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Du domicile a l'institution : évaluation du stresset du soutien
par les conjoints et les enfants accompagnant un @che
atteint de Maladie d’Alzheimer

Introduction

Comment les aidants familiaux selon gu’ils soiemnjoint ou enfant et que leur proche atteint de
maladie d’Alzheimer habite a domicile ou en ingittn, percoivent-ils le stress qu’ils vivent et le
soutien qu’ils recoivent ? Quels aspects négatiéésnaussi positifs de la relation d’aide sont
susceptibles d'influencer leur santé psychiqgue&ude des effets respectifs des dimensions du
fardeau et du sentiment de compétence sur la pagithique des aidants apporte des éléments de

réponse.
Méthode

264 aidants familiaux remplissent des questioneaif@uto-évaluation du soutien social pergu
(SSQ-6), de la dépression (BDI-2), de I'anxiétéAB,Tde I'hostilité (STAXI-2) et de la satisfaction

de vie (SWLS). Une analyse en composantes prirespaés échelles de fardeau Zarit (Bl) et du
sentiment de compétence (SCQ) est effectuée. Unélmod' équations structurales est testé
simultanément dans quatre groupes d’aidants :tqenfants vs conjoints) x contexte (domicile vs

institution).
Résultats

L'aide fournie par les conjoints et les enfants es affets indirects multiples sur leur santé
psychique via les composantes du stress perculet@rioration de leur vie personnelle, leur
culpabilité et leur satisfaction vis-a-vis de sanp@tence. Le statut et le contexte ont un effet
modérateur sur le poids de ces relations. Chezdaints aidants a domicile le soutien social

percu n'a pas d’effet protecteur de la santé psyhi
Conclusions

Dans le cadre du modéle transactionnel du streti® étude pointe le role de I'évaluation que fait
les aidants de leurs difficultés et du soutien. lmeplications en terme d’aide aux aidants sont

discutées.

Mots-clés. aidants familiaux - maladie d’Alzheimer - dém®s - sentiment de compétence -

soutien social.



From Home to Institution : Appraisal of Stress andSupport
Among Spouses and Children of Older Adults with Derantia

Introduction

How do spouses and children of older people witmelgia living in the community or in an

institution perceive the the stress related to gy and the support provided by the
professionals? Which negative and positive aspactaregiving influence the caregivers’ mental
health? This study examines the specific effectsthef burden of caring and their sense of

competence on caregivers’ mental health.
Methods

Data are gathered from 264 family caregivers, uselftrating scales measuring perceived social
support (6 items SSQ6), depression (BDI-II), anxi@&TAI-Y), hostility (STAXI-2), satisfaction
with life (SWLS). A principal component analysis thie 22 items of Zarit Burden Inventory (BI)
and 27 items of the Sense of Competence Questi@en(faCQ) is computed. Structural Equation
Models (SEMs) are tested simultaneously in fourdations: children vs spouses (status), the care

recipient living at home vs institutionnalised (text).
Results

Caring indirectly affects the caregiver’s mentalaltie via the perceived stress components :
consequences for the caregiver’s personal life (SQQregiver’'s feelings of guilt (Bl) and

satisfaction with one’s performance as caregh®&C(@). These effects are moderated by the
caregiving context and the caregiver status. Pezdesocial support does not protect the mental

heath of spouses caring for their relative at home.
Conclusion

According to the stress process model this studjhlights the key role of the caregiver's
evaluation of his/her own difficulties and percelvsupport. Implications for interventions and

support for carers are discussed.

Keywords: caregiver - Alzheimer disease - depression searf competence - social support.
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RESUME



Introduction

Limpact de la maladie d’Alzheimer sur les aidafasniliaux de la personne atteinte, souvent
désigné en terme de fardeau, ainsi que les passshidle soutien, ou aide aux aidants, font I'obget

nombreuses études.

Dans le cadre du paradigme du stress, le fardastuépre conceptualisé en tant que stress percu de
l'aidant, c’est-a-dire une variable médiatrice enlies facteurs de stress issus de la maladie du
proche et la santé psychique de l'aidant. L'évadmatognitive prend également en compte la

dimension positive de la relation d’aide : cet aspl stress percu est mieux pris en compte par le

guestionnaire de sentiment de compétence.

Nous savons que plus le fardeau des aidants ast, us leur santé physique et psychique se
dégrade. Linventaire de fardeau de Zarit est un aldils les plus utilisés : il permet le dépistage
des situations a risque. Mais le concept de farde@s large tout en n’appréhendant pas la
dimension positive de la relation d’aide, ne perpeet d’orienter précisément les interventions de

soutien en direction des aidants.

Bien que les composantes du fardeau telles quétéaidration de la vie personnelle et sociale, plus
prégnante chez les conjoints, ou encore la culp@bplus élevée chez les enfants, apportent
davantage de précisions, I'effet respectif de desedsions sur le bien-étre de I'aidant n’est pas
étudié. De méme la dimension positive de la refatide est moins prise en compte dans les

modéles explicatifs de la santé psychique des &dan

D’autres manques peuvent étre pointés dans I'édeddacteurs déterminant la santé psychique des
aidants, comme le peu de modéle comparatif dessid®lon leur statut d’enfant ou de conjoint
mais aussi tenant compte du contexte de l'aidé,I's@bergement du proche au domicile ou en

institution.

Lorsque le proche malade vit en institution, lenbére des aidants ne semble pas s’améliorer.
Pourtant au plan instrumental, I'entrée en insttutlu proche constitue le relais le plus important
qui puisse étre proposeé aux aidants. La encongliiétion que fait I'aidant du soutien qu’il recoit
joue un role central. Plusieurs travaux montrerd tgisoutien social percu influence l'effet de
I'aide professionnelle sur la santé psychique deésnés. Néanmoins les conditions d’efficacité du

soutien sont encore mal connues.

10



Objectif

Cette étude a pour but de décrire comment les tisjet les enfants accompagnant un proche
atteint de maladie d’Alzheimer a domicile ou ertitnon, percoivent-ils le stress qu'ils vivent et
le soutien qu’ils recoivent : quels aspects négatifis aussi positifs de la relation d’'aide sont

susceptibles d’'influencer leur santé psychique ?

Il s’agira plus précisément de clarifier I'influemcespective des composantes du fardeau de I'aidant
et du soutien percu sur la santé psychique selgtatat de I'aidant (conjoint ou enfant du proche

malade) et le contexte d’habitation du proche n&lf@dmicile ou institution).
Méthode

Cette étude transversale multi-centrique reposerseienquéte par voie de questionnaires aupres de
264 aidants familiaux d’'une personne atteinte dé&adia d’Alzheimer ou de troubles apparentés.

Les participants sont contactés par le biais daseau gérontologique ou d’une association France
Alzheimer, dans dix départements francais. Lesigiaaints sont agés de 65,5 ans en moyenne
(ET = 12,3), 60 % sont des femmes, 53 % sont demics. Les personnes malades sont agées de

80,3 ans en moyenne (ET = 7,5), 66,7 % vivent ademicile et 33,3 % résident en institution.

Un questionnaire permet de recueillir les donnéegsdémographiques et les caractéristiques de la
situation d’aide. Le stress percu de l'aidant esiu®e a I'aide des échelles de fardeau Zarit Burden
Inventory (Hébert, Bravo et Girouard, 1993) et due&tionnaire du Sentiment de Compétence
(Vernooij-Dasseret al, 2003). Le soutien social percu est mesuré ad'did questionnaire SSQ-6
de Sarason (Bruchon-Schweitztral, 2003). La santé psychique est appréhendée psiepts
guestionnaires d’auto-évaluation mesurant la démes(BDI-2 de Beck), I'anxiété (STAI de
Spielberger), I'hostilité (STAXI-II de Spielbergegt la satisfaction de vie (SWLS de Diener)

composante cognitive du bien-étre.

Nous procédons a l'analyse en composantes primsipdll Zarit Burden Inventory (ZBI) et du
Sense of Competence Questionnaire (SCQ). Parnfatésurs extraits, la détérioration de la vie
personnelle et sociale (SCQ), la culpabilité (ZBt)la satisfaction vis-a-vis de sa compétence
d’aidant (SCQ) sont intégrées, en tant que compesatu stress percu, dans un modele d’équations
structurales (MES). Ce modéele est testé simultanédans quatre groupes d’aidants : les conjoints
aidants a domicile (n=104), les enfants aidantdomicile (n=72), les conjoints aidants en

institution (n = 36) et les enfants aidants enituigon (n = 52).
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Résultats

Les résultats ne montrent pas d’adéquation desédsnau modele structural dans I'ensemble de
I’échantillon. En revanche I'adéquation est acdelptalans les quatre sous-groupes ou les modeles
d’équations structurales expliquent entre 41 %2¥%b5de la variance de la dépression et 26 % a

40 % de la variance de la satisfaction de vie sismgroupes.

L'aide fournie par I'aidant et son niveau de reveint des effets indirects complexes sur la santé
psychique. Plus l'aidant apporte son aide au proghés sa vie personnelle se détériore, et
indirectement plus sa dépression augmente. Chezolgsints 'augmentation de l'aide est aussi
associée a davantage de satisfaction vis-a-viedle dompétence, et indirectement a moins de
dépression. Concernant les revenus, plus les enfantun niveau de ressources élevé, plus ils sont
satisfaits de leur soutien et indirectement plus lden-étre est s’améliore. Chez les conjoints a
domicile seulement, plus le niveau de revenus les€é¢ moins la vie personnelle de l'aidant se
détériore et indirectement le bien-étre est maillea niveau des composantes du stress percu et du
soutien percu ainsi que leur relation avec la spsy€hique en fonction du contexte d’hébergement

du proche et du statut de l'aidant.

Les fortes divergences des réseaux de relations kst variables d’'un groupe a I'autre confirment
I'effet modérateur du statut et du contexte suréations entre le stress percu, le soutien petcu

la santé psychique. En particulier la relation e soutien social percu et la santé psychique est
plus forte lorsque l'aidant est un conjoint et dgi@roche vit en institution : aussi cette relatest

inexistante chez les conjoints aidants a domicile.
Discussion

Dans lI'ensemble les résultats de cette étude smuligd’'une part I'intérét d’intégrer dans les
modéles explicatifs de la santé psychique, les déioas des questionnaires du fardeau (ZBI) et du
sentiment de compétence (SCQ) plutét que des sgtmbaux de ces échelles ainsi que le soutien
social percu. D’autre part les processus du stvasent selon le statut de l'aidant, enfant ou

conjoint, et le contexte de l'aide, a domicile ouimstitution.

Une meilleure compréhension des mécanismes dis senegarticulier I'évaluation que fait l'aidant
de sa situation et du soutien qu'’il recoit pourggrmettre d’améliorer I'adéquation entre I'aide

proposeée par les professionnels et les besoinmohes.

Les modeles structuraux proposés doivent étre neéiasnvérifiés et complétés par d’autres

approches, longitudinales notamment mais aussicqulabtatives.
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La prévalence de I'ensemble des pathologies déeliestiest estimée a 6,4 % des personnes de plus
de 65 ans selon une coopérative d'études europgéAnkri, 2009). En France, cela correspondrait
a 225 000 nouveaux cas par an (Commeegas, 2004, in Ankri, 2009).

La majorité des personnes malades bénéficienadielde leur entourage familial. Le stress que vit
I'entourage des personnes malades et son retengssesur leur propre santé est largement décrit

dans la littérature et fait I'objet de préoccupasigrandissantes en terme de santé publique.

En tant que psychologue dans un Centre Local d'tmédion et de Coordination gérontologique

puis en maison de retraite, la question de I'acagnpment des familles et pas uniquement des
personnes atteintes de maladie d’Alzheimer s’esé@maturellement. Dans le contexte de l'aide a
domicile comme en institution, nous nous somme=riagés, comme de nombreux professionnels
de la gérontologie, sur la pertinence du soutistrimental proposé aux familles, les raisons en cas

d’échec ou de refus de ce soutien et les besoiterere de soutien psychologique.

De nombreuses études évoquent les conséquencegldddmiliale au proche malade en terme de
fardeau. Le constat général qu’un fardeau élevasssicié a davantage de dépression, nous informe
peu quant aux difficultés particuliéres suscepsitile retentir sur la santé psychique des aidants et

la maniere d’orienter les interventions de soutien.

La notion de fardeau a permis de mettre en évidesceonséquences de la maladie du proche et de
'aide sur la santé des aidants et sur leur recaufinstitutionnalisation. Dans le contexte de
favorisation du maintien a domicile, qui tient &dés au souhait de vieillir chez soi mais aussi au
limites des capacités d’'accueil des établisseméntirdeau et la souffrance des aidants dont le

proche vit institution sont relativement ignorés.

Nous nous sommes demandés pour notre part comweankede fardeau des aidants conjoints et
enfants apres I'entrée en institution du prochguet était alors son impact sur la santé psychique
En quoi linstitution du proche peut-elle constituen relais, un soutien pour les aidants, dans

guelles conditions ? Leur bien-étre s’amélioredgtés I'admission du proche ?

Nous nous sommes plus généralement interrogé® slegré de soutien, associatif, professionnel
ou amical, dont bénéficiaient les aidants famili@tixians quelle mesure ce soutien social jouait un

r6le protecteur pour leur santé psychique.
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Notre questionnement rejoint la perspective expeimar le Plan Alzheimer 2008-2012 «la
bonne prestation, pour la bonne personne, au bomemb, en respectant ses choix apparait comme
I'enjeu principal de la prise en charge de ces perses(atteintes de maladie d’Alzheimez) de
leurs aidants». Si le Plan Alzheimer actuel a pour premier otije< d’apporter un soutien accru
aux aidants », l'efficacité du soutien proposé demmeune question complexe comme en
témoignent les professionnels et les travaux stgtlaence des aidants a recourir a I'aide formelle
Respecter les choix de la personne, tenir comptaatent auquel intervient I'aide nécessitent de
mieux comprendre la fagon dont l'aidant concoitrdééation d’aide et ses besoins en terme de
soutien. Le Plan Alzheimer souligne a raison leactire singulier du soutien a apporter : la vision
de l'aide n’est pas la méme pour tous les aidakiiscours de ce travail nous avons exploré
I'évaluation que font les aidants de leur propteagion, le stress gqu'ils vivent mais aussi celgsi

soutient.

La question centrale de notre étude est la suiv@umment les aidants selon qu’ils soient conjoint
ou enfant et que leur proche atteint de maladidzttdimer habite a domicile ou en institution,
percoivent-ils le stress qu'ils vivent et le sonto’ils recoivent : quels aspects négatifs magsiau
positifs de la relation d’aide sont susceptiblesftliencer leur santé psychique ?

Autrement dit comment les aidants évaluent-illgtien proposé au regard de leurs besoins ?

Ces questions seront d’abord explorées au plamitfuéy dans une premiére partie consacrée a la
revue de la littérature. Nous y définirons pluscmément la maladie d’Alzheimer et l'aide
familiale. Puis nous tenterons de préciser la motie fardeau, en particulier au niveau de sa place
dans le paradigme du stress et de sa mesure, nagnant compte de sa multi-dimensionnalité.
Nous présenterons ensuite les données concersdatteurs impliqués dans la détermination de la
santé psychique des aidants familiaux ainsi qméldénce moins connue de la dimension positive
de la relation d’aide. Pour finir nous nous intée¥sns a la question du soutien des aidants, a
commencer par linstitution mais aussi l'aide a dola: nous verrons en quoi la facon dont
l'aidant percoit ce soutien conditionne son effitac Etant donné I'étendue du champs et

I'abondance de la littérature, ce chapitre ne sg pas exhaustif.

Dans le cadre de la problématique nous serons angedéfinir les dimensions du fardeau et du
sentiment de compétence, reflétant les dimensiégatives et positives de la relation, comme

autant de composantes du stress percu de l'aiblaots nous interrogerons alors sur leurs effets

1 ler février 2008. Plan “Alzheimer et maladiesapptées” 2008-2012. [en ligne] Disponible sur ttgsifwww.plan-
alzheimer.gouv.fr/medias/m/cms/article/alzheim@&@/B/90/plan-alzheimer-2008-2012.pdf>. (consul&g 20
février 2010).
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respectifs, ainsi que sur I'effet du soutien pesgula santé psychique des aidants.

Dans la partie la méthodologie nous présenterotie étude transversale menée aupres de 264
aidants familiaux par voie de questionnaires postaous permettant de poser la question de
I'influence du stress percu et du soutien percuassanté psychique des aidants selon le statce de
dernier (conjoint / enfant ) et selon le contextéel’dide (domicile / institution). Nous proposerons
un modele d’équations structurales testé simultamérdans quatre sous-groupes d’aidants : les

conjoints accompagnant leur partenaire a domitje ¢u en institution (2), les enfants

accompagnant un parent agé a domicile (3) ou eituitien (4).

Dans la partie résultats, nous comparerons latateidactorielle des questionnaires du fardeau et
du sentiment de compétence a celle relevée dargudss antérieures et nous décrirons le niveau
des dimensions dans les quatre sous-groupes disidamsuite nous détaillerons les processus du
stress observés a travers les modéles structui@ux chaque groupe d’aidants. Nous montrerons
les effets indirects de I'aide sur la santé psyehigia les dimensions du stress percu et du soutien

percu ainsi que l'influence du statut de I'aidainde contexte d’hébergement sur ce critére.

Nous discuterons d’abord des facteurs explicagftadsanté psychique selon le statut de l'aidant et
le contexte d’hébergement du proche. Puis nous imb&isogerons sur les apports et les limites du
paradigme du stress quant a I'explication la spay&hique des aidants, en particulier la mesure du
stress percu et l'utilité d'élargir les outils aens de la relation d’aide pour l'aidant. Nous
conclurons sur la question du soutien : dans quéilation d’aide a-t-il un effet protecteur de la
santé psychique ? En quoi le soutien percu pedtrd un indicateur utile de la réceptivité des

aidants par rapport a l'aide proposée ?

Nous conclurons ce travail sur les implicationsrdauecherche et pour les professionnels.
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1°" partie :
REVUE DE LA LITTERATURE
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1.1. LAIDANT FAMILIAL ET LA MALADIE D’ALZHEIMER

1.1.1. La maladie d’Alzheimer et les troubles appardés

La maladie d’Alzheimer se caractérise par une ait@n initiale des capacités mnésiques et d’'au
moins deux autres fonctions cognitives, objectiygga les données cliniques et des tests
neuropsychologiques et en l'absence d'affectiontésggjue ou cérébrale (selon les critéres
NINCDS-ADRDA, McKhannet al, 1984, in Ankri, 2009. Cette pathologie neurodégénérative ne
débute que rarement avant 60 ans. Les troubles méinoire et du langage altérent les capacités de
communication du malade, évoluant jusqu’au mutigti&a non reconnaissance des proches. Mais
avant tout les troubles de la mémoire épisodigieigaitent les souvenirs auto-biographiques et ainsi
le sentiment de sa propre identité. Les troublesfalections exécutives et instrumentales perturbent
la réalisation des activités quotidiennes telles khabillage, la préparation des repas ou la gesti
d’un traitement médicamenteux. La personne dewemntlus en plus dépendante au fil des années,
I’évolution par paliers pouvant conduire a un é&jadbataire. Les perturbations des fonctions
cognitives peuvent s’accompagner de symptomes psyaimportementaux (SPCD), tels que

I'agressivité ou I'apathie, relativement imprévisbet fluctuants.

Au-dela de la maladie d’Alzheimer, qui représentef@ % des démences, nous nous intéresserons
a I'ensemble des pathologies neurodégénérativesystiéme nerveux central (SNC) touchant les
personnes agées, soit selon les critéres du DSMuhé altération durable des capacités cognitives
d’intensité suffisante pour retentir sur la vie tidienne. Deux grandes familles de démences sont
identifiees en fonction de leur origine, dégéngratiou/et vasculaire (démence mixte). La
dégénérescence peut toucher en premier les zon&salas, comme dans la maladie d’Alzheimer
ou la démence fronto-temporale, mais aussi lesszsaes-corticales comme les 17 % de maladies
de Parkinson évoluant vers la démence, parfois miémeeux ensemble comme dans la maladie a
Corps de Lewy (Ankri, 2009).

Les pathologies neurodénératives du SNC occasiorpman la personne elle-méme un handicap

psychique puis physique, et pour I'entourage fahié mobilisation d’'une aide conséquente.

2 Ankri, J. (2009). Prévalence, incidence et factaie risque de la maladie d'Alzheim@érontologie et sociéfd 28-
129(1-2), 129-141.

3 American Psychiatric Association (1994). DSM-IRiagnostic and Statistical Manual of Mental Disorsle
Washington, 4éme édition.

