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| / Le contexte : la mise en ceuvre du plan Alzheig®8-2012

L’'un des axes forts du plan Alzheimer 2008-2012démpporter un soutien accru aux aidants
familiaux. Dans cette perspective, la mesure nél plen a pour objectif d’offrir « sur chaque
territoire une palette diversifiée de disposititsrépit correspondant aux besoins des patients
et aux attentes des aidants, en garantissant $sibil@é a ces structures ».

Pour cela, il est prévu d’évaluer, a partir d’'uatées lieux préalable, les dispositifs des
accueils de jour et des hébergements temporainesdan connaitre les difficultés et les
facteurs de réussite.

En outre, I'agence nationale de I'évaluation etlalgualité des établissements et services
sociaux et médico-sociaux (ANESM) travaille a llEdeation des recommandations pour
'accompagnement meédico-psycho-social des persoaiteisites d’'une maladie d’Alzheimer
ou apparentée en établissement et notamment eeiladeyour.

Dans le méme temps, doit étre menée une actionistanis a expérimenter et a évaluer
différents dispositifs de répit ayant un caractéogateur et non mis en ceuvre, ou alors de
maniére embryonnaire, ou pour d'autres publics lg@gepersonnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, sur le territoire national.

Cette action doit étre doublée d'une évaluationnd'wplateforme d’offres de répit et
d’accompagnement, offres a ce jour disponibleslsuerritoire national mais devant étre
développées. C’est cette derniére action qui’faifjét du présent cahier des charges.

Il est aussi prévu que I'impact des formules dét i€ les personnes malades et leurs aidants
fasse I'objet d’'une évaluation dans le cadre d’énele de cohortes menée par la Fondation
de coopération scientifique.

Ces différentes actions constituent un préalable phase de développement d’'une palette
diversifiée et graduée de formules adaptées alirixedes aidants et des aidés.

Dans cet objectif, le plan prévoit aussi la rédactd’un guide d’'aide a la création des
structures d’accueil de jour et autres dispositdgepit.

I / L'objet de I'évaluation: les expérimentatiorde plateformes d'offres de répit et
d’accompagnement pour les aidants familiaux deoperss atteintes de maladies Alzheimer

et apparentées




L’'impact de la maladie d’Alzheimer sur les proclee®n particulier la famille des personnes
malades est une caractéristique essentielle de edtection et a été a l'origine du
développement du concept de « répit » pour lentsd&n effet, si la relation d’aide peut étre
source de satisfaction et de gratification, ellauasi bien souvent comme conséquence la
détérioration de I'état de santé et de la quakt&id des proches de la personne malade.

A —L’intérét d'une réponse multidimensionnelle

La notion de répit peut se définir comme la prese charge temporaire physique,
emotionnelle et sociale d’'une personne dépendaris k& but de permettre un soulagement
de son aidant principal et ainsi d’éviter un époiset qui compromettrait aussi bien sa santé
gue le maintien a domicile de la personne malade.

Le répit se définit tout d’abord comme un type dsgen charge qui peut étre assuré par des
aides a domicile, un accueil en centre de jourrévtg soir ou la nuit) ou un hébergement
temporaire...

En outre, se sont développées des formes de ggit aotamment pour objectif de permettre
aux personnes malades et a leurs aidants de mhsdem temps ensemble dans le cadre de
séjours de vacances ou de sorties.

Si 'aidant doit pouvoir étre soulagé, il est ausgportant de le soutenir et de 'accompagner
dans sa relation d’aide. Ainsi, il convient de ghenen compte les approches fondées sur le
renforcement des capacités des aidants, qui lemtagddtrouver I'équilibre et la signification
de leur role.

De facon générale, le répit doit étre complétédear dispositifs qui permettent a I'aidant de
faire face a la relation d’aide et qui lui donns leoyens de protéger sa propre santé. Les
études ont en effet démontré que les résultatglisspositifs sur la qualité de vie des aidants
et des personnes malades sont obtenus par la caisthirdes différentes formes d’aides.

B — Développer une offre graduée et adaptée a laversité des situations

Le développement d’'une offre de répit et d’accomeagent doit se doubler de la prise en
compte des obstacles a son utilisation par lepees qui en ont besoin.

En effet, alors méme que le besoin d’aide est avwéréaidant peut avoir des difficultés a
envisager un soutien. Dans d’autres cas, ce s@otghement, les difficultés de déplacement
ou encore le colt pour les personnes qui comprentdtacces a telle ou telle formule d’aide.

