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Résumé

Cette étude a pour but d’identifier les principaux facteurs associés au fardeau des aidants de
patients atteints de démence. A ce jour, les résultats de la littérature ne mettent pas clairement
en ¢évidence la spécificité du lien entre les symptomes comportementaux et psychologiques
(SCP) et le fardeau de 1’aidant. Cette étude a pour objectif d’étudier I’association entre les
SCP et le fardeau de I’aidant, dans le cadre spécifique d’un Centre Local d’Information et de
Coordination (CLIC). Celui-ci a comme particularit¢ de toucher une population vivant
majoritairement a domicile et en milieu rural, éloignée des centres experts. Les évaluations se
sont effectuées au domicile du patient. Les SCP ont été¢ mesurés en utilisant le NPI chez 100
patients présentant une démence. Le fardeau de ’aidant a été évalué en utilisant 1’échelle de
fardeau de Zarit. Les résultats des analyses de régression linéaire montrent une association
significative entre le score global du NPI et le score de fardeau. Cette association perdure,
méme apres 1’ajustement de ce score avec d’autres variables explicatives. D’autre part, des
analyses univariées ont permis de mettre en évidence une association entre quasiment tous les
SCP et le fardeau de 1’aidant. Enfin, une analyse hiérarchique a permis de définir plusieurs
profils de bindmes aidant-aidé. Cette étude renforce 1’'idée de la nécessité d’un
accompagnement spécifique des aidants de patients atteints de démence. Dans le cadre du
CLIC, une étude pilote a ainsi pu étre initiée avec une intervention structurée aupres des
aidants depuis le mois d’avril 2007. Elle est précisément centrée sur la prise en compte des
stratégies d’ajustement face aux SCP.

Mots-clés : Démence, Fardeau, Aidant informel, Symptomes Comportementaux et
Psychologiques, Centre Local d’Information et de Coordination.

Abstract

The purpose of this study is to identify the principal factors associated with the burden of
caregivers of patients with dementia. To date, the results of the literature do not clearly
underline the specificity of the link between the Behavioral and psychological symptoms
(BPS) and the burden of caregiver. This study aims then to study association between the BPS
and the burden of caregiver, within the particularly framework of a Local Center of
Information and Coordination (CLIC), touching a population alive mainly in residence in
rural environment and far away from the expert centers. The evaluations were carried out in
the residence of the patients. The BPS were evaluated by using the NPI among 100 patients
with dementia. The burden of caregiver was evaluated by using the scale of burden of Zarit.
The results of the linear regression analyses show a significant association between the total
score obtained with the NPI and the score of burden. This association continues, even after
the adjustment of this score with other known explanatory variables. In addition, the univaried
analyses enabled us to highlight an association between almost all the BPS and the burden of
caregiver. Distinct profiles of patient and caregiver are also defined. This study reinforces the
idea of the need for a specific accompaniment of caregiver of patients with dementia. Within
the framework of the CLIC, a pilot study thus could be initiated with an intervention
structured near caregiver since April 2007. It is precisely centered on the taking into account
of the strategies of adjustment facing BPS.

Key words: Dementia, Burden, Caregiver, Behavioral and Psychological Symptoms, Local
Center of Information and Coordination.
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Introduction

En France, on estime que 15 millions de personnes, soit pres de 20% de la population,
sont atteintes de maladies chroniques. Une maladie chronique (ex. diabéte, maladie
d’Alzheimer...) est une maladie de longue durée, évolutive, souvent associée a une invalidité
et a la menace de complications graves. Les maladies chroniques représentent un défi pour
notre systetme de santé et notre société. Elles sont a 1’origine de 60% des déces. Leur
évolution et leurs conséquences restent largement tributaires de I’acceés des patients a une
information et a une prise en charge adaptée. De nombreux travaux nous ont révélé que la
majorité des personnes agées, en situation de handicap, qui vivaient a domicile, n’étaient
aidées que par leur entourage familial. Ces relations solidaires sont encouragées par la
collectivité. Cependant, une forme de concurrence entre les aidants formels et informels peut
parfois se manifester pour diverses raisons. Ces attitudes génent 1’évaluation objective de la
situation de la personne dgée due a 1’absence d’un tiers extérieur et peuvent entrainer
progressivement un épuisement des aidants familiaux dans leur tentative d’aide globale de
leur proche malade. En effet, au cours de 1’évolution de maladies telles que les démences de
type Alzheimer, le patient et son entourage sont confrontés a I’apparition de nouveaux
symptomes. Les symptomes comportementaux et psychologiques (SCP), tout
particulierement, engendrent des perturbations relationnelles, affectives, sociales, qui obligent
les aidants a entreprendre sans cesse de nouvelles adaptations.

L’étude que nous développons ici, sur le rapport entre les SCP du patient atteint de démence
et le fardeau de I’aidant, a été menée au Centre Local d’Information et de Coordination
(CLIC) du Bergeracois, ou nous travaillons en tant que psychologue clinicienne depuis sept
ans. L’intérét de ce type de structure est qu’elle repose sur un travail d’équipe
pluridisciplinaire, intervenant a domicile, a la demande de toute personne (professionnels
et/ou entourage). Notre expérience professionnelle nous a amenée a étre confrontée
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régulierement a la question de la bonne distance entre aidant et aidé pour qu’ils puissent
continuer a vivre ensemble avec 1’aide professionnelle la plus appropriée qui soit, en tentant
aussi d’ajuster et de réviser périodiquement le type et le volume de cette aide au fur et a
mesure de I’évolution de la situation. Pour informer et orienter les personnes vers les
ressources institutionnelles et professionnelles les plus adaptées, il est crucial d’évaluer le
plus objectivement possible les situations et de coordonner les réponses offertes en se
déplagant le plus souvent possible au domicile de la personne agée. Pour nous, en effet, le
domicile est le lieu privilégié pour observer le déroulement des interactions entre le patient et
I’aidant, mais également pour accompagner chacun dans la (re)construction de rapports plus
harmonieux, pour aider I’un et ’autre dans ’aménagement d’espaces communs, mais aussi
bien différenciés.

Tout le long de notre thése, nous avons essayé de situer notre recherche dans une approche
intégrative de différentes disciplines et de montrer I’intérét de cette étude dans le cadre de la
prise en charge globale des personnes atteintes de démence.

Nous avons divisé notre travail en trois parties. La premicre partie expose les concepts
principaux associés a notre problématique en nous attachant principalement aux recherches
mences sur les SCP des patients atteints de démence et a la définition du terme de fardeau de
I’aidant. Nous nous sommes efforcée, ensuite de dégager les interactions déja observées et
décrites entre ces deux mesures. La seconde partie présente I’environnement et le contexte de
notre recherche a travers le dispositif CLIC en France et plus précisément dans le contexte du
CLIC du Bergeracois. Cette partie détaille également les outils utilisés, la méthode employée
et la population sur laquelle nous avons travaillé ainsi que les différentes études que nous
avons réalisées avec les résultats que nous avons obtenus. Apres une analyse des liens entre
les SCP, leur retentissement sur I’aidant et sur la charge émotionnelle globale, nous avons
effectué une comparaison de ces différents aspects et avons ainsi précisé trois profils

différents de bindmes aidant-aidé. Dans la derni¢re partie, nous discutons 1’ensemble des
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résultats de maniere plus théorique et exposons les limites méthodologiques de notre étude

ainsi que les implications cliniques et les perspectives de recherche.
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PREMIERE PARTIE : PARTIE THEORIQUE
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Le vieillissement normal ne s’accompagne pas forcément de la perte des processus
intellectuels et cognitifs. Il se caractérise de facon incontestée par un ralentissement des
processus de traitement de 1’information, des troubles du langage (noms propres) et de la
mémoire de travail qui sont des troubles objectivés mais mineurs. Ils n’entrainent pas une
perte d’autonomie. Par contre, dans le vieillissement pathologique, les pathologies qui
affectent la cognition sont essentiellement celles qui ont pour conséquence un syndrome
démentiel. L’Organisation Mondiale de la Santé (O.M.S, 1992) dans sa classification
internationale des maladies (10°™ édition, CIM-10) donne la définition suivante de la
démence : « Altération progressive de la mémoire et de I’idéation, suffisamment marquée
pour handicaper les activités de la vie de tous les jours ; apparue depuis au moins six mois, et
d’un trouble d’au moins une des fonctions suivante : langage, calcul, jugement, altération de
la pensée abstraite, praxies, gnosies ou modification de la personnalité. » Selon les critéres
diagnostiques de démence du DSM-IV : « La caractéristique essentielle de la démence est
I’apparition de déficits cognitifs multiples qui comportent une altération de la mémoire et au
moins 1’une des perturbations cognitives suivantes : aphasie, apraxie, agnosie ou perturbation
des fonctions exécutives. Les déficits cognitifs doivent étre suffisamment séveéres pour

entrainer une altération significative du fonctionnement professionnel ou social et doivent

représenter un déclin par rapport au niveau du fonctionnement antérieur ».

Les <étiologies des démences sont multiples. Nous pouvons distinguer les démences
secondaires des démences primaires. Les démences secondaires sont consécutives a des
affections neurochirurgicales, a des pathologies infectieuses ou inflammatoires, a des
intoxications, a des désordres métaboliques. Les démences vasculaires sont consécutives a
une accumulation d’infarctus multiples ou d’hémorragies multiples. Les démences primaires
sont dégénératives et entrainent une destruction du tissu nerveux et des atrophies corticales
dont la démence de type Alzheimer (DTA), les démences fronto-temporales et la maladie a

corps de Lewy. L’étude épidémiologique PAQUID (Personnes Agées QUID), réalisée sur une
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cohorte de 3777 personnes de plus de 65 ans, a estimé la prévalence de la démence dans une
population de 75 ans et plus (données réactualisées de la cohorte PAQUID) a 17.8%. La
maladie d’Alzheimer constitue la principale cause de démence (79.6% des cas de démence).
Cette prévalence augmente de maniere exponentielle avec 1’dge des sujets (Ramaroson,
Helmer, Barberger-Gateau, Letenneur et Dartigues, 2003). Aussi, dans le cadre de 1’évolution
démographique actuelle, avec une augmentation réguliere de 1’espérance de vie, la maladie
d’Alzheimer représente un véritable fait de société et un probléme majeur de santé publique.
En outre, d’aprés les chiffres de plusieurs études épidémiologiques internationales (Dartigues

et al., 2002), un phénomene de sous-médicalisation des démences a été relevé.

La démence est la cause la plus importante de dépendance lourde du sujet agé. En effet,
d’apres les résultats de Ramaroson et ses collaborateurs (2003), elle est a I’origine de 72% des
demandes potentielles d’Allocation Personnalisée Autonomie (APA) et la principale cause
d’entrée en institution (Dartigues et al., 2002). Cependant, la littérature montre que, quelles
que soient les structures familiales, sociales ou socio politiques, la famille reste la plus grande
institution mondiale de prise en charge des dépendants agés (Luquet et al., 1995). En effet,
I’étude PIXEL (Thomas et al., 2004) rapporte que pres de 8 patients sur 10 vivent a domicile
avec leur conjoint pour les 2/3, et avec un de leurs enfants pour une minorité. Dans la mesure
du possible, il semble préférable que les patients atteints de la maladie d’Alzheimer restent le
plus longtemps possible a domicile, pas seulement pour des raisons économiques, mais aussi
afin de maintenir D’intégrit¢é de leur réseau social, de préserver leurs reperes
environnementaux et d’avoir une meilleure qualité de vie (Hébert, Bravo et Girouard, 2001).
Une étude de Mittelman, Ferris, Shulman, Steinberg et Levin (1996) indique que les aidants
familiaux préferent généralement éviter le placement de leurs parents dans des maisons de
retraite, les conjoints aidants étant encore moins disposés que d'autres parents a faire ainsi.
Cependant, ces derniers en particulier ont besoin de soutien et d'une aide importante pour

garder les patients a domicile. En effet, différents facteurs peuvent alourdir la prise en charge
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du patient a domicile, notamment les répercussions que la DTA peut avoir sur I’entourage au
quotidien.

La DTA est une maladie neurodégénérative du cerveau caractérisée par des dégénérescences
neurofibrillaires intracellulaires et des plaques séniles extracellulaires (1ésions diffuses dans le
néocortex) qui conduisent a une raréfaction neuronale, une perte synaptique et une atrophie
corticale. La destruction des neurones entraine peu a peu des troubles cognitifs portant sur les
capacités de mémoire, d’attention, de langage et d’orientation spatio-temporelle. Ces
différents troubles se répercutent dans les activités de la vie courante et menent petit a petit a
une perte d’autonomie. La dépendance croit progressivement et la demande du patient aupres
de I’aidant principal devient de plus en plus lourde. Nous pouvons observer dans le début de
la maladie, a travers 1’évaluation réalisée par les IADL (Instrumental Activity of Daily
Living), des difficultés a utiliser le téléphone, a faire les courses, a utiliser les moyens de
transport, a prendre des médicaments et a gérer le budget. Ces difficultés dans les activités de
la vie courante vont faire que ’aide va s’établir et croitre selon la lente progression de la perte

d’autonomie (Etude PIXEL).

Des symptomes comportementaux et psychologiques (SCP) surviennent aussi au cours de la
démence. A ce jour, il n’existe pas de nosologie des SCP. Cependant, a la différence des
premiéres éditions du Manuel diagnostique des troubles mentaux, la quatrieme édition (DSM-
IV) integre dans sa définition de la démence une description des caractéristiques cliniques
associées, telles que des problemes de la perception, de ’humeur et de 1I’émotion, du
comportement et de la fonction motrice. Dans ce cadre, la mention « avec perturbation du
comportement » a été ajoutée. Ainsi, les SCP se comprennent et se situent dans le contexte
précis de la démence. Selon Benoit (2005), « Longtemps englobés sous les termes de troubles
du comportement, de troubles psychiatriques ou neuropsychiatriques, les SCP sont définis
comme des symptomes de distorsions de la perception, du contenu de la pensée, de I’humeur

ou du comportement fréquemment observés chez les patients présentant une démence (IPA,
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2003). Ce ne sont pas des symptomes annexes des troubles cognitifs, mais des manifestations
typiques des démences pouvant étre des signes d’alerte dans 1’évolution, et ayant des
conséquences spécifiques sur 1’adaptation et le pronostic fonctionnel. Leur classement selon
le type d’expression et leur regroupement en sous-groupes syndromiques (troubles affectifs et
émotionnels, psychotiques, du comportement, des fonctions élémentaires) a un intérét
diagnostique et thérapeutique pratique » (p. 358).

Ces symptomes ont une place prédominante dans le cadre d’une limitation de la prise en
charge du patient a domicile. Nous pouvons en distinguer trois types : les symptomes de la
maladie neurologique, les symptomes dus a une pathologie somatique surajoutée ou d’origine
iatrogene et les manifestations réactionnelles en rapport avec la conscience de la maladie et/ou

aux comportements de I’entourage (Lébert, Robert et Rigaud 2000).

1- Démence et contexte de vie

C’est la famille qui, majoritairement, fait face et supporte les symptomes comportementaux et

psychologiques (SCP) du patient atteint de démence.

1-1 Les Symptomes Comportementaux et Psychologiques (SCP) sont fréquents dans la

démence

Teri, Larson et Reifler (1988) sont parmi les premiers auteurs a s’étre attachés a spécifier la
nature des SCP, leur taux d’occurrence et leur rapport avec le processus de la maladie. Leur
étude a observé 127 patients atteints de DTA a partir de 8 items rapportés dans la littérature
comme des symptomes spécifiquement problématiques et présents chez les patients atteints de
démence, a savoir: la nervosité, l’agitation, 1’errance, les hallucinations, la paranoia,
I’incontinence, les problémes d’hygiéne corporelle et la chute. Pour chaque comportement

¢tait noté sa présence ou son absence. Les résultats montrent que le nombre global de troubles
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augmente sensiblement avec I’avancée du déclin cognitif et que le type de troubles du
comportement change avec la sévérité de la maladie. Les troubles associés au degré de déclin
cognitif sont I’errance, 1’agitation, I’incontinence et I’hygiéne corporelle. Les troubles non
associés au degré de déclin cognitif sont les hallucinations, les soupgons irrationnels, les
chutes et la nervosité. Pour ces auteurs, ces derniers troubles, idiosyncrasiques, seraient le
reflet de la variation individuelle.

Méga, Cummings, Fiorello et Gornbein (1996) ont étudié les SCP présents chez 50 patients
atteints de maladie d’Alzheimer, comparés a 40 sujets normaux de méme age. Ces patients
étaient répartis comme suit : 17 étaient a un stade 1éger (score au MMSE entre 21 et 30), 20 a
un stade modéré (score au MMSE entre 11 et 20) et 13 a un stade sévere (score au MMSE
entre 0 et 10). Les SCP sont actuellement le plus souvent évalués a I’aide de 1’inventaire
neuropsychiatrique (NPI) de Cummings et ses collaborateurs (1994), une échelle cotée avec
I’accompagnant du patient et qui évalue fréquence, sévérité et retentissement de 12
symptdmes comportementaux et psychologiques. Les travaux de Benoit et ses collaborateurs
(2003), utilisant une version francaise validée de la NPI (Robert et al., 1998), décrivent la
fréquence et les regroupements syndromiques des SCP chez des patients souffrant d’une
maladie d’Alzheimer (MA) en soulignant leur fréquence importante. En effet, ils montrent
que 92,5% des patients avec un MMSE (Mini Mental State Examination ; Folstein et al.,
1975) entre 11 et 20 et 84% des sujets avec un MMSE entre 21 et 30 présentent un symptome
comportemental selon 1’Inventaire Neuropsychiatrique (NPI; Cummings et al., 1994). Ces
résultats confirment que les SCP sont présents des les stades précoces de ’affection et
concernent la majorité des patients. Ils ont également spécifié la fréquence des SCP selon le
stade d’évolution de la maladie. Pour ces auteurs, ceux qui sont les plus fréquemment
retrouvés au stade modéré (MMSE entre 11 et 21) de la MA sont ’apathie (63.5%) puis
I’anxiété (46.3%), 1’agitation (44.3%), la dysphorie (42.7%), les comportements aberrants

(29.8%), I'irritabilité (25%), les idées délirantes (24.7%), la désinhibition (13.3%), I’euphorie
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(9.8%) et les hallucinations (7.8%). A ce stade, ils mettent en évidence, comparé au stade
1éger (MMSE entre 21 et 30), une augmentation du score global (fréquence x sévérité), évalué
par I’Inventaire Neuropsychiatrique, de presque tous les SCP (excepté une diminution de
I’irritabilité). Une autre étude a montré que les SCP sont en moyenne 4 fois plus fréquents
dans la MA que chez les sujets 4gés non déments (Lyketsos et al., 2000).

Certains auteurs, tels que Fuh, Wang et Cummings (2005) ont étudi¢ les manifestations
neuropsychiatriques selon le type de démence : MA, démence vasculaire corticale et démence
vasculaire sous-corticale. Ils ont évalué les manifestations neuropsychiatriques a I’aide de
I’inventaire neuropsychiatrique (NPI). 536 personnes atteintes de démence ont participé a
cette étude : 320 étaient atteintes d’une maladie d’Alzheimer, 161 d’une démence vasculaire
sous-corticale, 35 d’une démence vasculaire corticale, 16 d’une démence vasculaire corticale
et sous corticale. Les résultats montrent que les patients atteints de démence vasculaire
corticale ont obtenu des scores globaux moyens au NPI plus élevés que les autres patients sur
tous les domaines. Ces résultats sont particulicrement significatifs pour les scores globaux
moyens d’apathie (B= 0.12, t= 2.75, p=0.006) et de trouble du sommeil (B= 0.13, t=2.89,
p=0.004) comparés aux patients atteints de maladie d’Alzheimer. Les patients atteints de
maladie d’Alzheimer ont obtenu des scores globaux au NPI plus faibles sur la plupart des
items.

Méme si, pour notre part, pour des raisons spécifiques a notre étude, nous en resterons a une
approche globale du syndrome démentiel, il est intéressant de noter, pour des perspectives de
travail futures, que les résultats de Fuh et ses collaborateurs mettent en évidence que la
fréquence et les caractéristiques des SCP varient en fonction du type de démence, de
I’évolution de la maladie et des caractéristiques psychologiques propres a chaque individu.
Néanmoins, les travaux publiés par Aalten et ses collaborateurs (2007) confirment le
classement des SCP énoncé précédemment par Benoit et ses collaborateurs (2005) et leur

regroupement possible. L’objectif de cette étude était de déterminer des sous syndromes
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neuropsychiatriques présents dans la MA. Leurs résultats mettent en évidence quatre profils
cliniques de personnes atteintes de démence. Les auteurs distinguent un facteur
« hyperactivité » qui englobe les symptdmes d’agitation, d’euphorie, de désinhibition,
d’irritabilité et les comportements moteurs aberrants, ensuite un facteur « symptomes
psychotiques » qui englobe les symptdmes d’idées délirantes et d’hallucinations, puis un
facteur « affectivité » qui englobe les symptomes de dépression et d’anxiété, et enfin un
facteur « apathie » qui englobe les symptomes d’apathie et également du sommeil et du
comportement alimentaire. Un an apres, ces auteurs préciseront (Aalten et al., 2008) que ces

quatre dimensions restent relativement stables quelle que soit I’étiologie démentielle.

1-2 Les SCP viennent bousculer la dynamique familiale

La notion d’aidant

Les membres de I’entourage familial, dont ’essentiel de la démarche consiste a prodiguer des
soins et a assurer une prise en charge tant financiére que sociale et affective, sont appelés «
aidants naturels ». Nous distinguons, habituellement, les aidants naturels principaux, qui sont
les personnes qui encadrent le plus souvent et le plus régulierement les proches agés et les
aidants naturels secondaires, qui prodiguent une aide plus ponctuelle.

Le plus souvent, I’aide s’établit et croit selon un processus subreptice i€ a la lente progression
de la perte d’autonomie (Thomas et al., 2002). II est rare que I’on décide explicitement, a un
moment donné, de devenir aidant. Et méme lorsque la prise en charge est consécutive a un
événement précis (hospitalisation, veuvage...) et impose de ce fait une décision, la carence en
structures alternatives a la famille limite souvent la solution a une prise en charge familiale
(parfois soutenue par quelques services a domicile): la famille n’est donc
qu’exceptionnellement en situation de réel choix (Luquet, 1995). Ainsi, la famille fait partie
des interlocuteurs habituels de 1’équipe médico-sociale et gériatrique. Il parait de ce fait

important d’essayer de comprendre la dynamique psychologique du groupe familial et son
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effet sur la relation qui s’établit avec le proche agé aidé. Tout d’abord, il est nécessaire de se
poser la question : Comment le groupe familial pergoit-il cette maladie ? Quels sont les
premiers troubles pergus par la famille ? L’enquéte de Ritchie, Nargeot et Herguettat (1992)
porte sur I’observation de 147 personnes atteintes de DTA grace a I’interrogatoire des proches
a travers un questionnaire semi-ouvert. Les résultats mettent en évidence que « contrairement
a ce qui est généralement admis, les troubles de ou apparentés a la fonction mnésique
n’étaient pas prédominants (32% des cas), les changements du comportement et les
modifications de la personnalité étant sensiblement plus fréquents (il s’agissait principalement
de dépressions associant une apathie, une rééducation des activités, des comportements
agressifs et paranoides, ceci rapporté¢ dans 43% des cas)» (p. 254). Cette étude des
perceptions des familles face a la maladie confirme I’importance de connaitre les
représentations de la maladie. Ces représentations ont habituellement pour conséquence un
écart entre I’installation des troubles et la demande d’intervention d’un tiers et « selon les
familles, la premiére consultation avec un médecin généraliste ou un gériatre se produit 11 a
24 mois apres 1’apparition des premiers symptomes » (p.255).

Les travaux de Teusink et Malher (1984) décrivent un ensemble de réactions familiales face a
la maladie sous formes d’étapes a franchir. Elles sont au nombre de cinq : le déni des troubles,
la surimplication, la coléere, la culpabilité et I’acceptation. Les auteurs soulignent que chaque
¢tape peut devenir pathologique si elle n’est pas franchie. Pancrazi (1998) décrit également
les mécanismes de défense développés par les proches confrontés a la démence d’un des leurs.
Cet auteur expose la séquence de travail de deuil que les proches doivent franchir. Ce travail
de deuil doit étre compris dans le sens d’une élaboration de la perte. En effet, il explique que
la démence entraine le deuil d’un idéal : idéal familial, idéal du proche malade.

Face a une clinique centrée sur la réalité individuelle psychique consciente, Charazac (1998)
aborde la dimension inconsciente groupale considérée comme déterminante dans la genése et

la compréhension de la crise qui amenera la famille a demander 1’intervention d’un tiers. Cet
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auteur souligne I’effet désorganisateur et traumatique du syndrome démentiel a deux
niveaux complémentaires: économique (énergie mobilisée et immobilisée par les symptomes
du proche) et topique (effets du syndrome démentiel sur la structure et les enveloppes
familiales). Au niveau économique: En premier lieu, la famille abandonne ses
investissements objectaux afin de concentrer toute son énergie sur son proche. Ce repli va
apporter a la famille une prime narcissique (surestimation d’assumer seule les soins de son
proche). Ici, la « position du symptome démentiel dans 1’économie familiale peut se définir en
premicre lecture selon le principe du plaisir qui repose sur 1’extinction ou la réduction de
I’excitation désagréable » (p.54). Cependant, face aux SCP, « la famille est souvent incapable
de répondre a son proche autrement que sur le méme registre, en s’efforcant a son tour de
maitriser ses symptomes par des agirs » (p.55). Ainsi, va se répéter un cycle d’agirs et de
contre agirs qui sera difficile a désamorcer. A ce niveau, Charazac met les SCP au premier
plan de la crise par leur caractere traumatique. En effet, la famille ne peut leur donner du sens,
par «impossibilit¢é de mettre en représentation et en paroles l’excitation et 1’angoisse
qu’entretiennent ces comportements » (p.55-56). Cette non mise en représentation empéche le
symptome de s’inscrire dans I’histoire familiale et devient ainsi traumatique. Au niveau
topique, Charazac explique deux types d’effets traumatiques. D’une part, « les séparations
que le proche malade agit (fugues, violences, non reconnaissances) ou les contre attitudes de
rejet qu’il induit, font que le symptome démentiel menace I’enveloppe du corps imaginaire
dans lequel la famille se représente comme une unité de personnes et de psychés » (p.57).
D’autre part, le symptome démentiel place la famille dans I’impossibilité de mettre en
représentation les contenus qui font irruption ou retour dans son espace interne. « Ainsi, a la
représentation de la mort individuelle du parent se substituera le fantasme d’anéantissement
de la famille toute enticre » (p.59). Cet auteur souligne ainsi combien les questions de la mort
individuelle et de la conservation du groupe sont au centre des problématiques de la famille

du dément.

22



1-3 Les SCP se nouent et s’expriment entre des représentations sociales et la conscience

de ses propres troubles par le malade

Comme nous 1’avons dit plus haut (p.14), le vieillissement normal ne s’accompagne pas
forcément de la perte des facultés intellectuelles et cognitives. Ces troubles cognitifs
n’entrainent pas une perte d’autonomie, comme c’est le cas dans les pathologies qui affectent
la cognition et qui sont décrites sous le terme de démence (Van Der Linden, Brédart et
Beerten, 1994). Cependant, il perdure chez un trés grand nombre de personnes (Rozotte,
2003, p. 2) « une conception et un vécu des troubles cognitifs qui, dés lors qu’ils touchent les
personnes agées, correspondent a une forme de normalité appréhendée comme inhérente a une
des figures du vieillir ». Rozotte montre a travers la théorie des représentations sociales
(Moscovici, 1961) comment les individus investissent symboliquement les troubles associés a
la maladie d’Alzheimer et comment ils la vivent différemment en construisant des visions du
monde, des systémes explicatifs de leur trouble, des formes de connaissances, qui leur sont
propre. Cette logique interne va contribuer a la préservation de 1’équilibre socio-cognitif des
personnes l’utilisant. Cet auteur met en évidence I’extréme prégnance d’une des
représentations de la vieillesse ou domine la perte d’autonomie allant de pair avec les théories
subjectives de 1’usure et une attitude de résignation face a tout recours thérapeutique. La
perception des troubles comme transitoires serait liée a une focalisation sur la préservation de
la mémoire des faits anciens. Dans ce contexte, les troubles cognitifs peuvent étre identifics,
mais le plus généralement, compte tenu de 1’age du sujet, on assiste a une négation de leur
caractere pathologique. D’apres Rozotte, le phénomene de sous-médicalisation des démences
coinciderait avec un retard de diffusion de I’information médicale et avec des situations
d’inégalité face a I’acces aux soins. Enfin, cet auteur pose la question du role central joué par
le médecin traitant dans le dépistage de cette pathologie. D’apres la revue de la littérature de
Bamford et ses collaborateurs, en 2004, I’annonce du diagnostic n’est pas simple, en pratique

clinique, pour diverses raisons : le patient interroge rarement (Marsanski et al., 2000 ; Smith
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et Beattie, 2001) a ce sujet (anosognosie), I’entourage demande souvent de ne pas divulguer le
diagnostic au patient par peur de sa réaction (Maguire et al., 1996 ; Holroyd, Snustad et
Chalifoux, 1996 ; Graham et al., 2003) et le médecin se trouve face a I’annonce du diagnostic
d’une maladie incurable (Vassilas et Donaldson, 1998), malgré des possibilités réelles de
stabilisation.

Thomas et ses collaborateurs (2002) ont étudié les plaintes des aidants de patients atteints de
démence vivant a domicile : Comment ces plaintes sont-elles interreliées et qu’en est donc
leur cause ? Un auto-questionnaire a été utilisé aupres de 1’aidant. Cet outil est constitué de 42
questions portant a la fois sur ’aidant et le patient et comporte également une liste de plaintes.
De plus, un questionnaire médical est rempli par le spécialiste. 408 dyades aidant-aidé ont
participé a cette étude. Les résultats montrent que la plainte la plus fréquente des aidants
(indépendamment du stade de la démence) est la perte de motivation et le retrait. Cette
recherche va plus loin en mettant en évidence que la plainte familiale serait liée au degré de
considération des proches de la conscience que le patient peut avoir de son état. 179 patients
ont été identifiés comme se rendant compte de leur état par leur aidant, 121 comme 1’ignorant
et 31 aidants n’ont pas su répondre a cette question. Ces considérations, des aidants, sur 1’état
de leur proche malade, va dans le sens de I’affaiblissement cognitif : plus le proche est a un
stade léger de la maladie, plus il est considéré comme conscient de son état et, inversement,
plus le patient est a un stade avancé de la maladie, plus il est considéré comme ignorant son
¢tat. L’analyse de la conscience du trouble n’était pas dépendante du sexe ou de 1’dge du
patient ou de ceux de I’aidant. Les analyses ont mis en évidence des liens entre la conscience
des troubles du patient et les plaintes des aidants sur leur comportement. Les résultats de cette
étude suggerent que les patients conscients de leurs troubles présenteraient une fréquence plus
¢levée de perte de motivation, d’apathie accompagnée d’une baisse d’agressivité et de
comportements moteurs aberrants. Les auteurs interprétent ces résultats a travers le

mécanisme d’abandon décrit par Seligman, Weiss, Weinraub et Shulman (1980). Le patient
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conscient de son état se détacherait de son environnement voyant qu’il ne peut plus y faire
face correctement ou plus du tout. Cette perte de motivation peut également étre liée a la
conscience que le patient a de ses problemes, de ses conflits et tensions qu’il n’est plus
capable de traiter en raison de ses troubles cognitifs. Nous pourrions également interpréter ces
résultats a travers la théorie de « I’impuissance-désespoir » (ou « helplesness-hopelessness »)
qui décrit un continuum entre anxiété et dépression (Alloy et al., 1990 ; dans Bouisson, 2002).
Cette théorie est issue de la théorie de I’« impuissance-apprise » qui « considére 1’anxiété
comme étant la résultante du sentiment d’impuissance face a des menaces futures
(évenements négatifs incontrolables) [...]. » (p. 32). Selon ces théories, « I’anxiété « pure »
interviendrait, en effet, dans le cas ou un individu éprouverait « un sentiment d'impuissance
incertaine » (sa perception subjective étant qu'il pourrait ne pas contrdler les événements a
venir), sans étre en mesure, par ailleurs, de savoir si d'autres incidents négatifs vont
véritablement se reproduire. Or, 1'anticipation d'une impuissance incertaine entrainerait, entre
autres, une hypervigilance et « un syndrome d'anxiété en éveil » (c'est-a-dire une activité
intense associée a l'anxiété et aux préparatifs face a la perspective d'une menace proche) »
(p-33).

Cependant, Starkstein, Petracca, Chemerinski et Kremer (2001) ont signalé que I’apathie a été
retrouvée plus fréquemment chez les patients ignorant leurs troubles. Ce paradoxe peut
s’expliquer par le fait que, dans la premicre étude, ce sont les aidants qui considérent le
niveau de conscience du patient tandis que, dans la seconde, le niveau de conscience du

patient a été évalué par des professionnels médicaux.

1-4 Les SCP sont générateurs d’un fardeau important chez I’aidant

L’origine du mot fardeau semble incertaine. Il proviendrait du terme grec qui signifie fardeau,
faix. Selon les étymologistes, le fardo dans la langue portugaise, proviendrait de 1’arabe fard,

qui signifie vétement, drap. Dans le fait, il y a aussi, dans le vieux frangais, fardes,
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habillement. Diez admet que du sens de vétement on soit passé a celui de bagage, et de celui
de bagage a celui de fardeau. Cependant, on ne trouve pas le passage du sens d’habillement a
celui de fardeau. Le fardeau serait une expression consacrée en parlant de colis réunis en un
seul par un moyen quelconque. Le dictionnaire Littré définit le terme fardeau comme une
« chose plus ou moins pesante destinée a &tre transportée ou €levée soit par I’homme, soit par
les bétes de somme, soit par un véhicule ». Toujours d’apres cette référence, ce terme peut
également étre considéré comme « ce qui pese moralement ». Des auteurs tels que Moliere,
Balzac, Pascal, I’ont utilis€¢ dans ce sens. D’autres auteurs, tels que Racine et Voltaire, lui
donnent le sens de « ce qui exige beaucoup de soin et engage la responsabilité ». Nous voyons
ici émerger 1’idée que le fardeau n’est pas exclusivement personnel.

La religion chrétienne apporte une signification également différente du fardeau. En effet,
dans I’évangile selon Saint Matthieu (XI, 28), nous pouvons repérer deux types de fardeau :
« Venez a moi, vous tous qui peinez sous le poids du fardeau, et moi je vous donnerai le
repos. Prenez sur vous mon joug, devenez mes disciples, car je suis doux et humble de cceur,
et vous trouverez le repos. Oui, mon joug est facile a porter et mon fardeau léger ». La
différenciation entre ces deux fardeaux, I’un lourd et I’autre léger, est explicitée dans le
sermon CLXIV de Saint Augustin en se référent a la doctrine de Saint Paul. Dans ce sermon,
le premier fardeau est a la fois personnel et collectif. Il correspond a nos péchés : « Chacun
portera son propre fardeau », et il est ajouté, en précisant que nous ne pouvons pas étre souillé
par les péchés d’autrui, « portez les fardeaux des uns des autres ». Saint Augustin explique le
passage du fardeau lourd au fardeau léger a travers ’exemple d’un homme courbé sous le
poids de l’avarice : « Venez a moi, vous tous qui €tes chargés et accablés, et je vous
soulagerai » [...] «je vous oOterai les fardeaux qui accablent et je les remplacerai par ceux qui
soulagent ». Dans cet exemple, le fardeau plus léger correspond a celui de la charité.
Cependant, Saint Augustin va plus loin dans son analyse et compare ce second fardeau aux

ailes d’un oiseau qui meéne a la vie éternelle: « ce fardeau n’est pas un poids qui charge, ce
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sont des ailes qui soulévent [...] recois donc ces ailes de la charité, porte ces ailes qui
t’assureront la paix ».

Néanmoins, Nietzsche (1982-1987), dans son ceuvre Le Gai Savoir, n’est pas en accord avec
cette vision chrétienne du fardeau. Cet auteur admet que nous puissions étre destinés a revivre
éternellement ce que nous vivons aujourd’hui. Cependant, il analyse cette perspective de
facon tres différente : « Que dirais-tu si un jour, si une nuit, un démon se glissait furtivement
dans ta plus solitaire solitude et te disait: “ Cette vie, telle que tu la vis maintenant et que tu
I’as vécue, tu devras la vivre encore une fois et d’innombrables fois; et il n’y aura rien de
nouveau en elle, si ce n’est que chaque douleur et chaque plaisir, chaque pensée et chaque
gémissement et tout ce qu’il y a d’indiciblement petit et grand dans ta vie devront revenir
pour toi, et le tout dans le méme ordre et la méme succession - cette araignée-la également, et
ce clair de lune entre les arbres, et cet instant-ci et moi-méme. L’éternel sablier de 1’existence
ne cesse d’étre renversé a nouveau, et toi avec lui, poussiere des poussieres! ” - Ne te
jetterais-tu pas sur le sol, gringant des dents et maudissant le démon qui te parlerait de la sorte
? Ou bien te serait-il arrivé de vivre un instant formidable ou tu aurais pu lui répondre: “ Tu es
un dieu et jamais je n’entendis choses plus divines ! ” Si cette pensée exercait sur toi son
empire, elle te transformerait, faisant de toi, tel que tu es, un autre, te broyant peut étre : la
question posée a propos de tout, et de chaque chose : ““ voudrais-tu de ceci encore une fois et
d’innombrables fois? ” peserait comme le poids le plus lourd sur ton action ! Ou combien ne
te faudrait-il pas aimer et toi-méme et la vie pour ne plus aspirer a rien d’autre qu’a donner
cette approbation et apposer ce sceau ultime et éternel ? [...] » (§ 341, p. 232). A travers cet
extrait, nous pouvons considérer que, pour Nietzsche, 1’idée de I’éternel retour serait le plus
lourd fardeau.

Kundera (1984) continue a ouvrir la discussion dans son roman L insoutenable légereté de
[’étre. Cet auteur propose une méditation sur I’éternel retour dont parle Nietzsche dans son

livre Ainsi parlait Zarathoustra (1969): « Si chaque seconde de notre vie doit se répéter un
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nombre infini de fois, nous sommes doués a l'éternité comme Jésus-Christ a la croix. Quelle
atroce idée ! Dans le monde de l'éternel retour, chaque geste porte le poids dune
insoutenable responsabilité. C'est ce qui faisait dire a Nietzsche que l'idée de l'éternel retour
est le plus lourd fardeau (das schwerste Gewicht). Si l'éternel retour est le plus lourd fardeau,
nos vies, sur cette toile de fond, peuvent apparaitre dans toute leur splendide légereté. Mais
au vrai, la pesanteur est-elle atroce et belle la légereté ? Le plus lourd fardeau nous écrase,
nous fait ployer sous lui, nous presse contre le sol. Mais dans la poésie amoureuse de tous les
siecles, la femme désire recevoir le fardeau du corps male. Le plus lourd fardeau est donc en
méme temps l'image du plus intense accomplissement vital. Plus lourd est le fardeau, plus
notre vie est proche de la terre, et plus elle est réelle et vraie. En revanche, l'absence totale de
fardeau fait que l'étre humain devient plus léger que l'air, qu'il s'envole, qu'il s'éloigne de la
terre, de l'étre terrestre, qu'il n'est plus qu'a demi réel et que ses mouvements sont aussi libres
qu'insignifiants. Alors, que choisir ? La pesanteur ou la légereté ? C'est la question que s'est
posée Parménide au Vle siecle avant Jésus-Christ. Selon lui, ['univers est divisé en couples de
contraires : la lumiere-l'obscurité ; l'épais-le fin ; le chaud-le froid ; l'étre-le non-étre. Il
considerait qu'un des poles de la contradiction est positif (le clair, le chaud, le fin
l'étre), l'autre négatif. Cette division en pdles positif et négatif peut nous paraitre d'une
puérile facilité. Sauf dans un cas : qu'est-ce qui est positif, la pesanteur ou la légereté ?
Parménide répondait : le léger est positif, le lourd est négatif. Avait-il ou non raison ? C'est
la question. Une seule chose est certaine. La contradiction lourd-léger est la plus mystérieuse
et la plus ambigué de toutes les contradictions. » (p.15-16). Kundera s’est posé la méme
question que Parménide et a mis ’accent sur I’ambiguité de ces termes et la difficulté de les
classer sur un pdle positif ou négatif.