18



1.1.2. L'aide familiale

L'accompagnement d’'une personne atteinte de mathidieheimer implique aussi bien un soutien
affectif que la réalisation de taches matérielledes a I'hygiéne, a la gestion des activités
guotidiennes et du bugdet, au traitement. L'aidmilfale, qui permet & la grande majorité des
personnes malades de vivre chez elles plutot quistitution, est aujourdhui reconnue. Selon
Hébertet al (1999), l'aide familiale serait préférée a l'aide prsfesnelle par les personnes
malades et leur entourage, car plus a méme detanaita qualité de vie, la sécurité et le biereétr
du proche. La communauté des personnes accompagmagroche malade est désignée sous le

vocable d'aidants.

Qu’est-ce qu’un aidant ?

L'aidant familial, est une personne offrant soneaédun membre de sa famille, par extension a une
personne intime (compagnon, ami de longue datejteation de handicap, en raison par exemple
d'une pathologie chronique (maladie d'Alzheimersyaissi schizophrénie ou cancer). Le terme
d’aidant naturel est également rencontré : l'aideodle « naturellement » de la relation intime
préexistante ou les relations intimes donnent dieine aide mutuelle se muant en dévouement en
cas de handicap sur la base de « l'autre auraipdaeil pour moi ». L'aidant est également qualifi
d’informel, par opposition aux aidants formels ot les professionnels intervenant auprés de la

personne malade ou dépendante.

Souvent un aidant principal, conjoint ou enfassuase et/ou coordonne la majeure partie de l'aide
quotidienne, qu'il cohabite  ou non avec la  personnenalade  (Zarit,

Reever & Bach-Peterson, 1980 Andrieu et al. (200%) observent dans le cadre de ['étude
européenne « ICTUS Study » (N = 1098), 80 % d'agddimectement impliqués dans I'aide contre
20 % organisant uniquement les aides a domicile.relyenne les aidants consacrent plus de
5 heures par jour a leur proche (entre 2 et 9 keseton les pays). Ce temps d’aide informelle

évolue au fil des années et de I'évolution descdifés de la personne malade (Neubauer, Holle,

* Hébert, R., Lévesque, L., Lavoie , J., VézinaGéndron , C., Préville, M., et al. (1999). Le souties aidants de
personnes atteintes de démence vivant a donlichenée gérontologiqud 3, 335-352.

® zarit, S. H., Reever, K. E., & Bach-Peterson, J8(M9Relatives of the Impaired Elderly : Correlatéseelings of
Burden.The Gerontologis20(6), 649-655.

6 Andrieu, S., Bocquet, H., Ankri, J., Gillette-Guy@tn S., Nourhashemi, F., Salva, A., et al. (20@8jplution de
l'aide informelle apportée aux patients préseniaptmaladie d'Alzheimer a un an. Dasladie d'Alzheimer et
Déclin Cognitif(Vol. 10, pp. 183-193). Serdi Edition.
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Menn, & Gr@el, 2009). Enfin notons que 75 % de ces aidants principsomlt des femmes
(Samitca, 200%; Rigaux, 2009; Vernooij-Dassen, Kurz, Scuvee-Moreau, & Dre26839).

Le réle assumé par l'aidant est conséquent : hesllance et les soins s’intensifient avec le temps
(Samitca, 2004). Outre l'aide active, voir son pr@changer, méconnaitre sa propre histoire de vie,
ne plus reconnaitre ses enfants et son conjoini gue la diminution des échanges sont des
aspects de la maladie particulierement douloureux pentourage. Le caractére d’incertitude et de
changement de I'accompagnement, nécessite de fadparproches un ajustement permanent,
d’autant plus difficile que la personne malade meitpplus communiquer adéquatement. Cela
remettrait également en question, en partie du sndanréciprocité de la relation (Pearlin, Mullan,
Semple, & Skaff, 1990) mais aussi le caractére interactionnel et négéeiade Iaide
(Samitca, 2004).

L'aidant se trouve de plus en plus isolé. L'évaatinégative, la difficulté de reconnaitre ses
troubles et/ou de s’exprimer plus généralementtdimh aussi la capacité pour la personne atteinte
de dire sa gratitude, réduisent sur le long teesgbssibilités d’expériences positives par rapgport
d'autres situations d'aide ou la communication tn'epas ou peu entravée
(Pinquart & Sérensen, 206

L'ensemble de ces éléments font dire & Andrieu @tgBet (1999 que la relation d'aide a la
personne atteinte de maladie d’Alzheimer constitne « expérience moralement douloureuse »,
plus fréequemment évoquée en terme de « fardeanslaédittérature. En 1979, Fengler et Goodrich
alertaient la communauté des gérontologues, idamtifes conjoints de personnes malades comme

des « victimes cachées » (George & Gwyther, 1986

" Neubauer, S., Holle, R., Menn, P., & GraRel, EO®O0A valid instrument for measuring informal caime for
people with dementidnternational Journal of Geriatric Psychiatr4(3), 275-282.

8 Samitca , S. (2004). Les "secondes victimes" reviau quotidien auprés de personnes atteintes aealadie
d'Alzheimer.Sciences Sociales et Santé (2R 75-94.

° Rigaux, N. (2009). L'aide informelle aux personagées démentes : fardeau ou expérience significatjinformal
care : burden or significant experiencd®gychologie & neuropsychiatrie du vieillissemétiiL), 57-63.

19 Vernooij-Dassen, M., Kurz, M., Scuvee-Moreau,& Dresse, A. (2003). La mesure du sentiment de déiemze
chez les aidants de patients démeRe/ue Epidemiologique Sante Publiqggl), 227-235.

" pearlin, L. I., Mullan, J. T., Semple, S. J., &$SkM. M. (1990). Caregiving and the Stress ProcAssOverview of
Concepts and Their Measurd@sie Gerontologist30 (5), 583-594.

2 pinquart, M., & Sérensen, S. (2004). Associatiohsaregiver stressors and uplifts with subjectival-being and
depressive mood: a meta-analytic comparig@ing & Mental Health8(5), 438-449.

13 Andrieu, S., & Bocquet, H. (1999). "le Burden" Unlicateur spécifique pour les aidants familiaGérontologie et
Société89juin 99), 155-166.

4 George, L. K., & Gwyther, L. P. (1986). CaregiveeMBeing : A Multidimensional Examination of Family
Caregivers of Demented AdulfBhe Gerontologis6(3), 253-259.
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1.1.2.1. Ou commence le réle d’aidant ? Criteres gixrtifs et subjectifs

Etant donné la fréquence de l'aide au sein deally Braithwaite (1992) a souhaité clarifié
dans quelle mesure et dans quelles conditionsel'tadhiliale constitue une source de stress. Par
exemple, en quoi 'accompagnement d’un procherdttle maladie d’Alzheimer est-il plus pesant
gue la responsabilité, les soins, la fatigue sugpopar de jeunes parents ? En lien avec la
progression de la dépendance psychique et physijog, sources de stress spécifiques sont
identifiées : le caractere de dégénérescdrdeujours pire »), I'imprévisibilité, la contrda de
temps du fait de l'aide (long terme, sans limite digée), le bouleversement de la relation et
I'absence de choix (devoir, désignation) (Braitheall992). Dans I'éducation la norme veut que
I'amour soit réciproque et I'autorité du coté desls parents. Dans la relation d’aide suite a tgepe
d’autonomie psychique, il n’existe ni normes setvadm repére dans les échanges, ni garde-fous
contre une éventuelle domination de I'un sur l'autra probabilité de conflits est d’autant plus

élevée.

Ainsi la situation des aidants est extrémement dexap ce qui participe a leur stress. Les
manifestations visibles de cette pression, tellae tp détérioration de la santé physique et
psychique des aidants ont été largement décritess da littérature (Schulz, O’Brien,
Bookwala, & Fleissner, 199%5. Néanmoins en marge de cette vision dominante,laissant
entrevoir que le tragique de la situation des agjacertains auteurs opposent un point de vue
alternatif (Rigaux, 2009 ; Nolan, Keady, & Grar@95"" ; Nortonet al, 2009%).

Ces auteurs relativisent a la fois le caractére in@ractionnel, a « sens unique », de la relation
d’aide mais rappellent également que celle-ci cemgirdes aspects positifs. lls critiquent la
perspective réduisant la personne malade a layitéssi ses troubles, ce qui la déboute de son rang
de sujet. De méme ils remettent en question leonadiaidant « victime » passive, devant étre
assisté voire remplacé par les professionnelsddiprévenir 'épuisement et la rupture de l'aide

(Samitca, 2004 ; Rigaux, 2009 ; Mollard, 26)9Le vocabulaire employé, tel que le « fardeaw» o

15 Braithwaite, V. (1992). Caregiving Burden : Making tBoncept Scientifically Useful and Policy Relevatesearch
on Aging 14(1), 3-27.

6 Schulz, R., O'Brien, A. T., Bookwala, J., & Fleissnkr (1995). Psychiatric and Physical Morbidity &ffs of
Dementia Caregiving: Prevalence, Correlates, and Galise Gerontologist35(6), 771-791.

" Nolan, M., Keady, J., & Grant, G. (1995). CAMI: asis for assessment and support with family caiisish
Journal of Nursing (Mark Allen Publishing), 4(18R2-826.

18 Norton, M. C., Piercy, K. W., Rabins, P. V., Gre&,C., Breitner, J. C. S., Ostbye, T., et al. (2009Ye@aer-
recipient closeness and symptom progression ineMzér disease. The Cache County Dementia Progression
Study. The Journals of Gerontology. Series B, Pdpgiital Sciences and Social Sciences, 64(5), 5@&)-56

9 Mollard, J. (2009). Aider les procheéaérontologie et Société28-1241-2), 257-272.
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encore la « charge », de I'anglais « burden >yésgllateur de ce point de vue.

De méme la qualification d'« aidant familial » topre la réalité. Si le terme permet de mettre en
lumiere le travail « invisible » de I'entourage lkdepersonne malade, il souligne la réalisation des
taches concrétes, par analogie avec les aidanfespronnels, au détriment de I'affection et
I'attention des proches qui priment pourtant saide instrumentale. Pearlat al. (1990) rappellent
gque la relation d’aide s’ancre avant tout dansrefetion intime, le plus souvent entre conjoints ou
entre parent et enfant, qui débute bien avant lemiprs signes de maladie. Dans ce contexte, il
n'est pas aisé de situer le début de l'aide, pppod a l'entraide préexistante, d’autant que la
situation évolue progressivement contrairement @eldée d’autonomie brutale, suite a un accident

vasculaire-cérébral par exemple.

Pour la méme raison, il est difficile de repérefitadu rble d’aidant, si ce n’est lorsque I'un des
membres de la dyade décéde. La logique instruneertedd a assimiler le relais par les
professionnels, I'entrée en institution notammentia fin du réle d’aidant familial. Pourtant la
relation filiale ou conjugale perdure quel que $eitieu de résidence de la personne malade. En

quoi l'investissement de 'aidant auprés de somlpeadevrait-il prendre fin ?

1.1.2.2. Ou se termine le role d’aidant ? Etre aid& apres l'entrée en

institution du proche malade

Le petit nombre d’études concernant les accompagramt le proche est entré en institution est
tout a fait révélateur de cette centration surtaedision instrumentale de I'aide familiale plutdieq

sur l'attention et I'affection pourtant premiéres.

Loin « d’abandonner leur proche » les aidants coetit de s’investir de multiples maniéres aupres
de l'étre aimé qui vit désormais en institution. -dela des soins personnels ou des aides
instrumentales, les aidants s’attachent a fourng assistance globale visant une maintien de
lidentité et de la qualité de vie du proche (Gaug2003°). Par ailleurs, si l'institutionnalisation

soulage I'entourage des taches matérielles, elié tpat aussi bien perturber la relation conjugale

ou filiale et engendrer une souffrance supplémemntai

20 Gaugler, J. E. (2005). Family Involvement in Resti## Long-Term Care: A Synthesis and Critical Reviéging &
mental health9(2), 105-118.
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Si les aidants sont satisfaits des soins donngsamle en institution (Tornatore & Grant, 26Y)4
cela ne signe pas pour autant la fin de la relatiaide, pas plus que cela n'améliore la dépression
ou augmente le bien-étre de I'aidant (Liebermanishér, 2003%). Auparavant, Ritchie et Ledésert
(19923 dans une étude auprés de 257 aidants francaii, également pointé la souffrance des

familles dont le proche vit en institution.

Le role de l'aidant s’inscrit dans une histoireat&innelle de longue date avec la personne malade :
si l'aspect instrumental de l'aide est indénialtdedimension affective premiere ne doit pas pour

autant étre occultée.

Nous allons maintenant tenter de définir ce « fande qui pése sur les aidants, concept aussi
critigué gu’étudié. Comment cette notion s’inselie dans le cadre du paradigme du stress ? Que
nous apprennent les diverses opérationnalisatiante stress de I'aidant, ses conséquences et ses
déterminants ? Par la suite nous interrogerons gausculierement les liens entre fardeau et santé

psychique.

1 Tornatore, J. B., & Grant, L. A. (2004). Family egiver satisfaction with the nursing home aftercptaent of a
relative with dementiaJournals of Gerontology: Series B: PsychologicaleSces and Social Sciencé&$(2),
80-88.

22 | ieberman, M. A., & Fisher, L. (2001). The Effeai Nursing Home Placement on Family Caregivers atfefts
With Alzheimer's Diseas&erontologist41(6), 819.

3 Ritchie, K., & Ledésert, B. (1992). The familiestbg institutionalized dementing elderly : a preliany study of
stress in a French caregiver populatidnternational Journal of Geriatric Psychiatry(1), 5-14.
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1.2. LE FARDEAU ET LE STRESS DE L'AIDANT

1.2.1. Contributions du fardeau : mise en lumiére dstress de l'aidant

1.2.1.1. Apparition du « fardeau » dans une littérre grandissante

Le champ de recherche sur 'accompagnement desrpess agées en situation de handicap, et plus
particulierement souffrant de troubles cognitifgnait un fort développement ininterrompu
jusqu'a nos jours, a tel point que des 1990 Peatliml. le décrivent comme une « entreprise
florissante »Pearlinet al, 1990). Dans ce contexte, de nombreux cherchewsert intéresseés a la

guestion du fardeau des aidants.

La premiere apparition du concept de fardeau datistérature remontrait & un article de Grad et
Sainsbury en 1963 Ce concept est majoritairement employé dans dnghde la santé mentale
avant d'étre étendu & d'autres domaines (Poulsh@simling, 1984°). Parmi les premiers travaux
d’'importance, encore cités aujourd’hui dans le ghata la gérontologie, on trouve ceux de Zarit
(Zarit et al, 1980) ainsi qu’'une définition de George et Gwytteprise dans de nombreuses études
ultérieures (George & Gwyther, 1986).

Andrieu et Bocquet (1999) indiquent que le fardeaula charge, du mot anglais « burden », se
définit généralement comme «l'ensemble des coms@mgs physiques, psychologiques,
émotionnelles, sociales et financiéres supportéesles aidanf§». Le fardeau correspond &
'impact de la relation d’aide sur la personne ‘delant. Il comporte une dimension objective, qui
correspond a la fonction de I'aidant, comme laisé#ibn de taches quotidiennes, le temps consacré
a l'aidé et le manque de temps pour les autregsplie sa vie. Le fardeau inclut secondement une
dimension subjective, liée au statut de I'aidantnme la responsabilité endossée et la souffrance
morale (Andrieu & Bocquet, 1999). La dimension saliye refléterait le vécu de l'aidant tandis
gue la dimension objective ou objectivable dédrieasituation d’'aide.

La conceptualisation du fardeau se réfere prineipaht a la théorie du stress : I'aide familiale est

considérée comme une situation des plus stressantaessitant des efforts d’adaptation

24 Grad, J., & Sainsbury, P. (1963). Mental illnesd the family.Lancet 1(7280), 544-547.

%5 poulshock, S. W., & Deimling, G. T. (1984). Famslicaring for elders in residence: issues in thasmrement of
burdenJournal of Gerontology39(2), 230-239.

%6 Nous reviendrons sur la définition de ce concept &u long de ce chapitre.
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considérables (Zarit, 208%2. Reprenant le modéle transactionnel du stredsaderus et Folkman,
Hébert et al (1999) assimilent la relation d’aide a une sitratde stress, c’est-a-dire « une
transaction entre l'aidant et son environnementué&eapar lui comme excédant ses ressources et
nécessitant des efforts d’adaptation ». Dans ceecéal stress n'est ni une résultante, ni un

événement déclencheur mais un ensemble de tramsapirticipant a un processus complexe.

Dans ce processus complexe, Andrieu et BocqueOjli@perent trois types d’éléments étudiés a
travers la littérature. Premiérement les travawenpent en compte les déterminants contextuels
comme la situation économique, sociale et familidle l'aidant au moment de [laide.
Deuxiemement sont distingués des stresseurs, &'dse des événements déclencheurs ou facteurs
pathogenes. |l existe des stresseurs primairesi-a&-dire les difficultés directement liées a la
maladie comme les déficits et I'aide concréte ageoret des stresseurs secondaires, c’'est-a-dire le
répercussions en cascade dans d’autres spheresvie professionnelle, financiere, familiale et
sociale. Troisiemement des facteurs protecteurseneodl le processus morbide du stress : il s'agit
par exemple des capacités d’ajustement du sujetpdiien dont il bénéficie ou encore des aspects
positifs de la relation d’aide.

Toujours selon Andrieu et Bocquet (1999) I'ensentdseces facteurs participant au processus de
stress aboutiraient & « une sensation plus ou numokureuse de supporter une charge » soit le

fardeau. Ce qui importe c’est I'appréciation dessémuences de la situation d’aide par I'aidant.

Le fardeau est généralement mesuré a l'aide ddigueaires d’auto-évaluation dont le plus connu
dans la recherche et la clinique est sans douteehitaire de fardeau de Zarit en 22 items (Zarit
Burden Interview ou ZBIl). De nombreux auteurs onidé& les déterminants du fardeau, soit
I'influence de facteurs tels que la sévérité dmédadie du proche, la santé et 'dge de l'aidaed, s

capacités d’ajustement, ou encore le soutien diegsimnnels ainsi que son impact sur la santé

physique et psychique des aidants.

1.2.1.2.Conséguences déléteres du fardeau et risqlimstitutionnalisation

Les travaux sur le fardeau montrent d’emblée leséquences déléteres de la relation d’aide, dans
une optique d'alerte des pouvoirs publics. Aingldvation du fardeau est associée a une

détérioration de la santé de l'aidant, soit I'augtadon des problemes cardiovasculaires,

27 zarit, S. H. (2002). Le fardeau de l'aidant. Daes aidants familiaux et professionnels : du canatd'action
(Andrieu, S., Aquino, J.P. (Eds)., pp. 20-24). ®d8ierdi et Fondation Médéric Alzheimer.
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immunitaires et psychosomatiques, ainsi que de datatité (Pruchno & Potashnik, 1989;
Schulz & Beach, 1999 ; Carretero, Garcés, Rédenas, & Sanjosé, Zp0% santé psychique est
également affectée (Schudt al, 1995). La détérioration de la santé peut étre aoreséquence
directe de l'aide mais également indirecte : lelsualis surchargés négligent leur propre santé et ont

moins de recours aux soins (Carreteral, 2009).

Globalement, le fardeau est corrélé a de nombredicateurs de la qualité de vie des aidants
comme la santé auto-évaluée, la tendance dépressileretentissement sur les loisirs. En ce sens,
le fardeau permet d’objectiver une souffrance véstuest parfois considéré comme un indicateur

partiel de santé (Andrieu & Bocquet, 1999).

Concernant I'impact pour la personne atteinte ddadima d’Alzheimer, un fardeau élevé
précipiterait l'institutionnalisation et constit@ér un risque de maltraitance (Andrieu & Bocquet,
1999 ; Andrietet al, 2003%).

1.2.1.3. Aider les aidants...a maintenir leur proch au domicile

Dans une étude de 1980, Zarit présente le fardeame un concept opérationnel, a visée pratique.
Il s’agit de repérer les aidants en difficulté fdedeau en étant un indice, afin de les souteniteet
maintenir le plus longtemps possible 'accompagndnau domicile des personnes agées en

situation de handicap.

Alors que linstitutionnalisation pourrait soulag&idant, les auteurs la déconseillent en raisen d
ses effets négatifs pour la personne ayant debl&é®wognitifs, tels que la perte des reperes, la
difficulté d’adaptation mais aussi une mortalit€rae. En faveur du maintien a domicile, Zarit et
collaborateurs évoquent la possibilité de rédwréatdeau grace a I'aide professionnelle aussi bien
au domicile qu’en milieu hospitalier (Zagt al, 1980).

8 Pruchno, R. A., & Potashnik, S. L. (1989). Caregivipouses: Physical and mental health in persgedturnal of
the American Geriatrics Society7(8), 697-705.

