sentiment d'inutfilite et
d'impuissance;

> multiplicite, recurrence et
lourdeur des demarches.
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JAIDE, JE M'EVALUE®

Outil d’évaluation et de prévention du risque d’épuisement

06

Risque d’épuisement:
plusieurs facteurs entrent en jeu

Les quatre principaux facteurs
qui peuvent engendrer un risque
d'epuisement:

D'autres facteurs peuvent aussi
entrer en compte, comme les
differentes perceptions du niveau
de difficulte a aider, de la qualite
de vie, de l'etat de sante global ou
C

Source : Etude Aime 1
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Ainsi, par exemple,

une femme de 60 ans qui aide ses deux
parents dependants ages de plus de
80 ans a raison de deux heures par jour
sera sans doute plus sujette a I'epuisement
qu'un frentenaire qui aide sa maman d'une
cinquantaine d'annees quelques heures
par semaine.

e la qualite des relafions sociales.

O/

L'épuisement a ses saisonnaliteés

Certaines periodes semblent plus sensibles.

Ainsi, l'ete et les conges, lorsque la pression se
relache pour la plupart, mais pas toujours pour
l'aidant, mais aussi l'approche de 'hiver et I'hiver lui-méme,
tout comme les fétes de fin d'annee, lorsque tout le monde
se reunit. Les evenements de vie et ceux lies a la sphere
professionnelle sont egalement des phases ou l'epuisement
risque de refaire surface.

Source : Etude Aime 2
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Des conséquences physiques et psychiques

Source : Aime 2

038

Aidant épuise?
Des signes évocateurs

Irritabilite et agressivite:
Volila les deux principaux
signes evocateurs de

l'epuisement d'un aidant.

Les aidants qui vivent, ou ont vecu, des situations d'epuisement decrivent des consequences:

ENVIE DE PLEURER

TROP DE CHOSES A PENSER

I

-

PSVCNIgUEs

|

Tristesse, depression, angoisse, irritabilite,
remise en question..

ENVIE DE RIEN POUI’
8 8 .
des sondes
1
- —

BAISSE DE MOTIVATION

MON CORPS NE PEUT PLUS LUTTER

CONTRE LES MALADIES

Maux de téte,
douleurs au dos..

Pour

83

des sondés

PNysigues

AIE, MON DOS !

PLUS D'ENERGIE, IMPOSSIBLE

DE BOUGER MON CORPS

Résultats

TELECHARGER EN PDF

J'aide je m'évalue : votre bilan
personnalisé

e découvrir votre bilan personnalisé

ibore & partir de vos réeponses,
-e situation actuelle. Ces
‘tvarier dans le temps, en

10 ‘on de votre situation ou .

* pourquoi, Nnous vous
Comment sortir de I'épuisement?

ulierement cette

Trois facteurs sonf plus frequemment ‘apes :
cites pour sortir de |'etat
d'epuisement;

> prendre du temps pour soi,
> prendre soin de soi,
> Secouter.

Source : Etude Aime 2
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Fardeau, fatigue burn out... de quoi parle-t-on ? une approche scientifique de l'évaluation des risques d’épuisement. Atelier animé
par Anne Lefranc lors du 3°™ congres francophone sur le répit et 'laccompagnement des aidants les 8 et 9 mars 2022 : page 73 des Actes du Congres 2022

Téléchargez les Actes du 3™ congres francophone sur le répit et 'laccompagnement des aidants — 8 et 9 mars 2022

Assessment of informal caregiver’s needs by self-administered instruments: a literature review European Journal of Public Health.
Anne Lefranc, Henri de Rohan-Chabot

Vers des soins
de repit
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