Ces différentes interprétations montrent que la notion de « fardeau » dépend éminemment du
contexte personnel (honte, culpabilité, devoir...), et culturel. Il est important de bien prendre

en compte la complexité de cette notion. Il n’est pas possible de s’attacher uniquement a I’un
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des « poles » du fardeau, en négligeant de s’intéresser a I’autre. En effet, vouloir ne voir que
le « lourd » du fardeau, c’est oublier qu’il peut étre, pour certains, une source de rédemption,
d’accomplissement de soi...

Pour les scientifiques américains, le fardeau est le « burden », qui, littéralement, désigne tout
a la fois le fardeau, le souci et I’inquiétude. Il peut aussi désigner la charge familiale et les
soins. Le fardeau est le terme le plus communément utilisé pour indiquer la charge subjective
ressentie par 1’aidant avec ses répercussions sur sa santg.

Au niveau de la recherche, le concept de fardeau a été étudié, en premier lieu, aupres des
malades. Les premiers travaux se sont centrés sur les réactions des malades face a leur
maladie, comme le cancer et la maladie cardiaque, dans une perspective psychosociale.
L’intérét de ce concept pour les contraintes des soignants professionnels émergea pour la
premicre fois dans des domaines de santé spécifiques qui avaient pour particularité de faire
reposer les plus lourdes charges sur les membres de la famille tels que les malades ayant des
diagnostics de retard mental, maladie mentale, et enfin maladie d’Alzheimer. Les recherches
sur les charges des familles soignantes dans la plupart des maladies chroniques ont été
longues a émerger. Les études sur le soignant se sont développées le long de deux theémes
principaux : d’une part, les effets du soin chez le soignant et d’autre part les besoins du
soignant et du malade. Ces études étaient essentiellement descriptives et sans tissu théorique.
Certaines plus vastes, nationales (Stevens et Christianson, 1986 ; dans Biegel, 1991) ont
permis d’attirer I’attention sur les soignants familiaux en tant que probléme de politique
publique et de mettre en lumicére la recherche sur 1’aidant informel.

De nombreux auteurs se sont alors attachés a définir le terme de fardeau. Selon George et
Gwyther (1986), le fardeau de 1’aidant c’est 1’ensemble des « problemes physiques,
psychologiques ou émotifs, sociaux, et financiers qui peuvent étre éprouves par des membres
de famille s’occupant d’adultes plus agés détériorés » (p. 253). D’aprés Ory et ses

collaborateurs (1985) «le fardeau peut étre défini comme 1’impact des changements de la
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connaissance et du comportement du patient atteint de maladie d’Alzheimer sur la famille, et
suivant le besoin de soin et de surveillance du patient » (p.631). Nous pouvons, a travers ces
deux définitions, observer les perspectives subjectives et objectives de ce terme. Le fardeau
est multidimensionnel (Deimling et Bass, 1986 ; Montgomery, Gonya et Hooyman, 1985 ;
Poulshock et Deimling, 1984). Cependant, 1’utilité du fardeau a été remise en cause. En effet,
divers éléments contribuent a vider la valeur de ce concept :

- Ladiversité des définitions du fardeau (Raveis, Siegel, and Sudit 1990)

- Le manque de netteté scientifique du terme (George and Gwyther 1986; Schulz, 1990)

- Etsa pertinence mal articulée avec la politique publique (Abel 1990)
L’article de Braithwaite (1992) aborde ces différentes questions et plaide pour un cadre
théorique. Cet auteur s’appuie sur le paradigme de stress afin de fournir une définition bien
délimitée du fardeau et, ainsi, articule explicitement la pertinence du fardeau avec les
politiques publiques. La définition proposée sous entend que le fardeau n’est pas provoqué
par la personne aidée ni par son aidant mais résulte de 1’interaction entre les deux. Le fardeau
provient du conflit entre les besoins de chaque membre de la dyade aidant et aidé : le fardeau
se situe dans un contexte de dépendance. Dans le cadre du paradigme de stress, le fardeau
devient une variable de médiation entre les facteurs de stress environnementaux et la réaction
de stress.
Dans le domaine de la santé publique, il est différencié deux types de fardeau : le fardeau
humain et le fardeau social. L’article de Vannotti, Gennardt, Priez, Jeanrenaud (2002) montre
que la communauté est devenue progressivement sensible au fardeau social des maladies que
les économistes mesurent a travers les colts sociaux. Ces auteurs mettent en évidence que
parmi les éléments déterminant ce « fardeau social », il faut considérer le « fardeau humain »
qui représente ’altération de la qualité de vie induite par la maladie. A travers une discussion
sur la l1égitimité de ces termes au niveau éthique, ces auteurs expliquent que les finalités des

recherches en terme de colit humain ne sont pas une réduction de ’homme a sa condition
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¢conomique, mais de promouvoir une médecine et une économie situant I’homme dans sa

complexité.

2- Mais que sait-on du fardeau de I’aidant ?

2-1 La mesure de la quantité d’aide s’est révélée étre un échec

Pour soutenir les aidants dans leur action et prévenir les situations de rupture, il est important
de savoir quelles difficultés ils rencontrent. La premi¢re méthode d’approche de 1’aide a été
quantitative : une mesure des tiches réalisées au quotidien (type de tiche, fréquence de
I’aide). Certains auteurs, tel que Parker (1992), établissent une typologie des aides. Cette
classification a été effectuée a la suite d’une enquéte (General Household Survey), réalisée en
Grande-Bretagne en 1985, qui a permis d’identifier un nombre important d’aidants informels
et, ainsi, de montrer la nécessité de satisfaire les besoins de soins de la communauté par une
proposition de services. Pour cela, les auteurs ont utilisé 1’information recueillie au sujet des
activités de soins fournies par 1’aidant. L’enquéte avait défini huit taches d’aide et les auteurs
ont dégagé six modeles tout a fait spécifiques : aide personnelle et physique (avec ou sans
autres types d’aides), aide personnelle mais non physique, aide physique mais non
personnelle, aide pratique avec au moins une autre forme d’aide excepté 1’aide personnelle ou
physique, aide pratique seulement, toute autre combinaison d’aide.

Cette classification distingue les aides proches du corps (toilette, habillage), et celles plus a
distance (courses, préparation des repas, gestion administrative) mais €galement celles plus
physiques (aide au transfert, a la marche). Ces différenciations leur ont permis de spécifier les
besoins des personnes dépendantes et I’implication de leur proche. Cependant, la méthode
d’approche quantitative de mesure de 1’aide a partir des tiches de la vie quotidienne a trés vite
montré ses limites. Ces auteurs expriment 1’intérét de leur approche pour concevoir et

développer des formes de soutien pour les aidants mais montrent également qu’elle fournit
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peu d’indications sur la maniére dont les aidants font face réellement a leur rdle. En effet,
plusieurs auteurs montrent, a travers leurs travaux, qu’il n’y a guere de relation entre la
« quantité d’aide » apportée par 1’aidant et la facon dont il vit cette aide. Ce qui importe, c’est
I’impact de D’activité d’aide dans la vie quotidienne de 1’aidant. Biegel, Sales et Schulz
(1991), dans leur ouvrage sur les aidants familiaux de patients atteints d’une maladie
chronique, nous renvoient aux définitions du dictionnaire sur le fardeau qui se référent au
poids de la charge. Appliqué aux soins, ceci se traduit en temps et en efforts requis pour une
personne afin de répondre aux besoins d’une autre. Ainsi, ces auteurs montrent qu’une mesure
relativement objective du fardeau pourrait €tre un score sommaire reflétant la somme du
temps passé, les types de services prodigués et les ressources financieres dépensées pour le
malade. Cependant, ils ajoutent les questions concernant la géne et I’inconfort associés aux
taches de soins spécifiques a cette mesure objective du fardeau. Ainsi, ils font remarquer que
la mesure devient a la fois plus complexe et plus subjective. Comme nous le précisons ci-
dessus, a travers le questionnement de Kundera sur I’ambiguité des termes (p. 27 et 28), il
apparait que les multiples tiches a effectuer dans le cadre d’une prise en soin d’une personne
dépendante peuvent symboliser le plus lourd fardeau. Néanmoins, si les services d’aide a
domicile peuvent soutenir I’aidant dans la gestion des activités de la vie courante, ils
paraissent insuffisants pour la prise en soin d’une personne démente qui présente une
altération des fonctions supérieures associée a des SCP qui nécessitent une surveillance
permanente. Ceci semble a la fois peu compatible avec les services d’aide a domicile mais
¢galement impliquer des éléments plus spécifiques a la relation d’aide comme la satisfaction
des aidants a utiliser ces aides ou a effectuer eux-mémes certaines taches de fagon a maintenir
a la fois une forme de continuité auprés d’un étre cher qui ne donne plus I’impression d’étre le

méme mais ¢galement une continuité de vie individuelle et collective.
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2-2 Difficultés objectives et difficultés ressenties

Dans la littérature, nous trouvons tres rapidement une différenciation entre deux catégories de
difficultés rencontrées par l'aidant : les difficultés objectivables et les difficultés ressenties.
Hoenig et Hamilton (1966) ont distingué¢ le fardeau objectif du fardeau subjectif. Cette
distinction a été reprise postérieurement dans les travaux de plusieurs auteurs (Thompson et
Doll, 1982 ; Platt et al., 1985). Le fardeau objectif représente les conséquences pratiques (les
conditions matérielles de la cohabitation) de 1’aide avec des contraintes permanentes qui
impliquent des arbitrages et une réorganisation du temps. Ces contraintes peuvent se
manifester au niveau professionnel, au niveau social ou familial, au niveau financier. Alors
que le fardeau subjectif (le retentissement physique et psychologique attribué a cette vie
quotidienne) témoignerait de la fagon dont 'aidant ressent cette prise en charge (sentiment de
surcharge, d'emprisonnement), ses conséquences psychologiques seraient plus difficiles a
mesurer, car beaucoup moins visibles: inqui€tude, stress, fatigue, sont souvent intriqués a des
bouleversements affectifs quand 1'aidant se sent impuissant face a la dégradation des capacités
physiques ou mentales de la personne qu'il aide (Thompson et al., 1982).

Pearlin, Mullan, Semple et Skaff (1990) proposent un mode¢le conceptuel de stress des aidants
de patients atteints de maladie d’Alzheimer. Dans ce contexte, ils différencient notamment
deux types de stresseurs : les stresseurs primaires et secondaires. Ils les situent au cceur du
processus de stress dans lequel est intriquée la prise en soin. Les stresseurs primaires seraient
les épreuves et les problémes directement liés a la prise en soin (implication des stresseurs
entre les besoins et les demandes du patient ainsi que la nature et I’importante du soin que la
personne aidée nécessite). Les stresseurs secondaires se distingueraient en deux catégories.
D’une part les tensions éprouvées de par le statut de 1’aidant incluant les roles et les activités
extérieurs a la situation de prise en soin (conflits familiaux, conflit entre la prise en soin et

I’activité professionnelle, problémes économiques, isolement social) ; d’autre part les tensions
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intrapsychiques impliquées dans la diminution de la conception de soi (sentiment de
compétence dans la prise en soin, sentiment de controle, estime de soi...).

Comme nous 1’avons vu précédemment, Biegel et ses collaborateurs (1991) considerent
également qu’il est intéressant de faire la distinction entre les deux aspects objectifs et
subjectifs du fardeau. Ils précisent qu’il serait utile de mesurer a la fois les tdches accomplies
par les soignants pour aider les proches invalides et le degré auquel ces taches apportent de la
géne et de I’inconfort. De plus, ces auteurs déterminent que les mesures du fardeau devraient
évaluer les problemes spécifiques ressentis en relation avec les soins donnés a des parents
invalides. Ce qui signifie que les chercheurs devraient essayer de faire la distinction entre les
problémes liés aux soins et les nombreuses autres sources de détresse qui caractérisent le
contexte des soins. De plus, ils suggerent que le fardeau soit traité comme une mesure
intervenant entre le déficit et les autres indicateurs des effets des soins. Ainsi, les mesures
globales de bien étre psychologique, de santé physique ou de dépression, devraient étre
considérées comme étant affectées par le fardeau, mais ne devraient pas étre considérées
comme des mesures du fardeau.

Ces différents travaux montrent trés clairement I’importance et la nécessité de distinguer deux
aspects du fardeau : objectif et subjectif. Dans ce contexte, nous pouvons percevoir plusieurs
dimensions du fardeau et envisager de prendre en compte ces différentes dimensions dans

1’évaluation de I’impact de la prise en charge d’un proche 4gé par un aidant informel.

2-3 Elaboration d’un outil pour évaluer I’aide et ses différentes dimensions

De nombreux outils sont utilisés pour mesurer le fardeau de 1’aidant. Cependant, I’échelle du
Burden Inventory (BI) de Zarit, Orr et Zarit (1985) est une des plus utilisée aupres des aidants
atteints de démence de type Alzheimer. Cet outil explore les conséquences de 1’aide a travers
différentes dimensions : physique, psychologique, relationnelle, sociale et économique. La

grille initiale était composée de 29 items (Zarit, Reever et Bach-Peterson, 1980). Elle a été

34



construite afin d’étudier les facteurs liés a la quantité de fardeau éprouvée par les aidants
principaux de personnes atteintes de démence vivant & domicile. Le but de cette étude édtait
d’identifier les sources de ce fardeau pour faciliter, de ce fait, le développement des
interventions destinées a réduire le fardeau des aidants. Dans ce contexte, une entrevue pour
évaluer le degré du fardeau éprouvé par les aidants a été développée. Le fardeau a été étudié,
également, par rapport aux SCP, y compris I’occurrence des SCP et des troubles de la
mémoire ainsi que le degré d’affaiblissement cognitif et fonctionnel. L’échantillon était
constitu¢ de 29 patients atteints de démence et 29 aidants principaux. L’dge moyen des
patients était de 76 ans et celui des aidants était de 65 ans. Les entrevues ont eu lieu au
domicile des patients par soucis de considérer I’impact positif de I’environnement familier sur
le stress et pour se faire une image plus précise des capacités de fonctionnement de la
personne. La mesure de degré de fardeau a été entreprise avec un inventaire de 29 items
d’auto évaluation. Les questions ont été choisies sur la base d’une expérience clinique avec
des aidants et des études antérieures telles que celle de Lowenthal et ses collaborateurs en
1967. Elles recouvrent les domaines les plus fréquemment mentionnés par les aidants comme
causant des problémes, y compris la santé de 1’aidant, le bien étre psychologique, les finances,
la vie sociale et le rapport entre 1’aidant et son proche malade. Les résultats montrent que le
score moyen de fardeau était de 31 (écart type = 13.3) sur un score maximum possible de 84.
Les items ou s’exprime le fardeau le plus important révélaient le manque de temps des aidants
pour eux méme, la dépendance excessive du patient sur 1’aidant, les craintes de ’aidant au
sujet de la progression de la détérioration du comportement du patient. La quantité de fardeau
des aidants de patients atteints de démence s’est avérée moindre quand des visites ont été
faites au patient atteint de démence par d’autres aidants informels. La sévérité des SCP n’a
pas été associée a des niveaux plus élevés de fardeau.

Une version dérivée de ce questionnaire a réduit le nombre des items a 22. La personne

interrogée doit déterminer a quelle fréquence il lui arrive de ressentir différentes émotions
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dans sa relation avec son proche malade. Les réponses sont distribuées sur une échelle
ordinale allant de « jamais » a « presque toujours » (scores de 0 a 4). Un score global sur 88
est obtenu par la somme des scores de chacun des 22 items qui permet a I’auteur de distinguer
quatre niveaux de fardeau : absent a léger, 1éger a modéré, modéré a sévere, sévere. Cet outil a
été utilisé, pendant plusieurs années, essentiellement aux Etats-Unis. Nous disposons depuis
1993 d’une version frangaise de cet outil mise au point par Hébert et ses collaborateurs. La
traduction de cet instrument a pris en considération la rigueur des neuf étapes du processus de
traduction d’instrument proposée par Vallerand (1989). Les résultats de cette étude
confirment que «les qualités métrologiques de la version francaise du BI se comparent a
celles de la version originale anglaise de Zarit » (p.335). Cette échelle montre un coefficient
de cohérence interne élevé (alpha de Cronbach = 0.85), et une fidélité test-retest satisfaisante
(coefficient intra classe = 0.89).

D’aprés Kerhervé, Gay et Vrignaud (2008), « Il s’agit d’une échelle unidimensionnelle. Le BI
mesure uniquement la dimension négative du fardeau. Par ailleurs, comme les autres échelles
de fardeau, il ne prend pas en compte la composante objective, comme 1’importance des
taches effectuées pour la personne aidée, mais évalue seulement la composante subjective,
soit la perception qu’a I’aidant des répercussions de la relation d’aide sur sa vie personnelle.
En somme, la mesure du fardeau, par les différentes échelles existantes, dont le BI,
correspond au stress percu relatif a la relation d’aide. Quant a la dimension objective du
fardeau, celle-ci peut étre prise en compte, par exemple, en mesurant le niveau et le type de

dépendance de la personne aidée » (p. 252).

2-4 Quels résultats avec cet outil ?
L’enquéte de Bocquet, pous, Charlet et Grand (1996) a permis d’étudier « la charge des
personnes aidantes dans un contexte francais a 1’aide de la version frangaise de la grille de

Zarit » (p.58). Ces auteurs ont ainsi recherché les variables liées a un score de charge élevé.
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La sélection de 1’échantillon s’est effectuée sur différents sites : hopital, services de soins a
domicile, médecins généralistes, association France Alzheimer. 291 bindmes aidant/aidé ont
participé a 1’étude. La population des aidants était a prédominance féminine (75%) avec une
forte représentation de filles (43.3%). Les bindmes aidant/aidé cohabitaient pour les trois
quarts. Les personnes aidées ¢taient des femmes dans 69% des cas avec une moyenne d’age
de 85 ans. La moyenne du score global de charge était de 27.9 (o = 15.3), ce qui représente un
fardeau léger. Il n’a pas été trouvé de différence entre les hommes et les femmes au niveau du
score moyen ni selon leur lien de parenté avec la personne aidée. L’analyse univariée a
montré un lien entre le score de charge et certaines caractéristiques de I’aidant : le fait d’étre
marié et d’avoir des enfants est associé a un score élevé de charge. Les résultats mettent
¢galement en évidence un lien significatif entre le score global de charge et la dépendance
physique (mesuré a 1’aide du score aux ADL) et tout particulicrement comportementale
(mesurée par la Memory and Behaviour Check-List de Zarit) de la personne aidée. L’analyse
multivariée montre que seule la variable « score de comportement » joue un role sur le score
global de charge. D’apres ces auteurs, la charge ressentie serait plus corrélée aux troubles
mentaux et comportementaux de la personne agée aidée qu’a sa dépendance physique.
Mangone et ses collaborateurs (1993) avaient obtenu des résultats semblables en étudiant les
liens entre le fardeau de 1’aidant, 1’affaiblissement cognitif, comportemental et fonctionnel de
patients atteints de MA. Cette étude s’est effectuée aupres de 25 bindomes aidant/aidés, vivant
en Argentine. Le fardeau de 1’aidant a ét¢ évalué par une version du BI de Zarit, adaptée en
espagnol. Les SCP ont été mesurés a travers une échelle fonctionnelle de démence
(Fonctional Dementia Scale). Les résultats de cette ¢tude ont montré que le fardeau de 1’aidant
était corrélé significativement avec les SCP (r = 0.71 ; p < 0.001) et les activités de la vie
quotidienne du patient (r = 0.62 ; p < 0.001), mais pas avec 1’affaiblissement cognitif, ni les
activités instrumentales de la vie quotidienne. L’analyse de régression a montré que le score

aux SCP ¢était le meilleur prédicteur de fardeau de ’aidant (F = 19.9 ; p < 0.001). De la méme
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maniere, Andrieu et ses collaborateurs (2003) ont cherché a déterminer le niveau de fardeau
des aidants de patients atteints de DTA ainsi que les facteurs associés a un niveau de fardeau
¢levé. Cette étude transversale francaise s’est effectuée aupres de 531 aidants de patients
présentant une démence légére a modérée. Les patients vivaient a domicile et venaient
consulter dans un des 16 Centres Hospitaliers Universitaires (CHU) participant a cette
recherche. L’inclusion des aidants se faisait souvent apres le diagnostic de la maladie. La
moyenne du fardeau ressenti par les aidants était égale a 22.7. Les résultats de leurs analyses
ont montré que de nombreux facteurs étaient associ¢s a un fardeau élevé tels que le genre de
I’aidant (sexe féminin), le nombre de taches liées a 1’aide, le recours aux aides médicales, la
cohabitation avec le patient et la sévérité de la maladie. Cependant, ces auteurs précisent que
ces caractéristiques n’étaient pas associées a un fardeau plus bas. Comme de nombreux
travaux publiés, cette charge ressentie par la personne aidante était plus liée aux SCP (évalués

par le NPI : Neuro Psychiatric Inventory) qu’a la perte d’autonomie du patient.

2-5 Autres études

La DTA est une maladie chronique de longue durée dont la symptomatologie peut prendre
différentes formes. La demande de soin du patient est considérable pour I’entourage et
entraine la plupart du temps des tensions, des formes de détresse, une vulnérabilité de 1’aidant
d’un point de vue psychologique et physiologique. Plusieurs études ont montré que le taux de
dépression et la morbidité chez les aidants de patients Alzheimer sont trés importants (Croog,
Sudilovsky, Burleson et Baume 2001 ; Hébert et al., 2001 ; Lebert et al., 2000 ; Meuser et
Marwit, 2001 ; Mittelman et al., 1995; Schulz, O'Brien, Bookwala et Fleissner 1995). De plus,
I’étude de Schulz et Beach en 1999, rapporte que le risque de mort chez les sujets aidant un
patient, dont la maladie est « stressante », est majoré de 63 % par rapport a des sujets non
aidants. Or la maladie d’Alzheimer est certainement une des maladies les plus éprouvantes

pour les proches en raison de la dégradation intellectuelle lente et progressive d’un étre cher,
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des troubles du comportement particulierement pénibles et de la dépendance de tous les
instants.

Au niveau des variables sociodémographiques, plusieurs auteurs mettent en avant la
vulnérabilité des aidants de sexe féminin par rapport aux aidants de sexe masculin (Thomas et
al., 2002 ; Hope et al.,, 1998). Les épouses aidantes seraient d’autant plus vulnérables
lorsqu’elles sont agées de moins de 64 ans (Croog et al., 2001). Cependant, nous ne trouvons
pas, dans les différentes études, de lien selon I’age et le genre du patient (Teri et al., 1988). A
un autre niveau, la dépendance de la personne aidée est tres liée a la charge de 1’aidant, qu’il
s’agisse du score aux ADL (Activity of Daily Living ; Katz et al., 1963) ou plus encore du
score de comportement (Bocquet et al., 1996 ; Hebert et al., 2001 ; Thomas et al., 2004). En
effet, les SCP sont une cause importante de fardeau et de stress pour les familles (Thomas,
Clement, Hazif-Thomas et Leger 2001; Schulz et al., 1995). Certains auteurs précisent
I’impact important des symptomes négatifs sur la charge de 1’aidant (Thomas et al., 2002). Ils
expliquent cet impact par le fait que les symptomes négatifs tels que le retrait, la perte de
motivation, I’apathie, la tristesse, sont source de dépendance pour le patient et ménent donc a
une augmentation de la charge de travail pour ’aidant.

En outre, les SCP sont des prédicteurs robustes de morbidité psychologique de 1’aidant,
augmentant le degré de symptomatologie dépressive et d’anxiété clinique ainsi que la
consommation de psychotropes (Teri et al., 1997 ; Juva et al., 1997). La revue de la littérature
de Black et Almeida (2004) s’est attachée aux données publiées sur les associations entre SCP
et fardeau et montre que de nombreux auteurs se sont intéressés a spécifier ce lien. Cette
revue met en évidence I’existence d’une bonne corrélation directe entre SCP et fardeau de
I’aidant, une corrélation modérée entre SCP et score de 1’aidant au questionnaire de santé
(General Health Questionnaire) et une corrélation légere a modérée entre SCP et dépression
de I’aidant. Les données multivariables, dans 1'ensemble, ont appuyé la notion que les SCP

sont des prédicteurs de fardeau de soin, de détresse psychologique et de dépression.
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D’autre part, les études qui traitent des conséquences du stress chronique des aidants sur
I’évolution des patients atteints de DTA soulignent le lien entre la charge ressentie par
I’aidant et 1’aggravation des SCP. Les résultats des analyses de régression linéaires
multivariées de Sink, Covinsky, Barnes, Newcomer, Yaffe (2006) ont permis de mettre en
évidence une association significative entre certaines caractéristiques des aidants (les plus
jeunes, niveau d’éducation moins €levé, niveau de symptomatologie dépressive et de fardeau
plus important...) et la présence d’un ou plusieurs SCP chez les patients atteints de DTA. Les
aidants présentant ces caractéristiques décrivaient plus de SCP chez leur proche. Une des
interprétations proposées de ces résultats serait que les aidants plus agés connaitraient
davantage la personnalité et le comportement prémorbide du patient, ce qui faciliterait leur
adaptation.

Les travaux récents de Camus et ses collaborateurs (2009), approchent ces liens d’une autre
maniere. IIs montrent, grace a des données recueillies aupres de 51 patients souffrants de MA
et de leurs proches, que la qualité de vie percue des aidants familiaux de leur proche malade
est liée au profil clinique comportemental. Ces auteurs expliquent que pour 1’agitation et
I’apathie, la sévérité observée de ces symptomes (score fréquence x sévérité a 1’échelle NPI)
est faible mais I’impact émotionnel (retentissement sur 1’aidant) est ¢levé et il est corrélé a un
faible niveau de qualité de vie percue du proche malade par I’aidant. A I’inverse, pour les
hallucinations, 1’exaltation et la désinhibition, la sévérité¢ observée de ces symptdmes est
directement corrélée a 1’altération de la qualité de vie alors que I’impact émotionnel ne 1’est
pas. Ces derniers constats suggerent, pour ces auteurs, que « la conséquence en terme de
qualit¢ de vie du proche est moins liée a D’impact émotionnel qu’a I’impact sur
I’environnement matériel, la surveillance, 1’organisation pratique des soins ou les
modifications de la communication avec le patient » (p. 203).

Les résultats observés par ces différents travaux mettent, encore une fois, en évidence la

complexité des mécanismes en jeu dans la dynamique entre le patient et la personne aidante
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ainsi que I’importance de spécifier les différents rapports entre les SCP et le fardeau des

aidants familiaux.

2-6 Quelles réponses a-t-on pu donner ?
Que la santé mentale et le bien-étre des conjoints aidants soient des facteurs importants dans
le soin des patients DTA montre que de nombreux efforts doivent actuellement s’effectuer
dans le développement et I’augmentation des services et des programmes de soutien pour les
aidants. L’¢étude de recherche de Mittelman et ses collaborateurs (1993 ; 1995) est une des
seules a avoir proposé un examen attentif de la question. L’intervention que ces chercheurs
ont construite (Mittelman et al., 1993) aupres des aidants de patients atteints de démence s’est
caractérisée par la mise en place d’une consultation formelle ou I’information prend une place
centrale. Ils ont distingué deux groupes :

- Groupe de traitement (intervention diversifiée pour maximiser le soutien) : niveau

d’aide plus formel (composantes obligatoires)

- Groupe contrdle : niveau d’aide informel (intervention sur demande).
A DP’entrée dans 1’étude, il est effectué une batterie d’évaluation de tous les aspects de I’impact
de la maladie du patient sur le conjoint aidant, des entrevues de suivi pour les deux groupes et
des sessions de conseils individuel et familial. Il était également signalé qu’une consultation
supplémentaire pouvait €tre demandée a tout moment (par exemple lors d’une crise). Un
questionnaire diversifi¢é de Dl’aidant a ¢été construit pour cette étude (caractéristiques
démographiques de 1’aidant et du patient, fréquence avec laquelle 1’aidant a re¢u un soutien de
la famille et des amis, utilisation des services formels, fréquence des difficultés avec les
symptomes comportementaux du patient et inventaire du besoin d’aide du patient pour les
activités de la vie quotidienne). Un niveau élevé de participation a 1’étude a été maintenu

grace a différentes actions (ex : sessions a la convenance des aidants, & domicile si besoin,
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petites attentions telles des cartes d’anniversaire...). La Consultation formelle avec
I’information comme élément principal comprenait :
Pendant les quatre premiers mois :

- 2 sessions avec 1’aidant seul : a ’entrée et & 4 mois (évaluation de Iimpact des 4
sessions avec sa famille, et de I’intervention sur le fardeau).

- 4 sessions avec l’aidant et sa famille avec pour but d’instruire sur la maladie et
d’améliorer la compréhension et la communication afin de favoriser le partage des
responsabilités, et également d’informer sur les ressources.

Apres les 4 premiers mois : Les aidants étaient invités a participer a un groupe de soutien une
fois par semaine avec des objectifs d’éducation, d’information et d’extension du réseau social.
Un des buts de l'intervention était I’information des aidants et des membres de la famille sur
les techniques de gestion des comportements pour les réduire au minimum. Les aidants dans
le groupe de traitement apprenaient a contréler les comportements des patients de telle
manicre que la sévérité de certains de ces comportements soit diminuée. Parfois le trouble de
comportement du patient lui-méme (agitation due a l'incompréhension, par exemple) pouvait
étre empéché par le comportement appropri¢ de 1’aidant. Dans d'autres cas, la gestion du
comportement par I’aidant rendait la conséquence de ce comportement moins difficile a vivre.
Par exemple, bien que l'incontinence du patient soit une conséquence inévitable de la
détérioration neurologique due au processus de la maladie, elle peut étre percue de fagon plus
ou moins négative par l’aidant. Bien que ces auteurs estiment qu'une intervention
psychosociale peut aider a réduire au minimum certains des effets de la DTA en éduquant les
aidants a contrdler le comportement convenablement, ils ne pensent pas que leur intervention
change le cours de la maladie elle-méme. A partir de cette étude longitudinale avec deux
groupes (traitement et contréle), Mittelman et ses collaborateurs (1995) ont examiné les effets
du programme de soutien sur la dépression chez les conjoints-aidants. Aprés une premicre

année de prise en charge, le groupe contrdle s’est enfoncé dans la dépression, tandis que le
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groupe de traitement est demeuré stable. Les résultats suggerent qu’une telle intervention
augmente le soutien social a long terme des aidants et qu’elle peut avoir un impact significatif
sur la dépression chez les aidants.

D’autres études ont également souligné I’efficacité de ce type de prise en charge sur le
fardeau de [D’aidant. L’étude d’intervention cognitivo-comportementale de Marriott,
Donaldson, Tarrier, Burns (2000) a constaté des réductions significatives de la détresse et de
la dépression de 1’aidant dans le groupe d’intervention par rapport au groupe controle ainsi
qu'une réduction significative des perturbations comportementales du patient apres
traitement.

Nobili et ses collaborateurs (2004) ont également mis en place une intervention structurée afin
d’observer son effet sur le stress de 1’aidant, le taux d’institutionnalisation et les SCP du
patient atteint de démence. Le recrutement de 1’échantillon a été effectué par le biais de la
Fédération Alzheimer Italie (AI). Les aidants entraient en contact avec la Al pour recevoir de
I’aide, des conseils ou une information sur les SCP de leur proche malade. Les dyades
¢ligibles aidant/aidé ont été randomisées afin de recevoir soit une intervention structurée
(groupe traitement), soit une consultation fournie habituellement par Al (groupe contrdle).
Les évaluations étaient effectuées a I’inclusion (N = 69), a 6 mois puis a 12 mois (N= 39).
L’intervention structurée était composée d’une visite a domicile répartie entre un psychologue
(60 minutes) et un thérapeute (90 minutes). Le psychologue tentait de repérer les éléments de
la dynamique familiale, le stress de l’aidant et ses conséquences psychologiques, la
communication verbale et non verbale entre I’aidant et 1’aidé, les changements de personnalité
du proche aidé ainsi que les stratégies qu’il avait face aux SCP présentés par son proche
malade. Le thérapeute donnait des conseils pratiques sur les stratégies a utiliser afin de
diminuer les SCP, pour maintenir et/ou améliorer les capacités fonctionnelles résiduelles du
patient, délimiter les situations dangereuses et adapter I’environnement pour répondre aux

besoins du patient. Le groupe controle bénéficiait d’une ligne libre d’aide fournie par la Al :

43



informations sur les droits des patients et de la famille, aspects 1égaux... Les résultats de cette
¢tude montrent I’impact significatif de I’intervention structurée sur les SCP du patient ainsi
que sur le stress de 1’aidant.

Selwood, Jonhnston, Katona, Lyketsos et Livingston (2006) ont mené une revue systématique
de I’effet des interventions psychologiques sur les aidants familiaux de personnes atteintes de
démence. Ils ont identifié 244 références dont 62 correspondaient a leurs critéres d’inclusion.
Ces auteurs mettent en évidence 1’efficacité de six sessions (et plus) de thérapie de gestion
comportementale individuelle, centrée sur le comportement du malade, dans I’allégement des
symptomes de 1’aidant, a la fois dans I’immeédiat et dans les 32 mois. Apprendre aux aidants
des stratégies de coping, individuellement ou en groupe, semblait efficace dans I’amélioration
de la santé psychologique de ’aidant, a la fois dans I’immédiat et dans les quelques mois
suivants. Les interventions de groupe <¢taient moins efficaces que les interventions
individuelles. L’éducation sur la démence elle-méme, la thérapie comportementale de groupe
et la thérapie de soutien n’étaient pas des interventions efficaces sur les aidants.

Pour I’instant, le soutien aux aidants est souvent effectué de facon informelle. En effet, les
professionnels tels que les neurologues ou les gériatres, donnent dans la mesure du possible
des informations a la famille sur la maladie et ses répercussions dans la vie de tous les jours
ainsi que des conseils sur la prise en charge et les aides éventuelles auxquelles le patient aurait
droit. Cependant, par manque de temps et au vu du nombre grandissant de demandes de
consultations, ils ne peuvent pas donner une information compléte aux patients et a leurs
aidants et leur assurer un réel soutien. Certaines associations, comme France Alzheimer,
proposent un tel soutien. Cependant, le besoin grandissant de ces interventions fait qu’il est
devenu nécessaire de mettre en place et de développer davantage d’actions de ce type. De
plus, comme la littérature nous l’indique, ces interventions sont d’autant plus efficaces
qu’elles sont effectuées tot afin d’expliquer la maladie et les conséquences qu’elle engendre et

de prévenir les difficultés rencontrées au cours de son évolution. Les travaux d’Andrieu et ses
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collaborateurs (2003) vont dans ce sens. Ils consistent en la mise en place et 1’évaluation
d’une intervention formalisée de 1’aidant dans le cadre d’une cohorte hospitaliére nationale
(Gillette-Guyonnet et al., 2003) pour 700 patients atteints de la maladie d’Alzheimer et leur

aidant principal, en leur proposant une prise en charge des I’annonce du diagnostic.

3- Qu’est ce qui manque dans ces travaux et dans ces réponses ?

3-1 Problématique

Pour mettre en place ce type d’action d’accompagnement des aidants, il est nécessaire de bien
cibler les causes du fardeau de I’aidant. Actuellement, presque toutes les études qui ont évalué
ce type de programme d’aide a ’aidant ont été effectuées dans des pays anglo-saxons.
Pourtant, les variables socio-démographiques ont une influence non négligeable sur le fardeau
des personnes qui aident leur proche malade (Croog et al., 2001 ; Hébert et al., 2001 ; Lebert
et al., 2000 ; Meuser et Marwit, 2001 ; Mittelman et al., 1995; Schulz et al., 1995).

De plus, les études qui ont évalué des programmes d’intervention structurés aupres des
aidants ont été effectuées (Mittelman et al., 1996, 2004 ; Marriott et al., 2000 ; Andrieu, 2003,
Nobili, 2004), a notre connaissance, essentiellement sur des aidants de patients atteints de
DTA, médicalement diagnostiqués. Dans 1’étude d’Andrieu et ses collaborateurs (2003), les
sujets domiciliés loin du CHU ont déclaré qu’ils ne pourraient pas venir régulierement et ils
n’ont pas pu étre inclus dans ce travail, donc les sujets vivant en milieu rural sont
certainement sous représentés. En effet, les évaluations effectuées en clinique ne permettent
pas de recueillir des informations aussi fiables sur I’environnement des patients (Ramsdell,
Jackson, Guy et Renvall, 2004) que des évaluations a domicile. De plus, la revue
systématique de littérature de Black et ses Almeida (2004) a mis en évidence l’existence
d’encore trop peu de consensus international sur la spécificité du lien entre les SCP et le

fardeau de ’aidant. Le manque de consensus actuel serait en particulier 1ié a des problemes
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d’ordre méthodologique, notamment par rapport a I’hétérogénéité des échelles utilisées pour
mesurer les SCP. Le NPI (Inventaire Neuropsychiatrique) semble actuellement en Europe
I’échelle la plus reconnue. Néanmoins, elle est utilisée de fagon incompléte. Pourtant Benoit
et ses collaborateurs (2005) mentionnent la nécessité de repérer les SCP en fonction de leur
retentissement potentiel sur le patient et sur 1’aidant. En effet, ils ont constaté que « certains
troubles peu fréquents (errances excessives, symptomes psychotiques, agressivité) ont un
retentissement majeur sur I’aidant, alors que des troubles parmi les plus fréquents (apathie,
dépression, anxiété) peuvent étre longtemps sous estimés par 1’entourage » (p.358). La
répercussion peut étre mesurée ¢galement avec 1’échelle de fardeau de Zarit. Son mode de
passation est principalement effectué sous forme d’auto-questionnaire, ce qui laisse peu
d’espace d’expression aux aidants sur leur vécu de la prise en charge de leur proche.

Devant la nécessité d’intervenir aupres des aidants de patients atteints de DTA dés le début de
la maladie pour améliorer leur qualité¢ de vie, prévenir leur épuisement et gérer la crise qui
risquerait d’entrainer un placement en urgence du patient, nous avons ¢été¢ amenée a réfléchir
au mode de prise en charge des aidants dans le cadre du Centre Local d’Information et de
Coordination (CLIC) du bergeracois ou nous travaillons en tant que psychologue (2 80% de
temps). Notre intention était de réaliser une étude des bindmes aidant-aidé. Nous les voyions
le plus souvent chez eux, ce qui devait nous permettre d’évaluer plus précisément les
difficultés que pouvaient rencontrer les personnes d’un point de vue individuel et collectif.

Au niveau du CLIC, les interventions des professionnels se font a la demande de la personne
agée ou d’une autre personne (signalement au CLIC), I’acces a la pathologie se fait par une
prise en charge sociale, dans le cadre de la dépendance, en lien avec le sanitaire. Ce type
d’acces avait I’avantage de rendre notre étude originale par rapport a ce que nous avions lu
dans la littérature car elle permettait d’inclure un nombre non négligeable d’aidants de
patients atteints de DTA qui n’avaient pas bénéfici¢ d’une annonce de diagnostic pour

diverses raisons : retard de diffusion de I’information médicale, situations d’inégalité face a
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I’acces aux soins (Rosotte, 2003), difficultés de I’annonce du diagnostic en pratique clinique
(Bamford et al., 2004). En outre, nous avions décidé d’utiliser la NPI dans sa forme compléte
afin d’évaluer de facon plus précise les SCP. Dans I’intention de proposer, par la suite, un
plan d’aide adapté aux bindmes aidant-aidé, nous mesurions également le fardeau de 1’aidant
avec 1’échelle de Zarit, sous forme d’entretien semi directif. Ce mode d’évaluation permettait

ainsi de laisser un espace au vécu des aidants, bien souvent oubliés.