29 Schulz, R., & Beach, S. R. (1999). Caregiving as a Risttor for Mortality: The Caregiver Health EffeGgudy.
JAMA 282(23), 2215-2219.

%0 Carretero, S., Garcés, J., Rédenas, F., & Sanjog2009). The informal caregiver's burden of depengeople :
Theory and empirical reviewrchives of Gerontology and Geriatrict(1), 74-79.

31 Andrieu, S., Balardy, L., Gillette-Guyonnet, S., Boet, H., Cantet, C., Albaréde, J. L., et al. (2003)arge ressentie
par les aidants informels de patients atteintadedladie d'Alzheimer au sein de I'étude REAL.FR thode de
mesure et facteurs associéa.revue de Médecine Interr24, 351-359.
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Pour soutenir les aidants et réduire le fardeastiinécessaire de comprendre quels aspects de la
situation d’'aide augmentent quels aspects du farde®ans un contexte de prévention de
I'épuisement de l'aidant et de maintien au domjciés travaux se sont attachés a montrer les

facteurs associés a un fardeau élevé.

1.2.1.4. Approche épidémiologique : recherche des adteurs de

vulnérabilité

L'approche épidémiologique, au départ a-théoriglietéresse aux facteurs favorisant la santé ou au
contraire la maladie. La comparaison entre sugatss®t malades permet d'identifier les facteurs de
risques (Bruchon-Schweiter, 2002, p35

Appliquée aux aidants, I'épidémiologie met en éwade les déterminants sociologiques ou
contextuels d'un fardeau élevé ou bas. Elle offre description de la situation d’aide, soit les
incapacités de la personne agée, aux plans cogdgnoiiftionnel et psycho-comportemental, mais
aussi les besoins des personnes aidantes, legriaetdrainant une souffrance ainsi que le recdurs

I'aide professionnelle (Andrieu & Bocquet, 1999).

De nombreuses études ont mis en évidence ces ffacteuwisques. En Europe, I''CTUS Study mise
en place dans des centres spécialisés de douzalpatyta France, a recruté 1 380 patients entre
2003 et 2005. Cette étude s'intéresse aux étapisdlution de la maladie d'Alzheimer mais aussi
a son impact socio-économique. Une évaluation buale permet de suivre |'état de la personne

malade ainsi que le fardeau de l'aidant.

Ainsi au niveau socio-démographique, avoir desmasdas, étre une femme et cumuler un emploi,
seraient associé a un fardeau plus élevé (Carretemb 2009). Concernant la relation d’aide, le
degré de dépendance et les symptbmes psycho-camemtaux de la démence (SPCD), en
particulier 'agressivité dirigée contre soi ouraitles comportements aberrants, I'agitation st le
troubles du sommeil, sont pointés comme augmeitdaiardeau et le risque d’institutionnalisation
(Zaritet al, 1980).

En France, les études Real.fr (Andrieual, 2003) et Pixel (Thomas, Billon, Lalloué, Hazif-

%2 Bruchon-Schweitzer, M. (2002). Psychologie de lt&amodéles, concepts et méthodes. Paris. Dunod.
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Thomas, & Clément, 2089 fournissent des données sur la situation desisida

L’étude Real.fr

Peu d'études longitudinales sur le fardeau existeart particulier au niveau national
(Andrieuet al, 2003). Ces données sur le fardeau, évalué pdaiie Bl, sont fournies par le
groupe Real.fr, qui correspond a un programme itedigp de recherche clinique, basé sur 16
centres Alzheimer répartis sur I'ensemble du w@ret national et qui vise une meilleure
connaissance de I'évolution de la maladie, ses Goations et les filiéres de soins (Vellas, 2603
Andrieu et al, 2003 et 2005). La situation d’aide évoluant dapient et par palier, les auteurs
recommandent de suivre régulierement les aidantgotal, une cohorte de 691 personnes malades

et leur aidant entrent dans I'étude.

A l'inclusion de grandes disparités de niveau adddau sont observées parmi un échantillon de 246
aidants accompagnant un proche malade au dom&#e8% ont un fardeau absent a léger, 33,9%

77 7 AN

un fardeau léger & modéré, 9,3% un fardeau modggéde, 1,5% ont un fardeau sévare

Un an apres, I'état de santé et la perte d’autoeates personnes malades s’aggravent, de méme
que le nombre de taches réalisées par les aidantqarticulier pour les activités de la vie
guotidienne et la gestion des aides augmentenfardeau moyen n'augmente que trés Iégérement

mais la encore il faut considérer les différencgsrindividuelles.

Le degré dimplication dans l'aide et le fardeaubjeatif sont trés variables et associés. Pour
26,4% des aidants le fardeau diminue significateen(5 points ou plus)tandis qu’il augmente
dans 24% des cd3 points ou plus)Par ailleurs, le fardeau de 49,6% des aidantsepté des
variations intermédiaires, maintenant relativeméntr niveau initial. L'évolution du fardeau
ressenti ou subjectif est associée au nombre des&acomplies soit la charge objective. Ainsi les
aidants qui augmentent leur implication par rapportemps précédent, ont un fardeau plus éleve,
passant en moyenne de 20,3 points (ET = 14.1) &328pints (ET = 17) sur I'échelle ZBI, et

% Thomas, P., Billon, R., Lalloué, F., Hazif-Thomas, & .Clément, J. P. (2005). Situation des aidantermels des
déments vivant & domicile ou en institution. L'@uBIXEL. La Revue Francophone de Gériatrie et de
Gérontologie 12(111), 22-28.

% Vellas, B. (2003). PHRC REAL.FR:Réseau francais sur dtadie d' AlzheimerLa Revue de Médecine Interne
24(Supplement 3), 275-277.

% Selon les critéres de I'échelle de fardeau Zarit Birdeau absent (0-20 points), léger (21-40), enof41-60) et
séveére (61 et plus).
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inversement pour les aidants s’'impliquant moinsfiawdu temps (de 19 points ; ET = 15,6 a
12,3 points ; ET = 13,1).

La nature de l'aide familiale varie égalementidkspour les activités quotidiennes basiques (ADL)
telles que la toilette, est moins fréquente queld¢’adans les activités instrumentales (IADL). De
plus les interventions sont moindres pour les femimalades par rapport aux hommes. Les auteurs
soulignent que les aidants ne constituent pas ompgrhomogéne. Il faut donc prendre en compte
dans les études sur le fardeau les caractéristipiéss relation avec la personne aidée, telledajue
lien de parenté, le genre de l'aidant et de sonh@pla cohabitation ou non et sans doute la gualit

de leurs relations antérieures. L'étude PIXEL tieornpte de ces différences.

En lien avec la composante objective ou instrunienta fardeau les études ont mis en évidence les
conséquences visibles de la relation d’aide telle i temps consacré par l'aidant, en lien la
sevérité des troubles et les besoins de la personakade. Parallelement la composante
psychologique ou subjective du fardeau amene l&td@utres facteurs associés, la plainte de

I'aidant et la santé psychique notamment. Au niveational ce travail est amorcé par I'étude Pixel.

L’étude PIXEL

L'étude Pixel est une étude nationale, sponsopgaé&ovaris Pharma, sur la maladie d’Alzheimer
dans son contexte familial : elle recueille desrd@ms sur les personnes malades et leur aidant
principal  (Thomas, Hazif-Thomas, Delagnes, Bondyell & Clément, 200%;
Thomaset al, 20057). 1429 dossiers remplis par I'aidant principal tsmtournés a I'association
France Alzheimer qui soutient cette recherche. IDg lja diffusion d’un protocole via I’Association
des Neurologues de Langue Francaise permet detenlle69 dossiers associant le point de vue du
médecin et celui de I'aidant (Thomeitsal, 2005).

Le point de vue subjectif de I'aidant est davantpge en compte que dans I'étude Real.fr, ce qui

amene l'étude des facteurs psychologiques assauiésdress de l'aidant, comme la plainte ou la

% Thomas, P., Hazif-Thomas, C., Delagnes, V., Bonduél, & Clément , J. P. (2005). La vulnérabilité'deant
principal des malades déments a domicile. L'étud&P. Psychologie NeuroPsychiatrie du Vieillissem&s),
207-220.

%" Thomas, P., Hazif-Thomas, C., Lalloué, F., PochPRrjel , S., Ingrid, R., et al. (2005). La quatigvie du malade
dément a domicile et qualité de vie de l'aidanétude PIXEL.La Revue Francophone de Gériatrie et de
Gérontologie 12(111), 29-39.
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géne occasionnée par les troubles de la personiaglen@uestionnaire de 22 items congu pour les
besoins de I'étude) de fagcon subjective plutdt lquseule évaluation objective des troubles par le

médecin.

L'étude Pixel confirme la fragilisation de I'aidaaboutissant a une rupture de I'aide. Plutét que le
fardeau subijectif, Thomaat al. (2005) utilisent le concept de fragilité de I'andaen lien avec la
fragilité de la personne malade. Pour la persoriteinte de maladie d’Alzheimer, la fragilité
correspond a un risque de décompensations fonefiesren série, accru par la baisse des capacités
d’adaptation au stress ou aux changements d’emeroent, du fait des bouleversements
physiologiques et socio-démographiques liés a fiaga en age. En d’autres termes la fragilité
renvoie a la précarisation d’'un équilibre de plngkis difficile & maintenir. La fragilité importan

de la personne en situation de lourd handicap i@etra son tour une fragilisation de I'aidant, soit
« un état potentiel de décompensation d’une sitnatiédico-sociale ».

Au niveau opérationnel, la fragilité de I'aidant deduite a partir de I'association de deux indices
négatifs : un score bas a I'’échelle de qualitéidestyun score élevé a I'échelle de vulnérabi@iés

deux échelles sont en fait deux questionnairestaréuvaluation en 20 items chacun, élaborés en
pluridisciplinarité par I'équipe du Professeur Tras{CHU de Poitiers), des médecins neurologues,
gériatres ou psychiatres, et des représentantsadsotiation France Alzheimer. L'échelle de
vulnérabilité tient compte a la fois de facteugsla la maladie du proche, comme la surcharge de
travail, mais aussi de facteurs propre a l'aidaig jue son état de santé, son age ou encore son

isolement.

L'analyse de 1410 questionnaires montre que laliage I'aidant dépendrait a la fois de facteurs
personnels tels que les problemes de santé physigudépression, de difficulté d’acces aux soins
pour lui-méme, et des caractéristiques du patiemince la dépendance, les SCPD, la dénutrition ou
encore le déclin des capacités exécutives de Eppee malade. Ici la santé psychique a toute son
importance. La détérioration des deux indices dditgude vie et la vulnérabilité de I'aidant sont
associées a I'angoisse et le sentiment de ne pofaneg face a la situation (Thomasal, 2005).

Les analyses déterminent un « profil de vulnérgbili soit l'identification d’'un sous-groupe
d’aidants particulierement fragiles, dans lequekdurs éléments saillants au plan psychologique
sont mis en lumiere : le sentiment d'étre déprigyglisé, 'absence de satisfaction dans le fait

d’apporter une aide et dans la relation avec laqrere malade.

Par ailleurs la cohabitation est majoritaire cheg hidants les plus fragiles. La cohabitation

concerne essentiellement les conjoints mais aussiroinorité d'enfants aidants et entraine un
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fardeau plus élevé (Raccichini, Castellani, Civexckioravanti, & Scarpino, 2069. Davantage
de précisions concernant les difficultés des asla®ion leur statut et mode d’habitation sont
présentées dans une étude complémentaire (N =HB&@maset al, 2005 ).

L'étude Pixel compare ici 686 aidants conjointgmfiants adultes, dont le proche vit a domicile ou
en institution (Thomaset al 2005). Les difficultés de l'aidant sont évaluéesl’aide d'un
guestionnaire en 22 items couvrant quatre dimesgjoin correspondent en fait a la géne ressentie
vis-a-vis de différents comportements de la persomalade : les troubles du comportement du
proche €.g.« opposition aux soins », « déambulation »), sdfremee €.9.« repli », « tristesse »),
ses symptdmes psychotiques.g( « délire », « hallucination », « violence physigeet ses
problemes relationnels ou difficultés avec I'enninement €.g.« ne reconnait plus les siens », « se

met en danger »).

Tout d’abord, la souffrance de l'aidant semble dorént associée a celle du proche puisque la
plainte la plus importante, quel que soit le statule contexte, concerne la souffrance du proche

malade.

Ensuite les auteurs notent que les femmes, taBplesses, les filles que les belles-filles, coresacr
plus de temps a la personne malade que les épdes . Cette implication pourrait expliquer le

niveau de plainte moyen plus élevé chez les fenpaesapport aux hommes.

Par ailleurs les auteurs montrent un lien entretdéut de I'aidant et le mode d’hébergement de la
personne malade : la répartition des aidants slelon statut montre qu’une majorité d’épouses
accompagnent leur mari a domicile tandis qu’uneonitgj d’enfants soutiennent leur parent agé en
institution. Les difficultés varient en fonction duode d’habitation : au domicile, elles portent
davantage sur les symptémes psychotiques (détiressivité) alors qu’en institution ce sont les

transformations relationnelles qui affectent lesgkes aidants.

L'étude Pixel représente une avancée de la littegdrancaise sur les difficultés des aidants. Les

échelles de vulnérabilité et de qualité de vie paremt de dépister les aidants fragiles et d'iflenti

des catégories d’aidants a risque. Les auteumdreiftient les symptémes de la maladie qui génent
le plus l'aidant selon son lien de parenté et teeode d'hébergement du proche. L'étude s'intéresse
également a la relation entre la fragilité de Eaitlet certains éléments psychologiques tels que le

sentiment d’étre déprimé chez tous les aidantsdigtiaction.

% Raccichini, A., Castellani, S., Civerchia, P., Fiamat, P., & Scarpino, O. (2009). The Caregiver's Buraf
Alzheimer Patients: Differences Between Live-In atah-Live-In. American Journal of Alzheimer's Disease
and Other Dementia24(5), 377-383.
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Les limites de I'étude concernent la santé psyehifans les grilles synthétiques de Qualité de Vie
et de Vulnérabilité, I'angoisse, la dépression atchpacité de gérer la situation sont chacune
évaluées par un seul item. Il serait en outre ésgant d’explorer les différences d’épuisement, de
dépression, d’angoisse ou de culpabilité resspatid’aidant selon le lien de parenté et le comtext

de l'aide.

Enfin certains points théoriques méritent d'étréci@és. Le concept de fardeau apparait comme
intégré a I'échelle dite de « qualité de vie » ntas deux concepts ne sont pas clairement définis :
est-ce a considérer que le fardeau de l'aidanttitoesait une composante de sa qualité de vie ?
Nous constatons que I'échelle de qualité de viguastion présente de nombreuses analogies avec
I'échelle de fardeau de Zarit, ce qui interroge mjua la validité conceptuelle de l'outil. Par
exemple, concernant les relations familiales,ité du questionnaire de I'étude PIXEL « le fait de
vous occuper de votre malade...a-t-il un retentigsd important sur votre vie de famille ? » se
rapproche de I'tem 6 du Burden Inventory « a quékquence vous arrive-t-il de sentir que votre
parent nuit & vos relations avec d’autres membeds éamille ou amis ? ». D’autres items ont trait
a des domaines similaires comme les répercussiern&ide sur la santé physique, les relations
amicales, les finances ou encore le sentimentrdeda. En somme, l'utilisation du terme « qualité

de vie » est-il bien approprié pour décrire I'élehel

Ce terme tres utilisé chez les chercheurs en épididge et santé publique (Bruchon-Schweitzer,
2002, p.46-48) correspond a un concept tres gensadt le « fonctionnement optimum des
individus dans divers domaines de leur vie : leani&tre matériel et subjectif (origine sociologiqu
et psychologique), leur santé physique (médicale)entale (psychiatrique). L'échelle décrite dans
I'étude Pixel semble bien plus contextuelle, censér l'aide apportée au proche. De méme la
différenciation entre les concepts de vulnérab#itée fragilité n’est pas claire. Etant considérée
comme «un concept reconnu» la vulnérabilité n'eshs définie dans [Iarticle
(Thomaset al, 2005).

Limites de I'approche épidémiologique

Les études épidémiologiques ont le grand méritmelgre en évidence une problématique de santé
publique et d'alerter les décideurs quant a lassgede soutenir les aidants. Elles quantifient et
synthétisent les effets de la maladie d'Alzheimerle fardeau (Real.Fr) ou la fragilité (Pixel) de
l'aidant.

D’une facon plus générale, les limites de I'appeoépidémiologique dans I'étude du stress et du
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fardeau de l'aidant sont pointées. L'épidémiologee situe dans une perspective descriptive,
linéaire : des déterminants biologiques, psychalogs ou sociaux, entrainent des effets sur la santé
dans le sens d'une aggravation ou d'une amélior@auchon-Schweitzer, 2002, p.86). Cela ne
permet pas de rendre compte de la complexité deel'tamiliale, qui est alors résumée a ces
aspects négatifs, soit le poids des troubles dermgagur le stress de l'aidant. Cette focalisasan

le fardeau obijectif qui entrainerait un fardeaujesttif, puis un épuisement et enfin une entrée en
institution reléve d’'une logique professionnelle i gdiffere de celle de l'aide familiale
(Mollard, 2009).

Dans les travaux décrits précédemment, deux niveantxétudiés : un ensemble de déterminants et
des issues, soit schématiqguement les causeseadtdes Cela ne permet pas de rendre compte de la
complexité des processus de stress, par exemfi te rétro-action, soit le fait que la réactibs

I'aidant puisse également influencer I'évolutiors deubles.

Schulz et al. (1995) dans une méta-analyse concluent a la piéilbieé la relation d’aide mais
interroge les causes de la détresse des aidargtsauteurs pointent I'absence de liens consistants
entre les caractéristiques de la relation d’aidka gtsychomorbidité. Par exemple contrairement a
Pinquart et Sérensen (2003bh Andrieu et al. (2003) ne constatent pas de liens entre le fardeau
subjectif de l'aidant et les incapacités fonctidiese de la personne malade. Les causes de la
détérioration de la santé de l'aidant sont diffitient identifiables, en particulier si I'on s'agpsur

les seules études épidémiologiques. De nombreexeuplaident en faveur de liens indirects entre
les troubles du proche et la santé psychique d#afia (Lawton, Moss, Kleban, & Glicksman,
1991 ; Vernooij-Dassen, Persoon, & Felling, 1996Goode, Haley, Roth, & Ford, 1988 Sans
doute d’autres facteurs intervenant dans le proseds stress nécessitent d’étre pris en compte.
Schulz et al. (1995) recommandent de tester des modeles plupleres d'interactions et de

médiations.

% pinquart, M., & Sérensen, S. (2003b). AssociatioiStressors and Uplifts of Caregiving With CaregiBerden and
Depressive Mood: A Meta-Analysislournals of Gerontology Series B: PsychologicaleBces & Social
Sciencesb8B(2), 112-128.

40 Lawton, M. P., Moss, M. S., Kleban, M. H., & Glatkan, A. (1991). A two-factor model of caregivimpeaisal and
psychological well-beinglournals of Gerontologyt6(4), 181-189.

“! Vernooij-Dassen, M. J. F. J., Persoon, J. M. GFdling, A. J. A. (1996). Predictors of sense ofmpetence in
caregivers of demented perso8scial Science & Medicind3(1), 41-49.

2 Goode, K. T., Haley, W. E., Roth, D. L., & Ford, & (1998). Predicting longitudinal changes in caregphysical
and mental health: A stress process mddehlth Psychologyl7(2), 190-198.
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Le paradigme du stress décrit en effet des liengpbexes entre les déterminants de la situation, les
stresseurs et la réponse du sujet. Si les étuddsn@plogiques situent le fardeau comme « le stress
de l'aidant », le concept de fardeau ne sembleepgaticitement situé dans le modele du stress
décrit par ailleurs. Nous sommes donc en droit@ésrdemander comment le concept de fardeau
est intégré au paradigme du stress sur lequedppsiie. Cette question nous amenera également a

présenter les critiques du fardeau tant dans sseptumlisation que dans son opérationnalisation.

1.2.2. Comment le fardeau s'inscrit dans le paradigm du stress ? Une

nécessaire clarification

1.2.2.1. Remise en question du concept de fardeau

En dépit ou en raison de ces trente-six annéesdheiche intensive, le fardeau demeure un terme
encore mal défini, manquant d’homogénéité concdpte¢ empirique (Carreteret al, 2009). En

1984 déja, Poulshock et Deimling alertent sur éragénéité des définitions et opérationnalisations
du concept a travers les multiples travaux tansdarchamp de la gérontologie que celui de la santé

mentale dont il est issu.