Identifier, analyser et développer des stratégms fever ces obstacles constitue un enjeu
majeur pour la réussite du dispositif de répit’atcompagnement.

C — Le dispositif expérimenté a évaluer

Le dispositif que I'on souhaite évaluer est constautour d’'une plateforme offrant une
palette de formules de répit et d’'accompagnemepbon@ant aux différents besoins des
malades d’Alzheimer et des aidants et articuléeseeelles, dont la combinaison doit
permettre a la fois de répondre a la diversité liEsoins et des situations, et de décupler
I'efficacité de ces formules.



Cette palette de formules doit répondre a quatjectfs :

1. offrir du temps libéré (une aide se substitue decapportée par l'aidant /
séparation de l'aidant et du patient) ou accompdggés séparation / intégrant
la dimension de « bon temps passé ensemble ») ;

2. informer, soutenir et accompagner les aidants sreigant a faire face a la
prise en charge d’'une personne souffrant de ladigatbAlzheimer ;

3. favoriser le maintien de la vie sociale et relatieife de la personne malade et
de son aidant et concourir a leur bien-étre psyiigue et émotionnel. La
personne malade et son aidant ne sont pas rédeits statut de malade ou de
soutien ;

4. contribuer a améliorer les capacités fonctionneltegnitives et sensorielles
des personnes malades (dimension thérapeutiqueadélaldont I'impact sur la
santé des personnes peut étre mesuré).

Ce dispositif consiste a concevoir et proposerfdeaules combinées qui offrent plus que du
temps libéré ou accompagné, ainsi que des actibes «dmixtes », c’est-a-dire proposées
simultanément (de maniere conjointe ou non) adaidamilial et & la personne malade.

Ce dispositif est mis en ceuvre sur plusieurs s&dsctionnés dans le cadre d'un appel
projets. Pour plus de précisions, il convient deegorter au cahier des charges de I'appel
projets (en annexe).

a
a

l1l/ Les objectifs et le contenu de la prestatitteradue

Le ministere du travail, des relations sociales,|adéamille, de la solidarité et de la ville
souhaite faire réaliser par un prestataire exterdee évaluation, sur une période de 12 mois,
du dispositif décrit ci-dessus.

A. Les objectifs de la prestation

L'objectif de la prestation est :
» de mesurer l'utilisation du dispositif, la notodétt la satisfaction des usagers et des
professionnels et les conditions qui y concourent ;
» d’évaluer la mise en ceuvre des différentes missiénslues a la plateforme ;
> d’identifier les caractéristiques, les freins enditions de réussite du dispositif en vue
de son éventuelle généralisation ;
» d'établir une analyse du co(t des prestations.

B. Le contenu de la prestation
Cette prestation comprend trois volets :
1. mise au point de la méthodologie d’évaluation apme
Les indicateurs et les outils d'évaluation sont stanits en lien avec les porteurs de
plateformes sélectionnés qui pourront, le cas éthé#re sollicités dans le cadre du recueil

d’'informations pour I'évaluation.

Dans le cadre de cette étape, le prestataire ssti@en qualité d’'observateur a la réunion de
sélection des sites expérimentaux.

Livrable: - la méthodologie d’évaluation



Calendrier. - meéthodologie remise a la fin du mois de &t409

2. I'évaluation sur sites de I'organisation et darlise en ceuvre de I'offre diversifiée
et combinée de répit autour d’'une plateforme.

En s’attachant notamment a étudier les complémttgaet les redondances en termes
d’objectifs, de bénéfices, de publics et de situetj entres les différentes composantes de
cette offre. Les limites du dispositif mis en ceustrdées éventuels dysfonctionnements repérés
seront également analysés.

Le prestataire s’attache notamment :

- a analyser le processus ayant conduit a la misglame du dispositif
(conditions de I'émergence de la demande, modatitéentification des besoins, acteurs
assocCiés au processus...) ;

- a mesurer le niveau dutlisation de [loffre de itépet
d’accompagnement d’une maniére globale et dansliffésentes composantes (file active,
fréquentation, durée et fréquence de la prise argeh conditions d’inclusion...) ;

- a préciser le profil des personnes utilisant — as p les différentes
composantes de I'offre de répit et d’accompagnerpergosée ;

- a examiner les conditions de I'accession a cettee afune maniere
globale et dans ses différentes composantes (@samaie des dispositifs, communication,
participation financiere de l'usager, accessibiit§/sique, localisation, mobilité des équipes
et des services itinérants, utilisation des tedbgies de [Iinformation et de la
communication...)