3-2 Objectif de travail

Dans le contexte particulier d’une population socialement peu favorisée et de personnes
vivant en milieu rural, a domicile, I’objectif est de mieux comprendre le parcours des bindmes
aidant-aidé, dans l’optique d’une prévention de I’épuisement de I’aidant. Comme nous
I’avons vu précédemment, I’ensemble des travaux rapportés concernent, dans la quasi totalité,
des populations urbaines ou péri-urbaines et trés rarement des populations a dominance
rurale. Or, différents travaux montrent la vulnérabilité plus grande des zones rurales. Nous
nous attendons, notamment, a trouver une sévérité plus importante des SCP et donc du
fardeau par rapport a la littérature. Nous présumons que la structure d’accueil innovante que

constitue le CLIC va nous permettre de :

Recueillir des informations plus fiables sur I’environnement des patients que celles qui

figurent dans les études réalisées jusqu’a présent.

- Inclure dans notre recherche certaines personnes qui n’ont pas bénéficié d’annonce de
diagnostic.

- Observer une population a dominante rurale, réputée plus vulnérable et ordinairement
peu étudiée.

- Repérer les SCP en fonction de leur retentissement émotionnel sur I’aidant.

- Découvrir une sévérité plus importante que ce qui est habituellement décrit dans la

littérature des SCP et donc du fardeau de I’aidant.

- Explorer le vécu des personnes aidantes par 1’étude du discours spontané de ceux-ci.
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DEUXIEME PARTIE : TRAVAIL DE RECHERCHE

48



1- Cadre du travail de recherche

1-1 Le dispositif CLIC en France

1-1.1 Définition et objectifs des CLIC

La base législative des CLIC les inscrit au coeur des territoires, comme des instruments

d’information du public et de coordination de I’action gérontologique (Loi 2001-647 du 20

juillet 2001) en tant qu’établissements et services sociaux et médico-sociaux (Loi 2002-2 du
2 janvier 2002). Ils ont vocation a connaitre tous les aspects de la vie quotidienne et a

intégrer une approche globale du vieillissement permettant d'apporter des réponses

préventives et opérationnelles en ce qui concerne tant le passage a la retraite, l'acces aux

droits, [l'accessibilité du logement, et des transports, la qualité et le confort de vie,

l'aménagement du territoire que la vie sociale, culturelle et sportive et par conséquent la

citoyenneté. L'objectif, le coeur de la démarche auquel il faut sans cesse revenir, c'est
l'amélioration de la vie quotidienne des personnes dgées. (Cahier des charges National des
CLIC, 2001). Le CLIC n’a pas vocation a se substituer aux professionnels existants, c’est un
maillon facilitateur des échanges et organisateur du réseau (Circulaires du 6 juin 2000 et du
18 mai 2001).

Dans le cadre de la décentralisation (depuis le 1¥ janvier 2005), le département s’est vu
confier un role de chef de file de 1’action sociale. Dans ce contexte, il définit et met en ccuvre
la politique en faveur des personnes agées et devient seul pilote de la coordination
gérontologique. A ce titre, [’autorisation et le financement des CLIC lui sont transférés (Loi

n° 2004-809 du 13 aofit 2004).
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1-1.2 Les labels — Les missions d’un CLIC de niveau 3

La labellisation se décline selon trois niveaux, en fonction des missions mises en ceuvre par

les CLIC.

Label niveau 1

Missions

Accueil, écoute, information, conseil et soutien aux familles.

Palette de services

% Proposition d'une information sur les aides et prestations disponibles et si possible, les
dossiers de demande nécessaires a leur obtention

% Orientation de la personne agée vers le dispositif d'offre de services approprié.
p g p pprop

Moyens nécessaires

Local de permanence facilement repérable, accueil téléphonique au-dela des

heures ouvrables, base de données (demandes, attentes, besoins, offres disponibles)

Moyens

de construction

Rencontres informelles, réunions, circulation de 1'information

Label niveau 2

Missions

Prolonge le niveau 1 par les missions d'évaluation des besoins et élaboration du plan

d'aide personnalisé.

Palette de services

Groupes de paroles, actions de formation - information, actions de prévention.

Le suivi de la mise en ceuvre du plan d'aide, s'il existe, n'est pas systématique.

Repérage des besoins, détection des situations de crise et de rupture.

Développement d'un volet spécifique d'aide aux aidants naturels pour structurer une

politique d'appui aux familles.
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Label niveau 3

Missions

Prolonge le niveau 2 par les missions de mise en ceuvre, de suivi et d'adaptation du plan

d'aide personnalisé

Palette de services

Aide a la constitution des dossiers de prise en charge.

Il permet d'actionner les SSIAD, les services d'aides ménageres, 'accueil de jour, le
portage de repas, les aides techniques, les services de transport, de menus travaux...

La palette des services est compleéte, le suivi est organisé, les situations d'urgence et de

crise gérées.

Moyens de

construction

Le partenariat avec les établissements sanitaires et médico-sociaux est formalisé par
convention.
Il suppose une interaction des différents partenaires et une action sur les différentes

structures.

Les CLIC doivent également contribuer, tout particulierement ceux de niveau 2 et 3, & une

mission d'observatoire de proximité avec l'objectif de rendre I'information accessible,

homogene et ordonnée, de constituer des recueils de cas, d'en faire et d'en diffuser I'analyse

(Lettre du 16 septembre 2004).

1-2 Le CLIC du bergeracois

1-2.1 Présentation du CLIC du bergeracois

L’association gérontologique « Le Carré », qui existait depuis douze ans déja, basée

initialement sur une convention tripartite ¢laborée entre le Conseil général, la Mairie de

Bergerac et la Caisse régionale d’Assurance Maladie d’Aquitaine, est devenue un CLIC

(Centre Local d’Information et de Coordination) de label 3 en 2002 en adoptant le cahier des
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charges édicté dans les circulaires du 6 juin 2000 et du 18 mai 2001 (cf. en annexe). Ce CLIC

intervient aupres des personnes adgées du Pays du Grand Bergeracois (14 cantons ; cf. statuts

en annexe) et a pour missions :

L’information des personnes agées et/ou handicapées vieillissantes, de leurs familles
et des acteurs de terrain sur tous les problemes gérontologiques.

L’évaluation de la personne et la coordination des actes sanitaires et sociaux
nécessaires au soutien a domicile de la personne adgée et/ou handicapée vieillissante.
Les actes de coordination et d’orientation seront organisés dans un souci d’information
du médecin généraliste et dans le respect des intervenants sanitaires et sociaux choisis
par le patient et sa famille (infirmicre, kinésithérapeute, association d’aide a
domicile,...)

Le suivi des personnes prises en charge.

L’orientation de la personne agée et/ou handicapée vieillissante vers la structure la
mieux adaptée a son état, si le maintien a domicile n’est pas envisageable.

La sensibilisation a la formation.

L’accompagnement aidant, naturel ou professionnel.

Le CLIC met a disposition depuis 2007:

Une ergothérapeute et deux psychologues cliniciennes (spécialisées en psychogérontologie et

en santé publique) qui interviennent aupres de la personne agée en établissement, au domicile

ou dans les locaux de I’association, ainsi qu’une secrétaire qui assure la permanence

téléphonique et I’accueil dans les locaux de 1’association, I’information, la mise en place et le

suivi administratif des dossiers.

Procédure de fonctionnement du CLIC :

La demande d’intervention du CLIC peut provenir de la personne agée ou d’une autre

personne (signalement au CLIC par la famille, les voisins, les amis ou les professionnels
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institutionnels et libéraux). Le premier contact peut étre pris par téléphone, lors d’une visite
au siege de I’association ou lors de réunions avec les partenaires du réseau. Nous pouvons
repérer deux types de demandes : celles qui touchent I’information et/ou celles qui concernent
I’évaluation (90% des demandes en 2008). Des le premier contact et I’instruction de la
demande certaines informations peuvent étre fournies, principalement sur 1’association, les
aides financieres, les organismes de tutelles, les services a la personne et des orientations
peuvent étre proposées en fonction de la situation exposée ainsi qu’une mise en lien avec les
services d’aide a domicile, les médecins traitant, la Direction Départementale de la Solidarité
et de la Prévention (DDSP), les assistantes sociales de secteur ou des caisses de retraite.
Plusieurs types d’évaluations et accompagnements peuvent étre proposées pour un méme
dossier. Les personnes peuvent bénéficier d’une évaluation de leur autonomie et/ou de leur
lieu de vie, un bilan psychologique et/ou neuropsychologique peut étre effectué et un
accompagnement des personnes aidantes peut étre entrepris ainsi qu’un accompagnement vers
les services d’aide a domicile, vers les structures d’accueil de jour, temporaire ou définitif.
Une fiche d’information est complétée, avec les données sociodémographiques et le motif de
la demande, puis transmise a I’intervenant professionnel du CLIC considéré comme le plus

apte a répondre a la problématique exposée qui peut ainsi préparer son intervention.

1-2.2 Territoire et population

Le CLIC du bergeracois couvre 14 cantons, soit 159 communes. Cette zone géographique
présente une population de plus de 100 000 habitants pour plus de 2000 km? (figure 1).

La distribution de la proportion des personnes de plus de 60 ans est présentée en tableau 1.
Notons que, sur ce territoire, les personnes de plus de 60 ans représentent 30% et les plus de

75 ans représentent 12% (tableau 1).
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Figure 1 : Zone d’intervention du CLIC
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Tableau 1 : Population de I’arrondissement de Bergerac des personnes de 60 ans et plus et des personnes de 75 ans

et plus (chiffres INSEE 2006)

Population

Cantons municipale 60 ans et plus des 60 aofs et plus 75 ans et plus des 75 a";os et plus
Totale
Bergerac [ et I1 37209 11187 30.1 5066 13.6
Beaumont 3602 1184 32.9 508 14.1
Le Buisson de C. 3771 1332 353 552 14.6
Eymet 4398 1634 37.1 728 16.5
Issigeac 4117 1189 28.9 484 11.7
La Force 11802 3137 26.6 1180 10.0
Lalinde 8297 2753 33.2 1079 13.0
Monpazier 2314 796 344 374 16.1
Saint Alvere 2735 961 35.1 395 14.4
Sigoules 9442 2361 25.0 892 9.4
Vélines 10464 2908 27.8 1188 11.3
Villamblard 5437 1522 28.0 607 11.2
Villefranche de L. 4650 1322 28.4 530 11.4
TOTAL 108238 32286 29.8 13583 12.5
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1-2.3 Partenaires

Lors de la mise en place du dispositif CLIC en France, I’Etat s’¢tait engagé a financer les
CLIC dans une démarche de co-financement mettant également a contribution les Conseils
Généraux, les caisses de retraite et les collectivités locales.

Depuis le 31 décembre 2004, les CLIC labellisés a cette date sont réputés autorisés pour 15
ans et la compétence a été transférée aux départements qui sont devenus chefs de file du
dispositif CLIC sur leur territoire, transfert accompagné d’une décompensation des sommes
allouées par I’Etat (Lettre du 16 septembre 2004 citant les articles 113-2, 232-1, 312-1, 313-1
et 313-3 du code de I’action sociale et des familles). Dans ce contexte, le CLIC a signé

diverses conventions avec les partenaires indiqués dans le tableau 2 (en annexe).

1-3 Le projet sur le fardeau de ’aidant

En 1999, I’équipe du service gériatrique du Centre hospitalier de Pau a construit une échelle
simplifiée pour la détection en médecine générale du fardeau de ’aidant d’une personne agée
dépendante (Revel Da Rocha et al.,, 2002). L’objectif principal de cette étude était de
construire une nouvelle échelle « mini-Zarit » avant de proposer dans un second temps, une
étude de validation de celle-ci. Cette échelle comprend sept items a 3 modalités de réponses et
quatre groupes de scores permettant de mettre en évidence la présence ou non d’un fardeau et
I’intensité de celui-ci. Par la suite, une étude multicentrique, appelée EXISTE, intégrant la
participation de douze centres hospitaliers ou centres de soins de la région Aquitaine a été
mise au point. Il s’agissait de valider cet outil de détection d’un fardeau justifiant une
intervention chez ’aidant d’une personne démente. Le Conseil Général de la Dordogne a été
contacté et a décidé de participer a cette étude, avec pour objectifs de sensibiliser une partie

des équipes médico-sociales (EMS) au fardeau de 1’aidant grace a I’utilisation d’un outil de
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dépistage et de renforcer le travail de collaboration avec le CLIC du bergeracois, tout
particulierement, avec le psychologue.

Nous avons alors découvert cet outil de dépistage et observé 1’investissement élevé des
professionnels de terrain a la problématique des aidants. A la suite de cette étude, il est
rapidement apparu important de mieux comprendre le parcours aidant-aidé, en vue d’une
meilleure prévention de I’épuisement de I’aidant. Il nous est donc paru nécessaire, dans le
cadre du CLIC du bergeracois de proposer une protocole d’évaluation plus spécifique du
bindme aidant-aidé en appréciant plus particuliecrement les SCP du patient atteint de démence
afin de pouvoir initier un accompagnement psychologique de 1’aidant plus adapté et, de plus,
apporter des éléments complémentaires aux EMS lors de 1’établissement du plan d’aide

apporté dans le cadre de 1’allocation personnalisée a 1’autonomie (A.P.A).

2- Méthode

Nous avons tenté de répondre, en partie, aux problémes d’ordre méthodologique relevés dans
la littérature, sur la spécificité du lien entre les SCP et le fardeau de I’aidant. Pour cela, nous
avons utilis¢ la NPI (Inventaire Neuropsychiatrique) afin de mesurer les SCP.

En outre, nous avons également souhaité ¢tudier le rapport entre le fardeau de 1’aidant et le
ressenti émotionnel des SCP. Et enfin, nous avons essayé d’établir un profil d’aidants

présentant un fardeau élevé a travers une analyse plus détaillée des items de I’échelle de Zarit.

2-1 Critéres d’inclusion

Ce travail s’inscrit dans le cadre d’un suivi naturaliste des bindmes aidant-aidé. En effet, cette
étude résulte d’une évaluation de pratique et n’a donc pas fait appel a un systetme de
volontariat.

Les patients faisant appel au CLIC devaient remplir les critéres suivants :
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- Présenter un diagnostic clinique de démence réalisé par un spécialiste (neurologue,
gériatre, ou psychiatre) ou remplir les critéres d’un syndrome démentiel défini dans le
DSM 1V (criteres remplis a I’aide d’une batterie de tests neuropsychométriques)

- Vivre a domicile, dans le bassin de vie du CLIC défini par le schéma gérontologique
départemental.

- Bénéficier de la présence d’un aidant principal (ne présentant pas de troubles

psychiatriques reconnus antérieurement).

2-2 Déroulement de I’évaluation

Apres Penregistrement de la demande et, dans certains cas, un travail d’évaluation et de
coordination initial, les bindmes aidant-aidé répondant aux criteres étaient inclus dans 1’étude
de recherche. Les bindmes sélectionnés (définis comme la combinaison d’un patient atteint de
DTA et I’aidant principal de celui/celle-ci) étaient adressés au psychologue clinicien du CLIC
qui effectuait une premiere évaluation des capacités cognitives (MMSE et Batterie de tests
neuropsychométriques) ainsi que des activités instrumentales de la vie courante (IADL) de la
personne aidée et recueillait des données d’ordre sociodémographiques et médicales.

Une deuxieme visite était effectuée, aprés une quinzaine de jours, afin de déterminer le
fardeau de I’aidant principal tout en prenant en compte, 1a encore des données d’ordre
sociodémographiques et médicales.

Une troisieme visite 15 jours plus tard permettait de déterminer les symptomes
psychologiques et comportementaux (NPI) de la personne aidée et de décrire précisément

avec |’aidant le retentissement émotionnel de chaque symptdme présent.
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2-3 Outils

Le Mini Mental State Examination (MMSE). Cette échelle composite, notée sur 30 points,
permet une évaluation rapide de plusieurs modalités cognitives, dont I’orientation spatio-
temporelle, le rappel mnésique immédiat et différé, le calcul mental, la dénomination, la
compréhension et les fonctions visuo-constructives (Folstein, Folstein et McHugh, 1975).
Apres la traduction initiale de Derouesné, le GRECO (Groupe de Recherche et d’Evaluations
Cognitives) s’est appliqué a établir une version consensuelle. Le MMSE est un outil de
détection de la démence et de gradation de sa sévérité. Il est sensible a I’age et au niveau
d’études. Sa sensibilité est de 69% et sa spécificité de 89%. En clinique, nous disposons d’une
interprétation pour le degré de sévérité. Kalafat, Hugonot-Diener et Poitrenaud (2003)
ont établit des données de référence francaise pour ce test d’origine américaine. Néanmoins,
cette étude souligne la nécessité de prendre en compte le niveau socio-culturel avant toute
interprétation de la note totale au MMSE.

L’Echelle d’Activités Instrumentales de la Vie Courante (IADL). Nous nous sommes basées
dans cette étude sur I’interrogatoire de l’aidant. L’échelle de Lawton (Lawton et Brodie,
1969) évalue les activités instrumentales (activités complexes, cognitives) du patient. Cing
items sont communs aux 2 sexes (capacité a utiliser le téléphone, faire les courses, un moyen
de transport, responsabilité pour la prise des médicaments et capacité a gérer le budget) et ce
sont eux qui font le plus appel aux activités cognitives. Les seuils de dépendance ont été
évalués selon les normes Paquid (Barberger Gateau, Fabrigoule, Helmer, Rouch et Dartigues
1999) : Téléphone : seuil de dépendance entre 3 et 4 points ; Courses : seuil de dépendance
entre 1 et 2 points ; Transport : seuil de dépendance entre 2 et 3 points ; Médicaments : seuil
de dépendance entre 1 et 2 points ; Budget : seuil de dépendance entre 2 et 3 points ; Repas :
seuil de dépendance entre 1 et 2 points ; Maison : seuil de dépendance entre 4 et 5 points ;
Lessive : seuil de dépendance entre 2 et 3 points. La perte d’autonomie fonctionnelle sera

considérée a partir du premier item c’est a dire a partir d’un score > 2. Les activités tres liées a
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la DTA sont les suivantes: I'utilisation du téléphone, le(s) moyen(s) de transport, la prise des
médicaments, la gestion du budget. Les IADL de Lawton pour les femmes sont : préparation
des repas, entretien de la maison, lessive. Nous avons utilisé dans cette étude seulement les
scores des 4 IADL qui sont tres liés a la DTA. Ne seront additionnés que les IADL atteignant
le seuil de dépendance (ex : dépendant a 1 IADL sur 4 ou 2 IADL sur 4 etc.).

Le GIR du patient et de ['aidant. L’outil AGGIR permet d'évaluer la perte d'autonomie a
partir du constat des activités effectuées ou non par la personne. Son remplissage exclut tout
ce que font les aidants et/ou les soignants, afin de mesurer seulement ce que fait la personne
agée. En revanche, les aides matérielles et techniques sont considérées comme faisant partie
de la personne. Cette grille comporte 10 variables dites discriminantes, qui se rapportent a la
perte d'autonomie physique et psychique: cohérence, orientation, toilette, habillage,
alimentation, €élimination, transferts, déplacements intérieurs et extérieurs, communication a
distance et 7 variables dites illustratives, liées a la perte d'autonomie domestique et sociale :
gestion, cuisine, ménage, transport, achats, suivi du traitement, activités de temps libre.
Chaque variable possede trois modalités : A : fait seul, totalement, habituellement et
correctement, B : fait partiellement, ou non habituellement ou non correctement, C : ne fait
pas. Ces variables permettent une différenciation tres nette des individus selon trois modalités
: forte perte d'autonomie, perte d'autonomie partielle et pas de perte d'autonomie.

Les groupes iso-ressources : une classification logique a permis de sérier les personnes selon
des profils de perte d'autonomie significativement proches. En prenant des indicateurs
multiples de consommation de ressources, il a été possible de regrouper certains profils. Il a
¢été alors obtenu 6 groupes consommant un niveau de ressources significativement proche
(groupes iso-ressources ou GIR) de soins de base et relationnels. Ces groupes sont obtenus
grace a un logiciel qui donne un groupe en fonction des valeurs A, B ou C données a chacune

des variables mais qui ne corrige pas des erreurs de codification.
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L Echelle des symptomes comportementaux et psychologiques : Neuropsychiatric Inventory
(NPI) Ce test est basé sur l'interrogatoire de l’accompagnant et évalue les symptdmes
comportementaux et psychologiques des 4 derni¢res semaines (Cummings et al., 1994). 11
permet de suivre 1’évolution des symptomes dans le temps et d’identifier indépendamment
leur fréquence et leur sévérité. Le questionnaire comporte douze sections, chacune explore les
symptomes les plus fréquents dans les démences. Une question préliminaire est posée en téte
de chaque section pour déterminer si tel ou tel changement de comportement a €té constaté ou
non. En cas de réponse négative, on passe a la section suivante. En cas de réponse positive,
des questions complémentaires sont posées puis 1’aidant évalue la fréquence et la sévérité des
symptomes ainsi que le retentissement émotionnel qu’ils ont sur lui. La fréquence des
symptomes est inscrite sur une échelle de 4 points, de « occasionnellement » a «tres
fréquemment ». Leur sévérité est notée sur une échelle de 3 points, de « légere » a « sévere ».
Leur retentissement émotionnel chez 1’aidant est également rapporté a travers une échelle de 6
points, de « pas du tout » a « trés séveérement ». Un score global de retentissement émotionnel
peut étre calculé en faisant la somme de chaque sous score de ressenti (score maximum = 60).
Le score retenu pour I’évaluation de chaque section correspond au produit Fréquence x
Sévérité (score maximum = 12) et permet alors d’obtenir 12 sous scores. Une augmentation
de ce score indique une évolution du symptome. Ce score composite est une mesure globale
de I'importance du symptome comportemental. De plus, un score global est calculé, il
correspond a la somme des scores Fréquence x Sévérité obtenus a chaque section (score
maximum = 144). Cet instrument est valide et fiable. La validité concurrente présente un
niveau acceptable (r = 0.62 ; p = 0.01). Le niveau de fiabilité¢ interne d’uniformité est élevé
(alpha de Cronbach = 0.88). 22% des items ont montré des rapports significatifs (p > 0.01) et
ont reflété le mode de comportement prévu. 68% des items ne montrent pas de corrélation
significative, ce qui met en évidence leur indépendance (ils sont indépendants les uns des

autres et évaluent différents comportements).
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L’Echelle de Zarit (Burden Inventory = Fardeau de [’aidant). Ce questionnaire a pour
objectif de mesurer la charge subjective ressentie par les personnes aidant des personnes agées
dépendantes vivant a domicile (Bocquet et al, 1996). Il s’agit d’une grille
pluridimensionnelle qui comporte 22 questions explorant les conséquences de 1’aide sur le
plan physique, psychologique et social. Pour chacun des 22 items de cette échelle, 1’aidant
détermine a quelle fréquence il ressent telle ou telle émotion dans sa relation d’aide. Cette
fréquence peut varier de 0 «jamais » a 4 « presque toujours ». Un score global, obtenu en
faisant la somme des scores de chacun des items, peut varier théoriquement de 0 a 88. Plus le
score est ¢levé, plus la charge ressentie est importante. Un score de charge élevé est prédictif
d’un placement en institution. En clinique, nous utilisons I’interprétation que Zarit propose :
Score entre 61 et 88 = fardeau sévére ; Score entre 41 et 60 = fardeau modéré a séveére ; Score
entre 21 et 40 = fardeau léger a modéré ; Score entre 0 et 20 = fardeau absent a Iéger.
Cependant, pour I’analyse statistique, nous utiliserons essentiellement le score global, car il
est plus pertinent que 1’interprétation qui nous fait perdre de I’information. L’échelle originale
en anglais est caractérisée par une forte consistance interne (mesurée par 1’alpha de Cronbach
qui s’éleve a 0.91) et une fiabilité test-retest estimée a 0.71 (Zarit et al., 1985). La traduction
francaise du Burden Interview a conservé ses propriétés psychométriques (Hebert, Bravo et
Girouard, 1993). Cette échelle montre un coefficient de cohérence interne élevé (alpha de

Cronbach = 0.85), et une fid¢lité test-retest satisfaisante (coefficient intra classe = 0.89).

2-4 Analyse statistique

La saisie des données a été, en partie, effectuée grace au logiciel « Crossway Ville », actuel
logiciel de données informatisées du CLIC. L’analyse est réalisée avec le logiciel SPSS
version « Educ-2006-001 » pour Windows. L’analyse descriptive est suivie d’une analyse
bivariée qui repose sur des tests statistiques classiques (test ¢ de student, ANOVA,

corrélations). Une analyse de régression linéaire permet d’étudier 1’effet propre des facteurs
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associés a un fardeau important ainsi qu’a des symptomes comportementaux et

psychologiques élevés. La variable dépendante est le score obtenu a I’échelle de Zarit et les

variables explicatives sont le score global et les sous scores obtenus au NPI. La mesure de

I’association est donnée sous la forme du coefficient de régression « § ». De plus une analyse

en cluster a été effectuée afin de définir différents profils d’aidants. Ce travail d’analyse

statistique a été réalisé a partir de différentes mesures recueillies aupres des binomes aidant-
aidé, concernant les principales dimensions socio-démographiques, fonctionnelles, cognitives,
comportementales et psychologiques. Les variables sélectionnées comprennent :

- L’age, le sexe, le niveau d’étude (sans certificat = 1 versus certificat d’études primaire et
plus = 1), le recours aux aides (médicales et non médicales ; non = 0 versus oui = 1), le
lien des bindmes aidant-aidé (conjoint = 1, enfants = 2, beaux-enfants = 3, autre = 4)

- La dépendance aux 4 IADL (par point = dépendants a 0, 1, 2, 3 ou 4), la perte
d’autonomie avec le GIR (score < 4 versus score > 4)

- Le stade de sévérité de la démence avec le score au MMSE (de 0 a 30)

- Les SCP des patients avec le NPI : présence ou absence du symptome (1 versus 0 ; de 0 a
12), score global (de 0 a 144), sous scores (fréquence x sévérité ; de 0 a 12)

- Le retentissement des SCP des patients sur les aidants avec le NPI : score global (de 0 a
60) et sous scores (de 0 a 5)

- Le fardeau de ’aidant avec I’échelle de Zarit : score global (de 0 a 88) et sous scores (de 0

a4)
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3- Résultats

3-1 Analyse descriptive de la population

La population d’étude est constituée de 100 bindmes aidant/aidé. Elle représente quasiment
tous les bindmes aidant-aidé qui pouvaient étre inclus. Cependant, certains bindmes n’ont pu
étre ¢ligibles de par I’impossibilité d’effectuer le protocole d’évaluation pour diverses raisons.
En effet, certains ne pouvaient pas intégrer ce type d’approche, notamment les patients dont
’aidant principal avait un probléme psychiatrique ou du fait de I’'imminence prévue d’une
entrée en structure pour le patient et/ou son aidant. Le recrutement de cet échantillon s’est
effectué sur une période de 4 ans, de 2004 a 2008, ce qui représente environ 25 bindomes
inclus par an. La majorité de ces bindmes cohabitent (85%). Les patients atteints de démence
vivent majoritairement en milieu rural (n= 57 versus n= 43).

L’appel pour une demande d’intervention provenait principalement de professionnels a 59%,
puis des familles a 39%. Les 2% restant représentent les voisins et la personne elle-méme.

La demande d’intervention du psychologue du CLIC, pour les bindmes aidant/patient inclus,
est principalement motivée par la nécessité ressentie d’un accompagnement psychologique de

I’aidant ou par la présence de SCP :

Accompagnement psychologique aidant (n= 28)

- Symptdme(s) comportementaux et psychologiques (n= 23)

- Accompagnement vers des services d’aide a domicile (n=14)

- Bilan neuropsychométrique (n= 13)

- Troubles de mémoire (n=9)

- Stimulation (n=5)

- Maltraitance (n=4)

- Accompagnement vers un établissement d’hébergement temporaire (n= 1)

- Accompagnement vers un accueil de jour (n=1)

63



- Accompagnement vers une entrée en structure (n= 1)

- Accompagnement vers un centre de convalescence (n= 1)
Sur 100 bindmes, 54 affirment avoir bénéficié d’une annonce de diagnostic de démence, 21
bindmes disent suspecter ce diagnostic et 25 bindmes déclarent ne pas avoir bénéficié¢ d’une

annonce de diagnostic.

3-1.1 Caractéristiques des patients atteints de démence

L’échantillon (N = 100) comporte quasiment autant d’hommes (n = 55) que de femmes (n =
45) avec une moyenne d’age de 80.6 ans (¢ = 6.24 ; min. = 60 max. = 95). Le score moyen
au MMSE, établi chez 87 sujets, est de 17.4 (o = 6.76 ; min. = 0 max. = 28 ; <19 = 54% et
>19 =46%), ce qui marque un stade modérément sévere de démence.

Description de ’autonomie :

La figure 2 révele que la majorité des personnes aidées (n = 90) présente une perte

d’autonomie (score au GIR entre 1 et 4).

Figure 2 : Distribution de la fréquence des scores a la grille AGGIR chez les patients (N = 100)

Score a la grille AGGIR

Le tableau 3 montre que peu de patients sont autonomes sur les quatre IADL et que 68 sont

dépendants aux 4 activités instrumentales les plus cognitives des IADL.
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Tableau 3 : Descriptif de la fréquence de la dépendance aux 4 TIADL les plus cognitifs, des patients atteints de

démence (N=100)

Fréquence Pourcentage
Dépendant a 0 IADL 2 2
Dépendant a 1 TADL 2 2
Dépendant a 2 IADL 13 13
Dépendant a 3 TADL 15 15
Dépendant a 4 IADL 68 68

Description du recours aux aides non médicale et médicale :

Le tableau 4 fait apparaitre qu’une majorité¢ des personnes aidées (n = 81) bénéficie d’aide
non médicale. Nous pouvons remarquer que 1’aide est centrée majoritairement sur le ménage.

Néanmoins, 37 patients bénéficient d’aide a la personne.

Tableau 4 : Aide non médicale dont bénéficient les patients dans le cadre de leur maintien a domicile (N = 100)

Total Aide au Ménage Aide a la Personne Aide au Lien Social Portage repas Télé-alarme

81 77 37 25 12 7

Les résultats montrent également que 44% des patients bénéficient d’aide médicale. Celle-ci
est principalement centrée sur la toilette, effectuée par des infirmieéres ou des aides soignantes
et seulement 16 personnes bénéficient de s€éances de kinésithérapie.

Description des SCP

Les patients atteints de démence présentent en moyenne 6.72 SCP (c = 2.75) cumulés. Le
score global moyen au NPI est de 46.70 (¢ = 26.75).

Le tableau 5 révele que la majorité des patients sont apathiques (95.8%) et que plus de la
moitié¢ sont agités et/ou agressifs (71.9%), dépressifs ou dysphoriques (71.9%), anxieux

(65.6%) et manifestent des troubles de 1’appétit (62.5%) ainsi que de I’irritabilité/instabilité de
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I’humeur (61.5%) et des comportements moteurs aberrants (58.3%). Un peu moins de la
moiti¢ des patients présente des idées délirantes (44.8%), une désinhibition (46.9%), des
troubles du sommeil (45.8%), et un tiers des hallucinations (33.3%). Seulement 12.5% des

patients présentent une euphorie.

Tableau 5 : Descriptif de la fréquence des SCP présents chez les patients atteints de démence et score (F x S) des

sous scores du NPI (N=96)

Fréquence Pourcentage Score Fx S

Idées délirantes 43 44.8 3

Hallucination 32 333 1.8
Agitation/Agressivité 69 71.9 4.4
Dépression/Dysphorie 63 71.9 4.5
Anxiété 70 65.6 5

Euphorie/Exaltation de I'numeur 12 12.5 0.4
Apathie/Indifférence 92 95.8 8.8
Désinhibition 45 46.9 2.5
Irritabilité/instabilité de I'humeur 59 61.5 4.1
Comportement moteur aberrant 56 58.3 4.5
Trouble du Sommeil 44 45.8 33
Trouble de I’ Appétit 60 62.5 4.2

Les scores moyens F x S varient de 8.8 pour I’apathie a 0.4 pour ’euphorie, le maximum
possible étant de 12.

Pour certaines analyses, par souci de simplification, nous avons fait le choix de considérer les
sous scores NPI (F x S) en classe plutdt qu’en continu. Les scores ont été classés en terciles
ou selon la médiane. En effet, certains SCP présentent un pourcentage élevé a un seuil de 0.

Le tableau 6 décrit des classes pour chaque sous score. Nous remarquons que les symptomes
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d’euphorie sont trés peu représentés (84% a 0) alors que plus de la moitié des sujets

présentent un score maximal d’apathie.

Tableau 6 : Descriptif des classes pour chaque sous score (F x S) du NPI (N = 96)

Scores Classes n Pourcentage

Idées délirantes [0] 53 55.2
[1-12] 43 44.8

Hallucination [0] 64 66.7
[1-12] 32 333

Agitation/Agressivité [0-1] 33 344
[2-6] 37 38.5

[8-12] 26 27.1

Dépression/Dysphorie [0] 33 344
[1-6] 30 31.2

[8-12] 33 34.4

Anxiété [0-1] 33 344
[2-8] 38 39.6

[9-12] 25 26.1

Euphorie/Exaltation de I'humeur [0] 84 87.5
[1-12] 12 12.5

Apathie/Indifférence [0-8] 47 49.0
[12] 49 51.0

Désinhibition [0] 51 53.1
[1-12] 45 46.9

Irritabilité/instabilité de I'humeur [0-2] 49 51.0
[3-12] 47 49.0

Comportement moteur aberrant [0-3] 49 51.0
[4-12] 47 49.0

Trouble du Sommeil [0] 52 54.2
[1-12] 44 45.8

Trouble de I’ Appétit [0-3] 47 49.0
[4-12] 49 51.0

Analyse des liens entre le score global et les sous scores au NPI (F x S) et le genre du patient

Le score global moyen au NPI pour les hommes (score moyen = 46 ; ¢ = 28.43) ne montre
pas de différence significative (t = -0.287 ; p = 0.775) comparé a celui des femmes (score
moyen = 47.6 ; o = 24.82). Nous avons également comparé les moyennes des hommes par
rapport aux femmes pour chaque sous score au NPI. Nous n’avons pas trouvé de différence

entre les sous scores au NPI et le genre des patients.
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Analyse des liens entre le score global et les sous scores au NPI (F x S) et ’4ge du patient

Nous n’avons pas mis en évidence d’association significative entre le score global au NPI et
I’age des patients (r = 0.118 ; p = 0.252). Cependant, nous avons trouvé trois sous scores au
NPI significativement associés a 1’age des patients. Les patients plus 4gés présentent un score
significativement plus élevé d’idées délirantes (r = 0.295 ; p = 0.004), d’hallucinations (r =
0.235 ; p=0.021) et de troubles du sommeil (r = 0.199 ; p = 0.052) que les plus jeunes, mais
pas plus d’apathie (r =-0.107 ; p = 0.298).

Analyse des liens entre le score global et les sous scores au NPI (F x S) et ’autonomie

fonctionnelle du patient

Le score global moyen au NPI pour les patients qui ont un score de GIR supérieur a 4 (score
moyen = 26.8; o = 26.39) présente une différence significative (t = 2.557 ; p = 0.012)
comparé a celui des patients avec un score de GIR inférieur & 4 (score moyen = 49 ; ¢ =
25.96). Nous constatons que le score global au NPI des patients moins autonomes est plus
¢levé que celui des patients les plus autonomes. Nous avons également comparé les moyennes
des patients présentant un score de GIR supérieur a 4 par rapport aux patients présentant un
score de GIR inférieur a 4 pour chaque sous score au NPIL. Nous avons trouvé une différence
pour six sous scores au NPI selon I'autonomie des patients. Ceux qui sont dépendants
présentent des sous scores plus élevés d’agitation/agressivité (t =2.757 ; p = 0.007),
d’irritabilité (t = 1.994 ; p = 0.049), et de trouble de 1’appétit (t = 2.525; p = 0.013) par
rapport aux patients plus autonomes et proche de la significativité pour 1’apathie (t = 1.934 ; p
=0.056), les troubles du sommeil (t = 1.876 ; p = 0.064) et les hallucinations (t=1.734 ; p =

0.086).
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Analyse des liens entre le score global au NPI et I’autonomie instrumentale du patient

Les scores globaux moyens au NPI (tableau 7) ne présentent pas de différence significative (F

=1.594 ; p=0.183) selon que les patients sont dépendants a 0, 1, 2, 3 ou 4 IADL.

Tableau 7 : Scores globaux moyens au NPI selon seuil de dépendance aux 4 IADL

N Moyenne Ecart-type
Dépendant a 0 IADL 2 27.00 19.80
Dépendant a 1 IADL 2 22.50 13.43
Dépendant a 2 IADL 12 57.17 38.00
Dépendant a 3 IADL 15 38.27 19.55
Dépendant a 4 IADL 65 48.06 25.53

Tous ces résultats montrent que 1’échantillon est composé de patients dépendants avec un
nombre et un score aux SCP important, avec une prédominance de certains symptomes

antagonistes tels que 1’apathie et 1’agitation qui sont fréquemment représentées.

3-1.2 Caractéristiques des personnes aidantes

La majorité des aidants sont des femmes (tableau 8) pour I’essentiel des épouses-aidantes (n =
51). La moyenne d’age des aidants (es) est de 71.1 ans (o = 11.18 ; min. = 46, max. = 92). Le
score moyen de fardeau, recueilli sur 97 sujets, est de 42.6 (¢ = 14.78 ; min. = 13, max. = 77)
ce qui représente un fardeau modéré a sévere. Lors de I’évaluation, 17 aidants exergaient une

profession.

Tableau 8 : genre et lien des aidants avec les patients atteints de démence (N=100)

Genre Lien avec le proche malade
Homme Femme Conjoint Enfant B. Enfant Autre
n 30 70 70 17 7 6
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DESCRIPTION DU FARDEAU CHEZ LES AIDANTS

Analyse des liens entre le score au Zarit et certaines caractéristiques des aidants :

Nous avons testé le lien entre le score de fardeau et les caractéristiques des aidants (age,
genre, niveau d’étude, lien avec 1’aidé).
Trois facteurs sont ressortis :
v' I’4ge des aidants(es) : Plus les aidants sont jeunes, plus leur score de fardeau a
tendance a étre élevé (r =-0.186 ; p = 0.075).
v le genre des aidants(es) : Les hommes (score moyen Zarit = 38.45 ; ¢ = 17.53) ont
tendance a présenter un score moins élevé a I’échelle de Zarit (t = -1.827 ; p = 0.071)
que les femmes (score moyen Zarit =44.37 ; c = 13.20).
v’ le lien des bindmes aidant/aidé : Plus les bindmes aidant/aidé sont proches (conjoints
ou enfants), plus leur score de fardeau est élevé (F =3.761 ; p=0.013).
v 1’age des conjoints aidants : plus les conjoints-aidants sont jeunes (< 65 ans), plus le
score au fardeau est élevé (F =2.698 ; p = 0.051). Cependant, nous n’avons pas trouveé
de différence de fardeau selon 1’age des épouse aidantes (> 65 ans ou < 65 ans).

Analyse des liens entre le Score au Zarit et certaines caractéristiques des patients :

Nous avons testé le lien entre le score de fardeau et les caractéristiques des patients (GIR,
IADL, MMSE, recours aux aides médicales et non médicales).
Deux facteurs sont ressortis :
v' I’autonomie fonctionnelle des patients (es) : le score moyen au Zarit pour les aidants
dont le proche malade présente un score de GIR supérieur a 4 (score moyen = 28.10 ;
6 = 7.03) est plus faible (t = -3.456 ; p = 0.001) que celui des aidants dont le proche
malade présente un score de GIR inférieur a 4 (score moyen = 44.26 ; ¢ = 14.55).
v le degré de sévérité de la démence : plus les patients sont a un stade avancé de la

maladie (score faible au MMSE), plus leur score de fardeau est élevé (r = -0.211 ; p =

0.052).
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3-2 Analyse des relations entre SCP et fardeau

3-2.1 Rapport entre les SCP des patients atteints de démence et le fardeau des aidants

Les résultats des analyses de régression linéaire montrent une association significative entre le
score global obtenu au NPI et le score de fardeau. Plus le score global au NPI augmente, plus
le score au Zarit augmente (B = 0.334; p < 0.0001). Quand le score global de NPI varie

d’environ 3 points alors le score au Zarit augmente de 1 point (Figure 3).