Cela produit de nombreuses études lacunaires, dange inévitables mais entrainant un

« surgissement de connaissances inconsistantéscentinues » (Pearliat al, 1990). Nous allons
aborder les différentes critiques adressées aedardinsi que les incohérences ou confusions dans
sa conceptualisation en lien avec le paradigmerdass

Un concept utile...mais complexe

Braithwaite (1992) dans une revue de la littéraguele fardeau pointe son manque de définition
claire, lI'inconsistance entre sa conceptualisagbrson opérationnalisation et enfin son peu de
pertinence au plan socio-politique. Si le fardetantassocié a la détérioration de la santé de
l'aidant et l'institutionnalisation de la personmalade reflete un probléeme de santé publigue,
justifiant I'allocation de moyens, cette notion @eme trop large pour orienter précisément I'action.
D’autres auteurs comme Andrieu et Bocquet (1998)t en défendant l'utilité du concept et sa

principale mesure le Zarit Bl, pointent le manque rigueur du concept et constatent une

persistance des difficultés rencontrées par l'eferde la communauté de chercheurs, Iissue

34



consistant a distinguer fardeau obijectif, soit daésité des troubles de la personne malade et le

fardeau subjectif ou sentiment de fardeau mesurke (Zarit Bl.

La difficulté initiale concerne la définition large du fardeau, donnaeti la de multiples
interprétations. Dans le langage courant, le farde@respond a « une chose pesante qu'il faut
soulever, élever ou transporter » ou de facon égux une chose pénible qu’il faut supporter ».
L'aidant porte ou supporte quelque chose, mais glesi taiches quotidiennes, le temps consacré, la
répercussion sur d'autres spheres de la vie, ledomorale ?

Dans la littérature scientifique, Braithwaite raligpaun consensus proposé par Lawton (1989) :
« Détresse de l'aidant couvrant les notions d’idtinde, d’anxiété, de frustration, de dépression, de
fatigue, de mauvaise santé, de culpabilité et sigergiment, en réponse aux troubles de la personne
aidée, l'aide apportée et I'impact de la relaticaide ». Le fardeau rend compte d’'une pénibilité
générale de la situation de l'aidant a tout posde : « 'ensemble des conséquences de la relatio
d’aide » (George et Gwyther, 1986) et comprend paag objective, comme la charge de travail

assumeée, mais aussi subjective, comme la douleaieno

hY

En admettant une définition large du fardeau, p#emt de renvoyer a une réalité clinique
complexe de facon synthétique et imagée, commansposer ce phénoméne en un objet d’étude
scientifique, qui lui doit étre circonscrit ? Urersemble de conséquences » peut-il seulement étre
considéré comme un « concept» au point de vuentfaee ? Trois points nécessitent d'étre

clarifiés.

Premiérement, le fardeau correspond-il a la changierme de temps et d’'efforts consacrés, ou bien
se réfere-t-il a I'impact de l'aide apportée, daifragilisation de I'état physique, psychique @tial

de l'aidant ? En d’autres termes le fardeau peéitré cause et conséquences ?

Deuxiemement, le fardeau peut-il étre a la foiseotif et subjectif ? Est-ce un phénomene
observable directement ou non, ses caractéristigomselles propres a chaque individu ou bien

sont-elles valables pour tous ?

Troisiemement, de ce probléme théorique découlprahléeme empirique : comment mesurer un

phénomene aussi vaste ?

Coupant court a ces difficultés et arguant du mardgurigueur du fardeau, de la difficulté méme a
le circonscrire, certains auteurs dont George eytav (1989), ont tenté de décrire la détresse des

aidants sans utiliser ce concept.
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« Fardeau et bien-étre, deux faces d’'une méme piece

George et Gwyther (1986) s'interrogent sur la djmE du fardeau, défini de fagon large comme
les conséquences physiques, psychologiques oudmeties, sociales, et financieres de I'aide. En
effet ces quatre domaines que sont la santé phg;sppychique, la vie sociale et les ressources
financieres sont identifiés comme des dimensiondidn-étre (Duke Center for Aging, 1979 et
George et Bearon, 1980, in George et Gwyther, 1986)fardeau élevé pourrait ainsi étre décrit
comme un bien-étre bas dans ces quatre composBetesors les auteurs s’interrogent : fardeau et

bien-étre ne seraient-ils pas les « deux facesedn@me piece » ? (George et Gwyther, 1986).

Dans le cadre de la conceptualisation des conségsete la relation d’aide comme une perte de
bien-étre, George et Gwyther évaluent le bien-ée510 aidants familiaux a l'aide d’outils
applicables a 'ensemble de la population et mesuce facon objective et subjective, les quatre
dimensions communes au bien-étre et au fardeatudeéa le mérite d’offrir une évaluation du
bien-étre des aidants par rapport aux non aidaleshien différencier a la fois les dimensions

objectives et subjectives mais aussi les quatreadtes de vie concernés.

Une limite importante cependant au modeéle de Geetrgawvyther est que le fardeau et le bien-étre
ne sont pas interchangeables au plan théoriquengirigue. Miller (1989, in Braithwaite, 1992)
réfute la conceptualisation du stress et de lafaation comme les deux faces d’'une méme piece ou
les deux pbles d’un continuum. L'auteur soulignélqe s’agit pas de calculer les bénéfices-colts
ou aspects positifs-négatifs de la relation d'ai@® seraient des variables différentes qui
expliqueraient les aspects positifs et négatifspdine absence de corrélation inversée entre stress
et satisfaction. Il serait ainsi possible d'isalergroupe d’aidants a la fois plus satisfaitsplas

stressés (Rigaux, 2009).

Par ailleurs, Braithwaite (1992) souligne que laeffédnts domaines évalués par l'aidant
concernant sa situation peuvent avoir une répamussl niveau de la relation d’aide seule, au
niveau du bien-étre général seul ou bien les delaxfais. L'enjeu est de différencier les mesures
globales et contextuelles de I'impact de la retatitaide, soit le bien-étre général, affecté pates
sortes de stresseurs autres que la maladie dueproahle fardeau, concernant spécifiqguement la
relation d’aide. La prise de mesure inadéquateigxght selon l'auteur I'échec de certaines études
a montrer un changement suite a un soutien, iinggortant de clarifier quels sont les facteurs

influant sur le fardeau et/ou le bien-étre.
Le concept de fardeau, traduisant I'existence duass spécifique a la relation d’aide, nécessite

36



d’étre précisé, notamment son statut : est-ce wm@ble indépendante influencant la santé de
l'aidant ? Est-ce une variable dépendante au mé@&mauwnque le bien-étre ou la dépression ? Ou
bien est-ce une variable intermédiaire entre cex gesitions ? La distinction entre la dimension

objective et subjective du fardeau constitue urempgre réponse (George et Gwyther, 1986 ;
Braithwaite, 1992). Il nous faudra par la suiteiaitplus globalement la place du fardeau dans le

paradigme du stress.

1.2.2.2. Le fardeau et sa dimension subjective

Au niveau scientifique le fait que les dimensioigeotives et subjectives soient relativement peu
corrélées montre gu’elles sont bien distincteséeeasitent d’étre appréhendées avec des types de
mesures congruents (Braithwaite, 1992). En praticjast le cas lorsque le fardeau objectif est
évalué par les troubles du patient et le tempsammagandis que le fardeau subjectif I'est a I'alde
guestionnaires d’auto-évaluation (Andrietial, 1999 et 2003). Les méta-analyses de Pinquart et
Sorensen (2003b) recensent ainsi dans un grandreaieliravaux sur les relations entre le fardeau
évalué par l'aidant via un questionnaire et sigssteurs principaux, trois caractérisant les trauble
du proche (handicap cognitif, fonctionnel et psycbmportemental) et trois définissant l'aide
familiale (temps, diversité, ancienneté). En revenia distinction entre fardeau objectif et subiject

a l'aide des seuls questionnaires d'auto-évaluaemble largement compromise, si ce n'est
illusoire. L'échelle de Vitaliano, Russo, YoungB&cker (19943 en offre un exemple.

Braithwaite (1992) évoque également les enjeuxtigoks et sociaux de cette distinction, soit
I'attente de résultats objectifs concernant la &aftysique et psychique des aidants pour agir. La
seule prise en compte du fardeau subijectif laigsesqr que la détresse des aidants releve d’'un

stress percu mais pas forcément d’un stress Eebj@ux notions étant ici mises en opposition.

Afin d'établir un indicateur valable en terme detéapublique, l'auteur propose de définir le
fardeau comme une frustration des besoins de leakaidant. Néanmoins, cet indicateur se voulant
« objectif » consiste en un questionnaire d’autahéation plus proche du fardeau subijectif,
confondant a nouveau ces deux dimensions. Ainsipteeptualisation de Braithwaite ne sera pas

reprise par d’autres auteurs.

3 Vitaliano, P. P., Russo, J., Young, H. M., & Beckkr(1991). The screen for caregiver burdBme Gerontologist
31(1), 76-83.
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Les travaux de Braithwaite (1992 ; 2df0suggérent que le probléme de la distinction entre
dimensions objective et subjective du fardeau e2si@ns une confusion quant a la définition du
terme « subjectif ». Celui-ci revét deux sens g@amconfondre (Petit Robert, 1996

Premierement est subjectif ce qui est propre auplusieurs individus déterminés et non a tous les
autres, synonyme de « individuel », « personnebxterme subjectif renvoie ici a la responsabilité
individuelle, appliqué au fardeau cela conduiratbasidérer que des aidants puissent étre dépassés
par de petites sollicitations en raison d’'une figggpropre, autrement dit en raison de dispos#ion

ou traits de personnalité (Zarit, 2002). Deuxiémeinie terme subjectif signifie « propre a la vie
psychique, non observable directement de I'extésielwce qui nous semble plus approprié pour

décrire le fardeau de I'ensemble des aidants.

De plus ce n’est pas parce que le fardeau estdiflglitdot gu’objectif qu'il n'est pas réel ou gu’

ne doit pas étre pris en compte au plan politique point de vue politique, Bruchon-Schweitzer
(2002, p.45) défend l'idée que « dans les paysta éwoissance économique, [...] les responsables
politiques affirment que les droits du citoyen meeréduisent pas a la satisfaction de leurs besoins
matériels ». Cette position s'incarne dans l'intpodir les nombreux travaux sur la qualité de vie,
concept reconnu par |'Organisation Mondiale de #t& en 1984 comme « l'ensemble des
ressources nécessaires a une personne pour ré&agseaspirations et satisfaire ses besoins » (in
Bruchon-Scweitzer, 2002, p. 50).

Du point de vue de la santé publique, les étuddisiuent que le fardeau subjectif, mesuré a l'aide
de questionnaires d’auto-évaluation, occasionneddgéts au plan de la santé physique et mentale
(Carreteroet al, 2009). Plus précisément Tarriet al. (2002% montrent que les indicateurs
subjectifs, comme les niveaux de détresse et ddgoteauto-évalués chez des aidants de personnes
malades d'Alzheimer (N = 100) sont associés auani\de cortisol, soit un indicateur objectif du
stress. Le fardeau subjectif serait méme davantageslé a la santé que ce qui est souvent
considéré comme le fardeau objectif, c'est-a-@irguantification des différents symptdémes et de

I'aide fournie (Pinquart & Sérensen, 2003b).

Les deux dimensions objective et subjective du dawnd seraient différenciées mais non

indépendantes : elles augmentent conjointement.

44 Braithwaite, V. (2000). Contextual or general strescomes: Making choices through caregiving aspiaiThe
Gerontologist40(6), 706-717.

“> Petit Robert, Dictionnaire de langue francaisetj@uil 996.

“ Tarrier, N., Barrowclough, C., Ward, J., Donalds@n, Burns, A., & Gregg, L. (2002). Expressed Emotiomd
Attributions in the Carers of Patients With AlzheitseDisease: The Effect on Carer Burddournal of
Abnormal Psychologyl11(2), 340.
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Pour finir sur la distinction des dimensions ohjextet subjective du fardeau, Poulschok et
Deimling des 1984 avancent un point de vue int@rgssSelon ces auteurs la distinction entre
fardeau objectif et subjectif ne fait que masgeenbnque de définition claire du concept et laevast
étendue des notions qu'il recouvre. Pour eux, flaitepas de doute que le fardeau est subjectif et
correspond a « l'interprétation par l'aidant dedbi@mes découlant des incapacités du parent agé ».
lls proposent également de ne pas employer le tdenfardeau objectif qui préte a confusion : est-
ce le handicap du proche, l'aide en elle-méme en éncore les conséquences concrétes de l'aide
sur la vie de l'aidant ? Les auteurs distinguemicdes incapacités, le fardeau subjectif et l'ichpa

de la situation d'aideéregiving impadt

Méme circonscrit a I'évaluation des problemes jaéddnt, le fardeau subjectif demeure un concept
large. Aussi Poulshock et Deimling (1984) distingudifférents types de fardeau, en fonction de la
nature des incapacités du proche, soit deux facteles conflits dans les relations familiales y

compris avec le proche malade, associés aux SP@Dedtriction de la vie sociale, plutdét associée

aux incapacités fonctionnelles.

Il est néanmoins étonnant que les auteurs considéimpact de l'aide comme « objectif » par
opposition au fardeau « subjectif » se limitariappréciation des troubles du proche (plus ou moins

génant, plus ou moins maitrisables) et non a legption de la relation d'aide elle-méme.

Les difficultés et confusions dans la conceptuabsadu fardeau peuvent-elles étre liées a la
complexité du paradigme du stress ? En effet leorté@jdes études sur le fardeau des aidants se
réferent en apparence a cet unigue modéle du spesdant la littérature sur les aidants s’avere
tres complexe et diversifiée dans son opératiosaiidin. Ce phénomene est-il lié a une application
inadéquate du modéle du stress ou bien a la coitgplekérente au modele théorique lui-méme ?

En quoi celui-ci peut-il étre utile pour éclairargroblématique des aidants ?

1.2.2.3. Le fardeau dans I'évolution du paradigme @ stress

Bien gu'il y soit souvent fait allusion de faconiwmgue, le modele du stress recouvre différentes
théorisations. Rascle et Irachabal (20pImontrent comment la théorie du stress a évolué du

modeéle interactionniste au modele transactionnel.

“"Rascle, N., & Irachabal, S. (2001). Médiateurs etlémateurs: Implications théoriques et méthodolaggqdans le
domaine du stress et de la psychologie de la damfEravail Humain64(2), 97-118.
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Le modele interactionniste

Dans le modeéle interactionniste, la relation pemgeanvironnement est centrale mais aucun des
deux termes ne modifie I'autre : les auteurs soelig que le qualificatif « interdépendant » serait
finalement plus approprié que celui « d’interaatiste » (Rascle et Irachabal, 2001). Le stresseur
ou facteur de risque est issu de la conjonctioneelets caractéristiques individuelles, comme la
personnalité par exemple, et environnementalegstejjue les caractéristiques de la situation

potentiellement stressante. On étudie la vulnétéatul la résistance d’un individu au stress.

Les réactions de stress ou issues en terme de [gaygéue et mentale, sont modulées par une
combinaison de facteurs ou modérateurs donnéspautdéar antérieurs au processus de stress. Les
auteurs précisent que cewdérateurs peuvent étrénternes, comme le névrosisme, I'affectivité
négative, le lieu de contrble, la personnalité ddmostilité trait et I'anxiété trait, mais aussi
externes comme le genre, le temps, I'age, le niveau séctmomique ou le soutien social (réseau

social ou soutien effectivement regu).

Ce modéle correspond a une interacstatique dans le sens ou c’est simplement la congruence ou
I'incongruence entre un type de situation et desoerces personnelles et sociales qui explique

I'ajustement de I'individu.

Ce modeéle interactionniste semble étre celui applidans une majorité d’études ou les troubles du

patient d'une part et les caractéristiques dedmaidi’'autre part, déterminent le fardeau.

Par exemple Zarit (2002) propose d’employer le &du fardeau uniquement « lorsque la charge
demandée aux aidants est supérieure a celle geusent offrir », soit lorsque les stresseurs tels
gue les troubles du patient, dépassent les ressode I'aidant. Ainsi en fonction des multiples
composantes intervenant dans ce processus, ls skeebBaidant pourrait se convertir en fardeau
plus ou moins intense ou pas (Carretetoal, 2009). Le fardeau est présenté ici comme la
résultante d’'un équilibre entre des forces donraesiépart. Zarit (2002) donne en exemple la
diversité des réactions possibles parmi les aidaluist certains seraient dépassés par une petite

charge objective et d’autres au contraire pourtaisister a de fortes pressions.

De méme l'aide aux aidants repose sur le postulaing augmentation des ressources sociales

entrainerait une diminution presque mécanique ddefal. La encore le modele interactionniste
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s'avere insuffisant. Coudin (208 remet en question ce type de causalité, souligaamomplexité

de la relation d’aide et les divergences de logeptee aidants familiaux et professionnels.

Le modéle interactionniste semble largement apgligans le champ de I'aide informelle, ou
beaucoup d’auteurs se réclament pourtant du maggisactionnel. Pearliet al. (1990) évoquent

« la diversité et la confusion » régnantes danshamp qui a attiré « comme un aimant » de
nombreux chercheurs ayant des compétences dansédaisation du stress mais pas de la
problématique des aidants, ou inversement. L'autetoposera une application du modeéle
transactionnel du stress aux aidants. La théoriestdess a en effet évolué vers un modele

dynamique, acceptant les interactions réciprogleesnodele transactionnel.

Le modele transactionnel

L'évolution vers un modéle transactionnel a perroéstaines avancées. Selon la conception
néobehavioriste, la relation individu-contexte est processus, les modifications sont donc
réciproques et s'ajoutent aux effets d’interactfBascle et Irachabal, 2001). L'environnement est
changeant et l'individu actif : il interpréte laatée, agit sur elle, la modifie. Les transacti@mdre
I'individu et I'environnement correspondent « auxfores cognitifs, émotionnels et
comportementaux déployés par les individus pounjuster aux situations aversives »
(Bruchon-Schweitzer, 2002, p. 89). Le modéle tratiganel integre des variables médiatrices et

non plus seulement modératrices.

Les auteurs précisent la notion de variable médatrelle « intervient dans le cadre strict de la
relation personne-environnement » et corresponfdieaux variables intermédiaires tandis que les
modérateurs renvoient aux variables indépendaritas.médiation « transforme ['évaluation

premiére de I'événement stressant et I'émotion’gacompagne » : elle a un effet de feed-back ou

rétro-action.

La notion d'évaluation est capitale dans le mottalesactionnel : il s'agit de la facon dont ['indiy
percoit la situation stressante, ce qui détermimieeautres le type de stratégies d'ajustement.

Schématiquement I'évaluation se déroule en deuggem

D'abord le sujet opére une évaluation primairesianemmée stress percu (Bruchon-Schweitzer,

“8 Coudin, G. (2004). La réticence des aidants familia recourir aux services gérontologiques : urpaghe psycho-
sociale.Psychologie Neuro-Psychiatrie du Vieillisseme@), 285-296.
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2002, p. 288-289), il s'agit de l'appréciation lgasujet lui-méme de la situation stressante etede
caractéristiques : Quelle signification a-t-elleup l'individu ? Cette situation est-elle grave,
durable, ambigué, contrblable, lourde de consémsempour la vie quotidienne ? Globalement

constitue-t-elle une menace, une perte ou simplearedéfi, voire un gain ?

Puis le sujet effectue une évaluation secondaiit)as perception de « ses ressources personnelles
et sociales » dont il dispose pour faire face sitlaation (Bruchon-Schweitzer, 2002, p. 289). Attou
moment le sujet s'interroge sur ses possibilitégid'sur le stresseur, soit le contrble pergu
relativement fluctuant, et sur l'aide qu'il pensaiyoir obtenir de son entourage, soit le soutien
social percu, ces éléments modifiant en retouataatére plus ou moins menacant de la situation

(évaluation primaire).

Les deux phases de I'évaluation s'influencent régiement, elles sont pour ainsi dire simultanées
et ont un caractére transitoire. La variation d'asomposante du processus de stress modifiant les
autres. Il serait plus juste de parler d'évaluatipnimaires et secondaires au pluriel. C'est paairqu
le concept de « stress percu » au-dela I'évalugtionaire integre plus globalement « I'ensemble
des évaluations concernant non seulement la situgtnenacante, aversive), mais aussi les

ressources disponibles (ressenties comme insutfispn selon Bruchon-Schweitzer (2002, p. 290).