- a chiffrer les colts des formules et de la platetor(colt total, colt
pour les différents financeurs dont I'usager, aodyen d’'une prise en charge...) et a préciser
les modalités de financement observées ou a dgaiop

- a évaluer la satisfaction des bénéficiaires desoractde répit et
d’accompagnement ;

- a vérifier la pertinence des indicateurs mis en reewoncernant le
fonctionnement de la plateforme et I'évaluatior’detivité et de I'impact des actions de répit
et d’accompagnement ;

- a faire ressortir les éléments en matiére dorgdiois et de
fonctionnement qu’il conviendrait de valoriser.

De maniere générale, le prestataire fait resstasirdifficultés rencontrées, les facteurs de
réussite ainsi que tous les éléments susceptibsssuder une plus grande efficacité du
dispositif, et ce notamment du point de vue desuastconcernés.

Livrables:

les monographies des sites évalueés ;
le bilan comparé des plateformes mises en ceuvre.

Calendrier.
- une version intermédiaire des livrables est pré&sefi janvier 2010 ;
la version définitive est communiquée mi avril 2010

3. lidentification des moyens qui permettront le déppement d’'une offre organisée,
diversifiée, graduée et adaptée aux besoins desmpes aidées et des aidants.

Livrable: - un exposé des recommandatiomsagiens nécessaires au déploiement
du dispositif



Calendrier.
- une version intermédiaire du livrable est présefitégnvier 2010 ;
- la version définitive est communiquée mi avril 2010

IV / Les modalités de suivi de la prestation :

Le comité de pilotage est composé de représentbntia Direction générale de l'action
sociale (DGAS), de la Direction générale de la &a@GS), de la Caisse nationale de
solidarité pour I'autonomie (CNSA), de l'associatiGrance—Alzheimer, de la Fondation
Médéric-Alzheimer, du Centre de liaison, d’étudénfdrmation et de recherche sur les
problemes des personnes agées (CLEIRPPA), de laaltét Sociale Agricole (MSA), de

'Association francaise d’aidants familiaux, du Geil général du Bas-Rhin et de la
Fondation de coopération scientifique. Il est cbaig suivi de cette prestation.

Le comité de pilotage et le prestataire se réunitrois fois lors de la durée de la prestation :
- mi mai 2009 pour valider la méthodologie proposgéesde cadre du®lvolet ;
- début février 2010 pour examiner les documentsrimddiaires ;
- fin avril 2010 pour examiner les rapports d’évalomtfinaux.

V / La présentation de I'offre

L'offre du candidat doit répondre strictement aggant cahier des charges. Elle présente de
facon détaillée la démarche méthodologique envesagesi que les moyens que le prestataire
propose de mettre en ceuvre pour répondre aux idbjeetl’évaluation.

Sont en particulier précisées les qualités, congat®et formation des personnes affectées a la
mission. Une diversité des compétences (économigoeslogiques...) serait appréciée. La
proposition est accompagnée du curriculum vitagpgesonnes susceptibles d’intervenir.

Les études sur des thématiques apparentées gti'camduites le candidat sont indiquées.

Le calendrier de la mission est également exposégeeationne la durée et le contenu précis
des difféerentes phases.

La proposition comporte une annexe financiere aoméoa celle annexée au CCAP valant
AE. Elle fait notamment apparaitre un codt par, Sgehant que le nombre de sites a évaluer
devrait étre compris entre 5 et 10.

Annexes :

- Plan « Alzheimer et maladies apparentées » 2002-2

- Analyse et revue de littérature francaise etrirgonale sur I'offre de répit aux aidants de
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer oundéadies apparentées — Fondation
Médéric Alzheimer — novembre 2008

- Evaluation des structures de répit pour le patetteint de maladie d’Alzheimer (et
syndromes apparentés) et son aidant principalueree la littérature Gérontopdle, hépitaux
de Toulouse décembre 2008

- Cahier des charges de I'appel a candidatures lfyrérimentation d’'un dispositif d’offre
diversifiée et combinée de solutions de répit acdompagnement pour les aidants familiaux
de personnes atteintes de maladies Alzheimer errapiges