Figure 3 : Représentation du score a 1’échelle de Zarit en fonction du score global au NPI
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Cette association perdure et reste stable (f = 0.272), méme aprés 1’ajustement de ce score
avec d’autres variables explicatives connues telles que I’age, le genre, niveau d’étude de
I’aidant et du patient ainsi que le GIR, les IADL, le MMSE du patient, le recours aux aides et
le lien aidant-aidé. Le lien aidant-aidé est représenté en 4 catégories, du plus proche au plus
¢loigné : conjoint, enfants, beaux-enfants, autre (Tableau 9). Nous notons, en outre, que les
sujets dépendant au GIR augmentent le score moyen de fardeau de 10 points et que le fardeau

diminue & mesure que le lien aidant-aidé¢ s’éloigne.
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Tableau 9 : Analyse multivariée expliquant le score a 1’échelle de Zarit en fonction du score global au NPI et

d’autres variables explicatives connues

Coefficients
R-deux Béta P

0.489 0.0001
Score global NPI 0.272 0.0001
Age aidant -0.064 0.736
Age patient 0.053 0.841
Sexe aidant (réf. : homme) -0.484 0.928
Sexe patient (réf. : homme) -1.002 0.843
Niveau d’étude aidant (réf. : sans CEP) 0.128 0.925
Niveau d’étude patient (réf. : sans CEP) -1.342 0.456
Score GIR patient (réf. : <4) 10.106 0.033
IADL patient (par point) 0.161 0.924
MMSE patient 0.182 0.477
Recours aides non médicales (réf. : non) -3.590 0.343
Recours aides médicales (réf. : non) 0.925 0.727
Lien aidant-aidé -3.572 0.084

CEP : Certificat d’Etudes Primaires

D’autre part, des analyses univariées (Tableau 10) nous ont permis de mettre en évidence une
association entre quasiment tous les SCP pris en considération par le NPI, et le fardeau de
I’aidant (seule 1’euphorie/exaltation de 1I’humeur ne semble pas présenter d’association

significative). Chaque SCP pris individuellement augmente le fardeau de I’aidant.
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Tableau 10 : Analyses univariées expliquant le score au Zarit en fonction des sous scores au NPI (N = 93)

Coefficients
R-deux Béta p
Idées délirantes 0.079 0.970 0.006
Hallucination 0.037 0.861 0.063
Agitation/Agressivité 0.171 1.476 0.0001
Dépression/Dysphorie 0.068 0.829 0.011
Anxiété 0.157 1.240 0.0001
Euphorie/Exaltation de I'humeur 0.005 0.601 0.514
Apathie/Indifférence 0.136 1.394 0.0001
Désinhibition 0.189 1.716 0.0001
Irritabilité/instabilité de I'humeur 0.191 1.389 0.0001
Comportement moteur aberrant 0.160 1.209 0.0001
Trouble du Sommeil 0.092 0.986 0.003
Trouble de I’ Appétit 0.064 0.871 0.014

En raison de la grande proportion de sujets n’ayant aucun signe, chaque SCP a été mis en
classe en tercile ou selon la médiane, comme présenté précédemment en tableau 6, et les
résultats des régressions linéaires sont présentés dans le tableau 11.

Nous trouvons essentiellement les mémes résultats que dans [’analyse continue avec
I’euphorie qui reste non significative. Au vu de ces résultats, nous pouvons considérer

I’analyse avec la variable continue comme valide.
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Tableau 11 : Analyses univariées expliquant le score a 1’échelle de Zarit en fonction des sous scores au NPI (N =

93)
Coefficients
R-deux Béta p
Idées délirantes [1-12] 0.039 5.689 0.058
Hallucination [1-12] 0.097 9.452 0.002
Agitation/Agressivité 0.223 0.0001
[2-6] 11.736 0.0001
[8-12] 16.199 0.0001
Dépression/Dysphorie 0.093 0.012
[1-6] 5.746 0.109
[8-12] 10.424 0.003
Anxiété 0.116 0.004
[2-8] 6.137 0.066
[9-12] 12.646 0.001
Euphorie/Exaltation de 1'humeur [1-12] 0.008 3.759 0.401
Apathie/Indifférence [12] 0.046 6.164 0.038
Désinhibition [1-12] 0.121 9.976 0.001
Irritabilité/instabilité de 1'humeur [3-12] 0.155 11.274 0.0001
Comportement moteur aberrant [4-12] 0.173 11.876 0.0001
Trouble du Sommeil [1-12] 0.090 8.592 0.004
Trouble de I’ Appétit [4-12] 0.054 6.627 0.025

3-2.2 Rapport entre le fardeau de ’aidant et le ressenti des SCP de son proche atteint

de démence

Nous avons souhaité étudier les liens entre la charge émotionnelle globale de 1’aidant (évaluée
par I’échelle de Zarit) et le retentissement émotionnel des SCP sur I’aidant (évalué par le
NPI). Pour cela, nous avons étudié, en premier lieu, le rapport entre le score global de
retentissement émotionnel et le score global au NPI puis, en univarié, avec chaque sous score
NPI. Plus le score au NPI augmente et plus le score de retentissement €émotionnel est

important (tableau 12).
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Tableau 12 : Analyse univariée expliquant le score global de retentissement émotionnel en fonction du score global

au NPI (N =95)
Coefficients
R-deux Béta p
Score global NPI 0.756 0.389 0.0001

Pour chaque sous score, nous repérons que les différents coefficients de régression sont
relativement homogenes (tableau 13). Ces données montrent la consistance de 1’échelle (les

aidants évaluent le symptome et le ressentent, car évalug).

Tableau 13 : Analyse univariée expliquant le score global de retentissement émotionnel en fonction des sous scores

au NPI et (N=95)

Coefficients
R-deux Béta p
Idées délirantes 0.265 1.432 0.0001
Hallucination 0.185 1.584 0.0001
Agitation/Agressivité 0.347 1.752 0.0001
Dépression/Dysphorie 0.177 1.118 0.0001
Anxiété 0.310 1.451 0.0001
Euphorie/Exaltation de I'humeur 0.012 0.825 0.283
Apathie/Indifférence 0.188 1.355 0.0001
Désinhibition 0.221 1.504 0.0001
Irritabilité/instabilité de I'humeur 0.308 1.481 0.0001
Comportement moteur aberrant 0.322 1.434 0.0001
Trouble du Sommeil 0.255 1.363 0.0001
Trouble de I’ Appétit 0.186 1.229 0.0001
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De plus, nous avons souhaité regarder si les sous scores au NPI varient en fonction des classes
de ressentis (tableau 14). Pour cela, nous avons décomposé le score de retentissement

émotionnel en 6 classes.

Tableau 14 : Comparaison des moyennes des sous scores au NPI selon les sous scores de retentissement

émotionnel de I’aidant (6 modalités)

Sous scores de retentissement émotionnel

0 1 2 3 4 5 D ANOVA
Idées délirantes 0.00 %) 517 560 7.29 7.77 0.0001 39.985
Hallucination 0.00 1.00 3.00 518 6.22 7.60 0.0001 38.814
Agitation/Agressivité 0.15 350 480 495 6.05 7.95 0.0001 20.892
Dépression/Dysphorie 0.12 8.00 525 6.00 6.81 8.16 0.0001 22.752
Anxiété 0.04 200 550 6.09 721 9.46 0.0001 21.930
Euphorie/Exaltation de I'humeur 0.00 %] 225 440 1.50 8.00 0.0001 47.274
Apathie/Indifférence 1.17 %) 738 854 9.65 10.72 | 0.0001 12.169
Désinhibition 0.00 200 1.50 394 550 9.20 0.0001 42.065

Irritabilité/instabilité de I'numeur 0.05 1.00 483 514 690 9.12 0.0001 32.890

Comportement moteur aberrant 044 4.00 5.78 8.10 846 11.43 | 0.0001 48.328
Trouble du Sommeil 0.00 650 567 676 7.56 8.40 0.0001 35.002
Trouble de I’ Appétit 0.60 533 536 633 8.00 9.78 0.0001 34.103

Nous pouvons observer, a travers ces résultats, que plus le score de ressenti est élevé et plus la
moyenne du NPI est grande, quel que soit le symptome.

Et enfin, nous avons étudié les liens entre le retentissement émotionnel des SCP sur 1’aidant et
la charge émotionnelle globale qu’engendre 1’accompagnement de son proche malade, a
travers 1’échelle de Zarit. Les résultats des analyses de régression linéaire montrent une
association significative entre le score global de retentissement émotionnel et le score de

fardeau. Plus le score global de retentissement émotionnel augmente, plus le score au Zarit
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augmente (B = 0.795; p < 0.0001). Chaque point de ressenti augmente en moyenne de 0.8

point le score de fardeau (Figure 4).

Figure 4 : Représentation du score a 1’échelle de Zarit en fonction du score global de Retentissement émotionnel

=92

Score global de Retentissement émotionnel

Cette association perdure et reste stable (B = 0.593), méme apres 1’ajustement de ce score
avec d’autres variables explicatives connues telles que 1’age, le genre, le niveau d’étude de
’aidant et du patient ainsi que le GIR, les IADL, le MMSE du patient, le recours aux aides et
le lien aidant-aidé (Tableau 15). Nous pouvons noter, a nouveau, que les sujets dépendant au

GIR augmentent le score moyen du Zarit d’environ 9 points.
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Tableau 15 : Analyse multivariée expliquant le score a 1’échelle de Zarit en fonction du score global de

retentissement émotionnel et d’autres variables explicatives connues (N = 73)

Coefficients
R-deux Béta p

0.465 0.0001
Score global Retentissement émotionnel 0.593 0.0001
Age aidant -0.192 0.311
Age patient -0.014 0.960
Sexe aidant (réf. : homme) -2.170 0.694
Sexe patient (réf. : homme) -1.303 0.802
Niveau d’étude aidant (réf. : sans CEP) -0.292 0.833
Niveau d’étude patient (réf. : sans CEP) -0.606 0.744
Score GIR patient (réf. : <4) 8.863 0.072
IADL patient (par point) -0.071 0.967
MMSE patient 0.089 0.731
Recours aides non médicales (réf. : non) -3.429 0.376
Recours aides médicales (réf. : non) 1.291 0.633
Lien aidant-aidé -3.475 0.101

D’autre part, des analyses univariées (tableau 16) nous ont permis de mettre en évidence une
association entre quasiment tous les ressentis émotionnels des aidants pris en considération au
cours de la passation du NP, et le fardeau de ’aidant. Seul le ressenti de I’euphorie/exaltation
de I’humeur ne semble pas présenter d’association significative. Chaque ressenti pris

individuellement augmente la charge émotionnelle globale de I’aidant.
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Tableau 16 : Analyse univariée expliquant le score au Zarit en fonction des sous scores de retentissement

émotionnel (N=95)

Coefficients
R-deux Béta p
Ressenti Idées délirantes 0.080 2.020 0.006
Ressenti Hallucination 0.124 2.967 0.001
Ressenti Agitation/Agressivité 0.259 3.772 0.0001
Ressenti Dépression/Dysphorie 0.124 2.502 0.001
Ressenti Anxiété 0.128 2.790 0.0001
Ressenti Euphorie/Exaltation de 'humeur 0.011 1.411 0.319
Ressenti Apathie/Indifférence 0.231 5.289 0.0001
Ressenti Désinhibition 0.163 2.977 0.0001
Ressenti Irritabilité/instabilité de I'humeur 0.172 2.917 0.0001
Ressenti Comportement moteur aberrant 0.181 3.415 0.0001
Ressenti Trouble du Sommeil 0.116 2.634 0.001
Ressenti Trouble de I’ Appétit 0.042 1.610 0.048

En outre, nous pouvons remarquer que la variation du ressenti de 1’apathie/indifférence pése

plus que tous les autres symptomes.

3-2.3 Profil du fardeau des aidants

Apres avoir effectué une analyse quantitative du fardeau et des SCP, nous avons souhaité
approfondir notre travail par une approche davantage centrée sur les personnes, qui nous a
permis de définir différents profils d’aidants.

Dans un premier temps, nous avons réalis€ une analyse par regroupement hiérarchique
(analyse en cluster) sur notre population (N= 92). Les variables sélectionnées comprennent la
présence ou 1’absence des SCP chez le patient, le retentissement émotionnel de chaque SCP
chez I’aidant ainsi que son score de fardeau. Dans un deuxi¢me temps, nous avons comparé
les différents groupes obtenus en incluant certaines variables qui nous intéressent telles que le
lieu de vie du patient, le lien aidant/aidé, le recours aux services ainsi que le MMSE et le GIR.
Il nous a paru intéressant, également, de prendre en compte le discours des aidants lors de la

passation de 1’échelle de Zarit. L’importance de ces notes recueillant systématiquement,
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depuis 2004, le discours spontanée des patients, ne nous est pas apparue d’emblée. C’est
progressivement, & mesure que notre expérience aupres de ces populations s’accroissait et que
nous étudiions nos résultats, que nous avons été amenée a prendre conscience que 1’absence
d’expression verbale, ou une expression spontanée plus ou moins importante, avaient

généralement du sens, et permettait de compléter et d’affiner nos analyses.

3-2.3.1 Analyse du fardeau par regroupement hiérarchique

A partir des scores obtenus par 92 bindmes aidant/aidés de cette étude, ayant des données
complétes, au niveau de la présence ou I’absence de chaque SCP, de leur retentissement
émotionnel chez les aidants et du fardeau de 1’aidant, nous avons réalis€¢ une analyse

hiérarchique dont I’arbre des similitudes est présenté dans la figure 5 ci-dessous.

Figure 5 : Arbre des similitudes aprés analyse hiérarchique de regroupement des sujets (N = 92 ; méthode Ward)

Groupe 1 (N=12)

Groupe 2
(N=22)

Groupe 5
(N=12)

Groupe 6 (N=5)

Groupe 3
(N=19)

Groupe 4
(N=22)
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L’analyse nous a permis d’identifier six groupes. Les moyennes des différents sous scores

sont représentées dans la figure 6. Nous pouvons noter que les groupes 1 et 2, qui représentent

la premiére branche de ’arbre des similitudes, ont les scores moyens aux échelles de

retentissement les plus faibles. Par contre, les groupes 5 et 6, qui représentent une sous

division de la deuxiéme branche, sont caractérisés par des scores de retentissement €levés

pour chaque symptome. Enfin, les groupes 3 et 4 se caractérisent par des valeurs

intermédiaires.

Figure 6 : Représentation des moyennes a chaque sous score de retentissement émotionnel pour les six groupes (N

=92)

Moyennes des scores

Retentissement émotionnel des SCP

—_— Groupel
{(n=12})
Groupel2
(n=22)

— Groupe3
(=19}

— Groupe-
(n=2x2

— Groupes
(m=12x)

—_— Grouped

{(n=>5)

Chaque groupe se distingue de 1’autre par son degré de sévérité du fardeau. Le groupe 1

présente un fardeau absent a 1éger (score moyen = 20.33), le groupe 2, un fardeau léger a

modéré (score moyen = 32.32), le groupe 3, un fardeau modéré (score moyen = 41.89), le

groupe 4, un fardeau modéré a sévere (score moyen = 50.91), le groupe 5, un fardeau sévere

(score moyen = 60.25) et le groupe 6 un fardeau tres sévere ou « lourd » (score moyen =

72.20).
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Au niveau du nombre moyen de SCP présents, les six groupes respectent le méme type de
classement que pour le retentissement émotionnel. En effet, les groupes 1 et 2 se caractérisent
par un nombre faible de SCP. Par contre, les groupes 5 et 6 se caractérisent par un nombre
moyen de SCP élevé. Enfin, les groupes 3 et 4 se caractérisent par des valeurs intermédiaires.
Par conséquent, les groupes 1 et 2 (G1 et G2) correspondent a des sujets qui présentent peu de
SCP et chez lesquels, lorsque les symptomes existent, nous constatons un retentissement
émotionnel faible chez 1’aidant. Ces aidants d’ailleurs présentent un fardeau absent a modéré.
Par contre, les groupes 5 et 6 (G5 et G6) correspondent a des sujets qui présentent beaucoup
de SCP avec un retentissement fort chez 1’aidant qui présente un fardeau sévere a trés sévere.
Enfin, les groupes 3 et 4 (G3 et G4) correspondent a des sujets qui présentent quelques SCP
avec un retentissement modéré chez 1’aidant qui présente un fardeau modéré a sévere. Les
groupes les moins atteints représentent 37% de la population, les plus atteints 18% et les
intermédiaires 45%. Il faut, toutefois, noter que le groupe 6 n’est représenté que par 5 sujets.
Cette classification identifie six groupes qui sont homogenes sur trois dimensions : un profil
«léger » (G1 et G2), un profil « modéré » (G3 et G4) et un profil « sévere » (G5 et G6).
Dans un premier temps, nous avons souhaité analyser les différences de score au sein de
chaque groupe. Une analyse de variance a été menée (tableau 17) et une comparaison multiple
en utilisant le critere de Bonferroni qui a permis de comparer le premier groupe du profil
«léger » (G1) aux autres. Le premier groupe du profil «1éger » (G1) se caractérise par un
niveau plus faible de ressenti des SCP par rapport a ceux du profil « sévere » (G5 et G6) et du
profil « modéré » (G3 et G4). En effet, comparé au profil « sévére », le profil «léger »
présente des scores moyens plus faibles de ressentis des symptomes suivants :

- 1dées délirantes par rapport a G6 (p = 0.073),

- hallucinations par rapport a G5 (p = 0.005),

- agitation par rapport a G5 (p = 0.045) et a G6 (p = 0.002),

- dépression par rapport a G5 (p =0.0001),
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- anxiété par rapport a G5 (p = 0.004) et a G6 (p = 0.082),
- apathie par rapport a G5 (p =0.002) et a G6 (p = 0.005),
- irritabilité par rapport 2 G5 (p = 0.008) et a G6 (p = 0.016),
- comportements moteurs aberrants par rapport a G6 (p = 0.027),
- troubles du sommeil par rapport a G5 (p = 0.0001).
Comparé au profil « modéré », le profil « léger » présente des scores moyens plus faibles de

ressentis des symptomes suivants :

agitation par rapport a G4 (p = 0.001),

- dépression par rapport a G3 (p =0.001),

- anxiété par rapport a G3 (p = 0.015),

- apathie par rapport a G4 (p =0.0001) et 3 G3 (p =0.001),

- désinhibition par rapport a G4 (p = 0.001) et a G3 (p = 0.0046),

- comportements moteurs aberrants par rapport a G4 (p = 0.002).
Nous constatons que la plupart des ressentis des SCP s’opposent entre le profil « léger » et le
profil « sévére » (G5 ou G6). Nous notons que le ressenti des symptomes de 1’euphorie, de la
désinhibition et de I’appétit, ne semblent pas avoir un role dans la comparaison des profils les
plus opposés. Nous observons que le premier groupe du profil «léger » (G1) s’oppose au
premier groupe du profil « modéré » (G3) sur le ressenti de la dépression et de ’anxiété et
également au second groupe (G4) sur le ressenti de I’agitation et des comportements moteurs
aberrants. D’une fagon générale, le profil « 1éger » s’oppose au profil « modéré » (G3 et G4)
sur le ressenti de 1’apathie et de la désinhibition. Comme attendu, le second groupe du profil

« léger » (G2) est assez proche du premier (G1).
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Tableau 17 : Description de la moyenne du fardeau et des sous scores moyens de retentissement émotionnels au

NPI selon chaque groupe

yeriables GI G2 G3 G4 G5 Ge omparons
N=12 N=22 N=19 N=22 N=12 N=5 p (ANOVA)

Echelle de Zarit 20.33 32.32 41.89 50.91 60.25 72.20 0.0001
moyenne (E.T) (2700  (393) (233) (397 (2.42) (5.10) ’
Ressenti Idées délirantes 0.58 1.50 1.79 1.59 2.33 3.60 0.082
moyenne (E.T) (1.08) (195 (2.02) (@194 (2.46) (2.19) )
Ressenti Hallucination 0.33 0.73 0.74 1.32 2.75 1.60 0.004
moyenne (E.T) (1.15) (@1.32) (@141 (@1.89) (@1.81) (2.30) )
Ressenti Agitation/Agressivité 1.58 1.50 2.32 4.00 3.58 5.00 0.0001
moyenne (E.T) 1.73) (@1.68) (1.83) (.15 (1.93) (0.00) )
Ressenti Dépression/Dysphorie 0.58 2.18 3.32 1.95 4.42 2.80 0.0001
moyenne (E.T) 1500 (@179 (1700 (2.08) (0.51)  (2.59) )
Ressenti Anxiété 1.00 2.23 3.16 2.73 3.67 3.60 0.0001
moyenne (E.T) (148 (1.87) (1.549) (1.83) (1.50)0 (2.07) '
Ressenti Euphorie 0.33 0.09 0.47 0.68 0.00 1.20 0.154
moyenne (E.T) (0.78)  (0.43) (1.43) (1.32) (0.00) (1.64) )
Ressenti Apathie/Indifférence 2.08 3.14 3.15 3.91 4.00 4.40 0.0001
moyenne (E.T) (1.56) (1.42) (0.78) (1.02) (0.95)  (0.90) ’
Ressenti Désinhibition 0.00 1.00 2.00 2.73 1.92 2.60 0.001
moyenne (E.T) (0.00) (1.38) (2.11) (1.93) (2.11) (2.51) ’
Ressenti Irritabilité 0.83 1.45 2.42 2.68 3.58 4.20 0.001
moyenne (E.T) (134 (1.90) (2.04) (2.19)0 (1.56) (0.84) )
Ressenti Comp. moteur aberrant 0.42 1.18 1.53 2.77 2.25 3.20 0.0001
moyenne (E.T) (099) (1.60) (1.54) (1.80) (1.81) (1.92) ’
Ressenti Trouble du Sommeil 0.58 1.27 1.74 0.73 3.75 2.60 0.0001
moyenne (E.T) (1.50)  (1.57)  (1.79)  (1.48) (1.54) (1.82) :
Ressenti Trouble de 1’ Appétit 0.92 1.91 2.05 1.27 2.50 3.00 0111
moyenne (E.T) (1.78) (1.66) (1.84) (1.77) (1.93) (2.12) )

Nous trouvons approximativement la méme opposition au niveau de I’analyse du nombre
moyen des SCP présents (tableau 18). Le premier groupe du profil «léger » (Gl) se
caractérise par un nombre plus faible de symptdmes par rapport a ceux du profil « sévere »
(G5 et G6) et du profil « modéré » (G3 et G4). En effet, comparé au profil « sévére », le

profil « 1éger » présente un nombre moyen plus faible des symptomes suivants :

hallucinations par rapport a G5 (p = 0.007),
- dépression par rapport a G5 (p = 0.0001),

- anxiété par rapport a G5 (p = 0.082),

- apathie par rapport a G5 (p = 0.031),

- irritabilité par rapport a G5 (p = 0.041),

- trouble du sommeil par rapport a G5 (p = 0.002).
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Comparé au profil « modéré », le profil « léger » présente un nombre moyen plus faible des

symptomes suivants :

agitation/agressivité par rapport a G4 (p = 0.051),

- dépression par rapport a G3 (p =0.001),

- anxiété par rapport a G3 (p = 0.050),

- apathie par rapport a G3 (p =0.011) et a G4 (p = 0.008),

- désinhibition par rapport a G3 (p =0.041) et a G4 (p = 0.0001),

- comportements moteurs aberrants par rapport a G3 (p = 0.048) et a G4 (p = 0.007).
Nous notons que la présence des idées délirantes, de I’agitation/agressivité, de 1’euphorie, de
la désinhibition, des comportements moteurs aberrants et de troubles de ’appétit, ne semblent
pas avoir un role dans la comparaison des profils les plus opposés.

Les deux groupes du profil « léger » (G1 et G2) ne se distinguent pas sur le ressenti mais sur
le fardeau un peu plus €levé de 10 points et la présence de symptdmes tels que la dépression
(p = 0.047) et I’apathie (p = 0.061).

Le premier groupe du profil «léger» (G1) se distingue du premier groupe du profil
«modéré » (G3) sur le ressenti et la présence plus importante de symptomes tels que la
dépression et I’anxiété et sur la présence plus élevé de comportements moteurs aberrants. Il se
différencie €également du second groupe (G4) sur le ressenti et la présence d’agitation et de
comportements moteurs aberrants. Globalement, le profil « léger » se différencie du profil
«modéré » (G3 et G4) sur le fardeau plus €levé, sur le ressenti et la présence plus importants
des symptomes d’apathie et de désinhibition.

Le premier groupe du profil « 1éger » (G1) se distingue du profil « sévere » (G5 et G6) sur le
fardeau beaucoup plus ¢€levé, sur le ressenti et la présence trés importante de quasiment tous
les SCP. Nous noterons que le nombre peu élevé de bindmes appartenant au second groupe du

profil « sévere » (G6) limite sa comparaison au profil « 1éger ».

85



Tableau 18 : Description du nombre moyen de chaque symptdmes présents au NPI pour les six groupes

yariables Gl G2 G3 G4 G5 Go ompanisow
N=12 N=22 N=19 N=22 N=12 N=5 p (ANOVA)

NPI total présent/absent 3.42 5.77 7.32 7.09 8.83 9.00 0.0001
moyenne (E.T) (2.06) (2.69) (2.24) (2.49) (1.40) (1.73) )
Idées délirantes 0.25 0.41 0.47 0.45 0.50 0.80 0.464
moyenne (E.T) (0.45) (0.50) (0.51) (0.51) (0.52) (0.44) )
Hallucination 0.08 0.27 0.26 0.36 0.75 0.40 0.015
moyenne (E.T) (0.29) (0.46) (0.45) (0.49) (0.45) (0.54) )
Agitation/Agressivité 0.50 0.50 0.68 0.95 0.83 1.00 0.003
moyenne (E.T) (0.52) (0.51) (0.47) (0.21) (0.39) (0.00) )
Dépression/Dysphorie 0.17 0.64 0.84 0.55 1.00 0.60 0.0001
moyenne (E.T) (0.39) (0.49) (0.37) (0.51) (0.00) (0.55) )
Anxiété 0.42 0.64 0.89 0.73 0.92 0.80 0.035
moyenne (E.T) (0.51) (0.49) (0.31) (0.46) (0.29) (0.45) )
Euphorie/Exaltation de I'humeur 0.17 0.05 0.11 0.23 0.00 0.40 0.133
moyenne (E.T) (0.39) (0.21) (0.31) (0.43) (0.00) (0.55) )
Apathie/Indifférence 0.75 0.95 1.00 1.00 1.00 1.00 0.008
moyenne (E.T) (0.45) (0.21) (0.00) (0.00) (0.00) (0.00) )
Désinhibition 0.00 0.36 0.53 0.73 0.50 0.60 0.002
moyenne (E.T) (0.00) (0.49) (0.51) (0.46) (0.52) (0.55) )
Irritabilité/instabilité de 'humeur 0.33 0.41 0.63 0.64 0.92 1.00 0.007
moyenne (E.T) (0.49) (0.50) (0.50) (0.49) (0.29) (0.00) )
Comportement moteur aberrant 0.17 0.41 0.68 0.77 0.67 0.80 0.004
moyenne (E.T) (0.39) (0.50) (0.48) (0.43) (0.49) (0.45) )
Trouble du Sommeil 0.17 0.45 0.53 0.23 0.92 0.80 0.0001
moyenne (E.T) (0.39) (0.51) (0.51) (0.43) (0.29) (0.45) )
Trouble de I’ Appétit 0.42 0.68 0.68 0.45 0.83 0.80 0.139
moyenne (E.T) (0.51) (0.48) (0.47) (0.51) (0.39) (0.45) )

Dans un deuxiéme temps, nous avons étudié chacun des groupes avec d’autres variables

discriminantes (tableau 19). Nous pouvons remarquer que ces différents groupes ne se

différencient pas selon le lieu de vie du patient, son age, son genre, son niveau d’étude, son

degré de dépendance aux IADL, son stade de sévérité de la maladie et ne se différencient pas

non plus par 1’age de I’aidant, son niveau d’étude, son recours aux aides, et son lien avec le

patient. Par contre, ces groupes se différencient selon la perte d’autonomie du patient et le

genre de ’aidant. En effet, le premier groupe du profil «1éger » (G1) se caractérise par un

pourcentage plus faible de patients dépendants a la grille AGGIR et un pourcentage plus élevé

d’hommes aidants par rapport au second groupe du profil « modéré » (G4).
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Tableau 19 : Description des groupes selon d’autres variables explicatives connues

- Comparaisons
xa:“ggles Gl G2 G3 G4 G5 G6 intefgroupes
N=12 N=22 N=19 N=22 N=12 N=5 p
(ANOVA/X?)
Lieu de vie du patient, % rural 50.0 59.1 52.6 63.6 75.0 60.0 0.824
. 75.73 68.90 72.74 69.64 66.90 76.50
Age Aidant, moyenne (E.T) (779)  (1142) (13.62) (10.08) (1033) (6.81) 0.317
. 79.75 82.64 81.00 78.32 80.75 83.60
Age patient, moyenne (E.T) (5.7)  (6.60) (5600 (7.17)  (1.08)  (3.58) 0.281
Sexe aidant, % femmes 333 77.3 73.7 81.8 75.0 60.0 0.067
Sexe patient, % femmes 58.3 455 42.1 31.8 50.0 40.0 0.765
Niveau d’étude aidant, % CEP 81.8 90.5 88.2 90.5 100.0 100.0 0.811
Niveau d’étude patient, % CEP 72.7 80.0 66.7 72.7 90.0 40.0 0.401
Score GIR patient, % < 4 66.7 77.3 94.7 100.0 100.0 100.0 0.011
IADL patient, % 0.858
Dépendant a 0 8.3 0.0 0.0 4.5 0.0 0.0
Dépendant a 1 8.3 0.0 53 0.0 0.0 0.0
Dépendant a 2 8.3 18.2 15.8 4.5 16.7 20.0
Dépendant a 3 25.0 13.6 15.8 18.2 8.3 0.0
Dépendant a 4 50.0 68.2 63.2 72.7 75.0 80.0
. 20.55 17.65 17.39 16.29 16.44 14.75
MMSE patient, moyenne (E.T) (5.16) (6.07) (6.32) (8.12) (7.42) (6.40) 0.587
Recours aides non médicales, % non 25.0 18.2 10.5 22.7 25.0 20.0 0.901
Recours aides médicales, % non 75.0 68.2 47.4 54.5 41.7 60.0 0.460
Lien aidant-aidé, % 0.437
Conjoint 66.7 63.6 68.4 81.8 66.7 80.0
Enfants 8.3 22.7 21.1 9.1 16.7 20.0
Beaux Enfants 0.0 4.5 53 9.1 16.7 0.0
Autre 25.0 9.1 5.3 0.0 0.0 0.0

Pour compléter ce travail, nous avons souhaité, également, comparer les sous scores obtenus a

I’échelle de Zarit pour ces six groupes (tableau 20) afin d’appréhender de fagon plus détaillée

la mesure des différentes dimensions de cette échelle. De fagon a faciliter la lecture des

résultats de la comparaison multiple (critere de Bonferroni), nous les avons intégrés dans le

tableau 20. Le premier groupe du profil « léger » (G1) se caractérise par un score plus faible a

presque tous les items de la Zarit par rapport au profil « modéré » et au profil « sévere ».

Nous constatons que les deux groupes du profil « 1éger » (G1 et G2) ne se distinguent pas sur

les sous scores de 1’échelle de Zarit mais essentiellement sur le score total de fardeau et la

présence de symptdmes tels que la dépression et I’apathie.
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Tableau 20 : Description des sous scores de 1’échelle de Zarit pour chaque groupe

I\\/Iariggles G1 G2 G3 G4 G5 G6 Cpmparaisons
= ntergroupes
N=12 N=22 N=19 N=22 N=12 N=5 p(Aﬁo\}’A)
La demande (Item 1) 0.17 0.90 0.89 2.09%* 1.67 3.00%* 0.001
moyenne (E.T) (0.58) (1.26) (1.52) (1.85) (1.83) (1.73) )
Le temps pour soi (Item 2) 1.17 1.38 J.11%k* D Q5%kx 3 3wk 3.00%* 0.0001
moyenne (E.T) (1.19) (1.12) (0.99) 1.17) (0.39) (1.73) )
Le tiraillement (Item 3) 0.42 1.19 2.21%* 2.45%%  F1T7¥F* 3 60%** 0.0001
moyenne (E.T) (0.66) (1.25) (1.47) (1.68) (1.27) (0.89) ’
L’embarras (Item 4) 0.25 1.52 1.63*  2.36%** 1.92%  3.60%** 0.0001
moyenne (E.T) (0.62) (1.03) (1.61) (1.25) (1.38) (0.55) ’
La colére (Item 5) 1.17 0.95 2.53* 2.36 2.17 2.80 0.0001
moyenne (E.T) (1.03) (0.97) (1.12) (1.22) (1.03) (1.78) ’
Les relations (Item 6) 0.33 0.81 0.95 227k Q5FKE 3 AQF* 0.0001
moyenne (E.T) (0.89) (1.21) (1.13) (1.69) (1.48) (0.89) ’
L’avenir (Item 7) 1.42 2.38 2.74 1.95 2.92 3.40 0.028
moyenne (E.T) (1.08) (1.40) (1.37) (1.65) (1.24) (1.34) )
La dépendance (Item 8) 2.83 3.24 3.79 3.73 3.83 4.00 0.019
moyenne (E.T) (1.40) (1.04) (0.53) (0.93) (0.58) (0.00) )
La tension (Item 9) 1.25 1.86 2.53*%  3.09***  2.92% 3 8O*** 0.0001
moyenne (E.T) (1.05) (1.01) (1.12) (1.11) (1.00) (0.45) ’
La santé (Item 10) 0.25 1.48 242%%%k D JTHERE J5QFRR JDQHH* 0.0001
moyenne (E.T) (0.62) (1.29) (1.39) (1.11) (0.68) (1.30) ’
L’intimité (Item 11) 0.83 1.24 1.68 2.27 3.00% 3.40* 0.001
moyenne (E.T) (1.11) (1.51) (1.63) (1.68) (1.28) (0.89) ’
La vie sociale (Item 12) 0.83 1.86 2.63* 3.05%** 3 5Q%** 3.20%* 0.0001
moyenne (E.T) (1.40) (1.49) (1.38) (1.18) (1.17) (1.30) ’
L’accueil (Item 13) 0.25 0.67 0.32 1.95%*  2.33%** 3 Q(*** 0.0001
moyenne (E.T) (0.86) (1.11) (0.95) (1.46) (1.23) (0.45) )
L’attente / soin (Item 14) 2.92 343 3.32 3.23 3.08 3.80 0.752
moyenne (E.T) (1.31) (1.16) (1.11) (1.44) (1.08) (0.45) )
L’argent (Item 15) 0.17 1.14 0.68 1.77* 1.42 2.00 0.015
moyenne (E.T) (0.39) (1.39) (1.29) (1.60) (1.62) (1.58) )
La capacité (Item 16) 0.67 0.90 1.37 2.09%  2.83%¥* 4 00*** 0.0001
moyenne (E.T) (0.88) (0.99) (1.16) (1.23) (1.03) (0.00) )
Le contréle (Item 17) 0.67 0.95 2.32% 2.09*%  3.17%*¥*  3.60%* 0.0001
moyenne (E.T) (0.89) (1.24) (1.34) (1.60) (1.20) (0.89) )
Laisser le soin (Item 18) 1.58 2.00 1.84 2.09 2.92 3.00 0175
moyenne (E.T) (1.68) (1.55) (1.26) (1.54) (1.31) (1.00) '
Savoir quoi faire (Item 19) 0.58 1.52 2.05* 2.00* 3.08*** 3 .60*** 0.0001
moyenne (E.T) (0.90) (1.36) (1.18) (1.41) (1.08) (0.55) ’
Le devoir (Item 20) 0.75 0.67 0.68 1.00 1.08 1.80 0551
moyenne (E.T) (1.29) (1.11) (1.29) (1.34) (1.44) (1.79) )
Améliorer les soins (Item 21) 0.83 0.38 0.79 0.82 1.50 2.20 0.031
moyenne (E.T) (1.27) (0.80) (1.27) (1.26) (1.44) (1.30) ’
Le fardeau (Item 22) 1.00 2.10 1.42 2.50%  3.67*¥*  4.00%** 0.0001
moyenne (E.T) (1.13) (1.22) (1.26) (1.50) (0.65) (0.00) )

Critére de Bonferroni (comparaison de G1 par rapport a G2, G3, G4, G5 et G6) : ***p <0.0001 ;**p <0.001 ; *p <0.05
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3-2.3.2 Description de la verbalisation spontanée des groupes issus de la classification sur les

items de ’échelle de Zarit

Pendant 4 ans, nous avons recueilli les propos spontanés des aidants au fur et a mesure de
I’évaluation du fardeau. Au cours de notre expérience et de I’analyse des résultats, il nous est
apparu important de prendre en considération ces éléments cliniques. En effet, nous avons pu
observer tout au long de notre travail en quoi les SCP viennent bousculer la dynamique
familiale et sont générateurs d’un fardeau important chez 1’aidant. Toutefois, nous avons
souhaité enrichir notre étude par une description du discours spontané des aidants et ainsi
nous approcher, au plus pres, des problématiques des aidants principaux des patients atteints
de démence. Quel sens peut donner 1’aidant aux demandes d’aide de son proche malade selon
sa propre souffrance ? Trouve-t-il les mots pour le dire ? demande-t-il lui-méme de ’aide ?
Arrive-t-il a exprimer, a expliquer ses sentiments ? Ou est-ce trop difficile ? Au-dela des
mots ? Sans savoir si ces questions allaient recevoir des réponses, nous avons cherché a savoir
si les propos tenus par les aidants pouvaient étre classés selon les trois profils que nous
venons d’identifier.

D’une fagon générale les aidants des différents profils verbalisent spontanément de fagon
relativement équivalente d’un point de vue quantitatif. Cependant, les items ou les aidants
s’expriment le plus ou le moins sont différents selon le profil auquel ils appartiennent et leurs

propos semblent étre le reflet de leurs préoccupations, de leurs questionnements.