Ainsi le modele transactionnel permet de refléte nausalité complexe, ce qui semble tout a fait
indiqué pour expliquer le stress de l'aidant. Preniiexemple des caractéristiques de la maladie du
proche, habituellement considérées comme desbhlesindépendantes influant sur le fardeau et la
détresse de l'aidant (Pinquart & Sérensen, 2008®rmainet al, 2004°%. La majorité de ces
études avancent ces conclusions sur la base drah&ton des troubles mnésiques, fonctionnels et
psycho-comportementaux par l'aidant lui-méme pluttque par le chercheur
(Pinquart & Sérensen, 2003b). Or Vernooij-Daseeal. (1996) montrent que cette évaluation des
troubles du comportement est influencée par laopedité de l'aidant, en particulier la dimension
névrosisme. De méme Tarriet al. (2002) indiquent que les SPCD déclencheraient sndim
détresse lorsque l'aidant les attribue a la malddiproche (« il/elle ne fait pas exprés, il netpeu
plus ») ou a la personne elle-méme («il/elle failt pour m'énerver, c'est comme ca depuis
toujours »). Ainsi les SPCD évalués par l'aidaet,qai est généralement le cas pour des raisons
economiques dans les études, pourraient davanedigéer des processus transactionnels qu’étre

des variables purement objectives.

9 Germain, S., Adam, S., Olivier, C., Cash, H., OysBetl., Andrieu, S., et al. (2009). Does cogniiiwpairment
influence burden in caregivers of patients withidimmer's diseaseJdurnal of Alzheimer's Disease: JAD/(1),
105-114.
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Harper et Lund (1999 suggeérent également que l'effet des SPCD prdfétatites formes, selon

le genre des aidants conjoints. Par exemple lesusé&goseraient plus désemparées face a
I'agressivité et au changement de personnalitéufenhari tandis que les époux se sentiraient plus
en difficulté face aux pertes de mémoire et a nd#ulation nécessitant une surveillance de tous

les instants.

D'une maniere générale, beaucoup d'auteurs montbeence de liens directs, mais la constance
des liens indirects, entre les symptémes du pretle psychomorbidité de I'aidant (Schatzal,
1995 ; Lawtoret al, 1991), y compris dans le cadre d'études longitlels (Goodet al., 1998).

D’autres études comme celle de Nor&tral. (2009) renversent complétement les perspectivés, so
le sens de la causalité entre les facteurs sulgjdigis a I'aidant et I'évolution de la maladie du

proche, qui devient la variable dépendante et Hos ipdépendante. Dans une étude sur 20 mois
auprés de 167 dyades, la proximité relationnellsan de la dyade prédit un déclin plus lent chez
la personne atteinte d’Alzheimer. Cet effet esteatwe chez les aidants conjoints. Cela montre

également le poids des facteurs subjectifs suatgsurs dits objectifs.

Pour finir Brownet al. (2009%) ont mis en évidence auprés de 3376 conjoints, agés effet
bénéfique de l'aide apportée au partenaire dépénsian le plan fonctionnel et/ou cognitif.
L'implication aupres du conjoint malade, a raiséaudmoins 14 heures d’aide active par semaine,
est présentée comme un facteur de longévité dgsittsnaidants par rapport aux conjoints n’aidant
pas leur partenaire malade. Les auteurs s'appsigntie fait qu'aider d'autres personnes est
bénéfique pour la santé d'un individu. Cette agsertavait pas encore été vérifiée dans le coatext
du couple agé. L'aide apportée au conjoint pouceaitre-balancer la vulnérabilité induite par la
maladie d'un conjoint. Les auteurs précisent néamgue peu de situations d’aide extrémes sont
représentées ici, telles que l'avancée de la malaihlzheimer peut produire. Ces résultats
surprenants relativisent les répercussions unigonemégatives de l'aide, et surtout rappellent, de
méme que les autres travaux cités en exemple nigpleaité des processus en jeu dans le stress de
'aidant. Cette complexité s'accommode mieux du émdtransactionnel que du modeéle

interactionniste.

Le modéle transactionnel integre de facon compléairenles événements stressants, la part

d’évaluation de l'individu et leurs influences n@@ques. Dans ce cadre, Rascle et Irachabal (2001)

** Harper, S., & Lund, D. A. (1990). Wives, husbaratsj daughters caring for institutionalized andinsiitutionalized
dementia patients: Toward a model of caregiver éurtternational Journal of Aging & Human Development
30(4), 241-262.

1 Brown, S. L., Smith, D. M., Schulz, R., Kabeto, M, Ubel, P. A., Poulin, M., et al. (2009). Caregiyibehavior is
associated with decreased mortality riBkychological Scien¢c@0(4), 488-494.
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définissent le processute stress « comme une juxtaposition de variablediatmiges en action,
sous influence de variables indépendantes disposiiles et situationnelles, et produisant des
conséquences plus ou moins nocives pour la sah&s»principales variables médiatrices étudiées
dans la littérature sont le stress percu, le cnpércu, le soutien social percu, soit les difiése

aspects du processus évaluatif, et les straté@ipstment ou coping (Rascle & Irachabal, 2001).

Dans la littérature sur les aidants la distinceéoitre les deux modéles du stress, entre mediageurs
modérateurs ne semble pas toujours faite et deviemtsource de confusion dans de nombreuses
etudes comme le soulignent Pearinal. (1990) et Braithwaite (1992). Par exemple, paresi |
médiateurs étudiés dans la littérature, AndrieBatquet (1999) citent les stratégies d’ajustement
mais aussi le réseau social, considéré plutbét commmenodérateur externe et la personnalité de
I'aidant, modérateur interne. Si en théorie laindgton entre modérateurs et médiateurs peut étre

établie, ce n’est pas toujours le cas en pratique.

Une ambiguité demeure également au niveau du statlg variable fardeau. Le fardeau objectif
peut étre une variable critere et pas seuleme@épentante. Le fardeau subjectif est décrit comme
une « résultante » du processus de stress, patta# comme variable dépendante. Parallelement
certaines conceptualisations établissent le fardednjectif comme variable médiatrice entre le
fardeau objectif, les caractéristiques de la dibnaet la santé psychique et physique (Yates,
Tennstedt et Chang, 1989 Chappell & Reid, 2002; Chen, Sabir, Zimmerman,
Suitor & Pillemer, 2007). Quelle place occupe le fardeau subjectif et affjglans le modéle

transactionnel ? Est-il vraiment défini ?

Bien que le modéle transactionnel reflete mieuwsthess relatif a la situation d’aide, et que la
plupart des auteurs s’en réclament, c’est plutdhéeléle interactionnel qui est appliqué. Au plan
théorique, les deux modéles semblent souvent cdofgrcomme le confirment par exemple la non-
différenciation entre médiateurs et modérateurstdess de I'aidant ou I'ambiguité de la variable
fardeau. Dans le champ de l'aide informelle, Peagli al. (1990) apportent une clarification

importante, avec une véritable application du medelnsactionnel.

°2 Yates, M. E., Tennstedt, S., & Chang, B. (1999). @Gobutors to and Mediators of Psychological Well-Bgifor
Informal CaregiversJournals of Gerontology Series B: PsychologicakBces & Social Sciences4B(1), 12-
22.

%3 Chappell, N. L., & Reid, R. C. (2002). Burden and VBsing Among Caregivers: Examining the Distinction.
Gerontologist42(6), 772-780.

% Chen, C. K., Sabir, M., Zimmerman, S., Suitor, J.Pilemer, K. (2007). The Importance of Family Rigaships
With Nursing Facility Staff for Family Caregiver Buexd and Depressiodournals of Gerontology Series B:
Psychological Sciences & Social Scien@&28(5), 253-260.
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Theorisation de Pearlin et al. (1990) : le modelgansactionnel appliqué au stress de

'aidant

Pearlinet al. (1990) proposent un modele reflétant bien la cexif@# des processus du stress dans
la situation d’aide. Quatre niveaux de variablest quis en considération : les antécédents, les
stresseurs, les médiateurs et les issues du diretie.théorisation prend appui sur une vérificatio

empirique a l'aide d’entretiens exploratoires, 5aflants rencontrés trois fois en deux ans

permettent d’affiner la description des composadtestress de l'aidant.

Outre l'importance des ressources personnellendigees et sociales (réseau social formel et
informel), les auteurs soulignent que la relationid®® est ancrée dans une relation intime
préexistante et integrent parmi les composantemadele I'historique de la relation : le lien de
parenté, I'existence de conflits ou de distancéraurs. Ces antécédents constituent les variables

indépendantes.

Au niveau des stresseurs, les auteurs présentabbrd’ les stresseurs primaires, émergeant
directement de la maladie et des besoins du préahesein des stresseurs primaires on distingue
d’abord ceux dits objectifs, tels le fonctionnemeognitif, les comportements, la dépendance dans
les actes quotidiens et I'acceptation ou refusdd’ale la personne malade. Les stresseurs primaires
dit subjectifs interrogent directement l'aidant sardifficulté qu'’il ressent dans la prise en spin
sentiment de surcharge ou d’épuisement, mais dugwmivation relationnelle, soit la séparation
lente d’'un étre aimé, 'amenuisement des échangesds et la restriction des activités sociales et

des contacts avec les proches en général.

Ces stresseurs primaires, objectifs et subjedtifsqu’ils sont graves et chroniques, entrainest de
probléemes ou stresseurs secondaires non moins tenpgr Les auteurs différencient deux sous-
catégories : les stresseurs liés aux differenessrglue doit assumer l'aidant et les stresseurs dits

intrapsychiques.

Les tensions dans les différents roles sociauxhintc en premier lieu la sphere familiale de

I'aidant : conflits anciens réactivés mais aussivaties tensions liées au degré d’attention portée
par chacun a la personne malade, au degré de @ssance de I'aidant et a l'attitude de chacun
des membres vis-a-vis de la maladie, ses conségsieles comportements a adopter. La sphere
professionnelle est également affectée par I'aidprache dépendant : jonction difficile, dilemmes

concernant les priorités a établir, les horairesamdénager. Les répercussions économiques
s’ensuivent liées a une baisse de revenus congédcutia relation d'aide et/ou une augmentation

des dépenses pour le proche. La vie sociale, aanetdh sphére des loisirs est souvent réduite.
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Par ailleurs, les auteurs décrivent des stressegmndaires dits intrapsychiques, globaux comme la
baisse de I'estime de soi ou du sentiment de s®ittroyance dans la possibilité de contréler son
existence), mais aussi spécifiques a la situatiailel comme le sentiment de captivité dans le rble
d’aidant, ou au contraire la compétence acquise &demps. Il peut paraitre étonnant de voir
mentionnés dans la catégories des « stressewssaspects positifs de la relation d’aide, comme les
gains personnels ou la compétence de l'aidant.tA dés stresseurs, tracas quotidiens et autres
agressions, figurent également dans le processistress les « petites satisfactions quotidiennes,
experiences et conditions positives de la vie des ties jours » ou « uplifts » en anglais. Ces
expériences positives a l'inverse des stresseumsgient avoir un effet bénéfique pour le bien-étre
de l'individu (Bruchon-Schweitzer, 2002, p. 146).

Dans ce modéle les médiateurs, soit les stratépsstement et le soutien social pergu, sont bien
différenciés des modérateurs comme le réseau dociakl et informel. Les auteurs considérent
gue le role de ces médiateurs, est souvent souseestar leur action est évaluée en terme d’effet
tampon directement observable sur les variablésres. Or la distinction entre stresseurs primaires
et secondaires suggere I'existence d’effets inthresur lesquels agiraient les médiateurs et qui ne
seraient pas systématiquement observés. Pour tiesrauplus qu’un effet tampon, la capacité des
médiateurs consiste a limiter la prolifération degsseurs secondaires, en intervenant a la jonctio
des deux types de stresseurs. Dés lors commentandsurs effets ? Bien que ce point ne soit pas
discuté par les auteurs, I'évolution des outilsistiques employés dans le champ des sciences
sociales (régressions hiérarchiques, modéles mattesdéles d'équations structurales) apporte des

éléments de réponse, permettant de tester de daff@renciée les effets médiateurs et modérateurs.

Enfin les issues du processus de stress, soitthdions, sont appréhendées en terme de santé
physique et psychique, avec la dépression, I'aéxidtascibilité, le fonctionnement cognitif, et
finalement le renoncement au réle d’aidant. Towsicdices ne sont pas interchangeables. Selon les
auteurs, les indicateurs psychiques seraient stislesspd’apparaitre en premier, tels une alertsj et

la situation persiste seraient suivis de probléepsiques.

La précision quant aux multiples stresseurs quergliinduits par la situation globalement
stressante qu'est la maladie et I'accompagnemeamtpdoche et I'élaboration complémentaire de
mesures génériques du stress et spécifiques taiddicn des aidants font tout I'intérét de ce aihv

En effet les antécédents concernent pour une @axtritexte socio-économique global individu et
pour une autre part les caractéristiques de latfitud’aide. De méme au niveau des stresseurs, les
échelles d’évaluation par exemple du sentimenudehsrge, de gains personnels ou de compétence

incluent des items spécifiques « globalement vouexz ¢ sentiment d’étre un bon aidant » mais
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aussi des items généraux par exemple : « vousseniez épuisé quand vous allez au lit le soir » ;
« VOUS vous sentez grandi en tant que personreweys avez appris a faire face a des situations
difficiles ». Contrairement au fardeau qui est ndiée contextuel, les issues en terme de santé
psychique sont générales, comme la dépressiormoxi€té, et font du stress de l'aidant un enjeu de

santé publique plutét qu’'une détresse individualieonscrite a I'histoire du sujet.

Par contre une des particularités et des limitesnddéle de Pearliet al. (1990) est l'importance
accordée a la notion de stresseur. En effet d’apeésombreux travaux sur le stress, plus que les
stresseurs en eux-mémes c'est leur « retentissegmasiionnel particulier pour chaque individu »
(menace, défi, perte, gain), c'est-a-dire le stpeseu, qui serait véritablement prédictif de latéa

physique et psychique (Bruchon-Schweitzer, 19931%).

Dans l'étude de Pearliat al. (1990), la notion de stress percu n'est pas iiemtparmi les
médiateurs. Pourtant certains stresseurs, en ylaticceux dits intrapsychiques comme les
« gains », dépassent la définition de ce conceglijturellement circonscrite aux caractéristiques
aversives de I'environnement (Bruchon-Schweitz8022p. 289), et semblent plutdt correspondre a
la dimension évaluative du stress. D'une facon gérgrale, I'opérationnalisation de ces stresseurs,
via des questionnaires d'auto-évaluation, soit dacgption qu'en ont les aidants eux-mémes,
relevent davantage du registre du stress percudguzelui du simple « événement ou situation »
stressant(e). Pour conclure, Peagliral (1990) substituent au concept de fardeau celutrdeseurs

spécifiques a la relation d'aide, certes plus asganmais non moins larges et hétérogenes.

% Bruchon-Schweitzer, M. et Dantzer, R. (1994)roduction & la psychologie de la sanéélition 2003, PUF, Paris.
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Synthese :comment situer le concept de fardeau denwodele transactionnel du stress ?

Plusieurs travaux s'intéressant particulierementpeacessus de stress chez les aidants nous
semblent éclairer le statut du fardeau. Le stres$aidant qualifie un ensemble des processus
complexes, décrits en détail par Peagliral. (1990). Les stresseurs primaires objectifs tradiilze
charge objective. Les trois autres catégories mssturs, soit primaires subjectifs, intrapsychsque
et liés au role, refletent I'évaluation que faditlant de ses difficultés et s’apparentent ainsi au
fardeau subjectif. Lensemble des stresseurs sositipnnés comme des variables intermédiaires
entre les variables indépendantes et dépendanieserét de décomposer de facon fine les
différents aspects de la relation d'aide, est @oley les effets spécifiques des stresseurs sur les

différents criteres de santé psychique.

Poulshock et Deimling (1984) décrivent clairememtfardeau comme un facteur subjectif, la
perception des problemes liés aux incapacités dchpret précisent qu'en ce sens le fardeau tient
lieu de variable intermédiaire ou médiatrice erlge incapacités du proche, soit la maladie

d'Alzheimer, et l'impact de ces incapacités (restm de la vie sociale et relations familiales).

Enfin Lawtonet al. (1991) décrivent l'importance de I'évaluation doge dans le processus du
stress de l'aidant. Pour ces auteurs le fardegeaddiilveléve bien de cette évaluation de la situat
d'aide €aregiving appraisgl au méme titre que les satisfactions qui tradtiserpossibilité de
percevoir des gains dans la situation. Pour cesuesjtla perception de la relation d'aide est le
principal médiateur entre les stresseurs et le-&iende 'aidant.

La forte dimension d’évaluation cognitive et le pioenement du fardeau subjectif comme variable
intermédiaire ou comme médiateur de la santé pgyehicomme évoqué précédemment, nous

permettent de décrire ce concept en terme de fteess de I'aidant.

En effet nous avons vu que le stress percu comelgitoa I'évaluation faite par l'individu de la
situation Globalement « les processus d’évaluation cogniteet des médiateurs du niveau de
stress » (Rascle & Irachabal, 2001). De par lareatlynamique et complexe de I'évaluation, le
stress percu comme le fardeau sont des facteutsdiménsionnels. Autrement dit, les dimensions
du fardeau peuvent étre décrites comme des comiessdun stress pergu.

D’une facon générale, les mesures de stress perguphis fortement associées a divers troubles
psychiques que les mesures objectives du stresSe(datensité, gravité). En somme les stresseurs
issus de la maladie du proche influencent I'évalnaqui a son tour a un effet sur le bien-étre. A

cela s'ajoutent les effets de rétro-action.
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La notion de stress percu permet de préciser laitiéh du fardeau subjectif, en tant que

perception ou appréciation par I'aidant des conségesde la relation d’'aide au plan physique,

psychologique, social et financier. Cela clarifimi&ment le statut de cette variable dans le chdre
paradigme du stress. Les études focalisant I'attergur I'évaluation de la situation d’aide par
'aidant semblent relever de cette perspective. e le fardeau mieux défini, s’annonce la

question de sa mesure.

1.2.3. Conséguences meéthodologiques : quelle opéoatmalisation du

fardeau ?

1.2.3.1. Une multitude d’échelles du fardeau

La multitude d'outils fait écho a la diversité desnceptualisations du fardeau, ainsi qu’aux
critigues du concept et de sa mesure. Par exempl&Bl a été reproché son absence de groupe
contrdle, le calcul d’'un score global et le mandeedistinction entre les composantes objective et
subjective, alors que le fardeau est réputé muoitdsionnel (George & Gwyther, 1986 ;
Andrieu & Bocquet, 1999).

Nous pouvons distinguer deux phases dans I'élabord¢s echelles de fardeau. Les années quatre-
vingt jusqu'au milieu des années quatre-vingt-dilent I'émergence de nombreux questionnaires
d'auto-évaluation, dont le ZBI. Cette premiére qeiei voit I'apparition des outils encore utilisés
aujourd’hui. A partir des années deux-mille onstssi un regain d'intérét pour le fardeau et le ZBI

en particulier grace a la factorisation, permettBnpréciser ce concept si large au départ.

Nous ne détaillerons pas ici les autres outilsadi@tion du stress percu de l'aidant, développés en
marge des échelles de fardeau, par exemple le B@Qrant la compétence de l'aidant, le MM-
CGl centré sur le deuil ou les échelles CADI-CAGISI évaluant I'ajustement en plus du stress

percu et de la dimension positive de 'aide. Ce#saseront évoqués par la suite.

Concernant spécifiquement les échelles de fardéaliano, Young et Russo (199) effectuent
une méta-analyse des différents outils et propdseletur. Chaque opérationnalisation apporte un

elément de réponse aux critiques, comme la séparatiaire des dimensions objectives et

% Vitaliano, P. P., Young, H. M., & Russo , J. (199BJrden : A review of Measures Used Among Caregivérs
Individuals with DementialThe Gerontologist31(1), 67-75.
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subjective (Greene, 1982, Montgomery, 1985, in|Mite et al, 1991), ou encore la mesure de
I'occurence et de la gravité des stresseurs, niediasi en évidence le poids de l'agressivité du
proche dépendant sur le fardeau de l'aidant (Rabifesce Lucas 1982). Certaines échelles
mesurent des concepts relativement proches dudebuwr comme la pression ou contrainte
psychologique et physique (« strain ») (Robinsam)as tracas quotidiens « hassles » (Kinney et
Stephens, 1989. Certains outils s'appuient sur un modéle d’émtian complet intégrant les
dimensions positives de la relation d’aide (Lawtb®g9).

Progressivement a travers les échelles est migeidance la nécessité d’évaluer les différences de
fardeau selon la spécificité de l'aidant (Cant®83, in Vitalianoet al, 1991) : relation avec le
malade, mode d’habitation. Plus que la quantitéad#eau, la nature pourrait varier en fonction du
profil de l'aidant, d’ou lintérét d’outils multidnensionnels. Ainsi avec le Caregiver Burden
Inventory (CBI), Novak et Guest (1989 établissent un profil en cinq facteurs : charbgsiue,
sociale ou relationnelle, temps consacré et regiité, fardeau de développement (hors
calendrier social), et charge émotionnelle. Vitai&t al, (1991) construisent un outil spécifique
aux conjoints, le Screen for Caregiver Burden, awegroupe contrdle constitués de conjoints agés,

mais les dimensions subjective et objective sontsdparées.