Le profil « léger » (G1) se caractérise par un score plus faible a ’item 1 (sentiment que leur

proche demande plus qu’il en a besoin) par rapport au profil « modéré » (G4) et au profil

«sévere » (G6) : En effet, les aidants du profil « léger » ne semblent pas avoir de demande

de la part de leur proche malade. Ceux du premier groupe (Gl) verbalisent beaucoup
(58.3%), disent ne pas avoir de demande car ils les devancent (« j’anticipe ses demandes »,

« ¢’est plutdt moi qui propose ») ou expliquent la « non demande » de leur proche comme un
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acte d’autonomie nécessaire au maintien de leur estime d’eux méme (« c’est ’inverse, dés
qu’elle met les pieds par terre, elle veut prouver qu’elle peut encore le faire »). De la méme
manicre, les aidants du second groupe (G2) anticipent les besoins de leur proche mais
verbalisent moins sur cet item (31.8%). Ils ne regoivent pas plus de demande que ceux du
premier groupe, sauf lors de situations spécifiques « pour servir le repas » ou avec des
personnes précises « surtout avec ma fille ». Les aidants du profil « modéré » verbalisent
¢galement a ce sujet (G3 =47.4% et G4 = 59.1%). Ceux du premier groupe (G3) déclarent ne
pas avoir de demande de la part de leur proche (« il ne demande jamais rien ») et 1’évaluent
ainsi. Quand cette demande existe, elle semble en relation avec leurs besoins : « demande tout
le temps mais tout le temps le besoin est justifié » ou elle diminue (« de moins en moins »).
Un aidant, seulement, décrit avoir des demandes de la part de son proche ne correspondant
pas a ses besoins (« me demande pour me montrer un petit bouton ») et un autre semble
douter du besoin de son proche (« la nuit, il aurait des douleurs aux jambes »). Par contre, la
majorité des aidants du second groupe du profil « modéré » (G4) dit constater une demande
d’aide de leurs proches qui ne semble pas en adéquation avec leurs besoins : « toujours en
demande », « demande constante de médicaments ». Face a ce sentiment, ils interprétent, de
fagons différentes, la demande de leurs proches : « elle ne sait pas ce qu’elle veut », «j’ai
I’impression qu’il le fait expres », « c’est du maternage, il me demande de couvrir ses pieds ».
Ce type de demande d’aide dure, pour certains, depuis plusieurs années « depuis 1994 (début
des problémes) » et peut-&tre depuis trop longtemps pour d’autres : « ¢ca a toujours été, mon
époux est habitué que je fasse tout comme une bonne ». Néanmoins, certains semblent
considérer que les demandes de leurs proches sont en lien avec leurs besoins : « elle a besoin
d’une présence le soir », «car diminuée... ». Seulement trois aidants expriment une non
demande de la part de leur proche (« c’est I’inverse car elle ne demande pas ») qui ne semble
pourtant pas leur convenir (« il demande rien, il faudrait qu’il demande », « demande pas et

fait pas »). Comme les aidants du second groupe du profil « modéré » (G4), ceux du premier
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groupe du profil « sévére » (G5) éprouvent quelquefois ce sentiment. Cependant, seulement
deux aidants de ce groupe verbalisent spontanément a ce sujet. Il est intéressant de noter que
les aidants qui communiquent sur cet item le font de facon opposée. L’un énonce que son
proche ne demande jamais et I’autre qu’il demande presque toujours. Néanmoins, les deux
font état de SCP chez leur proche et d’une inadéquation du comportement face aux besoins
: qu’il soit en demande (« il demande ses pantoufles, il crie la nuit »), ou qu’il ne le soit
pas (« il rejette tout »). Ces deux réponses témoignent de la complexité des sentiments des
aidants et de la difficulté d’évaluer, de fagon précise, leur souffrance. Par contre, les aidants
du second groupe du profil «sévere » (G6) évaluent la demande de leur proche comme
incessante. Ceux qui se sont exprimés sur cet item (40%) disent le décalage de leur proche
vis-a-vis de la réalité a travers la répétition de demandes d’aide qui ne paraissent pas
correspondre a leurs besoins. Nous pouvons également observer une prise de risque du patient
pour des actes ou 1’aidant souhaiterait qu’il lui demande son aide telle que « elle marche sans
canne alors que ...chutes ».

Le profil « 1éger » (G1) se caractérise par un score plus faible a I’item 2 (sentiment de ne plus

avoir de temps pour eux) par rapport au profil « modéré » (G3 et G4) et au profil « sévere »

(G5 et G6) : Les aidants du premier groupe du profil « léger » (G1) verbalisent peu a ce sujet
(16.7%). De fagon surprenante, ceux qui communiquent ne nous disent pas qu’ils ont du
temps pour eux mais plutdt que ¢a ne les dérange pas (« J’en éprouve pas le besoin, surtout en
hiver ») ou que cela dure depuis, peut étre, trop peu de temps pour qu’ils puissent éprouver ce
sentiment (« depuis le mois d’octobre... »). Par contre, les aidants du second groupe (G2)
verbalisent plus sur cet item (36.4%). Ils révelent une diminution de certaines activités
extérieures (« je ne vais pas tous les jours au jardin », « pour partir ») ou un changement
d’activités (« je I’observe plus ») mais ils précisent que le temps leur appartient encore : « je
ne travaille pas et j’ai le temps de regarder la télévision ». Cependant, certains évoquent le

changement : « j’ai moins de temps qu’avant » ou s’y préparent : « pas encore ». A 1’opposé,
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les aidants du profil « modéré » déclarent ne plus avoir de temps pour eux et verbalisent
spontanément (G3 = 47.4% et G4 = 59.1%). Nous pouvons observer, dans le discours de ceux
du premier groupe (G3), le type d’activités qui occupent leur temps: «beaucoup
d’administratif, ¢’est mieux depuis... », « J’y pense toujours et parle que d’eux ». Ce manque
de temps pour eux semble étroitement li¢ aux sentiments, parfois supposés, de leur proche :
« je suis partie en Angleterre début avril, mon mari était en hébergement temporaire... il me
réclamait », « il s’ennuie », « je n’ose pas le prendre ». Néanmoins, nous repérons, a travers
les propos de ce groupe, un sentiment de devoir, de responsabilité vis-a-vis de du patient : « il
faut que je sois tout le temps avec lui ». Les aidants du second groupe du profil « modéré »
(G4) parlent des décisions qu’ils ont prises («j’ai tout laissé tombé car besoin d’étre 1a en
permanence », «je ne m’occupe plus de moi »), d’autres, d’un sentiment d’enfermement
qu’ils lient directement ou indirectement a leur proche : «je suis son prisonnier », « c’est
permanent car je peux pas sortir », « moralement », « inquiéte ; je suis toujours en train de le
surveiller, inquicte qu’il chute, alors je vais voir ce qu’il fait ». Ces différents sentiments
évoluent en fonction du temps retrouvé («avant oui, mais maintenant j’ai les aides a
domiciles ») ou progressivement perdu : « pour le moment je I’accepte », « pas de temps le
matin ». Comme les aidants du profil « modéré », ceux du profil « sévére » déclarent ne plus
avoir de temps pour eux. Cependant, aucun aidant du premier groupe du profil « sévere »
(GS5) ne s’exprime sur cette question : en ont-ils trop parlé auparavant ? Auraient-ils eu le
sentiment de perdre leur temps ainsi ? Ou en sont-ils arrivés a ne plus avoir le temps de mettre
des mots sur ce temps définitivement perdu ? Ont-ils tout dit ? Ou ne savent-ils plus quoi
dire a ce sujet ? Il semble que les préoccupations des aidants de ce groupe soient ailleurs. Les
aidants du second groupe du profil «sévere » (G6) verbalisent un peu plus (40%). Ils
décrivent, principalement, ce qu’ils faisaient de leur temps: « avant, je faisais de la couture, je

brodais et j’allais au club... », « Je voyais mes enfants et mes petits enfants ».
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Le profil «1éger » (G1) se caractérise par un score plus faible a ’item 3 (sentiment de

tiraillement entre soin et autres responsabilités) par rapport au profil « modéré » (G3 et G4)

et au profil « sévere » (G5 et G6) : Les aidants du profil « léger » verbalisent peu sur cet item

(G1 =25% et G2 = 18%). Néanmoins, ils déclarent ne pas sentir (ou rarement) de tiraillement
entre les soins donnés a leur proche et les autres responsabilités qu’ils peuvent avoir au niveau
familial ou du travail. Deux aidants du premier groupe (G1) reconnaissent la place des autres
afin de maintenir la leur et ne pas éprouver ce sentiment : réle de la famille (« les enfants sont
trés compréhensifs ») ou celui des aides extérieures (« cela a baissé depuis la mise en place
des infirmic¢res mi-décembre »). Un aidant refuse 1’idée d’un tiraillement possible : « ce n’est
jamais lourd de m’occuper de mon épouse ! ». Pour les aidants du second groupe (G2), nous
pouvons noter dans leurs propos différents éléments montrant qu’ils sentent que ce
tiraillement n’est pas bien loin : « cela fait peu de temps que j’ai repris le travail ; je ne suis
pas trop fatiguée. », « j’assume les travaux plus tard le soir ». Ce sentiment commence déja a
apparaitre a travers certaines activités comme « pour la gestion du budget ». Une aidante
semble avoir fait un choix : «j’oublie le cancer d’un ami... ». A la différence des aidants du
profil «1éger », ceux du profil « modéré » éprouvent ce sentiment de tiraillement de fagon
occasionnelle. IIs verbalisent d’ailleurs un peu plus a ce sujet (G3 = 36.8% et G4 = 31.8%).
En effet, les aidants du premier groupe (G3) évoquent diverses causes de tiraillement : leur
¢tat de santé (« fatigue », « j’étais tres actif auparavant »), les comportements de leur proche
malade (« quand son discours n’est pas sensé »), le maintien des liens familiaux (« mon
fils »), les contraintes horaires qu’impliquent les soins (« me lever tot le matin pour aider »),
la culpabilité (« ce que je fais aux autres résidents et pas a mes parents ») et le sentiment
d’étre responsable de l'autre («toujours la »). Alors que ceux du second groupe (G4)
détaillent beaucoup plus les différentes activités qui engendrent ce tiraillement (« quand mon
petit fils est présent ou que je suis au jardin ») ainsi que leurs souhaits ou préférences (« j’ai

envie de faire les soins mais ce n’est pas possible car j’ai d’autres impératifs »). Un aidant
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exprime ’agilité nécessaire pour tout assumer : « je jongle » et d’autres communiquent leur
sentiment d’échec mélé a ce tiraillement : « c’est 1ié a un comportement de reproches que j’ai
eu par rapport 2 mon époux », «j’ai eu une réflexion de ma belle fille ». Certains paraissent
étre un peu protégés («il m’a tout enlevé au niveau de la gestion du budget, des
courriers... ») et d’autres ne le sont pas (« je n’ai plus de liberté »). A D’instar des aidants du
profil « modéré », ceux du profil « sévére » éprouvent presque toujours ce sentiment de
tiraillement. De fagon étonnante, celui-ci parait étre ressenti pour des activités qui ne sont pas
assumées (« nous ne faisons plus de voyages ») ou qui sont sensées n’étre effectuées que lors
de périodes spécifiques mais qui paraissent impliquer un sentiment de culpabilité dans le cas
ou la tdche n’est pas accomplie (« au niveau du jardin... »). De plus, ce sentiment dure pour
certains depuis des années : « cela a moins de 10 ans ». Néanmoins, nous percevons a travers
les propos de certains aidants une forme de conscience, plus ou moins claire, de ce qui est
réellement sous jacent a ce sentiment: «je me donne des responsabilités », «j’ai des
contraintes ... ». Mais nous pouvons envisager que ce n’est pas le cas pour la majorité de ces
aidants au vu du nombre faibles d’aidants qui communiquent a ce propos (G5 = 33.3% et G6
= 20%), tout particulierement pour ceux du second groupe du profil « sévere » (G6) qui
restent majoritairement silencieux.

Le profil «léger » (G1) se caractérise par un score plus faible a litem 4 (sentiment

d’embarras par les comportements de leur proche) par rapport au profil « modéré » (G3 et

G4) et au profil « sévere » (G5 et G6) : Les aidants du profil « léger » verbalisent peu sur cet

item (G1 = 16.7% et G2 = 22.7%). Ce silence semble traduire une forme de détachement vis-
a-vis de ce sentiment. D’ailleurs, un aidant premier groupe (G1) inscrit le comportement de
son proche dans une routine : « je suis habitué ». Pourtant, un autre exprime la nécessité de
changer son propre comportement afin de ne pas étre, sans doute, embarrassé : « je modifie
mes réponses, j’avale ce que je voudrais dire ». Nous pouvons noter que le peu d’aidants du

second groupe (G2) qui communiquent a ce sujet ont répondu se sentir quelquefois
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embarrassés par les comportements de leur proche. Ils décrivent un dysfonctionnement
comportemental de celui-ci. Et, a travers leurs mots, nous entrevoyons différents symptomes
associés au syndrome de désinhibition : « quand elle a voulu se sauver la nuit », « il a besoin
de calins... Il a toujours été trés attiré sexuellement », « il a parfois un parler plus ou moins
grossier », « lors de la toilette... », ainsi que leurs conséquences sur I’aidant : « c’est pour lui,
c’est son image, ¢a m’énerve ». De la méme manicére, certains aidants du profil « modéré »
expriment leur embarras face au comportement désinhibé, surtout sexuellement, de leur
proche. Néanmoins, ils verbalisent plus que ceux du profil «1éger » (G3 = 36.8% et G4 =
54.5%). Les propos du premier groupe (G3) restent modérés (« quand il a fait des avances a
la voisine, veuve depuis trois jours. J’ai ét¢ choqué car ce n’est pas mon frére... ») et
montrent que ce qu’ils éprouvent est essentiellement I’expression d’une projection de
sentiments supposés de leur proche : (« par rapport a elle »). Par contre, pour les aidants du
second groupe (G4) du profil « modéré », I’embarras est de mise: « vis-a-vis de mon amie,
quand il Iui dit bonjour, il lui touche les seins ou les fesses...», « elle rote lors des repas »,
« fait des remarques, des réflexions... ». Toutefois, ces comportements embarrassants ne
semblent se manifester que lors de temps partagés (« dés que 1’on sort en groupe, il est
désagréable », « en public », « le regard des gens au restaurant, ou autre... », « Quand il y a
du monde, méme avec les personnes que je connais»). Ce sentiment est vécu
occasionnellement et leur discours justifie la fréquence : « car ce n’est pas souvent qu’on sort
mais une fois par semaine pour le pain, sinon les gens le savent », « car nous voyons peu de
personnes ». En effet, nous pourrons observer plus loin que la majorité des aidants de ce
groupe sont trés isolés (se référer a I'item 12 : détérioration de leur vie sociale). Un seul
aidant reconnait ne plus avoir ce sentiment : « plus maintenant », tout en préservant une vie
sociale. Comme les aidants du profil « modéré », ceux du premier groupe (G5) du profil
« sévére » se sentent quelquefois embarrassés. Nous trouvons dans les paroles de ces aidants

les mémes objets d’embarras que ceux du profil « modéré ». Cependant, les comportements
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de leurs proches changent : « quand elle sort mal vétue », « avant, elle s’intéressait pour les
fleurs, et plus maintenant... ». Certains aidants notifient le poids du contexte dans leurs
émotions (« cela dépend de qui il y a en face »). Néanmoins, il est important de préciser que
peu d’aidants du premier groupe (G5) verbalisent sur cet item (33.3%). De plus, ceux qui
parlent sont ceux qui éprouvent ce sentiment moins fréquemment que les autres aidants du
méme groupe. Nous pouvons émettre I’hypothése que plus I’embarras est fréquent, moins ils
souhaitent en parler... D’ailleurs, une seule aidante du second groupe (G6) verbalise a ce
sujet : « C’est trés dur, je dois faire des choix a sa place ; il a toujours été jaloux mais il 1’est
de plus en plus ». Nous percevons dans ses propos la difficulté et la complexité d’assumer le
role d’aidant et nous pouvons comprendre 1’embarras dans lequel elle peut étre face a ce
symptome psychologique que présente son €époux...

Le profil « 1éger » (G1) se caractérise par un score plus faible a U'item 5 (sentiment de colére

en _présence de leur proche) par rapport au profil « modéré » (G3): Les aidants du profil

«léger » éprouvent rarement ce sentiment de colére. Ceux du premier groupe (G1)
verbalisent trés peu sur cet item (16.7%). Les deux aidants qui communiquent & ce sujet
montrent que des désaccords sont possibles avec leur proche. Néanmoins, une aidante
explique que la conscience de la défaillance de son proche lui permet d’annihiler I’agressivité
qui pourrait étre associée au mécontentement (« je suis consciente de sa maladie ») et 1’autre
prévoit une stratégie face a cette possibilité : « et si je devais, je sors » (solution qui donne
I’impression d’avoir déja été mise en pratique). Ceux du second groupe (G2) verbalisent un
peu plus a ce sujet (31.8%). Ils révelent un contrdle de leur émotions afin que cette colére ne
puisse pas s’exprimer : « je me contiens méme si je suis agacé », « je n’extériorise pas sauf
quand je suis seule », « pas en continu : je cherche avec elle les médicaments ». Certains
avouent avoir un sentiment de colére qui n’est pas dirigé vers leur proche malade mais plutot
vers un autre membre de la famille « envers oncle », « [...] pere qui en demande trop ». Par

contre, cette question interpelle quelquefois ceux du profil « modéré » et ils y répondent (G3
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= 52.6% et G4 = 54.5%). La colére des aidants du premier groupe (G3) semble étre
majoritairement réactionnelle a des actes de la vie quotidienne qui ne sont pas effectués,
d’apres eux, convenablement par leur proche : « quand il ne fait pas ce que j’attends de lui »,
« ¢a me déstabilise des fois » et tout particuliecrement au moment des repas : « car mange
pas », « quand veut aller aux WC pendant le repas », « par rapport aux repas car veut manger
que du sucré ». Certains expliquent leur colére en réaction a une agressivité de la part de leur
proche : « deux fois en peu de temps car s’énerve lui, contre moi », « car mon époux est en
conflit avec ma fille ». Comme pour les aidants du profil « Iéger », certains de ce groupe
déclarent ne pas vivre ce sentiment ou le contrdler : «je suis surtout tendue, touchée »,
«j’essaie de me maitriser ». A la différence de ceux du premier groupe (G3), ou nous
observions ce sentiment lors d’activités de vie quotidienne (temps des repas), la colere des
aidants du second groupe (G4) parait étre plus en réaction a la perte de contrdle de leur proche
dans des actes élémentaires : « par rapport aux WC car il y en a partout (diarrhée) »,
« incontinence ». Certains SCP semblent également engendrer ce sentiment : « quand il me
suit partout », « car buté, c’est comme du harcelement ». Il n’est plus question de parler
d’autonomie mais de prise de risque : «j’éleve la voix quand elle veut faire au lieu de
demander ». Néanmoins, c’est I’état général qui semble engendrer ce sentiment de colére :
« ¢a me détruit de voir comment il est maintenant », « par rapport a la situation en général »
que certains expliquent par rapport a I’autre (« quand je la vois aller dans le mur ») ou par
rapport a eux-mémes (« dépend de ma fatigue »). Un aidant semble essayer de contrdler ce
sentiment de coleére « plutét écceuré et je sors » et un autre dit avoir réussi a le faire
disparaitre : « plus maintenant ». De fagon identique, les aidants du premier groupe (G5) du
profil « sévére » percoivent cette colére occasionnellement. Par contre, ils verbalisent peu sur
ce sentiment (33.3%) ce qui nécessite d’examiner de fagon plus détaillée leur discours ainsi
que leur évaluation individuelle de cet item. Un seul aidant parle de cette colére : « irrité

quand je suis fatigué » (sentiment ressenti assez souvent), un autre aidant décrit le temps ou il
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peut 'expérimenter : « apres » (sentiment ressenti rarement) et deux aidants estiment ne pas
éprouver ce type de sentiment : « je suis résigné » (sentiment ressenti quelquefois) ou qu’il ne
correspond pas vraiment a ce qu’ils ressentent : «c’est plutdt de I’impatience, quand elle
envoie des piques, ce n’est pas vraiment de la colére » (sentiment ressenti quelquefois). Il est
intéressant ici d’observer le décalage possible entre le discours des aidants et leur évaluation,
tout particulierement pour les aidants qui semblent rejeter ce sentiment a travers leurs propos.
La colere exprimée ne parait pas limiter la fréquence du sentiment. Toutefois, ne pas
reconnaitre cette coleére verbalement peut poser question sur la capacité de ces aidants a
s’auto-évaluer. Pour les aidants du second groupe (G6), la fréquence de ce sentiment
s’amplifie et il est éprouvé presque toujours. Comme nous pouvions-nous y attendre, un seul
aidant réussit a verbaliser sur sa colére : « quand elle demande ». Cependant, son discours
nous éclaire sur ’ordre et I’enchainement possible des émotions engendrées par la prise en
soin d’une personne atteinte de démence. En effet, nous avions vu précédemment que les
patients des aidants de ce groupe présentent un décalage entre leurs demandes et leurs
besoins. La répétition des appels des patients envers la personne qui les aide nous donne
I’impression que la réponse des aidants de ce groupe ne parait pas répondre a leurs attentes.
Nous pouvons supposer que face a ce type de situations, la personne aidante éprouve une
forme d’impuissance suivi d’un mécontentement violent.

Le profil « 1éger » (G1) se caractérise par un score plus faible a Uitem 6 (sentiment que leur

proche nuit a leurs relations amicales ou familiales) par rapport au profil « modéré » (G4) et

au profil « sévere » (G5 et G6): Seuls trois aidants du premier groupe (G1) du profil « léger »

verbalisent sur cet item. Deux de ces aidants expriment ne pas avoir ce sentiment et
I’expliquent soit parce que leur proche est a distance de la réalité ou qu’il a de bons souvenirs
avec les différents membres de cette sphere plus intime (« il vit dans le passé »), soit parce
que les rapports restent, tout simplement, bons : « Pas du tout, elle a encore cinq sceurs et trois

fréres : aucune critique ». Par contre, le dernier aidant expose 1’existence préalable (sentiment
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que nous pouvons supposer comme antérieur a la maladie) de ce sentiment : « ce n’est pas
nouveau ». Comme les aidants du premier groupe (G1), ceux du second groupe (G2)
verbalisent peu a ce sujet (22.7%). Bien que ce sentiment soit éprouvé rarement, les aidants de
ce groupe nous révelent des conflits avec différents membres de la famille : « avec notre fille
Sabine », «avec notre belle fille par rapport au mariage de notre petite fille... » et des
difficultés d’intégration : « par rapport aux jeux avec des amis. Je ne I’impose pas... ». Un
aidant énonce un sentiment d’insatisfaction : « ce n’est pas comme je veux ». De fagon
identique, les aidants du premier groupe (G3) du profil « modéré » ne semblent pas avoir ce
sentiment de nuisance de leur proche vis-a-vis de leurs relations ou rarement. Par contre, ils
verbalisent plus a ce sujet que le profil précédent (47.4%). Quelques uns formulent
brievement un sentiment oppos€ : «inverse », «au contraire, il est un trait d’union ».
Néanmoins, la majorité de ceux qui s’expriment, posent les prémisses d’une détérioration des
relations familiales ou amicales («il m’a fait ficher avec une de mes niéces »). Par contre,
pour le second groupe (G4) du profil « modéré », nous pouvons constater un réel isolement
du binome aidant/aidé au niveau de cette sphere relationnelle plus intime que la moitié¢ met en
mots. En effet, ils décrivent une diminution voire une disparition des relations familiales («
toute sa famille a lui », « avec la derniére fille et la deuxieme ») et/ou amicales (« Je peux
inviter personne ; il est sauvage, pas content... », « Pas beaucoup d’amis et je les limite. La
famille, on n’en parle pas », « Isolement de tous »), qui a parfois toujours existé (« depuis
longtemps car il a un caractere difficile ») ou qui peut étre vécu comme une fatalité (« Les
gens restent a part »). Cependant, certains aidants disent maintenir des liens. Ceux-ci semblent
avoir construit des rapports transparents ou solides (« Tout le monde le sait », « Pas du tout,
les relations sont assez privées pour étre tranquilles »). A la différence de ceux du profil
«modéré », les aidants du profil « sévére » ressentent, fréquemment, que leur proche nuit a
leurs relations. D’ailleurs, la moitié des aidants du premier groupe (G5) réagissent sur cette

question. Nous trouvons a travers leur discours divers aspects d’isolement : celui qui enferme
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(« depuis le mariage, nous sommes isolés car elle est jalouse », « on ne voit plus personne »,
«elle est toujours 1a »), celui qui protége («j’évite, j’y vais seule »), celui qui révele une
rupture (« nous n’avons pas de relations. Les petits enfants sont présents mais pas les enfants,
sauf un fils ») ou un conflit (« par rapport a sa cousine, pour des questions d’argent »).
Cependant, ce groupe se distingue du profil « modéré » par 1’absence, dans son discours,
d’éléments exprimant le maintien de liens, dans cette sphére plus intime, avec le proche
malade. De la méme manicre, les aidants du second groupe (G6) décrivent deux formes
d’isolement : la premiere 1’explique par les comportements de son proche malade : «sa
jalousie est importante, nous ne voyons plus personne » et la seconde révele une rupture
spécifique vis-a-vis de celui-ci : « mes enfants ne s’en soucient plus ». Ainsi, les aidants du
profil « sévere » semblent éprouver et vivre de la méme manicre ce sentiment.

L’évaluation de la fréquence de 1’item 7 (sentiment de peur de ce que [’avenir réserve a leur

proche) ne se distingue pas entre les groupes les plus opposés : Méme si les aidants du

premier groupe (G1) du profil « léger » affirment qu’ils ont rarement peur de ce que 1’avenir
réserve a leur proche, la question du déces de la personne aidée est nettement exprimée. Ils
font un parallele avec leur propre mort et disent leurs souhaits et/ou leurs angoisses vis-a-vis
de cette possible rupture a venir : «un peu, je préfeérerai partir en second », «j’espére le
garder avec moi le plus longtemps possible ». De fagon identique, ceux du second groupe
(G2) verbalisent beaucoup sur cet item (45.4% versus 50%). Ils déclarent éprouver ce
sentiment occasionnellement, sauf un qui dit « je n’y pense pas ». Le déces du proche malade
n’est pas mentionné, mais certains aidants livrent leur peur de séparation : «j’ai peur d’étre
seule », «je lui demande son avis sur tout ». La mort est abordée par un seul aidant. En
revanche, c’est de sa mort dont il parle « si je décede... ». En effet, leur propre avenir parait
leur faire peur, tout particulierement, au niveau de leur rdle d’aidant (« la lourdeur de la prise
en charge », « il me tarde qu’elle soit cadrée »). Nous constatons que les inquiétudes sont

multiples face a 1’évolution de la maladie («je ne suis pas rassuré car il n’y a pas
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d’amélioration », « j’ai peur qu’il souffre ») et ses conséquences telle que la prise de risque
(« chute, risque de blessures »). Pour les aidants du premier groupe (G3) du profil
«modéré », ce sentiment est décrit comme quotidien et la moitié verbalisent a ce propos. En
effet, un sujet particulier les tourmente : leur mort a venir ainsi que celle de leur proche:
« Déces d’elle ou de moi... pour I’héritage », « Pour lui et pour moi, j’ai 85 ans. Je redoute
I’avenir », certains aidants exposent leurs derniéres volontés : « Méme si je décede, je
souhaite que mon épouse reste a domicile », « qu’elle soit au chaud, et ne s’ennuie pas ». Les
mots sont vraiment pénibles a poser (« [larmes]... avant amis... question tres difficile : devoir
et «love» ») et les jours a venir risquent de demander beaucoup d’énergie (« peur de
I’évolution de la maladie, je ne sais pas ou 1I’on va ; j’ai peur de ne pas étre a la hauteur »). Par
contre, cette peur de 1’avenir est occasionnelle pour les aidants du second groupe (G4) du
profil « modéré ». Nous percevons que différents éléments ont été réfléchis. Néanmoins, leurs
réponses révelent principalement la peur de la dépendance, future, de leur proche et des
conséquences personnelles qui en découleront. Certains aidants voient I’avenir a travers
I’évolution de la maladie (« risque paralysie », « dépendance, diminution... Je m’y fais pas »),
ou l’entrevoient (« quand un nouveau comportement apparait ») et d’autres, a travers les
décisions qui devront étre prises (« Pas en institution », « Je ne m’en occuperai pas », « Il
arrivera que I’on ne pourra plus le garder ») jusqu’au montage financier du projet (« il y a une
petite réserve pour lui, mais pas pour moi »). Méme si deux aidants disent ne pas avoir (ou ne
plus avoir) ce sentiment (« j’accepte », « plus maintenant »), pour la majorité des aidants,
I’avenir c’est « plutdt du souci » car il est difficile de tout prévoir («si je décéde avant
lui... »). Drailleurs, un aidant semble préférer s’en protéger («je n’y pense pas »). Les
aidants du premier groupe (G5) du profil « sévére » ont presque toujours peur de I’avenir.
Cependant, seulement un tiers d’entre eux verbalisent sur cet item, méme si un aidant nous
signifie la prise en compte du poids de cette question (« c’est le coté important »), il ne nous

en dit pas plus, et peu s’aventurent a en parler. Un autre aidant décrit son état de fragilité
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lorsqu’il éprouve ce sentiment (« quand je suis fatigué ») sans mettre de mots sur ce qui lui
fait peur pour son proche. Seulement, deux aidants détaillent leur peur. Ils semblent, comme
les autres groupes mais a la différence du profil « modéré » (G4), confrontés a la question de
la mort. Cependant, I’expression de ce sentiment parait différente : ’'un dit « j’ai peur qu’elle
décede » et Iautre dit « elle est bien physiquement ». Nous devinons dans ces deux discours
une grande souffrance mais se sont les craintes sous jacentes qui n’ont pas 1’air d’étre les
mémes : le premier explique sa peur de perdre 1’étre cher et le second avoue qu’il ’a déja
perdu et de ce fait, éprouve la peur de poursuivre ainsi. Ceci nous dit que quelque soit la
crainte de 1’aidant pour son proche, I’avenir ne semble étre que rupture ou deuil impossible.
Comme les aidants du profil « léger » (G1), ceux du second groupe (G6) du profil « sévere »
parlent également de leurs angoisses : « si je pars avant lui », « I’aide ménagere ne pourrait
pas le supporter ». Cependant, la question du déces du proche malade n’est plus a I’ordre du
jour, ¢’est de leur propre mort dont ils parlent.

Le profil « léger » (G1) se caractérise par un score plus faible a ’item 9 (sentiment de tension

quand ils sont avec leur proche) par rapport au profil « modéré » (G3 et G4) et au profil

«sévere » (G5 et G6): En effet, les aidants du profil « léger » verbalisent peu sur cet item

(G1 = 25% et G2 = 27.3%). Ceux du premier groupe (G1) nous affirment qu’ils se sentent
rarement tendus quand ils sont avec leurs proches. Cependant, nous percevons que cette
tension a pu exister : « avant oui, mais j’en ai pris mon parti » mais elle parait avoir disparu
pour plusieurs raisons : « je ne sais pas, c’est la maladie. J’accepte », « je la suis un peu pour
tout et je dépasse certaines choses », qui ont I’air plus ou moins aisées a mettre en mots. Par
contre, ceux du second groupe (G2) déclarent se sentir quelquefois tendus lorsqu’ils sont avec
leur proche. Certains aidants précisent ce qu’ils éprouvent : « un peu d’énervement... », « Il
mange mon énergie », « une emprise car nous sommes dans le domicile mais cela a toujours
été comme ¢a avec elle. ». D’autres détaillent des moments ou des éléments, tels que les SCP,

qui provoquent cette tension : «elle est toujours derriere moi, elle se frotte a moi... »,
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«Quand il est de mauvaise humeur », « devant la télévision ». Le silence face auquel nous
sommes, vis-a-vis de la majorité des aidants de ce groupe, peut faire supposer qu’ils ne se
sentent pas concernés par cet item et n’ont donc rien a dire a ce sujet. De fagon identique, les
aidants du premier groupe (G3) du profil « modéré » nous exposent quasiment les mémes
¢léments, méme s’ils verbalisent 1égeérement plus (31.6%) que ceux du profil « léger ». En
effet, nous observons dans leur discours que cette tension est éprouvée face aux SCP :
« quand il explose et quand il parle de I’autre femme ». Toutefois, d’autres origines semblent
produire cet effet et ils se greffent a leurs propos : la perte d’autonomie (« car il est moins
entreprenant », « quand il renverse son verre »), I'inquiétude que peut avoir I’aidant pour
d’autres membres de la famille (« quand il y a un probleme avec notre fille »), leur propre
colere (« quand je rouspete »). Un aidant de ce groupe nous révele méme 1’effort de contrdle
qu’il met en ceuvre pour ne pas faire apparaitre ce ressenti : « j’essaie de cacher ¢a ». Ceux du
second groupe (G4) verbalisent encore plus sur cet item (40.9%). En effet, ils éprouvent cette
tension assez souvent et ils le disent (« c’est presque tous les jours »). Les SCP semblent
toujours participer a ce sentiment : « il me suit partout », « il est tout le temps derriére moi...
mais ¢a dure peu car je me raisonne », « quand il est désagréable ». Néanmoins, leurs paroles
nous éclairent sur les conséquences de la prise de risque de leur proche malade sur eux («
quand il veut faire au lieu de demander », « je crains qu’il casse le matériel ») et sur celles
d’autres sentiments éprouvés (« quand je suis inquicte », « quand je suis fatiguée »), méme si
certains précisent quel sentiment domine 1’autre : « c’est surtout triste de finir ainsi ». Comme
les aidants du profil « léger », ceux du profil « sévére » verbalisent trés peu. En effet, un seul
aidant de chacun de ces groupes communique a ce sujet. Par contre, ils déclarent tous
éprouver cette tension presque toujours. D’ailleurs, I’aidant du second groupe (G6)
I’exprime et précise : « tout le temps, dés le matin » alors que celui du premier groupe (GS5)
tente d’expliquer ce sentiment et donne 1’impression de se préoccuper du type de soins qu’il

prodigue a son proche : « surtout lorsque je la contrarie ». Comme nous I’avons vu, les autres
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membres de ces groupes restent muets. Si nous nous basons sur le discours de I’aidant du
premier groupe (GS5), ce silence pourrait étre considéré comme le résultat d’un conflit
psychique. En effet, les aidants du profil «léger » et du profil « modéré » (G3) se sont
attachés principalement aux causes de cette tension, qui paraissaient majoritairement externes.
Cependant, nous avons pu constater dans 1’évolution des discours, que la cause de leur tension
a été, pour certains, progressivement per¢ue comme interne. D’ailleurs, quelques uns du profil
«modéré » (G4) I’ont reconnu et mis en mots («quand je suis inquiete », « quand je suis
fatiguée »). Ainsi, la sensation de tension serait petit a petit intériorisée au fur et a mesure que
sa fréquence de survenue augmente. Nous pourrions alors comprendre que certains s’en

défendent et soient en difficultés pour commenter ce mécanisme subreptice.

Le profil «léger » (G1) se caractérise par un score plus faible a 'item 10 (sentiment de

déetérioration de leur santé a cause de ['implication auprés de leur proche) par rapport au

profil « modéré » (G3 et G4) et au profil « sévere » (G5 et G6): En effet, les aidants du

premier groupe (G1) du profil « léger » considérent leur santé comme bonne (« par rapport a
mon age ») et/ou ne mettent pas en relation leur état de santé avec leur implication aupres de
leur proche. Cependant, nous pouvons commencer a voir apparaitre un état de fatigue
reconnu : « fatigue physique, je fais tout » mais qui, pour certains, semble avoir été apaisée
par ’arrivée d’une personne extérieure : « va mieux depuis la femme de ménage ». Nous
pourrons observer plus loin que la fagon dont ils évaluent leur état de santé est en cohérence
avec leur sentiment d’étre capable de prendre soin de leur proche (item 16). Ceux du second
groupe (G2) communiquent plus a ce sujet (59.1% versus 33.3%). Ils se plaignent de
nombreux maux : « ma mémoire par rapport aux soucis que je me fais », «soucis, d’ou
fatigue physique et morale », « stress, peur, angoisses », « fatigue, zona », « varices ». Leur
état de santé parait étre progressivement mis en lien avec leur implication aupres de leur
proche, principalement au niveau de « tracas quotidiens ». Un aidant exprime, a I’inverse, sa

stratégie pour faire face aux risques a venir: « je fais de 1’exercice physique » ... Cependant,
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la majorité des aidants de ce groupe semble étre contaminée par les « soucis » ainsi qu’un état
de « fatigue » général. Comme les aidants du profil « léger » (G2), un grand nombre d’aidants
du premier groupe (G3) du profil « modéré » (les trois quarts) verbalisent spontanément sur
cet item ; ils présentent également de la fatigue et des signes d’anxiété. Néanmoins, certains
aidants de ce groupe dtablissent un lien direct entre cet état de fatigue et un sommeil
perturbé : « fatigue mais normal car réveils nocturnes », « fatigue par rapport a des troubles
du sommeil », « mal de dos, fatigue par rapport aux nuits » méme si certains n’arrivent pas a
mettre des mots : «oui: fatiguée et préoccupée ; but, difficult to say ». Nous pouvons
également remarquer I’impact de leur moral sur leur état de santé physique, tout
particuliérement au niveau de leur poids : « amaigrissement volontaire : noeud sur estomac,
palpitations... », « Perte de 8 kilos » ainsi qu’une négligence d’eux méme : « je ne m’occupe
pas de moi, je fume beaucoup et je ne fais pas de sport. ». Une aidante exprime une réelle
perte d’autonomie due a son implication auprés de son proche: « comme je peux pas
marcher, j’ai une mobilité de marche de plus en plus réduite ». Cette implication aupres de
leur proche semble dans ce groupe avoir un impact a la fois physique et psychique. Comme
les aidants du premier groupe (G3), ceux du second groupe (G4) du profil « modéré »
verbalisent beaucoup a ce sujet (59.1%). Cependant, la fréquence de ce sentiment de
détérioration de leur santé a augmenté et est ressenti au quotidien. Ces aidants décrivent un
état de fatigue qui devient désormais permanent : « grande fatigue, je me fatigue pour un
rien », « fatigue importante, je ne peux pas rester assis 5 minutes », « fatigue extréme » avec
des signes anxieux ou se mélent «fatigue, nervosité » mais que certains cherchent a soigner
« angoisse, fatigue ; mais j’ai vu le magnétiseur et je suis mieux (par rapport a la perte de
sommeil) ». Ils font part d’une détérioration a la fois physique (« fatigue importante et
douleurs dans le cou, le dos », « pic de diabete ») et psychologique (« santé morale, je vais
craquer ! »), méme si certains semblent savoir ce dont ils ont besoin : « moralement car pas de

sorties » ; nous retrouvons en toile de fond un état de fatigue extréme. Comme ceux du profil
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« modéré », les aidants du profil « sévére » ressentent les conséquences négatives de leur role
d’aidant sur leur santé. Ceux du premier groupe (G5) sont d’accord avec cet item et les deux
tiers verbalisent a ce propos. Ils décrivent de nombreux symptomes, reflets d’une nette
dégradation au niveau physique et psychique, des troubles du sommeil accompagnés ou non
de symptdmes anxieux (« perte de sommeil et nerveusement », « physiquement, fatigue
importante, pas assez de sommeil ») ainsi qu’une difficulté a prendre soin d’eux (« moins
d’activités physique », « Je dois voir le dentiste, le coiffeur et 1’allergologue »), méme si un
aidant révele avoir trouvé une solution : « je prend beaucoup d’homéopathie ». Toutefois, a la
différence du profil « modéré » (G4), les aidants de ce groupe font référence a des pathologies
psychiques et/ou physiques installées nécessitant, pour certains, la prise d’un traitement
pharmacologique ou la programmation d’une intervention chirurgicale (« je prends un
traitement antidépresseur et je sens une détérioration physique », « ma santé mentale », « ma
tension artérielle (16.9), et une opération doit étre faite par rapport a la descente d’organes et
au rétrécissement lombaire »). De fagon identique, la majorité des aidants du second groupe
(G6) exprime un état de santé préoccupant (80%) : « probléme de coeur », « hospitalisation »
et nous retrouvons en toile de fond une « fatigue »... qui ne les lache plus.