Biegel, Bass, Schulz, & Morycz (1993 distinguent la charge émotionnelle et la tenslans la
relation. De méme que Deimling et Poulshok (1968&yritsen et Van der Ende (1984envisagent

le fardeau subjectif dans son acception restreitiéds sa seule dimension subjective et plus
précisément les réactions émotionnelles au prosedsistress, dans le cadre de la relation d’aide
(Gerritsen & Van der Ende, 1994).

Pearlinet al. (1990) qui ont sévérement critiqué la conceptatibs approximative du fardeau et
ses multiples mesures, construisent un modeéle regsstes aidants ainsi qu’'une batterie de 15
échelles évaluant les différentes composantesakepsus. Bien que le terme de fardeau ne soit pas
employé explicitement, nous avons constaté précéugrmen quoi le fardeau y est décomposeé et
transparait a travers les outils proposés. La ehalgective est mesurée a l'aide d’'indicateurs du

degré de dépendance du proche et le stress pdragpmehendé a l'aide de différentes échelles

" Kinney, J. M., & Stephens, M. P. (1989). Hassled aplifts of giving care to a family member witlerdentia.
Psychology and Agind(4), 402-408.

% Novak, M., & Guest, C. (1989). Application of a Mdimensional Caregiver Burden Inventofhe Gerontologist
29(6), 798-803.

% Biegel, D. E., Bass, D. M., Schulz, R., & Morycz, R993). Predictors of in-home and out-of-home servise by
family caregivers of Alzheimer's disease patiedtsirnal of Aging and Healtlb(4), 419-438.

¢ Gerritsen, J. C., & Van der Ende, P. C. (1994). déeelopment of a care-giving burden scalge and Ageing23,
483-491.
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allant de 2 a 14 items chacune : sentiment de argehet d’'insatisfaction ou de privation dans la
relation avec le proche (2 échelles), répercussipaissues au niveau financier, familial et
professionnel (3 échelles), sentiment de captidiéeperte identaire ou au contraire de compétence
et de gains personnels (4 échelles). Les autewwrsmmandent l'utilisation complémentaire
d’échelle d’estime de soi ou de sentiment de nsaitintervenant dans tout processus de stress dont

celui de l'aidant.

L'opérationnalisation de Pearliat al. (1990) est moins reprise que son modele théoricgpse
largement cité. En pratique les chercheurs n'atitigu’'une partie des échelles, a la maniére d'une
« boite & outils » (Whitlatch, Schur, Noelker, Ej&zLooman, 200%"), ou méme une seule échelle

de fagon spécifique, comme celle de soutien s¢Ciahppell & Reid, 2002).

Concernant I'évaluation du stress percu de l'ajdardombinaison des trois échelles de surcharge
(overload), de privation relationnelle (relationndkeprivation) et de captivité (captivity)
opérationnalise le concept de « stresseurs sulgjectlans certaines études (Gaugler, Anderson,
Zarit, & Pearlin, 200% ; Lévesque, Ducharme, Zarit, Lachance, & Giro3Q&?. Mais si nous
nous référons a la théorie de Pearlin sur le sttessaidants, ces trois échelles relévent en éait d
deux niveaux différents, en l'occurrence I'échelé@ptivité » est initialement considérée comme un
stresseur secondaire intrapsychique. Gaugterl. (2004) integrent également des stresseurs
secondaires dans leur étude. Ainsi la distinctiaineestresseurs primaires et secondaires ne semble

pas si claire (méme pour ceux qui prénent leugdifficiation).

Les points d’achoppement au plan conceptuel montyes le « fardeau » est avant tout un concept
« opérationnel » a vocation pratique (Andrieu & Boet, 1999) qui met en évidence une souffrance

des aidants.

La diversité des opérationnalisations du fardeamtrep qu'au-dela de la quantification du stress
percu de l'aidant, des spécificités sont a premadreonsidération notamment la nature du fardeau,

soit le poids de plusieurs composantes, ainsi ggigdriations selon le statut de I'aidant.

1 Wwhitlatch, C. J., Schur, D., Noelker, L. S., Ej&z,K., & Looman, W. J. (2001). The Stress Procds&amily
Caregiving in Institutional Setting&erontologist41(4), 462.

%2 Gaugler, J. E., Anderson, K. A., Zarit, S. H., &#in, L. 1. (2004). Family involvement in nursihgmes: effects on
stress and well-beind\ging & Mental Health8(1), 65-75.

63 | évesque, L., Ducharme, F., Zarit, S. H., Lachance & Giroux, F. (2008). Predicting longitudinphtterns of
psychological distress in older husband caregivieosther analysis of existing datdging & Mental Health
12(3), 333-342.
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1.2.3.2. Intérét et problemes soulevés a traversslaifférents outils de

mesure du fardeau

Le développement de ces mesures permet de répendrartie au moins aux critiques adressées.
Les échelles d’auto-évaluation du fardeau demeuwrgtiquables si les dimensions subjectives et
objectives du fardeau y sont amalgamées (Vitalieinal, 1991). Néanmoins elles présentent un
intérét en tant que mesure du fardeau subjectifrdsriction de la mesure du fardeau a sa

dimension subjective correspond a la conceptualisaiu fardeau comme stress percu de l'aidant.

Concernant les qualités psychométriques des éshédie études mettent en avant la fidélité, soit la
mesure de I'Alpha de Cronbach qui, comme lindigierritsen et Van der Ende (1994), peut étre
artificiellement augmentée parallélement au nonatitems, ce qui est d’autant plus génant que la

taille de I'échantillon est limitée.

La démonstration de la validité de construct remasd’étude des corrélations du fardeau subjectif
d’'une part avec la santé psychique mettant en geaane composante de détresse psychologique
de l'aidant, d’autre part avec le degré de dépecalalu patient, plutét associé aux conséquences

sur la vie personnelle et sociale.

Les données en apparence contradictoires surda figs liens entre fardeau subjectif et objectif,
s’expliquent en partie par la composition des sutle mesure évaluant l'une ou l'autre des
composantes du fardeau subjectif : si les itemduéut les répercussions de l'aide sur la vie
personnelle et sociale, le fardeau subjectif esb@é a la dépendance du patient et au temps
consacré, ce qui n'est pas le cas si les items plutbt centrés sur bien-étre émotionnel
(Gerritsen & Van der Ende, 1994). Par ailleurssttess percu de I'aidant demeure multidéterminé

et ne peut étre expliqué par le seul fardeau abject

Concernant la question du statut de l'aidant, senke échelle est centrée sur les conjoints, aucune
n'est spécifique aux enfants aidants et peu d®usié proposent de fournir des données
comparatives entre enfants et conjoints, aidantalmtants ou non, accompagnant le proche au

domicile ou en institution.

Parmi les nombreux outils élaborés, le Zarit Bl danre néanmoins une référence.
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1.2.3.3. Pourquoi garder le Burden Interview (Bl) & Zarit

Selon Andrieu et Bocquet (1999), le ZBI présenteiniérét certain du point de vue de la Santé
Publique. Cet outil synthétique permet le dépistdgesituations a risque : il est associé a une

détérioration de la santé physique et psychique.

Le Zarit Burden Interview évalue la perception gieedant de I'impact de la relation d’aide sur de
multiples domaines, soit sa vie personnelle etadeckes finances, sa santé et son moral. Les 22
items sont formulés de facon subjective : « A qufstquence vous arrive-t-il gentir ...? ».

Largement utilisé en clinique et en recherchejlidation du BI-22 items facilite la comparaison
avec d’autres études en France notamment, gréaevérsion francophone qui dispose de bonnes
gualités psychométriques. Des versions du ZBI &t12 items existent également. Bien sOr pour
évaluer plus précisément les types de stresselgs sbutiens possibles, les échelles ayant un seul

score global sont pointées comme imprécises.

Cela renvoie a I'opposition entre le Bl et une apiénnalisation du fardeau incluant des facteurs
spécifiques, comme I'échelle de Novak et Guest§1@8 encore la batterie de Peasdinal (1990)

qui bénéficie en outre d’'une conceptualisation photide. Un des buts visé par Pearlin en
constituant une véritable batterie d’outils poupr@hender les différentes composantes du stress
des aidants, est d'identifier les effets spécifijaes stresseurs sur les issues en terme de santé
psychique, ce que ne permet pas en principe lé Bhevec son score global. Mais les échelles de
Pearlinet al. (1990), en l'absence de score global, perdentalitage de la synthese, aussi les

chercheurs ne les utilisent que de facon partielle.

De plus la limitation du Zarit Bl en raison de ssmore global a pu étre dépassée par I'étude de la
structure factorielle de ses différentes versiqiight, Fox et Chou, 2066 ; Bedardet al,
2001°; O’'Rourke & Tuokko, 200%) y compris sa version francaise en 22 items pakriAn
Andrieu, Grand et Henrard (20054 laquelle nous nous intéresserons. L'étude atedrs du B,
alliant I'apport de dimensions spécifiques au sambal synthétique, ajoute un regain d’intérét

grace a un éclairage qualitatif sur la nature ddefau et non simplement sa quantité.

® Knight, B. G., Fox, L. S., & Chou, C. (2000). Facstructure of the burden interviewournal of Clinical
Geropsychology6(4), 249-258.

% Bedard, M., Molloy, D. W., Squire, L., Dubois, &ever, J. A., & O'Donnell, M. (2001). The Zarit B Interview:
A New Short Version and Screening Versi@erontologist41(5), 652-657.

 O'Rourke, N., & Tuokko, H. A. (2003). PsychomePioperties of an Abridged Version of the Zarit Burdieterview
Within a Representative Canadian Caregiver Sang#eontologist43(1), 121-127.

7 Ankri, J., Andrieu, S., Grand , A., & Henrard,Q. (2005). Beyond the global score of the Zarit Burtigarview :
useful dimensions for cliniciankiternational Journal of Geriatric Psychiaty2(0(3), 254-260.
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1.2.4. La nature du fardeau ou la multi-dimensionnkté du Burden

Interview

Comme nous l'avons vu, le fardeau est un concegievet donc multi-dimensionnel. Face a I'échec
des théorisations sur ces différentes dimensionfamdieau, sans doute était-il judicieux, a I'instar
de Pearliret al. (1990), de construire une conceptualisation arpdes données cliniques. C’est ce
gu’'ont fait Ankri et collaborateurs au cours deétlide de la structure factorielle de Zarit Burden
Interview (Ankriet al, 2005).

L'échelle Bl couvre des domaines fort variés: éanfinances, vie sociale, relations
interpersonnelles. Au-dela du seul score globdhd#eau, les auteurs recherchent des composantes
ou agrégations de facteurs pertinentes au planqeén Afin de mieux comprendre I'impact
différencié de ces dimensions, les auteurs étudigams liens avec d’autres facteurs tels que les
caractéristigues du malade, comme le degré de dépee et la présence de troubles psycho-
comportementaux, et celles de l'aidant, notammemnissatut, conjoint ou enfant adulte.

Cette démarche s’appuie sur les gqualités psychamués du Burden Inventory. Les analyses
factorielles réalisées jusqu’alors sur des versamsgtes du Bl ont donné différents résultats. Les
versions en 17 et 12 items aboutissent a une gteudti-factorielle, différenciant contrainte
personnelle (“personal strain”) et contrainte fammelle (“role strain”) (Whitlacket al, 1991, et
Hébertet al, 2000, in Vernooij-Dassest al, 2003). Une structure en trois dimensions est giéga

a partir de la version en 14 items : agacement éne gautocritique et dépendance vis-a-vis du
patient (Knightet al, 2000).

L'étude d’Ankri et collaborateurs porte sur 152 dga aidant-aidé. Parmi les données relatives au
patient, recueillies par un médecin, on trouveolectionnement cognitif et sept types de troubles
psycho-comportementaux. L'échantillon comprend 78é46emmes et le niveau socio-économique
moyen est relativement élevé. Les patients soufffeme démence lIégére & modérée. 38 % vivent
seuls & domicile, les autres personnes cohabitett leur aidant. Globalement le fardeau moyen

dans cet échantillon francais est plus élevé que dautres études européennes.

L'analyse en composantes principales aboutit astnueture en cing facteurs, dont la valeur propre
est supérieure a 1. Les trois premiers facteugdiggsant 66 % de la variance du score global, sont
retenus. Il s'agit des conséquences sur la vieopagsle et sociale de I'aidant, la culpabilité et |

fardeau psychologique.

Le facteur conséquences sur la vie personnellecils affecte les conjoints plus que les enfants,
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et est corrélé a la dépendance dans les gestas/@eduotidienne. Quand la dépendance augmente,
le besoin d’aide se fait plus grand et I'impact diautres sphéres de la vie de l'aidant s’accibit.
est logique que la dimension « conséquences stie lde I'aidant » soit plus importante chez les
conjoints, plus impligués dans les soins quotidi€ea corrobore les conclusions de Pinquart et
Sorensen (2003b) : le poids des troubles comporteug et fonctionnels impacte le fardeau des

conjoints par rapport aux enfants.

La dimension culpabilité est au contraire plus ééeehez les enfants. Ceux-ci, ne cohabitant pas
forcément avec le parent dépendant, sont moinsduogs de facon quotidienne et ressentent plus
de culpabilité, ayant I'impression de ne pas erefassez pour le parent. Ce sentiment et la crainte
d’'une insuffisance augmentent avec la progresseladnaladie et les signes d’'une vie psychique

appauvrie chez le proche dépendant présentant Sbpme tristesse ou agressivité. Ces trois

troubles psycho-comportementaux sont effectiveroentlés a la culpabilité.

Enfin la composante dite « psychologique » renwaoie items du Bl tels que se sentir embarrasseé,
géné, tendu, incertain ou en colere en présengeacknt dépendant. Ce facteur est associé a la
manifestation d’agressivité et d’énervement chezpleche. Les enfants et conjoints ne se
distinguent pas sur cette dimension. Dans cestisiigaparticulierement tendues, le parent devenu
dépendant demeure percu comme un agresseur, Alypag alors un risque de retournement de

I'agressivité ?

La structure factorielle du ZBI 22 items a certgdadnts communs avec la structure de la version a
12 items, décrite par O’'Rourke et Tuoki003). Les auteurs mettent en évidence deux fexteu
principaux du Bl 12 items dans un groupe de 77@rdagla domicile et en institution. Le premier
facteur « personnal strain » ou « contrainte pelé®n> correspond a la détérioration de la vie
personnelle et sociale de l'aidant (manque de terepfiction des activités) ainsi qu'a la tension
dans la relation avec le proche (tendu, en colévegrtitude). Le second facteur dénommé
« role strain », tout-a-fait différent de la comao® décrite par Pearlet al(1990) portant le méme

nom, renvoie aux deux items de la dimension « dilip&» de I'aidant (devoir faire mieux/plus).

Ankri et al. (2005) concluent que I'impact de la maladie e§édnt selon les aidants, notamment
pour les conjoints et les enfants. Plus qu’'unetaBlé approche comparative, la vulnérabilité
particuliere des conjoints, de par leur grande ipndg, a été pointée antérieurement (Vitaliano,
Russo, Young, & Becker, 1991). La cohabitation atuwe le stress du fait de la surveillance
constante, du changement dans la relation maetate I'isolement (Harper & Lund, 1990). Les

conjoints impliqués dans l'aide, ressentant unesgiom émotionnelle et physique, auraient une

mortalité majorée de 63% a 4 ans en comparaisocod@ints de la population tout venant
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(N =819, Schulz & Beach, 1999). Qu’en est-il delédresse des enfants qui semble moins étudiée
? Ceux cohabitant avec leur parent malade renauritsedes conséquences sur leur vie similaires a

celles des conjoints en terme d’isolement et dguatpar exemple ?

D'autres chercheurs, comme Harper et Lund (1990feon compte a la fois du statut mais aussi de
la cohabitation, de l'institutionnalisation et méchegenre. lls ont comparé sept groupes d'aidants,
soit les maris, les épouses et les filles, cdhabavec le proche ou dont le proche est hébargé e
institution. lls ont constitué a part la catégates filles accompagnant leur parent au domicilesmai
n‘habitant pas avec. Les fils plus rarement remésnhe sont pas représentés dans |'étude. Les
auteurs ont ainsi montré que pour chacun d'ewalddefiu était expliqué par des déterminants

différents. Cela confirme l'importance de ne paslgamer les aidants en un seul groupe.

Ces guestions nécessitent d’étre davantage dévepPar rapport aux aidants amis et autres
membres de la famille, les enfants et conjointsiaat respectivement cing et six fois plus de
chance d’éprouver un haut niveau de détresse (Rieakl, 2005%. Ce ne sont pas tant les

différences quantitatives de fardeau ou de trouymgshiques qui sont soulignées ici mais plutét la

nature des troubles et les facteurs associésglistitt le aidants conjoints et enfants.

Nous pouvons nous demander si cette configuratiofiacddeau chez les enfants et conjoints de
personnes malades vivant au domicile, demeureigienen institution. Les mémes profils sont-ils
observés ? Bien que cela n'ait pas encore étéi¢,éghrit et collaborateurs suggéraient que la
nature du fardeau change en institution (Zarit, STBidd, & Zarit, J.M., 1988).

Le BI utilisé de facon plus fine pourrait permettiex cliniciens de détecter des aspects partisulier
du fardeau qui nécessitent une aide. En revanebeuteurs évoquent, comme limite, la non prise
en compte dans I'étude de facteurs modérateursjtielda satisfaction dans la relation. Les aspects
positifs de I'aide sont soulignés comme étantfietre’'une qualité relationnelle perdurant malgé |
détérioration (Pearliet al, 1990 ; Gallagher-Thompsaet al, 2001 ; Crispiet al, 1997 in Ankri,
2005). A I'avenir cette dimension positive devi@ddnc étre évaluée et son impact comparé a ceux
des autres dimensions mises en évidence ici. Lidppdissement d’une telle approche, en incluant
notamment les aidants dont le proche vit en irghity devrait permettre d’adapter le soutien
proposé et de mesurer ses effets plus spécifiquemen

%8 Rinaldi, P., Spazzafumo, L., Mastriforti, R., Malitjd®., Marvardi, M., Polidori, M. C., et al. (2005redictors of
high level of burden and distress in caregiversleiented patients: Results of an Italian multicestady.
International Journal of Geriatric Psychiatr2((2), 168-174.

69 zarit, S. H., Todd, P. A., & Zarit , J. M. (19863ubjective Burden of Husbands and Wives as Caregjivér
Longitudinal StudyThe Gerontologist26(3), 260-266.

56



Bien que le fardeau soit associé a la détérioratmta santé psychique des aidants, cet aspect est
relativement peu traité en France, ou la rechestheles aidants est partagée entre I'approche
eépidémiologique plutbt centrée sur le risque ditngbnnalisation et 'approche clinique I'abordant

de facon approfondie a partir d'un nombre plusreast d’'individus.

Le terme de fardeau est davantage employé danprdelpe épidémiologique, ou il est décrit
comme la «résultante » du stress de l'aidant. $ychwlogie de la santé, prenant appui sur le
modele transactionnel du stress nous permet denidgflus précisément le fardeau, en le

circonscrivant au fardeau subjectif et en lidaatif comme une variable médiatrice, le stress

percu.

Cela n’6te en rien sa multi-dimensionnalité, ogératalisée notamment par Pearinal. (1990) a
travers différentes échelles, puis explorée dargtraature a partir des scores synthétiques au Zari

Bl par Ankriet al. (2005). Apparaissent alors des différences emingpints et enfants.

Reste a étudier, en particulier en France, les la@rire les différents aspects du fardeau et i san
psychique en tenant compte particulierement dutstigt I'aidant mais aussi en intégrant les aidants
dont le proche vit en institution, relativementaig$és par I'approche épidémiologique.