Le profil « 1éger » (G1) se caractérise par un score plus faible a U'item 11 (sentiment de ne pas

avoir _autant _d’intimité _qu’ils aimeraient) par rapport au profil sévére (G5 et

Go6) : Globalement, quelque soit le groupe d’appartenance, nous observons peu de
verbalisation des aidants sur cet item (moyenne a 20%), sauf ceux du profil « modéré » (G4)
qui ont I’air de vouloir communiquer a ce sujet (54.5%). Les aidants du profil «léger »
éprouvent ce sentiment rarement. Les deux aidants qui s’expriment du premier groupe (G1)
ne nous font pas part de la méme expérience. En effet, le premier aidant nous relate un
sentiment oppos€ («je n’ai jamais été aussi proche d’elle que depuis qu’elle est malade »)
alors que le second nous confie qu’il éprouve ce sentiment de fagcon occasionnelle (« c’est en

fonction des fluctuations, du ressentiment... ») et I’évalue ainsi. L’absence de discours des
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autres membres de ce groupe parait étre plus le reflet de ce que nous dit le premier aidant.
Ceux du second groupe (G2) semblent s’accorder a dire que ce manque, lorsqu’il existe, se
situe principalement au niveau d’un échange verbal («il n’y a plus d’échanges ou ils sont
réduit... », « Nous ne parlons pas », « au niveau des conversations ») ou non verbal (« nous
ne faisons plus de balades en couple »), méme si, comme nous 1’avons dit, certains donnent
I’impression de ne pas éprouver de manque d’intimité : « je n’ai pas de secret, donc ¢a ne me
géne pas ». Comme les aidants du profil «léger », ceux du premier groupe (G3) du profil
« modéré » verbalisent peu sur cette question et les aidants qui s’expriment sont ceux qui
évoquent une perte d’intimité. Ainsi, le fait de ne pas mettre de mots a ce propos peut étre
considéré comme une préservation de liens encore étroits avec leur proche ou avec d’autres
personnes... Méme si ces temps d’intimité peuvent parfois manquer aux aidants de ce groupe
comme a ceux du second groupe (G4), ces derniers verbalisent beaucoup plus a ce propos
(54.5%). Certains quantifient leurs sentiments : « ¢a manque, il n’y en a plus du tout »,
« aucune, zéro », d’autres précisent avec qui ils aimeraient avoir plus d’intimité : « vis-a-vis
des enfants », « avec les amis » et certains essaient de se faire une raison : « mais j’ai besoin
d’étre seul » ou n’y arrivent pas «j’étais avertie ». Mais ceux qui s’expriment décrivent
principalement les conséquences de la maladie sur leurs relations intimes avec leur proche :
« il manque de tendresse », « car il n’y a pas de discussion », avec des rapports devenus pour
certains difficiles pour des questions de santé : « depuis la maladie de mon épouse et mes
problémes cardiaque » ou face a des modifications de comportement de leur proche : «il a
une demande sexuelle importante qui me rappelle de mauvais souvenirs », « j’ai fais une croix
dessus : elle est violente physiquement et incontinente... », « Oui, il va dormir dans une
chambre a part », méme si pour une aidante rien ne change : « je I’ai toujours rejeté ». Par
contre, les aidants du profil « sévére » éprouvent ce sentiment beaucoup plus fréquemment
que ceux du profil « modéré » (G4). Pourtant, presque tous restent muets. Seulement deux du

premier groupe (G5) et un du second (G6) verbalisent a ce sujet. Leur discours rejoint celui
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du profil « modéré » (G4). En effet, ceux du premier groupe (GS) formulent un rapprochent
entre plusieurs sentiments qui ont I’air de se méler : sentiment d’isolement, de manque de
temps et de perte d’intimité (« un ami sur Paris... »). D’autres racontent la complexité d’y
accéder : « c’est tout une aventure a 1’étage, ca le perturbe ». Celui du second groupe (G6)
nous révele une extension de ce sentiment sur son réseau intime : « et avec les autre, avec les
amis... ». Le manque de verbalisation des aidants de ce profil peut laisser présumer une
renonciation a cette intimité dont ils éprouvent pourtant le manque. Retenir les mots pourrait
étre également, comme pour ceux du profil « modéré » (G3), une facon de préserver encore
un peu ce sentiment intime.

Le profil « léger » (G1) se caractérise par un score plus faible a 'item 12 (sentiment de

détérioration de leur vie sociale du fait de la prise en soin) par rapport au profil « modéré »

(G3 et G4) et au profil « sévere » (G5 et G6) : Seulement un quart des aidants du premier

groupe du profil « léger » (G1) verbalisent sur cet item. En effet, les aidants de ce groupe ne
présentent pas ce sentiment ou il ne semble pas étre li¢ a la prise en soin du proche malade :
«nous n’avons pas de réseau ». Un aidant nous déclare méme un sentiment opposé : « Au
contraire ». Un seul aidant nous fait part de ce sentiment et il précise dans ces propos la raison
de cette détérioration : « il y a eu un changement depuis notre déménagement ». Par contre,
les aidants du second groupe du profil «léger » (G2) et du premier groupe du profil
« modéré » (G3) verbalisent plus a ce sujet (pourcentage respectif pour chaque groupe est de
36.4% et de 57.9%). Ces deux groupes se ressemblent et la notion de temps semble étre le fil
conducteur de leur discours. Le temps réel ou le temps ressenti parait différent selon chaque
aidant mais modifie-t-il leur sentiment d’atteinte de leur vie sociale? Comment les aidants
évaluent ce sentiment ? Nous pouvons observer trois types de temps exprimés: la continuité
dans le temps, le changement dans le temps et le manque de temps. Sans surprise, les aidants
qui expriment un changement par rapport a leur mode de fonctionnement antérieur (« plus de

voyages avec amis, ni repas » «on s’isole de plus en plus », «avant, on allait au thé
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dansant ») semblent présenter un sentiment de détérioration de leur vie sociale et 1I’évaluent
ainsi. En opposition, nous trouvons les aidants qui continuent & avoir un mode de
fonctionnement identique par rapport a avant (« mode de fonctionnement antérieur, on ne sort
pas », «nous en avons jamais eu »). Cependant, que devient ce sentiment pour ceux qui
manquent de temps ? Il apparait que leur discours peut les positionner sur les deux pdles,
selon si ce manque de temps ne leur laisse pas un instant (« pas le temps et moralement... »)
ou s’ils se permettent, de temps a autre, le maintien d’un lien social (« [...] mais moins de
temps pour voir les gens »). De la méme manicre, les aidants du second groupe du profil
«modéré » (G4) verbalisent spontanément sur cet item (50%). Cependant, ce sentiment de
détérioration de leur vie sociale apparait plus fréquemment, puisque quotidien. En effet, la
majorité¢ décrivent la disparition de toute vie sociale : « environ jamais de vie sociale », « plus
de vie sociale », «je néglige mes amis », «j’ai arrété¢ la chorale, je ne vois plus grand
monde », « je ne peux plus voyager ni sortir », « je me renferme dans ma coquille car j’ai peur
de ce qu’il peut dire » et certains se rassurent : « ils sont toujours 1a si besoin mais on ne se
voit plus ». Seulement deux aidants disent préserver encore une vie sociale de proximité :
«j’al gardé certaines activités, voisins... », « visites, club, voisine ». De facon identique, les
aidants du premier groupe du profil « sévére » (G5) déclarent qu’ils n’ont presque plus de vie
sociale de par leur implication aupres de leur proche (« on ne voit plus personne »), méme si
un aidant nous confie son sentiment de continuité (« cela a toujours €té »). Néanmoins,
comme ceux du profil « 1éger » (G1), les aidants du profil « sévere » (G5 et G6) verbalisent
peu sur cet item (16.7%). Un aidant du second groupe (G6) confirme 1’isolement dans lequel
il est (« je ne vois personne ») et un autre nous précise les motifs : « il ne supporte plus grand-
chose, son caractere a changé ». L’absence de paroles des aidants du profil « sévere » pourrait
étre interprétée comme une des conséquences de la détérioration de leur vie sociale sur leur
discours spontané. En effet, le manque de stimulation verbale de ces aidants au quotidien,

pourrait expliquer leur difficulté 8 communiquer leurs sentiments.
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Le profil «1éger » (G1) se caractérise par un score plus faible a ’item 13 (sentiment de mal

aise de recevoir des amis a cause de leur proche) par rapport au profil « modéré » (G4) et au

profil «sévere » (G5 et G6) : Encore une fois, les aidants du premier groupe du profil

«léger » (G1) verbalisent peu sur cet item (16.7%). D’ailleurs, ils n’éprouvent pas ce
sentiment. Deux aidants I’expriment : « nous avons des amis siir mais peu », « non, mais faire
des repas engendre de la fatigue ». Cependant, nous pouvons noter dans leur discours les
prémisses d’un isolement social et méme le début d’une économie d’énergie par 1’arrét de
certaines pratiques. De méme, les aidants du second groupe (G2) font toujours des « repas
entre amis » et ceux qui ne le font pas I’expliquent par une autre problématique (« c’est
pécunier »). Seul un aidant exprime ce sentiment : « ¢ca me géne pour lui, ¢ca me fait de la
peine ». De facon identique a ceux du profil « léger », le manque d’expression des aidants du
premier groupe du profil « modéré » (G3) semble en accord avec leur évaluation faible vis-
a-vis de ce sentiment. Ils ne semblent pas trés concernés par cette question et leur discours va
dans ce sens (« nous sommes allés au baptéme du petit fils... ») et certains exposent méme un
sentiment de rapprochement aux autres comme une forme d’appartenance a un groupe (« au
contraire mais nos amis sont dans le méme état que nous ou décédés »). Par contre, les aidants
du second groupe (G4) de ce profil communiquent un sentiment de malaise ressenti lorsqu’ils
accueillent des amis. Comme nous avons pu le remarquer a travers I’analyse des items
précédents, le réseau social de ce groupe est trés restreint voire inexistant. Pourtant, les
aidants de ce groupe s’expriment beaucoup a ce sujet. En effet, ils semblent devoir faire face a
de nombreux SCP et paraissent avoir besoin de parler des conséquences de ce type d’activité
sur leurs propres réactions («j’ai peur de ses réactions », « je n’ose pas trop, c’est vexant et
déprimant »), mais également sur les personnes accueillies et méme sur leur proche («pas mal
a I’aise mais pas faisable car mon épouse me fait des scénes », «il fait des remarques
désobligeantes selon son humeur »). Mais quand il reste quelques contacts, ils

conviennent que « les gens sont trés compréhensifs », méme si cela ne semble pas les
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combler : « j’invite personne sauf les enfants et un couple d’amis ». Le malaise semble sous
jacent et une aidante parait préférer ne pas s’y confronter : « nous ne recevons pas car il ne
s’en souvient pas ». Pour les aidants du profil « séveére » (G5 et G6), le sentiment de malaise
est ressenti, occasionnellement a fréquemment : (« ¢a dépend des personnes »). Leur discours
se différencie de celui du profil « modéré ». En effet, ils ne semblent plus vouloir s’exposer a
ce type de situation (« mais j’invite presque pas », « il ne le supporte pas ») et leurs amis aussi
(«je n’invite plus et ils ne viennent plus », « fuite des amis »). Ils expriment un malaise
partagé qui les conduit a une mise a distance des relations sociales méme les plus intimes.

Le profil «1éger » (G1) se caractérise par un score plus faible a ’'item 15 (sentiment de ne pas

avoir assez d’argent pour prendre soin de leur proche) par rapport au profil « modéré »

(G4): Les aidants du profil « léger » affirment avoir assez d’argent pour prendre soin de leur
proche, méme si peu verbalisent a ce sujet (G1 = 25% et G2 = 27.3%). En effet, ceux du
premier groupe (Gl) se font aider («j’ai I’allocation compensatrice ») et d’autres
économisent (« elle est contre toute dépense »). Ils n’ont pas ce sentiment, méme si &étre
propriétaire peut, pour certains, entrainer des inquiétudes : « je me tracasse par rapport aux
locataires et 1’entretien donne du travail en plus ... ». Par contre, pour ceux du second groupe
(G2), nous pouvons percevoir une crainte apparaitre (« j’en ai juste pour les soins », « il faut
faire attention, j’ai une petite retraite... ») qui peut se justifier par des difficultés de
gestion (« j’ai un probléme pour gérer car je ne le faisais pas... »). Bien sir, ce n’est pas le
cas pour tous et un aidant déclare : «j’ai toujours eu ce qu’il faut, environ 20 000 francs par
mois », d’autres veulent investir («j’ai la volonté de faire plus pour améliorer les conditions
dans la maison au niveau du chauffage pour I’hiver... ») et certains se renseignent sur leurs
droits («il faut que je vois les aides possibles... »). De la méme maniere, la majorité des
aidants du premier groupe du profil « modéré » (G3) disent sentir rarement ce sentiment. Par
contre, ils verbalisent 1égérement plus sur cet item (36.8%). En effet, ils semblent étre

préoccupés, tout particulicrement, par le colt des institutions (« oui, vis-a-vis de la
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structure », «... et de plus en plus. Si on est obligé de partir en structure ») et
s’organisent pour pouvoir y accéder (« en septembre je travaille a temps plein, se sera bien
pour payer la structure ») alors que d’autres économisent déja a domicile (« je diminue mes
heures d’intervention pour que mon €pouse garde les siennes », « j’assume tout par rapport a
la maison », « nous avons une bonne retraite et lui il ne mange pas de viande... on ne fait pas
de grosses dépenses »). Malgré tout, un aidant nous précise : « pas pour l’instant ». Les
aidants du second groupe (G4) verbalisent tout autant (36.4%). Par contre, ils sentent
occasionnellement qu’ils n’ont pas assez d’argent pour prendre soin de leur proche (« oui,
pour des soins pour lui »). En effet, ils nous mentionnent un sentiment de peur éprouvé face a
I’argent considéré comme nécessaire aux soins : « nous n’avons pas de retraite pour moi, ¢’est
I’avenir qui me fait peur par rapport a un manque de moyens », méme si ce sentiment n’est
pas toujours partagé : « Non, mais lui, il a toujours eu peur d’en manquer ». Comme nous
I’avons constaté précédemment, certains ont déja tout planifié¢ (« on va vendre le domicile
pour un placement ») depuis bien longtemps (« il avait prévu »). Cependant, deux aidants
énoncent avoir de réelles difficultés : « nous avons trop de dépenses pour tout » qui semblent
en avoir amené une a diminuer le plan d’aide existant (« nous avons renvoyé la femme de
ménage »). A la différence du profil « modéré » (G4), les aidants du premier groupe du profil
« sévere » (G5) disent avoir rarement ce sentiment. En effet, ils donnent I’impression de
s’étre organisés de différentes manicres : soit par le biais d’amis («un ami m’aidera si
besoin », «j’ai fait un crédit a un ami ») soit par des structures de soins temporaires (« mais il
y a un risque si il doit rester tout le temps en structures »). Cependant, I’inquiétude est encore
sous jacente (« par rapport a I’avenir s’il doit aller en structure ») car prendre soin, méme a
domicile, a un colit : « nous avons des frais toujours €levés : les protections... ». Par contre,
les aidants du second groupe (G6) du profil « sévere » verbalisent peu a ce sujet (41.7%
versus 20%) alors que ce sentiment de manquer d’argent est ressenti occasionnellement. Un

seul aidant nous raconte : « nous avons vécu simplement ». Ces quelques mots marquent sa
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facon de considérer les soins, c'est-a-dire en continuité avec leur histoire... et peut nous
donner I’'impression que, pour les aidants qui ne parlent pas, les souvenirs sont peut-étre

inexprimables.

Le profil « léger » (G1) se caractérise par un score plus faible a ’item 16 (sentiment de n’étre

plus capable de prendre soin de leur proche encore bien longtemps) par rapport au profil

«modéré » (G4 et GS5) et au profil « sévere » (G6) : Les aidants du profil « léger » (G1 et

G2) verbalisent beaucoup sur cet item (G1 = 58.3% G2 = 50%). La majorité se centre sur son
état de santé actuel et son aptitude a la prise en soin nécessaire : « pour I’instant en forme »,
« tant que c’est comme ¢a, ¢’est bon », « pas jusqu’a maintenant », ou méme, « je n’y pense
pas », « je ne me pose pas la question ». Cependant, certains nous traduisent leurs inquiétudes
a venir (« il faudrait qu’elle parte avant moi », « si je suis €puisée car parfois il chute »). Face
a cela, certains planifient : « on ira en famille d’accueil quand 1’aide a domicile prendra sa
retraite ». De facon identique au profil « léger », les aidants du premier groupe du profil
«modéré » (G3) insistent sur cet item (42.3%). Cependant, ils n’ont plus 1’air de reporter
cette question vers un avenir aussi lointain que ceux du profil « 1éger », méme s’ils évaluent
cet item faiblement. Le discours de ce groupe confirme le lien étroit entre la santé de 1’aidant
et son sentiment de compétence. Ce sentiment parait diminuer progressivement, en
concordance avec la détérioration de leur état de santé. En effet, leur état de fatigue semble
commencer a contaminer également ce sujet: «je me sens fatiguée », «je vois que je
m’affaiblis », « quand je suis en colére » et mettre en question leur capacité de continuer, a
terme, a €tre aidant : « si j’étais malade ». Les aidants du second groupe (G4) éprouvent ce
sentiment occasionnellement. Ils font également un parallele avec leur état de santé (« surtout
que je peux tomber malade », « ¢a dépend de mon age et mon hypertension artérielle », « j’ai
peur car j’ai des problémes de santé ») et celui de leur proche malade (« je suis inquiéte pour
ma propre santé et celle de mon époux »). Nous constatons que certains propos traduisent un

rapprochement étroit entre leur santé et celle de leur proche dont ils prennent soin. Ils
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précisent ce qu’ils ressentent (« quand je suis fatigué », «car trés fatiguée, j’ai besoin
d’aide... », « En fin de semaine, chaque jour me fatigue ») et mentionnent des signes
d’épuisement (« j’en ai marre ») qui peuvent étre en lien avec la présence de SCP chez leurs
proches (« face a ses coleres »). Ce contexte prédispose certains a préparer 1’avenir (« quand
bien, ¢a va mais sinon la structure »). Cette perte de compétence est éprouvée assez souvent
par ceux du profil « sévére ». Les aidants du premier groupe (GS5) le livrent avec des mots
(50%). Ils parlent de leur santé (« peur que le moral ne suive pas ») et de celle de leur proche
(«i1l y a une amélioration, relative, depuis la prise du Norset et I’arrét de la Dépakine »).
Cependant, a la différence du profil « modéré », ils spécifient la fréquence et les moments de
la journée (« toutes les nuits », « 3 a 4 fois par semaine ») ou ils éprouvent cette incapacité de
continuer. Un aidant exprime méme, 1’'urgence dans le temps (« si je n’ai pas d’aide »). Les
capacités pour prendre soin de leur proche semblent manquer a ces aidants et leurs mots
commencent a exprimer une possible rupture dans la prise en soin qu’ils exercent. Par contre,
un seul aidant du second groupe (G6) du profil « sévere » verbalise sur ce point (« j’ai des
problémes de santé, je suis cardiaque »). Les autres aidants restent silencieux. Toutefois, ils
remettent tous en cause leur capacité a prendre soin de leur proche. En effet, comme nous

avions pu le remarquer précédemment, leur état de santé apparait comme tres préoccupant.

Le profil « 1éger » (G1) se caractérise par un score plus faible a ’item 17 (sentiment d’avoir

perdu le controle de leur vie depuis la maladie de leur proche) par rapport au profil

«modéré » (G3 et G4) et au profil «sévere » (G5 et G6) : Les aidants du profil « léger »

verbalisent peu sur cet item (G1 =25 % et G2 = 36.4%). Les trois aidants du premier groupe
(G1) qui s’expriment a ce sujet nous communiquent leur sentiment de controle (« j’ai toujours
contrdlé et dirigé les finances »), méme si un aidant avoue ne pas en percevoir la nécessité
(«ma vie est tellement simple »), un autre nous confie, au contraire, son sentiment d’avoir
gagné du contrdle depuis la maladie de son proche : «je la controle plus qu’avant ». Par

contre, les propos de ceux du second groupe (G2) laissent entrevoir une perte progressive de
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contrdle de leur vie (« pour sortir surtout », « ce n’est plus la méme chose », « je laisse des
choses ») ou s’y préparent (« pas encore »). Ce sentiment semble toucher certains plus
profondément (« je ne suis pas libre », «je ne contrdle plus le début de ma vie », « c’est
limité, elle n’apprécie rien ; je ne peux plus réver... »), méme si un aidant parait refuser de se
I’avouer (« je n’existe pas mais cela ne me dérange pas »). Les aidants du profil « modéré »
éprouvent ce sentiment de facon occasionnelle et verbalisent un peu plus dessus (G3 =42.1%
et G4 = 50%). A la différence de ceux du profil «léger », ceux du premier groupe (G3)
formulent un rapprochement entre leur perte de contrdle et leur perte d’autonomie ou celle de
leur proche : « nous sommes dépendants des autres », « je marche difficilement », « ce n’est
pas tres gai de se dire que je vais devenir comme elle ». De plus, ces aidants présentent dans
leurs discours des éléments marquant une volonté de faire face a ce sentiment en utilisant des
stratégies (« mais c’est possible quand je fais des activités, comme les courses ») qui pour
certains sont centrées sur la compréhension de ce qui leur arrive (« oui, mais je ne me
I’explique pas, j’ai besoin de conseils... »). Néanmoins, le sentiment de perte est 1a (« je n’ai
pas de projets », «je vis pour lui ») ainsi que ses conséquences (« je suis plus énervée »).
Ceux du second groupe (G4) nous décrivent les objets qui leurs procuraient auparavant un
sentiment de contrdle (« de plus pouvoir partir en voyages, ni sortir entre amis a des repas
dansant », « plus de mots croisés, lecture plus ou moins... ») ou qui leur ont fait perdre (« au
niveau administratif », « c6té financier », « rien de ce qui est prévu »). Le discours de certains
aidants nous instruit également sur les conséquences directes de cette perte de controle :
«quand j’ai été malade, je ne suis pas allé en maison de repos ». Certains essaient de lutter
(«je puise dans mes ressources ; je suis épuisé... ») et d’autres disent I’accepter (« j’accepte
car j’ai un sentiment de continuité méme si il y a une rupture ») en tentant peut étre ainsi de
retrouver un peu de maitrise. Mais un aidant nous alerte sur 1’ancrage dans le temps, de ce
qu’il ressent : « depuis 2 ans ». A la différence du profil « modéré », les aidants du profil

« sévére » éprouvent ce sentiment de fagcon quotidienne et s’expriment trés peu dessus (G5 =
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16.7% et G6 = 20%). Ceux qui verbalisent a ce sujet, ne semblent pas dire la méme chose que
ceux des autres profils. En effet, a travers leurs mots, nous percevons que ce sentiment de
perte de contrdle de leur vie touche, tout particulierement, leurs liens familiaux : « je viens
juste de sortir d’un divorce d’un mari jaloux et maintenant, c’est ma belle mere... », « Je ne
vois plus mes filles ». Les autres aidants restent sans mots. Que peut signifier ce silence ?
Leurs propos nous interpellent par 1’interrogation qu’ils amenent sur les liens familiaux et sur
comment ils peuvent le vivre. En effet, nous pourrions croire que la famille est un cadre
rassurant et structurant pour chaque individu mais nous voyons bien la que, parfois, la famille
peut étre ressentie comme la source de la perte de contrdle, comme 1’objet de souffrance.
Nous pouvons entendre que ce type d’attribution causale peut nécessiter un retrait des aidants
sur eux-mémes empéchant toute communication verbale.

L’évaluation de la fréquence de 1’item 18 (souhait de pouvoir laisser le soin de leur proche a

quelqu’un d’autre) ne se différencie pas selon les profils, cependant, les propos recueillis

semblent avoir un intérét clinique : Un tiers des aidants du premier groupe du profil « léger »

(G1) verbalisent sur cet item. Ils déclarent ne pas souhaiter laisser le soin de leur proche a
quelqu’un d’autre et comptent étre les seuls détenteurs du prendre soin (« je préfere de I’aide
pour moi et moi je m’occupe de lui », «je veux m’en occuper au maximum : c’est une
passion ») ; sauf dans certains cas, lorsque le terme de « soins » est pris ou compris dans le
sens de soigner (« je suis prét a ce qu’elle aille n’importe ou pour des soins, par exemple chez
un étiopathe »). Un seul aidant de ce groupe apporte une ouverture : « a long terme ». Les
aidants du second groupe (G2) verbalisent plus a ce propos (50%). Une majorité d’entre eux
souhaite laisser quelquefois le soin de leur proche a quelqu’un d’autre, peut étre pas
completement (« cela rassure que quelqu’un soit 1a mais je ne veux pas tout lacher »), ni
actuellement (« pas encore »), mais dans I’avenir (« si trop besoin, je le ferais »). Cependant,
certains ne s’autorisent pas a le penser par crainte de la réaction de leur proche (« j’y pense

pas car j’ai peur qu’il n’accepte pas », « il n’accepterait pas, je n’y pense pas ») et d’autres
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racontent ne pas pouvoir pour diverses raisons (« clause de soin », « payer »). Une seule
aidante exprime son impossibilité & concevoir cette solution : « je ne I’envisage pas car ma vie
est orientée ainsi; je ne sais plus quoi faire d’autre ». Comme les aidants du profil « léger »
(G2), plus de la moiti¢ de ceux du profil « modéré » verbalisent sur cet item (G3 = 57.9% et
G4 = 54.5%). lls souhaitent pouvoir occasionnellement laisser le soin de leur proche a
quelqu’un d’autre. Cependant, a la différence du profil « 1éger » (G2), la demande d’aide se
précise dans le temps. Pour ceux du premier groupe (G3), elle va dans le sens d’un soutien a
domicile : « je ne veux pas d’une entreprise, ¢’est mon mari, je préférerais une auxiliaire de
vie », « du moment qu’il est a la maison », « une aide », « soulagement de plus d’heures a
domicile », « auxiliaire de vie et hébergement temporaire ». Néanmoins, certains aidants n’en
sont pas encore la et ne souhaitent pas ou ne s’autorisent pas encore a déléguer le soin (« non,
je veux faire les soins ; ¢’est mon mari... j’étais sage femme », « mais elle ne souhaite pas
plus d’heures », « si besoin »). D’autres font des projets dont « la structure » peut faire partie.
De la méme maniére certains du second groupe (G4) souhaiteraient pouvoir laisser le soin de
leur proche a quelqu’un d’autre telle une «aide a domicile ». Cependant, la majorité des
souhaits de ces aidants serait d’éloigner leur proche du domicile (« accueil de jour », « il ne
me laisse pas dormir, me demande « tu dors ? ». Oui, pendant 8 jours pour dormir », « pas au
domicile »). A notre étonnement (état de fatigue exprimé précédemment), la moitié des
aidants de ce groupe (par rapport a ceux qui verbalisent) déclarent ne pas souhaiter laisser le
soin de leur proche a quelqu’un d’autre (« notion de devoir », « attachement continu ; c’est
normal ! ») ou en tout cas pas encore («tant que je peux »). Un aidant exprime méme la
limite qu’il s’est donné avant de déléguer le soin de son proche: « quand je ne pourrai plus ».
Et d’autres n’en voient pas I'intérét (« il dort tout le temps »), méme si certains se posent la
question : «qu’est ce que fera quelqu’un d’autre ? ». Les aidants du profil « sévére »
verbalisent peu a ce sujet (G5 = 25% et G6 = 20%). IIs ressentent assez souvent 1’envie de

laisser le soin de leur proche a quelqu’un d’autre, sauf un aidant qui nous précise : «je ne

117



veux pas de personnes étrangeres a la maison ». Ils donnent I’impression de ne pas pouvoir ou
vouloir aborder réellement cette question. En effet, leurs attentes sont imprécises voire
impossibles. Un aidant parle de la durée ou il pourrait laisser le soin a quelqu’un d’autre (« je
souhaiterai une demi journée ») et un autre montre son ambivalence face au vouloir (évalue
avoir ce souhait assez souvent) et au pouvoir (« ce n’est pas réalisable car je suis anxieuse et
je considere qu’il est nécessaire que je sois la car il y a trop de petites choses ou il faut étre
vigilant »). Nous constatons le méme type de discours chez le seul aidant du second groupe
(G6) qui s’est exprimé (« mais il ne le supportera pas, mais si il y avait quelqu’un pour les
toilettes, se serai déja bien »). Nous pouvons néanmoins noter que le type de soin qui peut-
étre possible a déléguer s’est inversé entre les groupes les plus opposés.

Le profil «1éger » (G1) se caractérise par un score plus faible a ’item 19 (sentiment de ne pas

trop savoir quoi faire pour leur proche) par rapport au profil « modéré » (G3 et G4) et au

profil « sévere » (G5 et G6) : Peu d’aidants du profil « léger » verbalisent a ce sujet (G1 =

33.3% et G2 = 31.8%). Majoritairement, ils éprouvent rarement ce sentiment d’impuissance
vis-a-vis de leur proche. En effet, ceux du premier groupe (G1) ont mis en place des stratégies
qui fonctionnent (« plus maintenant ») et ils les utilisent lorsque ce sentiment apparait : « je
téléphone a ma fille ». Cependant, deux aidants expriment avoir quelquefois ce sentiment tout
particulierement lorsqu’ils se sentent eux-mémes défaillant (« quand je me sens en mauvais
¢tat ») ou d’une fagon plus globale face a la maladie de leur proche (« oui, par rapport a
avant »). Les paroles de ceux du second groupe (G2) décrivent également les stratégies
utilisées pour faire face a la maladie de leur proche. Leurs propos montrent 1’étendue des
problématiques (physique et psychique) rencontrées par leur proche engendrant
nécessairement une modification de leur propre comportement. Certains aidants sont axés sur
I’activité, plus spécifiquement sur la motricité (« on marche », « on fait des promenades »)
alors que d’autres 1’ont semble-t-il dépassée et se centrent sur la cognition (« quand elle

comprend rien », « au niveau de sa mémoire, le reste c’est minimum » ) et/ou les SCP (« sa
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motricité est déficiente mais c’est surtout par rapport a ’intérét qu’elle porte aux choses »,
« quand dit qu’il va mourir, il prie la vierge »). Par contre, les aidants du profil « modéré »
présentent ce sentiment de facon occasionnelle. Plus de la moitié de ceux du premier groupe
(G3) verbalisent (52.6%). Ils soulignent principalement leurs affects (« un peu désorienté ») et
certains comportements de leurs proches malade (« quand entété », « sauf quand ¢a dépasse
les limites », « quand veut se lever et que je veux... ») qui entrainent ce ressenti. Cependant,
nous pouvons constater a travers ces discours que le fait de comprendre la maladie permet de
diminuer ce sentiment (« culpabilité, je me sens désarmée mais ¢a va mieux car je comprends
plus la maladie ») mais que cela nécessite également une forme d’acceptation de 1’autre en
tant que malade (« ce n’est pas que je ne sais pas mais peux pas... ») et atteint d’'une maladie
chronique (« traitement qui y fait rien »). Les propos des aidants de ce groupe montrent que ce
sentiment d’impuissance vis-a-vis de leur proche est principalement vécu face aux SCP. Ceux
du second groupe (G4) du profil « modéré » verbalisent un peu moins (36.4%). De la méme
maniere, ils expriment le manque de sens face a certains comportements de leur proche (« je
ne comprends pas ce qu’elle veut », « ce n’est pas de I’autorité ni de la distance, il refuse »),
leur impuissance vis-a-vis de leur prise de risque (« par rapport au déambulateur... ») et une
perte de compréhension plus globale («si je savais, je le ferais »). Certains nomment
¢galement des affects engendrés par ce sentiment tels que I’anxiété. Ces affects peuvent étre
difficiles a partager ou omis : «je le respecte le plus possible ». Une aidante exprime ce
sentiment tout en s’en protégeant par le biais d’une particularité de caractére de son conjoint
(«je voudrais qu’il ait plus de distractions, mais c’est un réveur, heureusement »). Par contre,
les aidants du profil « sévére » verbalisent trés peu a ce sujet (G5 = 16.7% et G6 = 20%).
Pourtant, ils éprouvent presque toujours ce sentiment d’impuissance par rapport a leur proche.
Seulement deux aidants du premier groupe (G5) s’expriment sur cet item. Un de ceux-ci
expose un sentiment opposé et 1’a évalué ainsi (« c’est I’inverse pour moi ») mais il ne nous

donne pas plus de détails sur les raisons de ce sentiment contraire. Par contre, 1’autre aidant
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nous dépose un sentiment fort d’impuissance (« je ne sais pas si j’existe vraiment pour lui »).
Ses mots nous interrogent sur le fait que I’impuissance ressentie soit réellement vis-a-vis de
son proche. En effet, cet aidant nous confie la crainte qu’il a de ne plus exister aux yeux de
son proche malade. Dans ce contexte, le sentiment d’impuissance qu’il éprouve pourrait étre
interprété comme le reflet d’une incapacité propre a exister sans le regard de I’autre... Un seul
aidant du second groupe du profil « sévere » (G6) s’exprime a ce sujet. Il nous confie sa
faiblesse mais il nous explique qu’elle ne vient pas directement de son proche : « je sais quoi
faire, mais cela dépend des autres ». A travers ces propos, nous avons I’impression que cet
aidant cherche a préserver un certain lien avec son proche malade et il a ’air d’avoir besoin
de bien se différencier ainsi que son proche, des « autres ». Les discours de ces deux derniers
groupes montrent la complexité des mécanismes en jeu au sein du bindme aidant-aidé et donc
la difficulté de pouvoir trouver les mots pour le dire.

Le profil «1éger » (G1) se caractérise par un score plus faible a 1’item 22 (sentiment que les

soins de leur proche sont un fardeau, une charge) par rapport au profil « modéré » (G3 et G4)

et au profil « sévere » (G6) :

La majorité des aidants du premier groupe du profil « léger » (G1) ne considérent pas vivre
les soins de leur proche comme un fardeau ou une charge. D’ailleurs trés peu d’aidants
verbalisent spontanément sur cet item (16.7%). Un aidant partage sa difficulté¢ a se situer
autour de cette question (au milieu, ce n’est pas estimable... »). Le choix de cette réponse
intermédiaire lui permet peut-étre de nous exprimer sa neutralité. Un autre aidant décide de
nous détailler sa démarche dans le soin, comme pour justifier la 1égereté de sa charge (« au
début, elle s’est cabrée... on vous a téléphoné par rapport a 1’aide a domicile... mais
maintenant, c’est terminé ») ou nous remercier. Les aidants du second groupe (G2)
verbalisent plus a ce sujet (45.4%). En effet, la charge des soins est éprouvée
occasionnellement et les aidants de ce groupe souhaitent s’en expliquer. Un aidant nous fait

part de son engagement vis-a-vis de son proche (« c’est un choix »). Certains précisent les

120



soins considérés comme responsables de leur fardeau (« juste pour I’habillement et la
toilette », « le soir quand il ne veut pas se déshabiller ») mais d’autres dévoilent la solution
qu’ils ont trouvé (« mieux depuis les aides [auxiliaire de vie] »). Pour deux aidant, ce ne sont
pas les soins qui engendrent le fardeau mais la conséquence des soins et ce qu’ils représentent
(« par rapport aux sorties », « le fait d’étre a la retraite s’est la liberté mais comme il est
malade, alors il n’est pas possible de faire des projets »). Certains aidants pergoivent une
progression de la charge (« cela pese plus ») alors que d’autres la portent et ne semblent pas la
voir (« oui, mais j’ai I’habitude »). Une seule aidante essaie de nous livrer les sentiments qui
se mélent a cette charge : « quelquefois, c¢’est un agacement, c’est génant... ». De la méme
manicre que les aidants du second groupe du profil « 1éger » (G2), ceux du premier groupe du
profil « modéré » (G3) verbalisent sur cet item (42.1%). Cependant, le score moyen de
charge a diminué et majoritairement, ils éprouvent rarement ce sentiment. En effet, plusieurs
aidants de ce groupe paraissent étre attaché a des valeurs, a des idéaux, a des promesses qui
semblent les protéger de ce fardeau tel un challenge (« jamais ! C’est plutét un devoir, par
amour, je mets tout le paquet... », « Nous sommes mariés pour le pire et le meilleur mais je
suis parfois épuisée... ce n’est pas incompatible. »). Néanmoins, ce n’est pas le cas pour tous,
certains se centrent sur le fardeau de I’autre (« c’est sur elle qu’est le fardeau », « quand il
réalise sa maladie ») ou sur les conséquences du fardeau de leur proche sur leur propre
sentiment de charge (« bien maintenant, tant qu’il n’explose pas trop souvent », «un petit
peu, je le dis, avant on faisait des repas... Je 1’ai beaucoup regretté »). Une aidante refuse ce
terme et nous en propose un autre qui lui parait plus adapté a ce qu’elle ressent (« ce n’est pas
un fardeau mais une souffrance »). Cette aidante essaie peut-étre de nous dire ainsi que son
vécu des soins portés a son proche est principalement la cause de sa douleur physique et
morale...A I’instar du premier groupe (G3), les aidants du second groupe (G4) évaluent les
soins comme une charge occasionnelle. En effet, pour certains ce sentiment est éprouvé

beaucoup plus souvent (« presque tout le temps »). La majorité des aidants de ce groupe
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décrivent les éléments de la prise en soin qui les ménent a éprouver ce sentiment de fardeau.
Certains aidants parlent de leur vécu de la prise en soin comme une obligation (« contrainte
permanente »), un devoir (« c’est une éducation »), une souffrance physique (« c’est li¢ a la
fatigue physique : je geére tout dans la maison ; I'intérieur, 1’extérieur, les décisions »), ou
psychique (« c’est surtout un stress, une charge morale »). Une aidante nous fait part de sa
conscience plus ou moins claire de ce fardeau et y méle des éléments affectif et intuitifs tels
que la culpabilité et le chagrin qu’elle ressent en éprouvant ce sentiment (« c’est le cas mais
avec peine... »). Par contre, pour les aidants du profil « sévere », les soins sont un fardeau
quotidien. Un seul aidant du premier groupe (G5) met des mots sur ce sentiment et il le lie a
I’item 16 (« je ne me sens plus capable »). La lourdeur du fardeau semble 1I’empécher de se
sentir a la hauteur de la fonction qu’il a endossé aupres de son proche malade. De la méme
maniere, deux aidants du second groupe (G6) verbalisent a ce sujet. Un aidant nous confirme
sa présence malgré la charge (« je suis toujours 1a ») et un autre décrit sa facon de porter son
fardeau a travers celui de son proche (« je voudrais le voir heureux, il oublie tout... que j’ai
mal ! »). Nous pouvons observer, par leurs propos, a quel point le soin d’un proche malade
peut faire des dégats en permettant a 1’aidant de dépasser ses limites et en I’emmenant ainsi

progressivement tres loin dans la souffrance.

3-2.4 Synthése des profils obtenus

Sur la base de I’ensemble de ces résultats, nous avons observé trois profils : «léger »,
«modéré » et « sévere ». Les analyses montrent que ces différents profils ne se différencient
pas selon certaines caractéristiques du patient (lieu de vie, age, genre, niveau d’étude, degré
de dépendance aux IADL, stade de la maladie) ni selon certaines caractéristiques de 1’aidant
(age, niveau d’étude, recours aux aides, lien avec le patient). Par contre, le profil « 1éger » et
le profil « modéré » se distinguent selon la perte d’autonomie du patient (plus dépendants

pour le profil « modéré ») et le genre de I’aidant (pourcentage d’homme plus €levé pour le
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profil «léger »). De plus, ces profils se discriminent sur la manifestation des SCP des
patients, sur le retentissement émotionnel de ceux-ci sur les aidants ainsi que sur leurs scores

de fardeau (tableau 21) et la verbalisation de sentiments spécifiques.

Tableau 21: SCP manifestés chez les patients, de leur retentissement sur les aidants et du niveau de fardeau dans

chaque profil

PROFIL « Léger » « Modéré » « Sévére »

Groupe 1 2 3 4 5 6
Fardeau Absent a modéré Modéré a sévere Sévere a trés sévere
Nombre de . .

SCP Faible Moyen Elevé
Type de SCP * Apathie - Désinhibition
(Profil) @ Comportements moteurs Presque tous les SCP
Hallucinations
Dépression
Type de SCP * Dépression | Dépression I Anxiété -
(groupe) 0 Apathie Anxiété Agitation Apathie 0
Irritabilité
Sommeil
Retentissement . ,
des SCP Faible Moyen Elevé
Type de SCP o .y .
ressenti  * %) Apathie - Désinhibition Agitation - Anxiété - Apathie
Irritabilité
(profil)
Type de SCP . . Agitation Hallucinations | Idées délirantes
. Dépression . .
ressenti * 0] Anxisté Comportements Dépression Comportements
(groupe) moteurs Sommeil moteurs

*Résultats des comparaisons faites par rapport au premier groupe du profil « léger » (G1)

En effet, les aidants du profil « léger » se caractérisent par une verbalisation centrée autour de
deux thémes : I’avenir et leur capacité a prendre soin de leur proche. Selon les groupes (G1 ou
G2) quatre autres thémes se lient a leur propos. Ils n’ont pas peur de ce que ’avenir réserve a
leur proche mais ils ont besoin d’exprimer leurs souhaits et/ou leurs angoisses vis-a-vis d’une
possible rupture a venir. Ils paraissent surtout s’inquicter de leur propre avenir par rapport a
leur role d’aidant et des différentes responsabilités qui leur pésent. Ils se sentent compétents
dans leur réle d’aidant et considérent leur sant¢ comme bonne pour exercer celui-ci.