De nombreuses études internationales sur la saythigue des aidants familiaux ont en partie
exploré ces pistes. Nous présenterons ces travauxogs renseignent a la fois sur la prévalence
des troubles psychiques mais aussi leurs détertsinBious tiendrons compte de I'évolution des
modeéles explicatifs notamment au plan méthodolagigllant des simples études corrélationnelles

aux modeles d'équations structurales, en passalggp@tudes longitudinales et les méta-analyses.
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1.3. « ET LE MORAL ? » : SANTE PSYCHIQUE DES AIDANTS

La santé psychique peut étre rapprochée ici deoteom de bien-étre subjectif. Ce concept de
bien-étre recouvre en fait trois dimensions : kaloe de détresse ou affectivité négative telles que
I'explorent les échelles de dépression, d'anxigtie symptémes psychiatriques divers, l'affectivité
positive, soit la deuxieme composante émotionnellda satisfaction de vie, soit la composante
cognitive du bien-étre (Bruchon-Schweitzer, 200%@. Cette derniere composante est définie par
Diener comme « le jugement conscient et globakaupropre vie » (in Bruchon-Schweitzer, 2002,
p. 57). Le bien-étre subjectif peut lui-méme émagu comme une dimension de la Qualité de Vie,
tous ces indicateurs tentant de décrire ce qugfaitn individu « va bien ». Mais il est en faiebi

des maniéres de définir la santé psychique ounlt® s général.

De nombreuses études portent sur la détresse pegaue des aidants, en lien avec un fardeau
élevé. La diversité méthodologique et conceptuele ce corpus aboutit a des divergences
d’opérationnalisation, de statut des variableseeté&bultats si bien qu’en dépit des méta-analyses
(Pinquart & Sérensen, 2008aet b, 2004, 2008) les liens de causalité demeurent difficiles a

établir.

Nous proposerons d'abord quelques repéres darsste champ : nous pointerons certains enjeux
théoriques ainsi que I'évolution méthodologiquerptant d'y répondre. Ensuite nous présenterons
les données relatives a la prévalence et les fisctesociés a la psychomorbidité chez les aidants d
personnes atteinte d’Alzheimer, ainsi que les rétyses et modeles explicatifs disponibles pour
chaque indicateur soit la dépression, I'anxiét&hetstilité. Nous terminerons par les liens entre
santé psychique et la dimension positive de |dioglad’aide : bien-étre et compétence de I'aidant

notamment, trop souvent omis.

° pinquart, M., & Sérensen, S. (2003). Differencesn@en Caregivers and Noncaregivers in Psychologiealth and
Physical Health: A Meta-Analysi®sychology and Agind 8(2), 250-267.

" Pinquart, M., & Sérensen, S. (2006). Gender Déffiees in Caregiver Stressors, Social Resources, aalthHAN
Updated Meta-Analysislournals of Gerontology Series B: Psychologicak8ces & Social Science&l(1), 33-
45,
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1.3.1. La santé psychiqgue des aidants : évoluatioles évaluations

1.3.1.1. Evolution des outils méthodologigues et gations de recherches

Au niveau des stratégies employées pour expligqusahté psychique des aidants, nous remarquons
de simples études corrélationnelles au tout débartit(et al, 1980 ; George & Gwyhter, 1986).
Déja George et Gwyther prennent en compte le statigt contexte dans la détermination du bien-
étre, ce qui conduit & des comparaisons entreréeggs. Puis rapidement les régressions multiples,

sont introduites pour établir des modéles pluddémbPoulshock & Deimling, 1984).

Contrairement a la corrélation, la régression péudtiediquer le pourcentage de variance du critére
gui se modifie parallélement au déterminant, loesgelui-ci augmente ou diminue d'un écart-type.
Les méthodes de régressions hiérarchiques ou pas permettent en plus de tester certains effets
de médiation : lorsque un facteur psycho-social iegbduit dans la régression, la variable
indépendante n'est plus prédictive du critere pample. Les effets modérateurs peuvent également
étre testés en montrant des différences de vategsprédicteurs dans deux groupes d'aidants,
catégorisés selon une variable donnée comme lat gt conjoint ou d'enfant par exemple
(Pruchno & Resch, 1989; Harper & Lund, 1990).

Des études longitudinales sont menées en compasadifférences de moyennes aux temps 1 et 2
(Zarit et al, 1986) et/ou en proposant un modéle sur la baseédgessions multiples, les facteurs
au temps 1 prédisant les critetres comme le fardeau la dépression au temps 2
(Vitalianoet al, 1991 ; Goodeet al, 1998).

D’autres techniques sont utilisées comme la canitit de clusters accentuant les différences entre
les groupes : l'idée étant d'identifier les factewliscriminant des groupes virtuels de type
« détresse élevée » | « détresse basse » (régrefsiistique et analyse discriminante
Lévesqueet al, 2008 ; Biegekt al, 1993) ou encore de rassembler les individusuparensemble

de paramétres (clusters nearest centroid sorfingirieuet al, 2007%).

Les études étant nombreuses sur la question dedaret de la santé des aidants, des méta-analyses

2Pruchno , R. A., & Resch, N. L. (1989). Husbands \afiwks as Caregivers : Antecedents of DepressiorBamnden.
The Gerontologis29(2), 159-165.

"3 Vitaliano, P. P., Joan Russo , Young, H. M., Terj,& Maiuro , R. D. (1991). Predictors of Burden $pouse
Caregivers of Individuals With Alzheimer's DiseaBsychology and Agin®(3), 392-402.

" Andrieu, S., Rive, B., Guilhaume, C., Kurz, X., SceaMoreau, J., Grand, A., et al. (2007). New assessrof
dependency in demented patients: Impact on thatgudl life in informal caregiversPsychiatry & Clinical
Neuroscience$1(3), 234-242.
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sont proposées parallelement et suivent cette teoluméthodologique : comparaison des
coefficients de corrélations (Schudz al, 1995) puis comparaison des coefficients de eSipa
(Pinquart & Sérensen, 2004). Ces revues de litieegiermettent de synthétiser les données.

Enfin les méthodes qui relevent de la modélisatesrendront notre attention. Modéles mixtes via
SAS permettant de tester les effets d’interactuis les Modeles d’Equations Structurales (MES),
via LISREL et AMOS (Lawtonet al, 1991), qui permettent d’appréhender la dynamidas
processus étudiés : la médiatisation et la moaérafiu plan de la causalité il nous faut restes tre
prudent. Néanmoins les MES du fait qu'ils testamukanément lI'ensemble des parametres
assurent un peu plus de solidité au modéle test8. Methodes semblent privilégiées dans les

travaux récents (Hilgemaet al, 2009° ; Cooper, Katona, Orrell, & Livingston, 2068

1.3.1.2. La causalité : troubles psychigues, causa conséqguence ?

L'évolution des modéles explicatifs de la santé&pgpe des aidants touche aussi les questions de
recherches, et a travers elles le statut attribugetée variable ainsi qu'au fardeau. Plusieurs
conceptions possibles de la santé psychique laigasent differemment. Ainsi la santé psychique
est parfois considérée comme un antécédent indilviqui influence I'évaluation des situations
stressantes faites par le sujet. Au contraireriéégasychique peut étre l'issue a prédire, subissan

influences de multiples facteurs.

Clyburn, Stones, Hadjistavropolous, & Tuokko (20DGndiquent que différentes théorisations du
stress de l'aidant sont possibles. Les auteursprarpour exemple la dépression et testent quatre
modeles d'équations structurales accordant diffeisatuts a cette variable, aux cotés des habituel
symptomes de la maladie d'Alzheimer (troubles fonckels, cognitifs et psycho-
comportementaux). Les auteurs introduisent égalereenontexte de l'aide, au domicile ou en

institution, parmi les antécédents.

Premierement la dépression est considérée commeediateur du fardeau. Plusieurs travaux vont

en ce sens. O'Rourket al. (1996, in Clyburnet al, 2000) montrent que les pensées négatives

S Hilgeman, M. M., Durkin, D. W., Sun, F., DeCost&r,Allen, R. S., Gallagher-Thompson, D., et al0®0 Testing a
theoretical model of the stress process in Alzheésnearegivers with race as a moderaldre Gerontologist
49(2), 248-261.

" Cooper, C., Katona, C., Orrell, M., & Livingston, @008). Coping strategies, anxiety and depressiaraiagivers
of people with Alzheimer's diseadaternational Journal of Geriatric Psychiatr23(9), 929-936.

" Clyburn, L. D., Stones, M. J., Hadjistavropoulos, & Tuokko, H. (2000). Predicting caregiver burdand
depression in Alzheimer's diseaskurnals of Gerontology: Series B: PsychologicaleSces and Social
Sciences(1), 2-13.
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affectent le niveau de fardeau en distordant lagmion. De méme s’appuyant sur le modele
diathésique du stress, Abramson, Metalsky et Alid89, in Clyburret al, 2000) considérent que
certains individus seraient prédisposés a la dsépmeset la développeraient a l'occasion
d'événements de vie négatifs. Harper et Lund (199@ient la satisfaction de vie parmi les
prédicteurs du fardeau au méme titre que les symg#éde la maladie. Enfin Poulshock et
Deimling (1984) estiment que la dépression inflgetant la perception des troubles que l'impact de
l'aide, ce qui justifierait d'en faire une variabldépendante, comme dans leur étude, ou au moins
une variable intermédiaire entre les symptdmesadedladie et le fardeau, tel que le représente le

premier modeéle de Clybuet al. (2000).

Deuxiemement Clyburret al. (2000) proposent un modéle dans lequel le fardeadiatise la
dépression, variable dépendante. Celui-ci est sk modéle du stress transactionnel de Lazarus
et Folkman qui explique la grande variabilité indielle. Chacun évalue la situation stressante
selon ses ressources et ses caractéristigues pellssn La santé et le bien-étre ne sont pas
directement influencés par les stresseurs objetiiis bien par I'évaluation que l'individu en fait.
Les variables médiatrices ont donc un réle cléaCejoint la perspective de Lawten al. (1991)
pour qui le bien-étre résulte a la fois de dispms# (dont il est distinct) et de stresseurs

situationnels.

De plus le fait que la dépression soit plus frétgien élevée que dans la population tout venant va
en ce sens : c'est le fait d'étre aidant qui réymtasbsif et non l'inverse (la dépression ne popase

a embrasser la carriere d'aidant). Cela ne répandhga question de savoir si le fardeau ou stress
percu est expliqgué par la dépression de l'aidant.c8 point les auteurs penchent en faveur d'une

influence réciproque, du fait des rétro-actions.

Clyburnet al. (2000) testent encore deux autres modeles. Ledardt la dépression pourraient étre
tous deux médiatisés par une tierce variable latamt concept plus large comme le bien-étre par
exemple (George et Gwyther, 1986). Enfin le dermmvdele n'inclut aucune meédiation et

représente simplement les effets des stresseungpi@mes de la maladie) sur le fardeau et la

dépression, tous deux variables criteres (Andeteal, 2007).

Les résultats indiguent que le meilleur modelees@aétre celui ou le fardeau médiatise I'effet des
troubles du proche sur la dépression de l'aidaariable critere. Les prédicteurs influencent le
fardeau qui a son tour détermine la dépressiondiff&yentes variables présentant de nombreuses
corrélations, les auteurs suggerent des effetgtde-action important, si ce n'est une circulaaibé
niveau causal. En effet un sujet déprimé aura terela évaluer plus négativement sa situation.

Epuisement et dépression de l'aidant s’entrainaritelement dans une spirale négative. C'est le
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point de vue que nous avions adopté dans notre ig@rerarticle (Kerhervé, Gay,

& Vrignaud, 2008%). Cela traduit I'effet de renforcement entre latégsychique et le stress percu.

Les deux perspectives, la santé psychiqgue comnigbl@intermédiaire ou dépendante, ne sont pas
exclusives I'une de l'autre. En revanche la salutionsistant a mettre au méme plan fardeau et
santé psychique nous semble moins heuristique. d€elle étre adoptée toutefois dans une visée
exploratoire, par exemple lors de I'évaluation dwmagramme de soutien le fardeau et la santé
psychigue sont des variables dépendantes ce guiepetux chercheurs d'établir a quel niveau se

situent les effets de l'intervention : contextu@gtsdeau) ou généraux (santé psychique).

Le débat sur le statut de la santé psychique, éééxt ou critere, dépend enfin de ce qui est mesuré
réellement dans les diverses études. En effetpaedsion et I'anxiété sont appréhendées par des
échelles d'auto-évaluations dans I'ensemble deauxaque nous avons cité. Nous pouvons nous
demander si ce que mesurent ces échelles releweatdge de la disposition ou d'un état temporaire,

et dans le second cas s'il s'agit d'un état émmiqrassager ou d'une pathologie avérée ?

1.3.2. La détérioration de la santé psychique desdants

1.3.2.1. Prévalence de la psychomorbidité et factesuassociés

L'augmentation de la psychomorbidité et du stremgyo ainsi que la diminution du bien-étre et de
I'efficacité personnelle, bien établies chez ledaats familiaux par rapport aux non-aidants, sont
d’autant plus marguées lorsque la personne matadées d’une pathologie démentielle plutét que

d’'un handicap physique (Pinquart et Sérensen, 2003a

La prévalence des troubles varie sensiblement datnde a 'autre : la dépression oscillant entre
18% et 55 %, I'anxiété entre 9% et 35,4% et lagode psychotropes entre 6 et 31 %, selon les
méta-analyses de Schudkzal. (1995) et Carreteret al. (2009). Les taux les plus bas sont observés
dans les échantillons représentatifs, issues détutk cohortes dans la population générale au
contraire des sujets recrutés par les réseaux tpéwgiques ou associations spécialisées
(Schulzet al, 1995).

8 Kerhervé, H., Gay, M., & Vrignaud, P. (2008). Sapsychique et fardeau des aidants familiaux deopees atteintes
de la maladie d'Alzheimer ou de troubles appareAidsales Médico-Psychologiqud$6(4), 251-259.
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Les antécédents psychiatriques

Aucune étude prospective chez les aidants ne pedealuer les antécédents psychiatriques
comme facteur de vulnérabilité. Russo et Vitaligi®95") constatent une augmentation de la
prévalence de l'anxiété et de la dépression cheZpeux aidants (N = 82) en cas d’antécédents.
Duraet al. (1991, in Schulzt al, 1995) n'observaient pas cet effet chez les asdantants. Enfin
Neundorfer, Mc Clendon, Smyth, Strauss, & Mc Call(@006°) observent méme des résultats
contraires. lls étudient la dépression avant etdpen I'aide, afin de vérifier le modele de
vulnérabilité de la dépression (N = 111). Contratdoattente les résultats des régressions ne
montrent pas de lien entre les symptébmes dépredsifant I'aide et ceux antérieurs a l'aide
(symptdbmes ou syndromes). Mais des effets d'inierasont observés : la présence d’un syndrome
dépressif antécédent (pas les seuls symptdmes)iméend une plus grande dépendance du proche
conduisent a moins de dépression durant I'aide.r€adtats inattendus ne montrent pas de facteur

de vulnérabilité di aux antécédents dépressifs.

Les facteurs socio-démographiques

Comme dans la population générale, les facteurso-siéenographiques, les revenus bas
notamment, ont un poids sur la santé physique \athisue (Pinquart & Sérensen, 2680 En
revanche le réle du genre, soit la question deulaérabilité des femmes, est particulierement

controverseé.

Le genre

Zarit et al. (1986) ont d’'abord évoqué une possible sous-étialudardeau ou une meilleure
tolérance aux troubles chez les hommes, avant aigtater d'importants conflits liés au réle chez

les femmes.

La dépression et le fardeau sont plus marquéssandi le bien-étre diminue chez les aidantes mais

" Russo, J., & Vitaliano, P. P. (1995). PsychiatiorHers in spouse caregivers of care recipients Alzheimer's
disease and Matched Controls: A Diathesis-StresseMafdPsychopathologylournal of Abnormal Psychology
104(1), 197-204.

8 Neundorfer, M. M., McClendon, M. J., Smyth, K. Strauss, M. E., & McCallum, T. J. (2006). Does degien
prior to caregiving increase vulnerability to deggi®e symptoms among caregivers of persons witheiazer's
diseaseAging & Mental Health10(6), 606-615.

8 pinquart, M., & Sérensen, S. (2000). InfluencesSotioeconomic Status, Social Network, and Competenc
Subjective Well-Being in Later Life: A Meta-AnalysiBsychology and Agind5(2), 187-224.
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ces différences s’expliquent par I'implication eamps et soins personnels et non par le genre
(Yee & Schulz, 200% ; Pinquart et Sérensen, 2006). Par ailleurs & sesfipvestissement égal, la
meilleure situation des hommes, chez les conjgatsexemple, s’explique par la nature des soins
prodigués, les femmes étant plus impliquées dansdms personnels, mais aussi par I'adéquation
entre les besoins d’aide du conjoint malade eplepres besoins du conjoints aidant (N = 315,
Pruchno & Resch, 1989). Ainsi un époux aidant pgaccommoder plus facilement de la
responsabilité d’un proche, réle social masculaigdé peut correspondre a un besoin de retour vers
la sphére familiale. Inversement aprés s’étre auges a leur famille durant la premiere partie de
leur vie, les femmes souhaitent bénéficier de tepmsr leur épanouissement personnel. Leur
crainte d’étre a nouveau enfermées dans un raaitiannel a un fondement bien réel puisque la
majorité des aidants sont des femmes, qui complentles sacrifices personnels le fossé entre les
besoins de la personne malade et I'offre publigBeithwaite, 1992). Une fois contrblés les
stresseurs et ressources, les différences de psytique entre hommes et femmes ne sont plus

imputables au genre en soi mais plutét aux réhegése(Pinquart & Sérensen, 2006).

Le statut

Un facteur socio-démographique concerne le mariagkirant la vulnérabilité particuliere des
conjoints constatée sur différents indicateurs.x@@wnt en effet une double fragilité, liée a leur
age et la probabilité de maladie chronique, massiadu fait de leur statut marital : la vie commune
impligue un méme style de vie et accés aux soies, @venus communs, ayant les mémes
conséquences sur la santé des deux membres diec@ipin conjoint est dépendant, l'autre a

eégalement plus de risques pour sa santé (Pinquadr&nsen, 2003b).

A cela s'ajoute le fait qu'une personne est toudifé&remment par la maladie d'un parent agé ou
d'un conjoint. Plus qu'a la quantification des bims psychiques et du fardeau, nous nous

intéresserons aux différences de profil entre dotget enfants.

Le fardeau

Si l'association entre un fardeau élevé et la dsgio@ a été confirmée, d’autres indicateurs comme
I'anxiété et I'hostilité ou les indicateurs posstiftel que le bien-étre demeurent moins pris en

compte (Carreteret al, 2009). Le poids des facteurs psycho-sociaux gtcdeactéristiques de la

8 Yee, J. L., & Schulz, R. (2000). Gender Differenae®sychiatric Morbidity Among Family Caregivers:Review
and AnalysisGerontologist40(2), 147.
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situation d’aide, telles que le lien de parentéstaiut de lI'aidant ou la sévérité de la maladie du
proche, susceptible de varier selon l'indicateusdeté psychique concerné, sera étudié au fur et a
mesure pour la dépression, I'anxiété, I'hostilitéiralement le bien-étre.

1.3.2.2. Les facteurs explicatifs de la dépressichez les aidants

La majorité des études mettent en évidence I'inibeedu fardeau subjectif, ou stress percu, sur la
dépression de I'aidant. La corrélation entre cescdacteurs serait de I'orde de= 0,47 selon une
méta-analyse de 228 études (Pinquart & Sorens@3b20L'impact direct du fardeau objectif est
limité a deux facteurs modérément corrélés a laadSmn, soit le temps consacré au proche
(r=.14) et les symptdbmes psycho-comportementaux48). Néanmoins le fardeau subjectif est
lui-méme associé a la charge dite objective, tetlae les manifestations psycho-
comportementales €.39), les incapacités fonctionnelles=(.24,) et le niveau cognitifr £.19), le
temps consacré €.31) et les taches réalisées=(21). Plus les symptédmes du proche s'accentuent,
plus la marge d’appréciation subjective de la sibmestressante se réduit. Le fardeau objectife un
influence directe faible et indirecte plus forte ke fardeau subjectif, sur la dépression.

La dépression est également influencée par d’atameurs psycho-sociaux comme la santé auto-
évaluée, le névrosisme, I'optimisme et la maitfisgion voisine du sentiment de contrdle), ce qui
n'est pas spécifigue aux aidants familiaux (Schatlal, 1995). Les études corrélationnelles ne
permettant pas d'avancer d’hypothese de causaltéains auteurs ont testé empiriquement, a
I'aide de régressions multiples, des modeles extiigcde la dépression, basés sur le paradigme du
stress tels que celui de Peamtinal. (1990). Yateset al (1999) établissent un modele hiérarchisé
évaluant I'impact direct et indirect de trois sgegrs primaires (troubles fonctionnels, cognitifs e
comportementaux du patient), le temps consacrépmopremiére évaluation, quatre meédiateurs, le
fardeau subjectif ou seconde évaluation (échellesuteharge de Pearliat al, 1990), sur la

dépression, variable critere.

Outre la confirmation du poids du fardeau subjg@ti .23), plus important que les manifestations
psycho-comportementales sur la dépression, cettée éinet en évidence l'influence de trois
facteurs protecteurs de la dépression: le sentimenmaitrise { = .33), le soutien social

emotionnel § = .18) et la qualité des relations antérieufes (14). Les effets des médiateurs ne

sont pas vérifiés en tant que tels.