Cependant, ils se plaignent presque tous (G2) d’une perte de leur tranquillité d’esprit (soucis,
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tracas quotidiens) et d’un état de fatigue général (résultant des efforts et du travail effectué).
Néanmoins, ils ont plaisir a parler de la facon dont ils appréhendent les besoins de leur proche
(G1). Certaines taches (les plus intimes) sont pour certains un fardeau mais ils considérent la
possibilité de déléguer, si nécessaire, celles qui sont plus « a distance » (G2). Par contre, les
aidants du profil « sévére » ciblent leur discours sur leur santé et leurs relations amicales ou
familiales. Les mots viennent exprimer 1’urgence de la situation : leur mauvais état de santé.
Ils décrivent des pathologies physiques et psychiques impliquant la prise de traitements
pharmacologiques et/ou une hospitalisation avec en toile de fond un état de fatigue continuel
(épuisement). Ces aidants ont le sentiment d’avoir perdu le contrdle de leur vie et n’arrivent
pas a mettre des mots a ce sujet. Il semblerait que la source de cette perte de controle soit la
famille (per¢gue comme objet de souffrance) avec qui ils n’ont plus de contacts... Enfin, les
aidants du profil « modéré » s’expriment sur de nombreux thémes (colere, santé, vie sociale
et laisser le soin a quelqu’un d’autre) et d’autres se greffent a leurs propos selon leur groupe
(G3 ou G4), principalement pour ceux du second (G4). En effet, tous ces aidants ont peur de
ce que ’avenir réserve a leur proche ou a eux méme (peur de la séparation). Ils ne savent pas
toujours quoi faire pour leur proche, notamment face a la manifestation de certains SCP.
Méme si la connaissance de la maladie semble les apaiser un peu, ils révelent un manque de
sens face a ces comportements embarrassants. Cette perte de compréhension de leur proche
malade engendre un sentiment d’impuissance et une anxiété que la plupart d’entre eux
verbalisent. Ils font un parallele entre 1’état de santé de leur proche et le leur. Dans ce
contexte, ils mettent en question leur capacité de continuer a étre « aidant ». En effet, ils
sentent que leur santé s’est détériorée a cause de leur implication auprés de leur proche :
anxiété, troubles du sommeil, perte de poids et fatigue (épuisement physique et psychique). Ils
déclarent ne plus avoir de temps pour eux. Leur vie sociale a disparu au profit de taches
administratives et/ou a parler, & penser, a se soucier de leur proche malade. Quelques uns

expriment méme un sentiment d’emprise que leur proche aurait sur eux.
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La description du discours des aidants nous révele différentes stratégies d’ajustement (ou
procédés défensifs) utilisées face aux stress engendrés par la prise en soin d’un proche atteint
de démence (tableau 22). Les principaux processus observés chez les aidants de notre
échantillon sont au nombre de dix. Nous constatons que les aidants du profil « léger » se
définissent principalement par 1’utilisation de stratégies centrées sur le probléme (recherche
de solution au probléme : recherche d’information, de soutien social). En effet, les aidants de
ce profil redoublent d’efforts et établissent un plan d’action. Ils sont a la recherche
d’information, d’aide morale et matérielle afin de résoudre le probléme et acceptent la
sympathie et la compréhension des proches. Leurs émotions sont contrdlées par une
prépondérance donnée a la pensée abstraite au détriment des affects (intellectualisation,
rationalisation). Ils donnent des réponses a leur proche malade en se basant sur des données
prévisionnelles logiques fournies par le présent, cependant, leurs réponses anticipatives
révelent surtout une évaluation affective des rapports avec le monde. Selon la situation, ils
vont réprimer leurs émotions (autocontrdle) de mani¢re a éviter de penser au probléme
(dépendance, SCP), I’affrontement de celui-ci se fera a un moment plus opportun. Par contre,
ceux du profil « sévére » se définissent plutot par des stratégies centrées sur les émotions
(confrontation, évitement ou déni..). En effet, ils vont utiliser un processus contenant des
stratégies d’agression (confrontation) qui va se généraliser a toutes leurs interactions (conflits
avec la famille, les amis et le patient). Ces aidants vont nier le probleme (évitement) et
attribuer (rejet de la responsabilité sur les autres) les conflits et le resserrement de leur vie
sociale au patient, a la famille et/ou aux amis. Le seul lien relationnel qu’ils vont préserver est
un rapport d’argent avec des amis (notion de dette). Leurs croyances (religieuses ou
culturelles) vont les amener a considérer la surcharge et le tiraillement comme une épreuve

qu’ils doivent accepter.
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Enfin, les mécanismes utilisés par les aidants du profil « modéré » se différencient selon leur
groupe. En effet, face aux stress primaires (Pearlin et al., 1990), nous pouvons considérer que
les aidants du premier groupe (G3) se définissent par I’utilisation de stratégies proches de
celles de ceux du profil « l1éger » alors que ceux du second groupe (G4) se définissent plutot
par celles du profil « sévere ». Ces deux groupes se rapprochent par leur recherche de solution
face a la surcharge mais leurs croyances et leurs attributions causales vont moduler leur
résolution du probléme économique qui en découle (évitement ou recherche de solution). Au
niveau des stress secondaires, les processus des deux groupes sont presque les mémes.
Cependant, nous pouvons noter la multiplicité des mécanismes d’ajustement des aidants du

premier groupe (G3) par rapport a ceux du second groupe face a la perte de controle.

Afin de pouvoir mieux appréhender I’implication de ces différents processus, nous avons relu
I’ensemble des propos recueillis en fonction du classement des types d’aide proposé par
Rigaux (2009) : affectif, cognitif et de réciprocité. L’expérience des aidants du profil
«léger » montre une bonne qualité du lien affectif avec la personne aidée. Cette relation
intime parait étre cultivée par les soins qu’ils prodiguent. Le seul manque ou distance exprimé
se situe au niveau d’un échange verbal ou d’un partage de loisirs. Par contre, ce lien affectif
parait étre détérioré pour une grande proportion des aidants du profil « modéré ». Ils
formulent d’ailleurs des conflits avec leur proche ainsi qu’un manque d’intimité. Leur relation
avec la personne aidée est particulicrement violente et ambivalente pour ceux du second
groupe (G4). De la méme manicre, les aidants du profil « sévére » décrivent une perte de lien
affectif avec leur proche malade. En effet, ils sont presque tout le temps tendus et en colere
quand ils sont en sa présence. Leurs sentiments se mélent (isolement, manque de temps, perte
d’intimité) et sont éprouvés au rythme des demandes du patient. Tout devient compliqué. La
séparation est exprimée : leur proche nuit a leurs relations amicales, familiales et plus
globalement a leur vie sociale. Au niveau de la dimension cognitive, les aidants du profil

« léger » excellent. En effet, leur utilisation du mécanisme d’anticipation montre que chaque
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signe manifesté par la personne aidée est interprété, pensé afin de proposer la réponse la plus
adaptée et la plus proche possible des attentes de leur proche. En respectant ses choix
(accepter ou refuser), ils le considérent comme un individu libre et préservent ainsi sa dignité.
Cette facon de penser le soin semble leur procurer une forte estime d’eux méme. Par contre,
pour ceux du profil « modéré », ce travail cognitif parait étre mis a mal par certains
symptomes (particulieérement la désinhibition) qui rendent la maladie trop visible (embarras).
L’ambivalence de leurs sentiments les géne pour comprendre les signes manifestés par leur
proche. L’objectif de maintien de sa dignité est un échec, leur estime d’eux méme diminue
(compétence), ils sentent qu’ils perdent le controle. De fagon identique a ceux du profil
«modéré », les aidants du profil « sévére » n’arrivent plus ou ne peuvent plus effectuer ce
travail cognitif. En effet, malgré toute 1’énergie mobilisée par ces aidants pour combler les
besoins de leur proche, leurs réponses ne paraissent pas correspondre a leurs attentes et ils
demandent sans cesse. Ils déclarent ne plus avoir de temps pour eux et peu souhaitent prendre
le temps ou réussissent a s’accorder un espace-temps pour mettre des mots a ce sujet. Les
seuls qui le font ne sont plus dans le présent ni dans 1’avenir mais dans une période de temps
passée. C’est le sens de leur propre construction de vie avec 1’autre qui parait étre remis en
cause. La notion de réciprocité est intacte pour ceux du profil « léger », I’aide est considérée
majoritairement comme naturelle (rendre ce que 1’on a regu ou donner ce que 1’on aurait pu
recevoir). La personne aidée est un partenaire de soin et les aidants semblent avoir du plaisir a
pouvoir y participer. Par contre, les patients du profil « modéré » donnent I’impression d’étre
considérés comme des ennemis plutét que comme des partenaires du soin et ceux du profil
« sévere» ont totalement disparu de 1’échange. En effet, leur proche est per¢u comme
essentiellement dépendant. Les aidants du profil « sévere » ne sont plus dans I’aide a 1’autre
mais dans I’attente qu’on les aide. Nous pouvons supposer qu’ils savent que leur proche ne

leur rendra jamais ce qu’ils ont pu lui donner et n’attendent donc plus rien de lui.
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En outre, certaines paroles des aidants nous donnent également accés a quelques conditions,
propres a chaque membre du bindme aidant-aidé, leur permettant ou les empéchant de vivre
cette aide de fagon significative. En effet, la disponibilité a la fois de I’aidant et du patient
ainsi que les ressources financieres et environnementales dont dispose 1’aidant sont des
¢léments importants & prendre en compte. La majorité des aidants du profil «léger »
souhaitent prodiguer eux méme I’ensemble des taches. Dans ce contexte, certains d’entre eux
formulent qu’un recours a des aides extérieures pourrait étre envisagé dans I’avenir (taches
plus a distance). Ils affirment avoir assez d’argent pour prendre soin de leur proche et les
seuls investissements exprimés sont matériels (amélioration des conditions de vie dans
I’habitat). La personne aidée demande également peu d’aide (sauf lors des repas). Cependant,
elle semble plus disponible que I’aidant a accepter le soutien de personnes extérieures
(demandes ciblée vers les aidants secondaires). Les ressources environnementales sont
multiples : famille, amis, professionnels. De la méme manic¢re, mais plus dans I’ici et
maintenant, la majorité des aidants du profil « modéré » attendent une aide de professionnels
qui prodigueraient des soins a domicile (G3) ou au sein de structures médicalisées (G4).
Néanmoins, une grande partie de ceux du second groupe (G4) refusent toute aide. Les aidants
de ce profil sentent rarement (G3) a occasionnellement (G4) qu’ils n’ont pas assez d’argent
pour prendre soin de leur proche et I’ambivalence de leurs propos se constate encore a ce
niveau. En effet, pour une proportion importante, leur discours au niveau financier ne
correspond pas aux attentes émises (diminution du plan d’aide avec principalement arrét des
aides plus a distance). Il semble que la peur de manquer d’argent prime sur les attentes et
besoins exprimés. Nous trouvons le méme paradoxe chez les patients de ce profil a travers des
demandes qui ne paraissent pas correspondre a leurs besoins. Les ressources
environnementales sont diverses (famille, amis et professionnels) mais en moindre quantité.
Par contre, les aidants du profil « sévére » s’accordent a dire que le probléme n’est pas

financier, méme si le colit de I’entrée définitive de leur proche en institution les préoccupe un
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peu. Ils se sont organisés pour financer des soins a domicile complétés par 1’utilisation de
structures de répit tel que I’hébergement temporaire. Les patients de ce profil semblent avoir
des demandes multiples non comblées par les réponses données. Les ressources

environnementales sont faibles (professionnels et/ou amis).
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TROISIEME PARTIE : DISCUSSION
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1- Synthése des résultats

Notre population est constituée d’un échantillon de bindmes aidant-aidé qui ne sont pas
représentatifs de la population générale des aidants de personnes atteintes de démence, vivant
a domicile. En effet, il s’agit majoritairement d’aidants cohabitant avec des personnes
présentant un syndrome démentiel d’étiologie variée et étant pour les deux tiers signalés par
des professionnels médicaux, paramédicaux ou sociaux. Cette population est toutefois
représentative d’un mode de fonctionnement précis sur une période et un secteur bien définis.
Ce travail nous a permis d’atteindre des aidants habitant dans une zone éloignée de centres
experts (ouverture d’une consultation mémoire quelques mois apres la fin du recrutement de
notre échantillon), vivant pour les deux tiers en milieu rural. Ces caractéristiques différencient
fortement notre population de celles observées dans la plupart des autres études. De plus, ces
personnes aidantes ont été identifiées comme « aidant principal » par le personnel médical ou
paramédical du CLIC lors de I’évaluation. Cette reconnaissance s’est effectuée apres avoir
pris contact avec le patient et s’étre assuré que la personne aidante était bien le membre de
I’entourage qui fournissait actuellement le soin principal au patient. Ce mode de désignation
nous a permis d’atteindre de fagon plus sire 1’aidant principal de 1’entourage du patient. Cet
acces au systeme familial apporte un avantage a nos mesures, par rapport a celles retrouvées
dans la littérature, puisqu’elles sont plus proches de la vie quotidienne.

Comme attendu, une partie des résultats de notre échantillon ne corroborent pas ceux des
travaux actuels. Nous 1’observons au niveau de la répartition des SCP ou la fréquence de
quasiment tous les symptdmes est plus élevée par rapport a celle constatée par Benoit et ses
collaborateurs (2003), au stade modéré de la maladie. Nous remarquons cet écart tout
particulierement pour les symptomes de désinhibition, d’hallucination et d’irritabilité ou la
fréquence est trois fois plus importante. Celle-ci est un peu moins marquée pour les idées

délirantes, I’agitation, la dysphorie, les comportements moteurs aberrants et 1’apathie mais
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elle reste élevée puisqu’elle est doublée. Cette différence de fréquence peut s’expliquer par la
nature de la demande d’intervention du psychologue du CLIC, qui était principalement
motivée par la nécessité ressentie d’un accompagnement psychologique de 1’aidant mais
également par la présence de SCP chez le patient. De plus, nous avons inclus de nombreux
patients qui ne bénéficiaient pas encore de traitement pharmacologique ni de prise en charge
spécifique a leur domicile, lors de 1’évaluation. Il est également important de noter que les
différentes mesures se sont effectuées au domicile de la personne malade, ce qui permet
généralement d’identifier plus facilement les nouveaux problémes du quotidien, et ainsi de les
gérer plus efficacement (Ramsdell et al., 2004). Néanmoins, nous trouvons quasiment la
méme hiérarchie des symptodmes présentés par les patients de notre échantillon que celle des
autres travaux (Benoit et al., 2003).

La moyenne du score du fardeau de I’ensemble des aidants de notre échantillon est égale a
42.6. Ce résultat est proche de celui de deux études effectuées en population générale, I’'une a
Sherbrooke et 1’autre en France. La premiere est celle de Hébert et ses collaborateurs (1993)
qui trouvent un score moyen égal a 40.4. La seconde est celle de Kerhervé et ses
collaborateurs (2008) qui observent un score de fardeau a 38.7. Néanmoins, ce score est
nettement plus élevé que celui constaté par les études effectuées en clinique (Zarit et al.,
1980 ; Andrieu et al., 2003). En effet, plusieurs facteurs ont un impact sur le fardeau de
I’aidant : le stade d’évolution de la maladie, la prise d’un traitement pharmacologique par le
patient, la connaissance et la reconnaissance de la maladie. Lorsque le bindme aidant-aidé est
pris en charge par un centre de consultation spécialisé et bénéficie alors d’un suivi, il se
différencie tres rapidement (ou était déja différent) des autres aidants de personnes atteintes de

démence vivant dans la communauté.
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1-1 Variables sociodémographiques, SCP du patient et fardeau de ’aidant

1-1.1 Genre et SCP des patients

De facon identique a 1’étude de Teri et ses collaborateurs (1988), nous n’avons pas trouvé
d’association entre les SCP et le genre du patient. Ce résultat ne concorde pas avec les travaux
de Méga et ses collaborateurs (1996) qui ont mis en évidence une agitation plus importante
chez les patients de sexe masculin par rapport aux patientes de sexe féminin (moyenne du
sous score agitation pour les hommes, 3.0 ; pour les femmes, 1.2 ; p = 0.012). Cependant, ces
auteurs ont inclus dans leur étude essentiellement des patients atteints de maladie
d’Alzheimer. En effet, de plus en plus d’études constatent des niveaux et des schémas de
symptomatologie psychiatrique différents selon le type de démence (Robert et Benoit, 2001 ;
Mega et al.,, 2000 ; dans Benoit, 2005). Le manque de spécificité diagnostique de notre
échantillon de patients pourrait expliquer cette différence de résultats, puisque 1’étiologie de la
démence ne nous est pas connue. Cependant, ces auteurs ne proposent pas d’interprétation sur

leur observation.

1-1.2 Age et SCP des patients

Nous n’avons pas trouvé d’association entre le score global au NPI et 1’dge des patients.
Cependant, nous avons trouvé trois sous scores au NPI significativement associés a 1’age des
patients. Les patients plus agés présentent un score significativement plus élevé d’idées
délirantes, d’hallucinations et de troubles du sommeil que les plus jeunes, mais pas plus
d’apathie, comme ont pu le montrer Cummings et ses collaborateurs (1994). Cette
discordance peut-étre due a un effet plafond du symptdme apathie chez les patients de notre
étude (95.8%). Par contre, d’autres auteurs ne montrent pas de relation entre 1’age du patient
et les SCP qu’ils manifestent (Teri et al., 1988 ; Mega et al., 1996). Toutefois, ce constat peut

nous éclairer sur le type d’altération fonctionnelle de nos patients les plus agés. En effet,
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certaines perturbations comportementales comme le délire (Mega et al., 2000 ; dans Benoit,
2005) seraient associées a une hypoperfusion plus importante des régions frontales. De plus,
plusieurs équipes de recherche montrent que les délires et les hallucinations sont corrélés a un
déficit prononcé de la transmission cholinergique (Cummings et Back, 1998 ; Rosler, 2002 ;
Wilkinson et al., 2002 ; cités par Benoit et al., 2005). Au vu du profil psycho-comportemental
des patients plus agés inclus dans notre travail, nous pourrions penser que la majorité de ces
patients n’est pas traitée par un inhibiteur de 1’acétylcholinestérase, par rapport aux patients
plus jeunes. Cependant, nous ne disposons pas des données de consommation
médicamenteuse en fonction de 1’age pour confirmer cette hypothése. Toutefois, les travaux
de Helmer et ses collaborateurs (2008) soulignent le fait que les sujets plus agés consultent
moins souvent un spécialiste et recoivent également moins de traitements spécifiques par

rapport aux plus jeunes.

1-1.3 Genre et fardeau des aidants

Conformément aux résultats issus de multiples recherches (Thomas et al., 2002 ; Hope et al.,
1998 ; Andrieu et al., 2003), les hommes aidants ont tendance a présenter un fardeau moins
élevé que les femmes aidantes. Cependant, 1’effet n’est pas majeur (score moyen hommes =
38.4 versus score moyen femmes = 44.4). En effet, comme le mentionnent Andrieu et ses
collaborateurs, « il est difficile de faire la part de I’effet propre du sexe [...], des taches lides a
I’aide [...], des facteurs socioculturels ou du support social [...] » (p.357). Dans notre
échantillon cette association semble difficile a faire émerger. Il est possible que ce résultat soit
dh a certaines caractéristiques de notre population d’étude qui est constituée d’une majorité
d’épouses, vivant en milieu rural. Cette tendance semble aller dans le sens d’une vulnérabilité
moins marquée des femmes en milieu rural ou péri rural. De plus, ces résultats montrent que

le score du fardeau n’est peut-tre pas la mesure la plus significative pour les hommes. Ceci
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implique que I’évaluation des conséquences de la relation d’aide, chez les hommes, devrait

s’effectuer avec des outils limitant I’inhibition a exprimer une plainte ou un symptome.

1-1.4 Age, lien de parenté et fardeau des aidants

Plus les aidants sont jeunes, plus leur score de fardeau a tendance a étre élevé. Ce résultat
concorde avec ceux de nombreuses études. En effet, pour une méme pathologie, le fait que la
personne aidante soit plus jeune rend moins tolérable le fardeau ressenti (Baumgarden et al.,
1992 ; Ballard et al., 1995).

En outre, les comparaisons de moyennes ont montré que plus les binomes aidant-aidé sont
proches (conjoints ou enfants), plus leur score de fardeau est élevé. Ce résultat conforte ceux
de nombreuses équipes travaillant sur les facteurs de vulnérabilité des aidants (Schulz et al.,
1995, Croog et al., 2001). Dans le cas des conjoints, nous mettons en évidence que plus ils
sont jeunes (< 65 ans), plus le score de fardeau est élevé. Contrairement a Croog et ses
collaborateurs (2001), nous n’avons pas trouvé de différence de fardeau selon I’age des
épouse aidantes (> 65 ans ou < 65 ans). En effet, d’aprés ces auteurs, les SCP ont un impact
important sur le bien-étre des conjoints, plus jeunes. Par contre, ils précisent que ce sont
principalement les épouses de moins de 64 ans qui sont touchées par rapport aux épouses plus

agées.

1-2 SCP et Fardeau

1-2.1 Association entre SCP et fardeau

Nous trouvons, comme dans la plupart des travaux, qu’il existe bien une relation entre les
SCP et le fardeau de 1’aidant (Andrieu et al., 2003 ; Thomas et al., 2001 ; Hebert et al., 2001 ;
Schulz et Beach, 1999 ; Bocquet et al., 1996). En effet, les analyses de régression linéaire

montrent une association significative entre le score global obtenu au NPI et le score a
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I’échelle de Zarit. Plus le score global au NPI augmente, plus le score au Zarit augmente.
Quand le score global de NPI varie d’environ 3 points, alors le score au Zarit augmente en
moyenne de 1 point. Cette association perdure et reste stable (B = 0.272), méme apres
I’ajustement de ce score sur d’autres variables explicatives connues telles que ’age, le genre,
le niveau d’étude de I’aidant et du patient ainsi que le GIR, les IADL, le MMSE du patient, le
recours aux aides et le lien aidant-aidé. Nous observons également que le fardeau diminue a
mesure que le lien aidant-aidé s’éloigne. Ce résultat conforte 1’idée que la population des
aidants ne doit pas étre abordée comme une population homogene. En effet, comme nous
I’avons vu précédemment, la notion d’age, de genre et de lien de parenté vis-a-vis de la
personne pris en charge sont des facteurs a prendre en compte pour aborder cette population.
Nous notons, en outre, que les sujets dépendant au GIR (< 4) ont un score moyen de fardeau
augmenté de 10 points. Ce constat confirme I’existence d’une continuité entre la dépendance,
les SCP du patient et ’augmentation de la charge de 1’aidant. D’apres certains auteurs
(Thomas et al., 2001 et 2002), il est plus difficile pour les aidants de faire face a 1’agressivité
de la personne aidée dirigée vers la personne aidante ainsi qu’aux symptomes négatifs par
rapport a la dépendance physique. En effet, les symptomes négatifs sont source de
dépendance pour le patient et ménent donc a une augmentation de la charge de travail de
I’aidant (Reichman et al., 1996). Cependant, les résultats de nos analyses univariées ne nous
ont pas permis de mettre en évidence cette relation. En effet, nous montrons une association
entre quasiment tous les SCP pris en considération par le NPI, et le fardeau de 1’aidant (seule
I’exaltation de I’humeur ne semble pas présenter d’association significative). Chaque SCP
pris individuellement augmente le fardeau de 1’aidant. Cette discordance semble s’expliquer
par la spécificité de notre échantillon de patients et d’aidants de par le nombre élevé de

symptomes présents mais également le degré modéré a sévere du fardeau.
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1-2.2 Association entre ressenti des SCP et fardeau

Plus le score au NPI augmente et plus le score de retentissement émotionnel est important.
Pour chaque sous score, nous observons que les différents coefficients de régression sont
relativement homogenes. Ces données montrent la cohérence interne de 1’échelle. Nous
constatons que plus le score de ressenti est €levé et plus la moyenne du NPI est grande quel
que soit le symptome. Ces résultats concordent avec ceux de Cummings et ses collaborateurs
(1994) qui ont mis en évidence une bonne fiabilité d’homogénéité interne de I’échelle.

En outre, nous avons étudié les liens entre le retentissement émotionnel de 1’aidant et la
charge émotionnelle globale qu’engendre 1’accompagnement de son proche malade, avec
I’échelle de Zarit. Les résultats des analyses de régression linéaire montrent une association
significative entre le score global de retentissement émotionnel et le score de fardeau. Plus le
score global de retentissement émotionnel augmente, plus le score au Zarit augmente. Chaque
point de ressenti accroit en moyenne de 0.8 point le score de fardeau. Nous pouvons alors
déduire une bonne concordance de ces deux mesures. Cette association perdure et reste stable,
méme apres I’ajustement de ce score sur d’autres variables explicatives connues telles que
I’age, le genre, le niveau d’étude de 1’aidant et du patient ainsi que le GIR, les IADL, le
MMSE du patient, le recours aux aides et le lien aidant-aidé. Nous pouvons noter, a nouveau,
que le score au GIR (< 4) augmente le score moyen du Zarit d’environ 9 points. Ces
différentes observations impliquent que si en pratique [’examinateur a effectué
essentiellement la passation du NPI et pas celle du Zarit, ou I’inverse, nous pouvons présumer
approximativement le score de 1’autre mesure. D’ailleurs, plusieurs auteurs recommandent la
prise en compte du retentissement des SCP sur 1’aidant par 'utilisation d’une de ces deux
mesures (Benoit et al., 2005). D’autre part, les analyses univariées montrent une association
entre quasiment tous les ressentis émotionnels des aidants pris en considération au cours de la
passation du NPI, et le fardeau de 1’aidant. Seul le ressenti de 1’exaltation de I’humeur ne

semble pas présenter d’association significative. Chaque ressenti pris individuellement
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augmente la charge émotionnelle globale de 1’aidant. Néanmoins, nous pouvons remarquer
que la variation du ressenti de 1’apathie/indifférence peése plus que tous les autres symptomes.
Ces résultats confortent les précédents et précisent les conséquences engendrées par ce
symptome. Ces analyses s’accordent avec les propos de Reichman, Coyne, Amirneni, Molino
et Egan (1996) qui montrent que certains symptdmes renforcent la perte d’autonomie du

patient et par conséquent augmentent le fardeau de la personne qui le prend en charge.

1-2.3 SCP, ressenti et fardeau des aidants selon leur profil

L’analyse du fardeau par regroupement hiérarchique nous a permis de définir des profils de
dyades aidant-aidé. Cette classification identifie six groupes qui sont homogenes sur trois
dimensions : « légere », « modérée » et « sévere ». Chacun de ces trois profils est composé de
deux groupes (respectivement : groupe 1 et 2; groupe 3 et 4 ; groupe 5 et 6). Le profil
« léger » se caractérise par des sujets qui manifestent peu de SCP. Ces symptomes, lorsqu’ils
existent, ont un retentissement émotionnel faible sur les aidants qui présentent un fardeau
absent a modéré. Les deux groupes du profil « léger » se distinguent entre eux essentiellement
sur le score total de fardeau (différence de 10 points) et la manifestation de symptdmes tels
que la dépression et 1’apathie. Par contre, le profil « sévere » se caractérise par des sujets qui
manifestent beaucoup de SCP. Ces symptomes ont un retentissement fort sur les aidants qui
présentent un fardeau sévére a trés sévere. Nous constatons que la plupart des ressentis des
SCP s’opposent entre le profil « léger » et ce profil « sévere ». Néanmoins, le ressenti des
symptomes de 1’euphorie, de la désinhibition et de I’appétit ne se distinguent pas entre ces
deux profils les plus opposés. De plus, ce profil « sévere » se distingue du profil « léger » sur
quasiment tous les sous scores de 1’échelle de Zarit. Enfin, le profil « modéré » se caractérise
par des sujets qui manifestent quelques SCP. Ces symptdmes ont un retentissement modéré
sur les aidants qui présentent un fardeau modéré a sévere. Le profil « léger » se distingue

spécifiquement des deux groupes du profil « modéré ». Il se différencie du premier groupe
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(G3) sur le ressenti et la manifestation plus importante de symptomes tels que la dépression et
I’anxiété et sur la manifestation de comportements moteurs aberrants. Il se différencie du
second groupe (G4) sur le ressenti et la manifestation d’agitation et de comportements
moteurs aberrants. Plus globalement, le profil « léger » est différent du profil « modéré » sur
le ressenti et la manifestation des symptomes d’apathie et de désinhibition. Comme le profil
« sévere », le profil « modéré » se distingue du profil «léger » sur quasiment tous les sous
scores de 1’échelle de Zarit. Nous montrons que ces différents profils ne se différencient pas
sur quasiment toutes les caractéristiques du patient et de I’aidant. Par contre, nous observons
une différence entre deux groupes appartenant a des profils distincts. En effet, le profil
«léger » (G1) se caractérise par un pourcentage plus faible de patients dépendants et un
pourcentage plus élevé d’hommes aidants par rapport au profil « modéré » (G4). Ces résultats
confortent les précédentes analyses par la mise en évidence de I’évolution parallele des
différentes manifestations des SCP et de leur retentissement sur 1’aidant avec le NPI mais
également avec 1’échelle de Zarit. Ce type d’analyse nous montre I’intérét de chacune de ces
mesures pour aborder la dynamique du bindome aidant-aidé et la complexité¢ des mécanismes
sous jacents. Face a cette complexité, nous pouvons essayer de nous appuyer sur les travaux
d’Aalten et ses collaborateurs (2007) afin de mieux saisir la place des SCP au sein de ces trois
profils en précisant leur regroupement possible. De plus, notre échantillon de patients est
composé de personnes atteintes de démences d’étiologie variée et pour qui nous ne disposons
pas de données de consommation médicamenteuse. Il nous parait alors important d’examiner
la répartition des sous syndromes, décrite dans leurs travaux, avec notre classification, afin de
mieux comparer les patients de chacun des trois profils (« 1éger », « modéré » et « sévere ») a
leurs études. En effet, comme nous ’avons vu précédemment (Premiére Partie, p.20) ces
auteurs ont défini quatre sous syndromes neuropsychiatriques (« hyperactivité »,
« psychotique », « affectivité », « apathie ») présents dans la démence dont le plus fréquent

est I’« apathie » (Aalten et al., 2007). Ils ont également précisé que cette structure factorielle
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n’est pas dépendante de 1’étiologie de la démence, de 1’dge, du genre mais est dépendante de
la sévérité de la démence et de I’utilisation d’un traitement inhibiteur de la cholinestérase
(Aalten et al., 2008). Dans notre classification, nous pouvons remarquer qu’au sein du profil
« sévere » les quatre dimensions sont représentées. Par contre, chez les patients du profil
«léger », seules les dimensions « apathie» et «affectivité » sont rencontrées avec
essentiellement les symptomes apathie et dépression qui se manifestent. Enfin, les patients du
profil « modéré » se distinguent de ceux du profil « léger » sur le facteur « affectivité » via
I’anxiété, sur le facteur « hyperactivité » via 1’agitation/agressivité, la désinhibition, les
comportements moteurs aberrants et sur le facteur « apathie » via 1’apathie. Néanmoins, nous
trouvons aux trois niveaux le sous syndrome « apathie ». La classification d’Aalten et ses
collaborateurs (2007 et 2008) ne fonctionne pas totalement car dans notre échantillon, malgré
des stades de démence avancés dans le profil «léger », ils présentent un nombre de SCP
réduit (score moyen = 3.45) qui ne s’expriment que partiellement dans deux catégories de leur
classification. Cette discordance ne semble pas dépendre des caractéristiques des patients de
notre population d’étude par rapport a la leur, au niveau de leur age, de leur stade de sévérité.
Cependant, cette différence pourrait provenir de notre classification qui intégre le
retentissement des SCP sur la personne aidante ainsi que son score de fardeau et également de
notre méconnaissance de la consommation de médicaments par les patients déments de notre
¢chantillon.

Il aurait dtait également intéressant de regarder si, comme [’expose Camus et ses
collaborateurs (2009), les sujets du profil « modéré » manifestent une intensité faible du
facteur « hyperactivité » de leurs symptdmes car ceux-ci paraissent avoir un impact
émotionnel élevé sur 1’aidant et de considérer également I’intensité du facteur « symptomes
psychotiques » manifestés par les sujets du profil « séveére ». Néanmoins, nous n’avons pas
trouvé de correspondance avec les quatre sous syndromes défini par Aalten et ses

collaborateurs (2007 et 2008) et nous n’avons pas non plus intégré 1’intensité des SCP dans
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notre classification. Peut-étre que le discours des aidants nous éclairera sur le niveau de

qualité de vie qu’ils percoivent de leur proche malade ?

1-3 Verbalisation des sentiments et fardeau des personnes aidantes

Sur la base de I’ensemble de ces résultats, nous avons pu observer I’impact des variables lices
au patient (dépendance, stade de la maladie, manifestation de SCP) sur le fardeau subjectif
(retentissement émotionnel des SCP et fardeau de 1’aidant) de I’aidant. Entre ces variables,
nous savons qu’il y a un grand nombre d’autres variables qui rentrent en jeu. D’aprés de
nombreuses recherches (Biegel et al., 1991), les variables contextuelles et le fardeau subjectif
peuvent modifier les réponses des aidants face a la situation qu’ils vivent et donc changer les
conséquences de la prise en soin sur la personne aidante (morbidité) et la personne aidée
(institutionnalisation). En effet, certains stress, comme la dépendance physique du patient,
peuvent amener des réactions non souhaitées, telles que le sentiment de surcharge di a
I’importance des soins prodigués mais apporter aussi des conséquences positives telles que le
sentiment de compétence. La description des propos recueillis auprés des aidants lors de la
passation de 1’échelle de Zarit nous a permis de révéler certaines de ces variables. De plus,
I’analyse hiérarchique a distribué le discours spontané des personnes aidant un patient atteint
de démence sur trois grandes dimensions : un profil «léger », un profil « modéré » et un
profil « sévere ». Ce travail nous autorise alors a engager une discussion sur les interactions
entre ces différentes variables ainsi que sur I’expérience significative (Rigaux, 2009) que

vivent les aidants selon leur profil.
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1-3.1 Dimension multiple du fardeau

Les résultats de 1’analyse hiérarchique mettent en évidence la nécessaire distinction, faite par
Hoenig et Hamilton (1966), entre le fardeau objectif et le fardeau subjectif. En effet, tout le
long de la description de la verbalisation spontanée, a partir des groupes issus de ’analyse
hiérarchique, nous distinguons les deux aspects objectifs et subjectifs du fardeau. Nous
constatons que tous les aidants accomplissent des taches (fardeau objectif) face aux
incapacités de leur proche malade (stress objectif). Néanmoins, nous observons que ces taches
apportent une géne et un inconfort (fardeau subjectif) différents selon le groupe
d’appartenance de chaque aidant (augmentation progressive du groupe 1 au groupe 6) et son
profil (poids de la charge émotionnelle qui s’amplifie de «léger » a «sévere »). Leurs
discours illustrent les propos de Biegel et ses collaborateurs (1991) sur 1’utilité de mesurer a
la fois le fardeau objectif par les taches accomplies et le fardeau subjectif par le degré de géne
qui peut découler de celles-ci. En effet, les aidants du profil « 1éger » effectuent de multiples
taches (principalement de la stimulation motrice et/ou cognitive et des tiches administratives)
qui nécessitent une répartition des activités dans le temps ou méme une délégation de
certaines (celles qui sont plus a distances). De la méme maniére, les aidants du profil
« modéré » ou méme « sévere » prodiguent de nombreux services a leur proche (activités de
base de la vie quotidienne, surveillance et montage financier) qui les occupent également
énormément et qui pareillement, nécessitent une délégation de certains de ces services
(recours a des aides médicales et non médicales, ou a des structures de soins). Dans ce
contexte, les aidants du profil «léger » exposent leurs inquiétudes, pour 1’avenir, liées au
temps passé et aux efforts dispensés (problemes associés aux soins) telles que la crainte d’un
tiraillement sur la durée due a la multiplicité des réles qu’ils exercent et I’activité physique
que cela implique (tracas quotidiens et fatigue éprouvée). Par contre, ceux des profils
«modéré » et « sévere » vivent régulicrement ces problémes liés aux soins (sentiment de ne

plus avoir de temps pour eux, de tiraillement, remise en cause de leur capacité d’étre aidant,
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épuisement physique et moral) et révelent également d’autres sources de détresse associées au
contexte de soin (inquiétudes liées au déclin physique et psychique de 1’étre cher). Tandis que
ceux du profil « léger » se sentent proche de la personne qu’ils aident (sentiment d’intimité
¢levé) et compétents dans leur role, au contraire ceux des profils opposés formulent une
diminution voire une disparition de ces sentiments. Ces observations confirment le lien de ces
deux fardeaux au contexte de la personne aidante (conflit entre les demandes de soins et les
besoins auxquels les aidants doivent répondre par la notion de tiraillement et le recours aux
aides) et I’association spécifique du fardeau subjectif au contexte de la prise en charge (soucis
liés au déclin de la personne malade). Ainsi, la prise en soin apporte beaucoup plus
d’éléments de satisfaction pour ceux du profil « léger » que ceux du profil « modéré » et
« sévere ». Néanmoins, comme Thompson et ses collaborateurs (1982) le précisent, nous
percevons que I’implication de tous ces aidants aupres de leur proche malade engendre chez
eux des bouleversements affectifs (sentiment de contréle, d’impuissance, de compétence,

d’emprisonnement...) selon leur ressenti de cette prise en charge.

1-3.2 Verbalisation et comportements spécifiques selon le fardeau

Face aux incapacités et aux SCP du patient, nous cernons a chaque niveau (« léger »,
«modéré », « sévere ») diverses réactions adaptatives qui impliquent plusieurs conséquences
(changement de rdle, recours aux aides, préparation a I’institutionnalisation, activités sociales,
¢tat de santé percu) accompagnées de sentiments spécifiques (colére, tension, perte
d’intimité...). En effet, le stress objectif (incapacités physiques et psychiques du patient) peut
étre percu différemment selon la visibilité de la maladie (sentiment d’embarras face aux SCP)
et le pronostic de celle-ci (maladie dégénérative). Cette perception va avoir une action directe
sur le fardeau de la personne aidante (réseau social et vision de I’avenir) et entrainera des
réponses spécifiques dont résulteront des conséquences sur 1’aidant et sur le proche malade

dont il s’occupe. Le travail d’analyse des propos des aidants met en évidence des mécanismes
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complexes et une communication particuliere entre la personne aidante, son proche malade et
son réseau social. Ces interactions complexes peuvent étre envisagées et appréhendées dans le
cadre des mécanismes décrits par Charazac (1998) au niveau économique et topique. En effet,
les paroles des aidants relatent progressivement (au fil des profils) un abandon de leurs
investissements objectaux (voyages, loisirs, réseau social et pour finir, relations amicales et
familiales) et une énergie de plus en plus mobilisée auprés du proche malade. Ce repli du
bindme aidant-aidé semble apporter une prime narcissique aux aidants du profil « léger ».
Dr’ailleurs, ils verbalisent le plaisir qu’ils ont a prendre soin de leur proche malade (ils gérent
la répartition des taches dans le temps, se sentent compétents dans leur rdle et vivent une forte
intimité avec la personne aidée) et a bénéficier du soutien du systetme familial dans leur
démarche (ils détaillent la réorganisation des tiches au sein de la famille par compréhension
de ceux-ci). Les SCP du patient sont peu nombreux et sont considérés comme maitrisés par
I’aidant (retentissement émotionnel des SCP faible, sentiment de savoir quoi faire pour leur
proche et de controler leur vie). Lorsque ces symptdmes existent et qu’un sentiment
d’embarras est éprouvé, il se fait par identification a I’autre ou intellectualisation de la
situation. De cette maniere, les aidants se distancient des affects négatifs qui pourraient en
découler. Par contre, ce repli est éprouvé plus douloureusement par les aidants des profils
«modéré » et «sévere » (diminution voire disparition des sentiments d’intimité, de
compétence, de controle). A la différence de ceux du profil « léger », ils doivent répondre a la
fois a des besoins physiques et psychologiques du patient (prise de risque du patient, ses
demandes correspondent de moins en moins a ses besoins). La répartition des roles au niveau
familial doit étre complétée systématiquement par des services de professionnels (intervention
de tiers). Les patients du profil « modéré » et « séveére » se différencient de ceux du profil
«léger » par la manifestation de SCP de plus en plus nombreux. Ces SCP ont un
retentissement émotionnel sur 1’aidant important et sont associés a I’apparition de nouveaux

sentiments €prouvés par les aidants tels que I’emprise, la colere, I’impuissance. Ils déclarent
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que ces sentiments sont liés aux SCP présentés par leur proche qu’ils ne comprennent plus.
Leurs rapports avec la personne aidée sont de plus en plus conflictuels. Méme si la fréquence
varie, ils sont tous embarrassés face aux SCP, tout particulieérement vis-a-vis de la
désinhibition, de 1’agressivité et de 1’anxiété¢ de leur proche et ils justifient ainsi leur
isolement. Ceux du profil « modéré » s’accordent a dire que le désamorgage de cette situation
pourrait €tre fait par la séparation (temporaire ou définitive). Cependant, leur discours est
ambivalent quand ils évoquent leur position face a I’absence ou la perte de leur proche
malade. En effet, I’avenir leur fait peur, la séparation est considérée principalement comme la
conséquence de la mort de I'un ou de I’autre. Pourtant, en parall¢le, nous percevons une
¢laboration de la perte de leurs investissements objectaux par les regrets qu’ils manifestent
(loisirs, sorties avec amis). Ces aidants communiquent leurs difficultés a trouver du sens aux
SCP présentés par leur proche (mécanismes de confrontation ou d’autocontrdle). Néanmoins,
leurs paroles leur permettent de faire des associations pour tenter de comprendre
(comportements en miroir) et leurs regrets maintiennent un lien avec la personne aidée (passé
commun). Dans ce contexte, ['unité du systéme familial est mise a mal mais reste préservée.
De la méme maniere, les aidants du profil « sévere » souffrent des SCP manifestés par leur
proche. Cependant, ce qu’ils éprouvent est au-dela des mots (confrontation, agirs). Leurs
sentiments se mélent en eux. Les symptomes (physiques et psychiques) de leur proche n’ont
pas de sens. L’affect est détaché de sa représentation. Leur temps est passé, I’angoisse de mort
est révélée et ’unité familiale imaginée est détruite (considérée comme objet de souffrance).

Ces mécanismes (investissement/abandon, maitrise/impuissance) rendent compte des
interactions aidant-aidé et des processus d’ajustements mis en ceuvre par les aidants face au
déséquilibre particulier qu’engendre la démence. Les SCP apparaissent comme facteur de
risque et la parole (en tant qu’outil aidant a donner du sens a la situation et permettant
I’élaboration de la perte) comme facteur de protection. Ces facteurs rendent compte de la

vulnérabilité des aidants et de leur souffrance. Ces résultats mettent également en évidence le
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caractere significatif de I’expérience de 1’aide dont parle Rigaux (2009) dans son analyse de la
littérature anglo-saxone. Cet auteur montre l’importance du sens de I’aide dans la
compréhension du fardeau en s’appuyant principalement sur les travaux de Farran et ses
collaborateurs (1991). L’individu est considéré comme « un acteur pouvant faire des choix,
sans étre déterminé par son environnement. [...], la recherche du sens n’est pas un exercice
verbeux, intellectuel : elle renvoie a une pratique (fo make out) qui donne a I’aidant un
sentiment de maitrise sur 1I’environnement. Le soin est dés lors moins une charge qu’un défit
pouvant, s’il est relevé, procurer une fierté. [...]. Il peut s’agir [...] de ’expérience de 1’aide
dans sa globalité, mais sans doute plus souvent, du sens de chaque instant dans lequel se
manifeste I’existence de 1’aidé (un comportement étrange, des cris, un merveilleux sourire...)
ou de I’aidant. » (pp. 60). A travers cette vision, nous retrouvons les liens complexes qui
unissent le bindme aidant-aidé et nous comprenons ainsi en quoi certains SCP peuvent

modifier la dynamique de celui-ci.

1-3.3 Sentiment d’impuissance et fardeau des aidants

Sur la base de ces résultats, nous constatons I’importance du concept de « contrdle » ou de
« privation de contrdle » (Seligman, 1975 ; Alloy, Clements et Koening, 1993) et son poids
dans la prise en charge d’un patient atteint de démence. En effet, les aidants du profil « léger »
se définissent par un contrdle des symptdmes (physiques et psychiques) de leur proche
malade et plus globalement de leur environnement (sentiment de contrdler leur vie). Ils se
sentent capables et paraissent effectivement capables d’avoir une influence sur leur
environnement pour produire des évenements désirés (recherche de solution) ou éviter des
évenements indésirables (peu ou pas d’embarras par I’intellectualisation ou I’identification).
Par contre, ceux du profil « modéré » et du profil « sévére » se définissent par une perte de
controle car malgré leur croyance en la possibilité de maitriser leur environnement (Charazac,

1998), ils pensent qu’ils en sont incapables (privation de controle pergu). Comme nous
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I’avons observé précédemment, les SCP du patient ont une place centrale dans cette
modification de I’interaction entre I’aidant et son proche atteint de démence. Les situations
que les aidants de ces deux profils tentent de maitriser sont principalement celles engendrant
de I’embarras (visibilité de la maladie) vis-a-vis de leur réseau social. Dans ce contexte, nous
percevons que la démence menace, pour [’aidant, son sentiment de contrdle de
I’environnement (intime et social). Face a cela, il va utiliser plusieurs stratégies afin de
maintenir ce sentiment. Selon la théorie de Seligman (1975) sur « 'impuissance acquise »,
lorsqu’un individu est privé de contrdle, il apprend qu’il existe une relation d’indépendance
entre ses comportements et les événements qui surviennent. Dans ce cadre, placé dans une
nouvelle situation, I’individu continue a penser qu’il n’a pas de contrdle sur les événements et
mobiliserait moins d’énergie (traitement moindre de 1’information) pour contrdler
I’environnement. Cependant, la théorie de Brehm (1966 ; dans Ric, 2001) sur la « réactance
psychologique » déclare qu’un individu privé de contréle investit ses ressources dans la
restauration de ce sentiment de contrdle. Selon cet auteur, les effets de privation de contrdle
sur le traitement de 1’information (ressources mobilisées) dépendent du degré de privation de
contrdle (pergu ou effectif). De facon a intégrer ces deux effets (impuissance acquise et
réactance psychologique), nous nous baserons sur la théorie « des cognitions interférentes »
développée par Mikulincer (1989 et 1994; dans Ric, 2001) et la théorie «
informationnelle » de I’impuissance acquise (Kofta et Sedeck, 1999 ; Hecker et Sedeck,
1999 ; cités par Ric, 2001) afin d’appréhender les mécanismes utilisés par les aidants de notre
classification. Ces deux approches mettent en évidence que 1’effet de réactance psychologique
ou celui de I’'impuissance acquise vont dépendre de la complexité de la tiche a effectuer pour
retrouver un sentiment de contrdle ou une estime de soi (capacité a prendre soin), du degré de
perte de contrdle (notion de temps et de perte de contrdle percu) et des ressources cognitives
de I’individu (état mental). En effet, le discours des aidants du profil « léger » révele qu’ils

exercent leur réle depuis peu de temps aupres de leur proche malade et leurs ressources sont
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importantes pour effectuer les différentes taches nécessaires a la prise en soin (se sentent
capables de prendre soin de leur proche, recherchent et bénéficient du soutien social), méme
s’ils craignent que, sur la durée, elles soient menacées (état de fatigue pergu). En opposition,
ceux des profils « modéré » et « sévere » pergoivent une perte de controle depuis longtemps.
Pourtant, ils sont trés investis dans la prise en soin (multiplicité des tdches) comme ceux du
profil «léger ». Néanmoins, les informations contradictoires qu’ils regoivent et leur
perception de leur état de santé fait que leurs ressources cognitives sont diminuées (sentiment
de ne plus étre capable) pour résoudre le probléme face auquel ils sont confrontés (élaboration
de la perte). Dans ce contexte, les aidants du profil « sévere » utilisent des stratégies simples
telles que I’attribution causale (famille percue comme objet de souffrance) ou font appel a des
processus de distraction ou de substitution (taches plus a distance). Enfin, pour les aidants du
profil « modéré », méme si chacun cherche a s’échapper de la situation dans laquelle il se
trouve (investissement et contrdle de 1’argent), nous observons des différences selon le groupe
d’appartenance. Le premier (G3) s’engage dans une tdche complexe (montage financier) alors
que le second (G4) s’investit dans une tdche plus simple (restriction budgétaire). Nous
pouvons en déduire que les aidants du profil « léger » bénéficient de 1’effet de réactance alors
que ceux du profil « sévere » sont sous 1’effet de I’'impuissance acquise. Enfin, ceux du profil
«modéré » illustrent ces deux effets selon leur groupe d’appartenance et les stratégies
d’ajustements qu’ils utilisent (recherche de solution, évitement ou croyances). En outre, nous
remarquons que ces deux effets renvoient a des états psychologiques distincts. Le modele de
I’impuissance désespoir expliqué par Alloy et ses collaborateurs (1990 ; dans Bouisson 2002)
montre le role central de la perception de la perte de contrdle sur le développement de la
dépression. Ce modele décrit un continuum entre 1’anxiété et la dépression. Si 1’anxiété
persiste et dure, elle va évoluer vers la dépression. Ainsi, la dépression ne se manifeste que
dans le cas d’une anxiété préalable. L’« anxiété pure » intervient dans le cas ou I’individu

éprouve un « sentiment d’impuissance incertaine », ce qui signifie que la perception de celui-
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ci est qu’il est menacé de ne pas pouvoir contrdler les événements a venir. L’émergence de se
sentiment d’impuissance incertaine entraine une hypervigilance et un syndrome d’anxiété
éveil face a cette perspective de menace proche. Nous trouvons les traces de cette
hypervigilance et de ce syndrome d’anxiété éveil dans les stratégies défensives utilisées par
les aidants du profil « léger » et ceux du premier groupe (G3) du profil « modéré » (activité
intense associée a 1’anxiété et préparatifs a la demande d’aide d’intervenants extérieurs). Par
contre, pour ceux du profil « sévere », nous arrivons au bout du continuum, ou les aidants sont
dans un sentiment d’impuissance totale (avenir qui ne promet aucun apaisement), convaincus
que les évenements négatifs vont inévitablement se produire (séparation par une mort
certaine). La dépression qu’ils présentent se caractérise par un profond sentiment de désespoir
accompagné d’un état de santé général grave (pathologies percues). Nous observons, chez ces
aidants, des stratégies défensives afin de maintenir la permanence et la stabilité de leur
identité (maintien du territoire intime a la périphérie de soi par des tiches ménageres). Enfin,
pour la majorité des aidants du second groupe (G4) du profil « modéré », nous sommes au
milieu du continuum (syndrome mixte). IIs sont convaincus de leur impuissance sans avoir
acquis pour autant la certitude de devoir affronter d’autres événements négatifs (discours
ambivalent, aucun préparatif pour faire face a une menace a venir avec néanmoins une
réappropriation du territoire intime par la limitation des intervenants a domicile). Ce
syndrome mixte se caractérise par une activité intense associée a 1’anxiété et un
comportement suicidaire (prise de risque €levée).

A partir de ces considérations, nous pouvons supposer que ces effets et 1’état psychologique
de I’aidant ont un impact sur la personne aidée. En effet, si 1’aide est une expérience
significative pour I’aidant, elle I’est également pour le patient qui la recoit (Rigaux, 2009).

Quel sens a pour la personne aidée 1’aide qu’elle regoit ?
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1-3.4 Correspondance du besoin et des attentes du bindme aidant-aidé

Dans la définition du fardeau par Braithwaite (1992), la notion de conflit entre les besoins de
chaque membre de la dyade aidant-aidé est considérée comme centrale. Pour cet auteur, le
fardeau résulte de I’interaction entre la personne aidante et la personne aidée et se situe dans
un contexte de dépendance. En effet, chaque membre du binome (aidant et patient) vit a la
fois un conflit interne (entre pulsions et réalité) et un conflit externe (demandes du patient a
I’aidant en fonction de ses besoins et inversement) qui s’affrontent et s’expriment lors de leurs
interactions (nécessaires pour la prise en charge) mais également avec leur entourage (intime
et social). Le profil « 1éger » est I’expression principalement de conflits internes a la fois pour
le patient (volonté de maintenir son autonomie en mobilisant son énergie pour préserver
I’estime de soi) et pour I’aidant (activité intense associée a I’anxiété face a la menace d’un
tiraillement a venir). L’aidant et son proche malade ont des interactions harmonieuses
(anticipation des demandes et proposition d’aide) en laissant un espace a chacun
(communication moindre mais compréhension mutuelle) tout en préservant un espace
commun. Par contre, pour les bindmes du profil « modéré », le conflit interne est doublé d’un
conflit externe. Comme nous 1’avons vu précédemment (Troisieme p.144) 1’apparition de
certains SCP (apathie et désinhibition) chez le patient ont un réle central. Leur retentissement
sur 1’aidant entraine chez lui de nouveaux sentiments (colére, perte de contrdle, remise en
cause de sa capacité a continuer la prise en charge) et des comportements spécifiques
(confrontation, ambivalence, isolement) dont des comportements suicidaires (prise de risque).
Ces conflits se manifestent et sont verbalisés dans le profil « modéré » a la fois par 1’aidant
(verbalisation importante a ce sujet) et par le patient (demandes augmentées) et s’étendent a la
sphere relationnelle (confrontation vis-a-vis de la famille). Ces rapports conflictuels
persistent, voire s’accentuent dans le profil « sévere », il n’existe plus d’interaction entre
I’aidant et 1’aidé. Chacun parait étre dans un espace bien différencié (demandes incessante du

patient et silence des aidants a ce sujet) signe d’une perte identitaire (associée au désespoir) et
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d’une incapacité de chaque membre (impuissance, ressources cognitives insuffisantes et
dépendance) pour résoudre la situation.

De nombreux modeles de stress et de coping (c'est-a-dire stratégies de faire face au stress,
réponse au stresseur) chez les aidants de patients atteints de maladie chronique ont été
proposés (Biegel et al., 1991). Cependant, pour mettre en évidence les différentes dimensions
du fardeau, nous nous baserons sur le modele conceptuel de stress proposé par Pearlin et ses
collaborateurs (1990) afin d’élaborer un mod¢le de synthése (figure 7, p.153). L’intérét de ce
modele est qu’il prend en considération la notion de conflit entre les besoins de chaque
membre de la dyade aidant-aidé et qu’il représente les liens complexes entre les différentes
variables que nous avons étudiées. Nous avons préservé le modele conceptuel du stress mais
nous avons intégré aux quatre domaines (environnement et contexte, stresseurs, médiateurs du
stress et conséquences ou manifestations du stress) les variables révélées par les différentes
analyses de notre étude telles que la verbalisation, le pronostic, la visibilité de la maladie et le
retentissement émotionnel des SCP sur les aidants ainsi que la disponibilité de 1’aidant a
recevoir de 1’aide, le conflit entre les demandes et les besoins de la personne aidée et le sens

de l’aide.
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1-3.5 Contexte personnel et culturel du fardeau

Tous les modéeles concernant les personnes prenant en charge un proche malade reconnaissent
que les variables contextuelles ou situationnelles contribuent aux conséquences des soins
(Biegel et al., 1991). Cette catégorie de variables est vaste et inclut les réseaux sociaux et les
structures ou programmes de soutien aux aidants ainsi que les caractéristiques
socioéconomiques, la santé, le sexe, la relation au patient aussi bien que les traits de
personnalités et les stratégies d’ajustements. Elle comprend aussi les facteurs caractérisant
I’environnement comme la disponibilité a recevoir de 1’aide. Aucun des bindmes aidants-
aidés de notre échantillon ne bénéficient de programme de soutien lors de I’évaluation et ils se
situent tous dans une zone géographique éloignée de centres spécialisés (Consultation
Mémoire de Proximité ou Centre Mémoire de Ressource et de Recherche). De plus, comme
nous ’avons exposé précédemment, 1’effet du genre des aidants sur leur score de fardeau
n’est pas majeur. Néanmoins, nous avons constaté¢ une proportion d’hommes plus élevée au
sein du profil « léger » (G1) par rapport au profil « modéré » (G4). Toutefois, ce constat n’est
pas retrouvé au niveau des autres profils et ne peut alors pas expliquer la différence de score
de fardeau des aidants des profils les plus opposés. Par contre, les stratégies d’ajustements ou
les processus défensifs utilisés par les aidants face aux stress primaires paraissent jouer un
role important sur les stress secondaires et donc sur les conséquences du soin (recherche de
solution ou confrontation...). En effet, les processus centrés sur le probléeme et les
mécanismes d’anticipation et d’autocontrOle paraissent avoir un impact positif sur les
conséquences chez les aidants du profil «léger » (enrichissement personnel). Par contre,
I’utilisation de ces mémes processus face a un patient qui manifeste plus de SCP et tout
particulicrement des symptomes d’apathie et de désinhibition, paraissent avoir des
conséquences positives atténuées (G3). Cependant, ces stratégies donnent I’impression de

permettre a 1’aidant un maintien de ressources cognitives suffisantes pour effectuer des tiches
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administratives plus complexes (par rapport a G4). Cet effet va conduire a une organisation
programmeée d’entrée en institution du proche malade. Il est ici important de rappeler que la
sant¢ mentale des aidants est complétement intriquée avec ces effets. Au niveau des
conditions nécessaires a rendre 1’aide significative, nous avons pu observer que la
disponibilité a recevoir de I’aide du bindme aidant-aidé se fait en miroir. En effet, les aidants
du profil «léger » déclarent ne pas avoir besoin d’aide, pour le moment, mais acceptent le
soutien familial. De facon identique, les patients de ce profil ne demandent pas d’aide a
I’aidant mais acceptent celle des autres membres de la famille. Par contre, les binomes aidant-
aidé du profil « modéré » manifestent un conflit entre leurs demandes et leurs besoins. Ces
interactions conflictuelles et les paradoxes qu’ils manifestent les empéchent de recevoir de
I’aide (refus du patient alors qu’attente de 1’aidant ou inversement). Enfin, ceux du profil
« sévere » sont dans une attente d’aide, cependant, ils paraissent avoir €puisé leurs ressources
environnementales (isolement di & de nombreux conflits) pour y répondre. Nous avons
observé également que les croyances ont un rdle central dans le choix d’utilisation des
stratégies d’ajustement (recherche de solution ou évitement) et dans le sens qu’ils donnent a
I’aide. En effet, les patients du profil « léger » partagent leur fardeau avec leurs aidants dont la
motivation principale parait étre empathique et altruiste. Ils se construisent dans 1’aide qu’ils
prodiguent par le maintien de la dignit¢ de leur proche. Leur vision de I’avenir est
principalement axée sur leur role d’accompagnement de leur proche aux différentes étapes de
la maladie jusqu’a la mort de celui-ci. La mise en évidence de leur omnipotence les rapproche
de la vision chrétienne du fardeau. En opposition, les aidants du profil « sévere » traduisent la
vision de Nietzsche de par leur éternel retour sur les événements du passé. Enfin, nous lierons
le fardeau des aidants du profil « modéré » plutot au discours de Kundera par le doute et les
paradoxes qu’ils exposent. La prise en soin d’un proche malade ne peut alors étre réduite a

n’étre qu’un fardeau positif ou négatif. Les approches alternatives décrites par Rigaux (2009)
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sur le sens de I’aide comme expérience significative nous paraissent plus appropriées pour
comprendre le contexte dans lequel est 1’aidant, contexte ou interagissent des facteurs de
risques et des facteurs de protections (équilibre sans cesse a refaire) qui rendent compte des
vulnérabilités du sujet et de ses points de souffrance. La Fontaine, dans la fable « Le chéne et
le roseau » (1668) conforte cette approche en nous rappelant que ce n’est pas parce que nous

paraissons forts que nous sommes moins vulnérables que ceux qui paraissent faibles.

1-3.6 Limite de I’étude

La premiere limite méthodologique concerne les critéres de recrutement des bindmes aidants-
aidés. La nature et la spécificité de la population au niveau du type de contact ainsi que la
dominance rurale du bassin de vie et I’inclusion de certaines personnes n’ayant pas bénéficié
d’annonce de diagnostic réduisent les possibilités de comparaison des résultats obtenus.
Néanmoins, a grande échelle, I’étude AMI (Approche Multidisciplinaire Intégrée / AGRICA-
MSA-IFR de Santé Publique) devrait apporter des observations intéressantes par rapport a la
notion de vulnérabilité des personnes vivant en milieu rural.

Le manque de spécificité diagnostique de notre échantillon de patients et la méconnaissance
de leur consommation médicamenteuse constitue une deuxieme limite. En effet, ces deux
aspects nous empéchent d’analyser les spécificités liées a 1’étiologie de la démence et a
I’impact des traitements pharmacologiques sur les symptomes manifestés par les patients de
notre échantillon.

La sélection des variables de I’analyse hiérarchique rend a la fois compte de la complexité des
mécanismes en jeu mais nous limite encore dans I’interprétation des résultats observés. En
effet, nous avons fait le choix d’intégrer de multiples variables. Cependant, nous avons pris en
compte uniquement la variable présence et/ou absence de SCP chez les patients. Ces décisions

ne nous ont pas permis de trouver des correspondances avec les sous syndromes
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neuropsychiatriques trouvés par Aalten et ses collaborateurs (2007) ainsi qu’avec ceux de
Camus (2009) sur la qualité de vie que les aidants per¢oivent de leur proche malade.

Par ailleurs, comme les autres échelles de fardeau, 1’échelle de Zarit évalue seulement la
composante subjective et ne prend pas en considération la composante objective. La mesure
du fardeau effectuée dans notre étude correspond au stress pergu relatif a la relation d’aide. La
dimension objective du fardeau a été prise en compte, en mesurant le niveau et le type de
dépendance de la personne aidée (GIR et IADL) et en recueillant le discours des aidants sur le
type d’aide qu’ils prodiguaient. Une partie de ces données est donc subjective et ne peut pas
rendre compte, de facon exhaustive, de I’impact du fardeau objectif et de la nature de son

interaction avec le fardeau subjectif.

2- Implications cliniques et perspectives de recherche

La particularité de cette étude réside dans le fait que ’acces a la pathologie se fait lors d’une
prise en charge sociale, dans le cadre de la dépendance, en lien avec le sanitaire et qu’elle
touche une population vivant a domicile, majoritairement en milieu rural et éloignée des
centres experts. Les analyses quantitatives montrent que les SCP du patient pesent sur le
fardeau de I’aidant car les symptdmes sont ressentis par celui-ci. Le fardeau est modulé par
certaines caractéristiques comme 1’age, le sexe et le lien de parenté avec la personne aidée. La
classification identifie, d’une part, que si peu de SCP sont manifestés, alors leur
retentissement émotionnel sur 1’aidant est faible et le fardeau bas et, d’autre part, que si
beaucoup de SCP sont présents, alors leur retentissement émotionnel sur 1’aidant est fort et le
fardeau élevé. De plus, I’analyse qualitative met en évidence le poids des variables
médiatrices sur les conséquences de la prise en charge d’un patient atteint de démence. Ces

résultats confortent ces différents liens et cette corrélation entre les SCP et le fardeau.
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2-1 Détection et prise en charge du fardeau des aidants

D’un point de vue clinique, la prise en compte des SCP du patient et de leur retentissement
émotionnel sur I’aidant parait primordiale pour la détection du fardeau subjectif des aidants.
En effet, le fait qu’un patient manifeste des SCP et/ou que leur retentissement émotionnel
chez I’aidant soit élevé peut étre le reflet chez ce dernier d’une dépression et/ou d’une anxiété
¢levée, de comportements suicidaires, de conflits sous jacents, d’un isolement, de stratégies
d’ajustements inadaptées, d’'une perte de sens de ’aide, d’une diminution des ressources
cognitives, d’un sentiment d’impuissance, d’une incapacité a recevoir de 1’aide. Cependant,
au vu des difficultés d’annonce du diagnostic de démence, en pratique clinique (Bamford et
al., 2004), le repérage du fardeau des aidants pourrait étre également effectué par des
professionnels de structures médico-sociales (EMS dans le cadre de I’APA pour les GIR 1 a 4
et évaluateurs du dispositif PAP de la CRAM pour les GIR 5 et 6), dans le cadre de la
dépendance, comme réponse alternative a cette problématique. L’utilisation d’outils de
détections tels que 1’échelle simplifiée de Zarit (Revel Da Rocha et al., 2002) semble étre tout
a fait adaptée. De plus, cette étude montre 1’association, voire I’intrication de ces différentes
variables. L’observation de la complexité du vécu des aidants de patients atteints de démence
renforce 1’idée de la nécessité d’un accompagnement spécifique de ceux-ci. Pour les aidants
présentant un profil « léger », les interventions consistent a optimiser la prise en charge qu’ils
prodiguent, a maintenir leur estime d’eux méme et a prévenir les risques de sur ou de sous
stimulation en les informant sur la maladie, sur ’existence des différentes aides et organismes
ou ils peuvent s’adresser. La participation a des groupes de paroles peut leur étre également
proposée afin de renforcer leur réseau social. Par contre, les interventions pour ceux du profil
« modéré », consistent a proposer des actions psychoéducatives dont 1’objectif central est de
développer les habiletés des aidants a gérer avec le plus d’efficacité possible, leurs sources

quotidiennes de stress (Lévesque et Gendron, 2003). Néanmoins, ce type d’actions nécessite
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d’étre complété, par une approche de type €co-systémique de maniére a évaluer concrétement
les difficultés existantes, mieux définir les problémes pour le malade et sa famille afin de
proposer et favoriser un travail sur le sens de I’aide pour chaque membre. Enfin, les actions
d’accompagnement des aidants du profil « sévére » prolongent celles des aidants du profil
« modéré » avec cependant un travail plus spécifique de préparation a la séparation du bindme
aidant-aidé de facon a leur apporter une prise en soin spécialisée dans des structures
médicalisées (Hébergement temporaire, convalescence, Centre Hospitalier Spécialisé ou
Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes), afin de limiter les risques

de syndrome de glissement.

En outre, I’accompagnement du patient atteint de démence doit étre effectué en articulation
avec celui de I’aidant principal. En effet, comme nous 1’avons observé, les réponses aux
attentes et besoins de chacun ne peuvent étre considérées séparément. Au niveau des SCP tels
que les comportements sexuels inappropriés, une analyse précise du contexte de leur
apparition ou de leur retentissement sur ’entourage permet 1’adaptation de leur prise en
charge qui consiste a associer des approches psychocomportementales et pharmacologiques
(Derouesné, 2009). Cette recherche de compréhension des SCP peut se faire essentiellement
dans le cadre d’un travail en partenariat avec les aidants formels et informels. Pour cela, il est
important de repenser les modalités de relation entre les aidants familiaux et les
professionnels (Rigaux, 2009), par un échange autour du sens de chaque situation et par la
reconnaissance de 1’expertise de chacun dans ces différentes formes. Ceci peut se faire lors de
temps commun et/ou séparés par des réunions de synthéses, des groupes d’analyse de pratique
et/ou des groupes de parole ainsi que par un étayage médical et psychologique des aidants.
Ces différentes formes de coopérations ne pourront étre effectives qu’a condition d’une mise
en ceuvre coordonnée des apports de chacun. Ce travail en coordination devrait permettre une

collaboration avec les aidants informels en les considérant comme des acteurs de la prise en
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soin de leur proche. Cette implication des aidants familiaux peut modifier leur vécu du soutien
des professionnels de I’aide, dont ils ont besoin et donc limiter la réticence qu’ils peuvent

avoir a recevoir de 1’aide.

2-2 Perspectives de recherche sur le fardeau des aidants

En termes de perspectives de recherche, il serait intéressant de repérer les situations de
vulnérabilité les plus importantes, en s’appuyant sur les structures médico-sociales, et
d’instaurer une coordination dans la prise en soin. Les professionnels qui pourraient
coordonner et répondre a ces situations de mal-étre, voire de crise ou de pré-crise doivent étre
spécifiés. Dans ces conditions, le soutien a I’aidant ne peut étre proposé de la méme fagon que
dans le cadre des structures sanitaires, c'est-a-dire, dés I’annonce du diagnostic. Il nous
semble alors nécessaire d’étudier plus spécifiquement les besoins et les attentes des aidants et
de leurs proches, et ainsi, de définir des stratégies d’accompagnement plus adaptées a cette
population spécifique.

Apres avoir recueilli et rempli 1’ensemble des informations nécessaires aux criteres
d’inclusion de notre recherche, une formulation de prise en charge des aidants a été mise en
place au sein du CLIC du bergeracois et un consentement de participation a cette étude pilote
(résumé en annexe) a été propos¢, aux bindmes aidant-aidé, a partir du mois d’avril 2007
jusqu’au mois d’avril 2009. Les premiers résultats, de cette « Intervention structurée aupres
des aidants de personnes atteintes de démence », montrent la faisabilité et I’efficacité globale
de ce type d’action. Néanmoins, les analyses révelent que 1’efficacité de 1’intervention ne
semble pas dépendre de la fréquence de celle-ci, mais plutot de I’implication de 1’aidant dans
sa prise en charge. Il apparait alors nécessaire de considérer et de s’adapter, avant tout, au
profil de personnalité des aidants et aux stratégies d’ajustements (ou mécanismes de défense)
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ainsi qu’aux attentes qui en découlent. Ainsi, nous pourrions développer une, voire des
stratégies d’accompagnement des aidants de patients atteints de démence.

Le nécessaire renfort de la coordination entre tous les intervenants par la création de
professionnels spécialisés est au cceur du premier axe du plan « Alzheimer et maladies
apparentées » (2008-2012). Les actions du Professeur Dartigues ainsi que du Professeur
Bouisson, a ’université de Bordeaux 2, vont dans ce sens tant au niveau de la recherche, en
favorisant 1’intégration des études en psychologie et en épidémiologie, qu’au niveau de la
formation. En effet, ils ont créé en 2000 un Master 2 professionnel de « psychologie clinique,
spécialité psychogérontologie et santé publique ». Cette formation qualifiante (3°™ cycle) est
destinée aux futurs psychologues. Depuis la création de ce Master 2, les psychologues
praticiens ont fortement été impliqués dans le programme de formation. Ainsi, un lien direct
entre la théorie et la pratique a pu s’¢laborer et ne cesse d’évoluer. En outre, leur démarche ne
s’arréte pas la. En effet, pour renforcer la coordination existante et ainsi, 1’efficacité des
actions proposées, une licence professionnelle a été récemment accepté par le ministére, pour
former, deés la rentrée 2009, des Technicien-Coordinateurs de 1’Aide Psycho-Sociale a
I’Aidant (ou T-C AP-SA). Ces professionnels pourront intervenir aupres d’une population
large (de I’enfant a la personne agée). Au niveau de la personne agée, les principales missions
du T-C AP-SA se situent dans la prévention des situations a risque, leur évaluation et
I’application de programmes de psycho-éducation, en coordination et sous la supervision des
autres intervenants médico-sociaux. Le T-C AP-SA permettra notamment d’assurer et de
renforcer les relations plus ou moins directes entre les aidants et les équipes
pluridisciplinaires, et de les orienter, le plus en amont possible, vers les structures adaptées.
Dans ce contexte, une étude doit étre réalisée, & moyen terme, pour évaluer 1’efficacité de
deux types de coordination : au niveau de la prévention (celle des TC-AP-SA) et au niveau de

la pré-crise (celle plutét des psychologues spécialisés en psychogérontologie et santé
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publique). D’autres formations complémentaires, ciblant plus spécifiquement la fonction de
« gestionnaire de cas » (case manager) dans le cadre des Maisons pour I’Autonomie et
I’Intégration des Malades Alzheimer (MAIA) sont également proposées tel que le Diplome
Universitaire de « coordonateur de santé en gériatrie », a I’Université de Paris 5.

De méme, I’étude AMI présente un intérét important pour la continuité de notre projet. En
effet, I’articulation avec cette étude est essentielle, en premier lieu, par son ancrage
épidémiologique (étude épidémiologique prospective monocentrique, en milieu rural) et en
second lieu, par un objectif commun a la compréhension du fonctionnement quotidien du
couple aidant/aidé, mené par V. Bergua (MCF Psychogérontologie). L’étude AMI a débuté en
mai 2007 et devrait se terminer en décembre 2011. Les sujets participant a cette étude sont au
nombre de 1000 et les évaluations s’effectuent au domicile des sujets. Les objectifs généraux
de la recherche AMI sont d’étudier 1’état de santé de retraités agricoles de Gironde a
différents niveaux : Etude épidémiologique des maladies lies a 1’dge en termes de
prévalence, d’incidence et de facteurs de risque ; Description du recours aux soins et aux
aides sociales en milieu rural ; Identification des spécificités et des inégalités de santé du
milieu rural par rapport au milieu urbain. A partir de ce travail de recherche, un projet d’étude
du fonctionnement quotidien du couple agé a été proposé, sur un sous-échantillon, de fagon a
évaluer et mieux appréhender les réels besoins des personnes atteintes de démence et de leurs
conjoints aidants, compte tenu des difficultés rencontrées et de leur contexte de vie.

L’objectif commun avec nos perspectives de recherche se situe dans la nécessité d’élaborer
une méthodologie d’accompagnement du binome aidant-aidé en fonction de leurs attentes et
besoins. Cette méthodologie devra notamment s’inscrire dans 1’approche globale de prise en

charge proposée, en lien avec un plan d’aide personnalisé.
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Conclusion

Les analyses menées au cours de ce travail sont essenticllement exploratoires et
descriptives, étant donné le nombre important de variables impliquées dans la prise en charge
de patients atteints de démence. Cette étude nous a toutefois donnée la possibilité de mettre en
évidence 1’importance et I’intérét d’évaluer, en complément des SCP des patients atteints de
démence, leur retentissement émotionnel sur 1’aidant reflétant, en partie, le fardeau de celui-
ci. En effet, il s’agit de mesures permettant d’identifier I’état psychologique et physiologique
percu par I’aidant mais également les ressources adaptatives qu’il posséde et met en ceuvre
ainsi que I’expérience qu’il peut vivre et transmettre de 1’aide qu’il prodigue au proche
malade.

Dans le cadre de la prise en charge globale de la démence de type Alzheimer et des actions de
prévention des risque d’épuisement des aidants, I’accompagnement du bindme aidant-aidé fait
partie, aujourd’hui, des pratiques les plus valorisées. Néanmoins, la connaissance et
I’évaluation de I’efficacité de ce type d’actions sont a préciser. L enjeu actuel est d’explorer
plus précisément les attentes de chacun, de manie¢re a mieux cibler les réponses aux besoins
exprimés mais également a ceux ressentis mais non exprimeés et aux besoins latents, de chaque
bindme aidant-aidé. L’¢tude des besoins et des attentes dans le cadre du parcours
d’accompagnement médico-social, dans lequel chacun est plus ou moins engagé, constitue
une piste intéressante pour le développement d’actions individuelles et collectives. Ce travail
de thése illustre I’intérét de prendre en compte le point de vue de I’aidant dans la prise en

charge globale du patient atteint de démence.
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Annexe 4 : Résumé - Intervention structurée aupres des aidants de patients
atteints de démence

Introduction : A ce jour, les résultats de la littérature montrent que beaucoup d’interventions
ont été congues pour aider les aidants. Certaines ont montré leur efficacité sur le fardeau de
I’aidant et sur les symptomes comportementaux et psychologique (SCP) du patient.
Cependant, encore trop peu d’études répondent a des critéres de bonne qualité.

Notre recherche a pour objectif d’étudier la faisabilité de ces interventions dans le cadre d’un
Centre Local d’Information et de Coordination (CLIC). Sa particularité réside dans le fait
qu’elle touche une population socialement peu favorisée, vivant a domicile, majoritairement
en milieu rural.

Matériel : Les évaluations se sont effectuées, au domicile du patient, aupres de 52 dyades
aidant-aidé (inclusion, 6 et 12 mois). Le fardeau de ’aidant a été évalué en utilisant I’échelle
de fardeau de Zarit et les SCP en utilisant I’inventaire neuropsychiatrique (NPI) de Cumming.
La répartition des dyades aidant-aidé a été¢ randomisée. Les groupes se sont différenciés par
les modalités et le contenu des consultations de suivi (groupe 1 suivi a la demande et groupe 2
suivi toutes les 4 semaines).

Résultats : Les résultats montrent la faisabilité de ce type de prise en charge, notamment, par
le peu de «refus » (9.6%) de continuer le suivi (sachant que la majorité¢ des dyades aidant-
aidé n’étaient pas en demande, a I’inclusion, mais signalées au CLIC). D’autre part,
I’évaluation de I’influence de I’intervention montre une diminution des scores de fardeau ainsi
que des SCP a 6 mois. Ces diminutions semblent perdurer dans le temps. A ce jour, toutefois,
nous ne pouvons pas conclure avec certitude que ces diminutions s’observent plus dans un
groupe que dans ’autre, méme si nous observons des tendances.

Conclusion : Ces résultats suggerent que le soutien aux aidants permet un bénéfice autant
pour le patient que pour I’aidant et renforce I'idée de la nécessité de développer un
accompagnement spécifique des aidants de patients atteints de démence.

Mots clés : Démence de type Alzheimer — Fardeau — Aidant informel — Symptomes
comportementaux et psychologiques — Centre Local d’Information et de Coordination
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Résumé

Cette étude a pour but d’identifier les principaux facteurs associés au fardeau des aidants de
patients atteints de démence. A ce jour, les résultats de la littérature ne mettent pas clairement
en évidence la spécificité du lien entre les symptomes comportementaux et psychologiques
(SCP) et le fardeau de 1’aidant. Cette étude a pour objectif d’étudier 1’association entre les
SCP et le fardeau de I’aidant, dans le cadre spécifique d’un Centre Local d’Information et de
Coordination (CLIC). Celui-ci a comme particularit¢ de toucher une population vivant
majoritairement & domicile et en milieu rural, éloignée des centres experts. Les évaluations se
sont effectuées au domicile du patient. Les SCP ont ét¢ mesurés en utilisant le NPI chez 100
patients présentant une démence. Le fardeau de I’aidant a été évalué en utilisant 1’échelle de
fardeau de Zarit. Les résultats des analyses de régression linéaire montrent une association
significative entre le score global du NPI et le score de fardeau. Cette association perdure,
méme apres 1’ajustement de ce score avec d’autres variables explicatives. D’autre part, des
analyses univariées ont permis de mettre en évidence une association entre quasiment tous les
SCP et le fardeau de 1’aidant. Enfin, une analyse hiérarchique a permis de définir plusieurs
profils de bindmes aidant-aidé. Cette étude renforce I'idée de la nécessité d’un
accompagnement spécifique des aidants de patients atteints de démence. Dans le cadre du
CLIC, une étude pilote a ainsi pu étre initiée avec une intervention structurée auprés des
aidants depuis le mois d’avril 2007. Elle est précisément centrée sur la prise en compte des
stratégies d’ajustement face aux SCP.

Mots-clés : Démence, Fardeau, Aidant informel, Symptdmes Comportementaux et
Psychologiques, Centre Local d’Information et de Coordination.

Abstract

The purpose of this study is to identify the principal factors associated with the burden of
caregivers of patients with dementia. To date, the results of the literature do not clearly
underline the specificity of the link between the Behavioral and psychological symptoms
(BPS) and the burden of caregiver. This study aims then to study association between the BPS
and the burden of caregiver, within the particularly framework of a Local Center of
Information and Coordination (CLIC), touching a population alive mainly in residence in
rural environment and far away from the expert centers. The evaluations were carried out in
the residence of the patients. The BPS were evaluated by using the NPI among 100 patients
with dementia. The burden of caregiver was evaluated by using the scale of burden of Zarit.
The results of the linear regression analyses show a significant association between the total
score obtained with the NPI and the score of burden. This association continues, even after the
adjustment of this score with other known explanatory variables. In addition, the univaried
analyses enabled us to highlight an association between almost all the BPS and the burden of
caregiver. Distinct profiles of patient and caregiver are also defined. This study reinforces the
idea of the need for a specific accompaniment of caregiver of patients with dementia. Within
the framework of the CLIC, a pilot study thus could be initiated with an intervention
structured near caregiver since April 2007. It is precisely centered on the taking into account
of the strategies of adjustment facing BPS.

Key words: Dementia, Burden, Caregiver, Behavioral and Psychological Symptoms, Local
Center of Information and Coordination.
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