8 Tous les coefficients de corrélatioou de régressiofi cités sont significatifs & au moips< .05.
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Ici le fardeau est posé en variable intermédianetant que stress percu, prédisant la dépredsaon.
causalité demeure néanmoins toute relative enseleax facteurs trés associés. Dans I'étude de
Yates ces facteurs sont déterminés a la méme hgpaede sentiment de maitrisp £ .33) et la
qualité des relation$ (=.14 a .18).

Goodeet al. (1998) étudient les déterminants de la dépressiole la santé auto-évaluée a l'aide de
régressions hiérarchiques dans le cadre d'une &nodiudinale sur un an (N = 122). Les auteurs
distinguent trois niveaux d’évaluation concernast troubles du proche : l'aidant évalue le nombre
d'incapacités fonctionnelles de son proche (ADL-LADe degré de géne ressentie par rapport a
ces incapacités et la possibilité de les « gérefAwtrement dit, un niveau hiérarchique
supplémentaire est introduit dans le modele : laguion subjective des troubles du proche par
l'aidant est reconnue comme appartenant au pracéssluatif. Les auteurs repérent a la fois des
effets modérateurs et médiateurs de I'évaluatiatedtajustement dans le processus du stress de

['aidant.

Le degré de géne associé aux incapacités modéfet e ces incapacités sur la dépression de
l'aidant : lorsque l'aidant percoit les incapaciésproche comme tres stressantes, I'augmentation
des ces incapacités entraine une hausse de lassiépreau contraire lorsque l'aidant percoit les

incapacités du proche comme peu stressante, lawnide dépression est stable quelque que soit

I'évolution du handicap du proche durant I'année.

De plus la géne associée aux incapacités dan lguatidienne, aux troubles de mémoire et aux

SPCD, médiatise les effets de ces troubles sugpeedsion et la santé auto-évaluée de l'aidant.

Tandis que l'augmentation de stratégies d'ajustenerrées sur le probleme prédit la dépression,
le soutien social percu n'a pas d'effet systématiqu la dépression mais un effet modérateur sur la
santé auto-évaluée. La complexité des liens eatambhilité de certains facteurs comme le soutien

social percu, entre les différentes études, apgs@at ici.

D'autres auteurs, supposant l'effet du contextel elu statut de I'aidant, ont inclu ces variabfes a
d'identifier plus précisément les facteurs explisatde la dépression de [laidant.
Clyburnet al.(2000), indiquent que la fréquence des SPCD, ltigélneent a domicile, la moindre
aide de la famille et des amis, impliqguent un fatd@lus élevé, qui a son tour expliquerait une
dépression plus importante. Les auteurs souliggetilt faudrait prendre en compte a l'avenir les
différentes composantes du fardeau et non s'en aenscore global du ZBIl. En revanche leurs
résultats renforcent le modele selon lequel la ekgion de l'aidant dépend de I'évaluation du
fardeau, soit la perception de l'aide par l'aida@nrméme.
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La dépression selon le statut de I'aidant

L'élévation de la dépression chez les conjointsrppport aux enfants aidants, constatée aupres de
244 aidants par Smerglia et Deimling (1¥97est controversée. O'Rourke et Tuokko (2003)
observent un effet discret du statut de conjdint €.06) sur la dépression de l'aidant. Il monte p
ailleurs que le fardeau est un antécédent de leesgipn et bien que les deux facteurs du Bl version
12 items soit clairement distingués dans cetteestlalr réle respectifs dans I'explication de la
dépression n'est pas pris en compte. De méme ifedhent du proche ne semble pas contrdlé alors

gue I'échantillon inclut des aidants a domicilerinstitution.

Lieberman et Fisher (2001) précisent que ces difiggs de dépression selon le statut de I'aidant ne
sont observées dans leur propre étude que lorequ®cthe est a un stade léger de la maladie. Lors
de I'évolution vers un stade sévere la dépressenpioches enfants et conjoints connait un effet
plafond. Pinquart et Sérensen (2003b) concluenttoye peu d’études existent pour statuer sur
I'influence comparative de facteurs sur la dépmssihez les enfants et conjoints. Les variables
explicatives étudiées se résument souvent au farsiglgjectif et objectif, tels que les troubles du
proche. Aussi certains auteurs mettent en lumiéaaitrés composantes intervenant dans le
processus du stress de I'aidant, comme l'investies¢ émotionnel (Pruchno & Resch, 1989) et le
deuil (Noyeset al, 2009°).

L'investissement relationnel correspond au soubaitlaisser son proche a une personne ou au
contraire de s’en occuper au-dela du simple dawoiral, le degré de proximité et la qualité de la
relation. Chez les épouses, l'investissement oglaBl est inversement corrélé a la dépression.
Chez les époux, I'investissement relationnel ass plevé, non associé a la dépression et justfié p
un « juste retour des soins » prodigués par leouggpavant la maladie (Pruchno et Resch, 1989).

Deuil et dépression

Noyeset al. (2009) font le lien entre la qualité ou privatimiationelle, évoquée comme stresseur
potentiel dans le modéle de Peadiral. (1990) entres autres, mais peu étudiée, et leauxasur le

deuil. Selon la théorie du stress le deuil corregpo« aux réactions émotionnelles,

8 Smerglia, V. L., & Deimling , G. T. (1997). Care-Bisd Decision-Making Satisfaction and Caregiver \Beling in
Families.The Gerontologist37(5), 658-665.

% Noyes, B. B., Hill, R. D., Hicken, B. L., Luptak, MRupper, R., Dailey, N. K., et al. (2009). The RoleGufef in
Dementia Caregivingdmerican Journal of Alzheimer's Disease and OthemBPntiaspublication en ligne le 22
avril 2009
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comportementales et cognitives face a la recoraratesd’'une perte de relation interpersonnelle
significative » (Meuseet al, 2004, in Noyes, 2009). L'aidant, conjoint ou ertfaloit renoncer a

son proche tel qu'il était, aux échanges, a liitnau soutien mutuel. Tandis que la personne
malade est présente physiquement, peu a peu @t psychologiquement plus consciente ou
capable de poursuivre les relations avec ses psoities qu’avant. Cette perte ambigué est un
stresseur majeur pour l'aidant, fortement assoclé éépression. Le questionnaire Marwit and
Meuser Caregiver Grief Inventory prédit 48 % dedaiance de la Geriatric Depression Scale (N =
122, Adams & Sanders, 2004, in Noysal, 2009). En revanche, la dimension positive corfane

sentiment d’en sortir « grandi » modere les effietsleuil et son impact sur la dépression.

Pour conclure, la dépression semble influencédapetnarge objective de facon directe et modérée,
en ce qui concerne les SPCD mais aussi de facaredte via le fardeau, concernant les déficits
cognitifs et fonctionnels. Les relations entrededtau, soit le stress percu, et la dépressiontrasnt
fortes, a tel point qu’on s’interroge sur la ciemité de la causalité entre ces facteurs. Paussllia
dépression est déterminée dans une moindre meaule goutien percu émotionnel et la qualité de

la relation avec le proche (Yatesal, 1999 : Mahoney, Regan, Katona, & Livingston, 2805

Par ailleurs les diverses étiologies de la déprasssymptome, pathologie avérée, ou trouble
réactionnel, jouent sans doute un réle importantdépression peut également s’ancrer de facon
normale dans le deuil, processus inévitable danddidie d’Alzheimer : il est alors nécessaire

d’accompagner l'aidant dans son processus plutét dpi se focaliser sur la suppression des

symptomes.

Concernant les différences selon le statut de ditiddavantage d’études sont nécessaires : les
études se sont davantage focalisées sur les ctngiprésentent des résultats contradictoires ; le
enfants aidants feraient face a plus de demanddbctaelles, percues a la fois comme des roles

alternatifs mais aussi des stresseurs supplémenaire

La dépression ne doit pas étre le seul indicateuti€ Sa cause pouvant étre multiple et elle-méme

étant lourde de conséquences, il semble impératratuer les comorbidités.

% Mahoney, R., Regan, C., Katona, C., & Livingston, Z006). Anxiety and Depression in Family Caregivefs o
People With Alzheimer Disease: The LASER-AD Stuéimerican Journal of Geriatric Psychiatr§3(9), 795-
801.
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1.3.2.3. Les facteurs explicatifs de I'anxiété chégs aidants

Bien qu’identifiee comme un trouble fréquent cheg &idants au méme titre que la dépression
(Schulz et al, 1995), l'anxiété demeure nettement moins étudase,que pointent plusieurs
auteurs (Sansoni, Vellone, & Piras, 2804Russo et Vitaliano (1995) constatant I'importauie la
co-morbidité entre anxiété et dépression, présedeefacon non différenciée les facteurs associés a
ces troubles. De méme, Rinakli al (2005) mesurent I'anxiété, la dépression, laedse et le
fardeau aupres de 419 aidants, mais agglomereseleble de ces facteurs en un unique indicateur
de « fragilité de I'aidant ». Si les conjoints sdéemb plus vunérables que les enfants, les diff@asnc
plus fines concernant les différents facteurs m# pas mentionnées. Les données sur l'anxiété
manquent également une fois le proche entré ertuitnst. Ainsi dans la méta-analyse de
Kong (2008?) seules deux études sont répertoriées conceraanidté. Les modéles explicatifs de

'anxiété sont moins nombreux.

Mahoneyet al (2005) comparent les facteurs associés a I'amxétta dépression chez 153 aidants
conjoints et enfants de personnes atteintes d’Adzéve dans le cadre de la LASER-AD Study,
étude nationale du Royaume-Uni. Etonnamment leguasitconstatent que la prévalence de
I'anxiété 23,5 % dépasse celle de la dépression Time la dépression, I'anxiété est associée a
la santé auto-évaluée, ainsi qu'au fardeau (Codgatpna, Orrell, & Livingston, 2008). En
revanche l'anxiété n’est pas corrélée a la quaé@da relation avec le proche tandis qu’elle est
déterminée par le niveau d’autonomie fonctionndlleproche malade, la cohabitation, le genre
féminin (comme dans la population générale) et ¢enbbre d’événements de vie stressants
(Cooperet al, 2006). Si les aidants vivant sous le méme todt lgur proche dépendant sont bien
plus susceptibles de présenter des troubles anxjeiexdépressifs, les conjoints sont-ils plus
touchés ? Par ailleurs, I'anxiété baisse-t-ellertiée du proche en institution ?

Concernant les liens entre anxiété et institutitisation les résultats semblent contradictoires si
nous nous référons a la méta-analyse de Kong (20@08ude de Lieberman et Fisher (2001,
N = 182) n'observe pas de baisse de I'anxiété adstission, contrairement celle de Matsetial.

(1997, N =103, in Kong, 2008) qui rapporte uneidirtion de I'anxiété et insomnie apres l'entrée

du patient en institution.

87 sansoni, J., Vellone, E., & Piras, G. (2004). Ayiand depression in community-dwelling, Italialzteimer's
disease caregivers. International Journal of NgrBiractice, 10(2), 93-100.

8 Kong, E. (2008). Family Caregivers of Older Pedpldlursing Homes. Asian Nursing Research, 2(4), 29B-

8 Cooper, C., Katona, C., Orrell, M., & Livingston, 8006). Coping strategies and anxiety in caregieénseople
with Alzheimer's disease: The LASER-AD studgurnal of Affective Disorder90(1), 15-20.
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Cooperet al (2008) poursuivent les travaux précédents supdiadicteurs des troubles anxieux au
cours d’'une étude sur un an aupres de 93 aidanitstaRt I'échec de nombreuses interventions a
réduire I'anxiété (Cooper, Balamurali, Selwood, &ihgston, 2007°), les auteurs explorent en
plus des facteurs habituels tels que les caratitgres socio-démographiques et de la situation
d’aide, le réle des différentes stratégies d’ajmstet (Coopeet al, 2006 et 2008).

Les aidants réagissent a un fardeau élevé enantiligusieurs types de stratégies d’ajustement ce
qui influence l'anxiété. Ceux qui se centrent sumplobléeme seraient plus anxieux un an apres
tandis que ceux qui se centrent sur 'émotion satanoins anxieux. Contrairement aux stratégies
centrées sur le probleme, les stratégies émotimsnaluraient un effet protecteur vis-a-vis de
I'anxiété. Néanmoins lorsque I'anxiété au tempstlircluse dans le modeéle explicatif de I'anxiété
au temps 2, elle a un effet écrasght=(.73) par rapport aux autres prédicteurs. Biea u
distinction n’ait pas été prise en compte dansecétude, les résultats suggérent un impact de

I'anxiété trait, qui influe également sur le coping

L'anxiété-état apparait comme un indicateur impurtaelativement négligé. Parallelement, il
semble important de prendre en considération l&axirait dans I'étude de ce critére. Nous
manquons particulierement de données comparatgles ke statut de I'aidant.

1.3.2.4. Les facteurs explicatifs de I'hostilité av les aidants

Dans le cadre de I'étude de la psychomorbidité dielants, I'hostilité est pointée trés tot
(Oliver & Bock, 1985 ; Powell & Courtice, 1983, iGallagher, Wrabetz, Lovett, Del Maestro,
& Rose, 198" mais par la suite n’est traitée que dans queléuedes, plus rares encore que pour
I'anxiété (Vitalianoet al, 1991). Une revue de la littérature sur les éomstinégatives montre que
67 % des aidants éprouvent de la colére ou agisset hostilité envers leur proche dépendant
atteint d’Alzheimer (Gallagheet al, 1989). La comorbidité est importante dans cdtidepuisque

25 % des aidants auraient une anxiété associéstiitbat forte dysphorie.

Par ailleurs I'hostilité est trés étudiée en psyohie de la santé, en raison de sa valeur prédictiv
des pathologies coronnariennes (Bruchon-Schwe2f?2, p.196). Malgré de nombreux résultats,

il manque un consensus quant a la définition &aligation du concept. La définition que I'on peut

% Cooper, C., Balamurali, T. B. S., Selwood, A., & Liyion, G. (2007). A systematic review of interventstudies
about anxiety in caregivers of people with dementigernational Journal of Geriatric Psychiatr22(3), 181-
188.

°1 Gallagher, D., Wrabetz, A., Lovett, S., Del Maes®., & Rose, J. (1989). Depression and other ivegaffects in
family caregivers. Dans Alzheimer's disease treatrard family stress: Directions for research. gi8-244).
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donner de I'hostilité est donc large et couvre igluis dimensions :

« attitudes, croyances et perceptions négatives coaoé autrui, vu comme source de
frustration, de méchanceté, d'injustice [...] digjuer composantes cognitives comme
« I'hostilité cynique » (croyances négatives quanta nature humaine, attributions
hostiles), des composantes affectives (coleregmgissent, mépris, irritation, etc...) et
des aspects comportementaux (manifestations osvefteostilité, d'impatience et
d’'agressivité) »

Parfois le terme de colere (anger) est employémalee de celui d’hostilité (hostility). La colére,
plus facile a circonscrire, correspond aaffect négatif variant en intensité de l'irritati a la
rage. C’'est une émotion qui apparait en réactiotked situations de maltraitance, de provocation,

de frustration. Elle peut étre durable ou momenered donc elle peut étre trait ou état

Le State-Trait Anger Expression Revised ou STAXp€rmet d'appréhender les différentes
dimensions de I'hostilité ou colére (Borteyrou, &man-Schweitzer, & Spielberger, 2088 Deux
sous-échelles évaluent la colére état puis traitat@ sous-échelles complémentaires mesurent
I'expression (verbale ou physique) et le contrédere ainsi que sa direction (intériorisée ou
extériorisée) : expression de la colere extérierigé anger out »), expression de la colére
intériorisée (« anger in »), contrble de la colextriorisée et contréle de la colére intériori<eet

outil apparait dans différentes études auprés aasdfamiliaux.

Gallagheret al, (1989) soulignant I'hostilité comme faisant partdu quotidien des aidants,
s’interrogent sur ce qui différencie les aidantséprouvent de la colére et ceux qui n’en éprouvent
pas ? Les auteurs évoquent la qualité de la relaintérieure avec le patient: des relations
anciennes satisfaisantes permettraient de ressantirs de colére dans la situation d’aide. Par
ailleurs le processus de deuil anticipé aux stagascés d’'une pathologie neurodégénérative, peut
entrainer une I'hostilité envers le proche dépahdaconnue comme irrationnelle par l'aidant lui-
méme. Les pensées hostiles pourraient étre diritgg@ét contre le proche, tantét contre soi,
causant de la culpabilité et dépression. Ainsi e&fion et hostilité pourraient s’entrainer

mutuellement. Toutes ces propositions nécessitétred/érifiées.

Afin d’éclaircir les causes et conséquences destili@, les auteurs recommandent davantage
d’études sur la taxonomie des différents affectstiles. Cela amene une premiére distinction

importante entre I'hostilité inscrite dans le temgment d'un individu, en tant que trait de

%2 Borteyrou, X., Bruchon-Schweitzer, M., & Spielberg@r (2008). Une adaptation francaise du STAXI-2eirtaire
de colére-trait et de colére-état de C.D. Spielbetgencéphale, 34(3), 249-255.
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personnalité, et la colére état, soit les affeotsiles, éprouvés dans une situation particuliere.

Colere trait

La colére trait est opérationnalisée par I'échelerespondante du STAXI-II mais parfois aussi
I'expression de la colere extériorisée, les deulkcateurs étant fortement corrélés=(0,59, Coon,
Thompson, Sorroco, & Gallagher-Thompson, Z80Zette relation indique que les individus ayant
un trait hostile marqué auraient tendance a expriew colére par des manifestations verbales ou

physiques.

Une étude aupres de 63 conjoints de personnestagi@l’Alzheimer montre que I'expression de la
colére est corrélée au fardeaw (0,34) (Vitaliano, Maiuro , Ochs, & Russo, 18§9Cette relation
est d'autant plus forte que la dépendance du pratzres les activités de la vie quotidienne

augmente et quasi inexistante lorsque le handistlgger.

Plus tard les auteurs rapportent un lien entreolgréle de la colere et le fardeau a l'inclusion
(r=0,42) et au follow-upr(= 0,38) (Vitalianoet al, 1991). L'expression de la colére est associée
au fardeau uniquement de facon transversate(;28) et non de facon longitudinale. Cela laisse
penser que seul le contrble de la colere sergirédicteur possible et non I'expression de la eolér
extériorisée, qui pourrait davantage relever deélponse comportementale. Parmi les effets
d’interaction observés, les auteurs soulignentltpostilité élevée associée au soutien social has o
a la mauvaise santé de l'aidant, ainsi qu’'a urt@daiatisfaction de vie conduisent a un fardeas plu
élevé que n’importe quelle autre combinaison des tn@riables. Les auteurs concluent que

I'hostilité outre son impact négatif direct sufd@deau, réduit I'effet des ressources d’un individ

Colere état

A notre connaissance, aucun modeéle explicatif est €entré sur la variable critére hostilité éat.

niveau des facteurs associés a la colére état 8halw(2003° N = 111) montrent que les réactions

% Coon, D. W., Thompson, L. W., Sorroco, K., & Gahliag Thompson, D. (2003). Anger and Depression Memat:
Psychoeducational Skill Training Interventions f&fomen Caregivers of a Relative with Demenfide
Gerontologist43(5), 678-689.

% vViitaliano, P. P., Maiuro , R. D., Ochs, H., & Russd (1989). A Model of Burden in Caregivers of DA&tients.
DansAlzheimer's disease treatment and family stresisecilons for researclipp. 218-244). Taylor & Francis.

% Shaw, W. S., Patterson, T. L., Semple, S. J., Bades J. E., Ziegler, M. G., & Grant, |. (2003). &ional
expressiveness, hostility and blood pressure irorgiludinal cohort of Alzheimer caregivers. Jourdl
Psychosomatic Research, 54(4), 293-302.
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de colére sont plus importantes chez les nouvedaxts conjoints et chez ceux rapportant plus de
troubles psycho-comportementaux et de handicapiésmel du proche. Si les caractéristiques de
la pathologie du proche, en particulier les SPCht Spuvent pointés comme des stresseurs
primaires augmentant le fardeau, la dépressioa €hostilité, nous pouvons nous demander dans
guelle mesure la psychomorbidité de l'aidant n’@gis en retour sur ces facteurs, en particulier les

réactions de coléere ou la colére trait.

Au-deld de limpact des facteurs associés, I'étdeel’hostilité prend tout son sens dans la
perspective des conflits familiaux et de la relatadant-aidé. Dans une étude auprés de 555 aidants
familiaux conjoints ou enfants adultes, Semple P199montre que les conflits impliquant les
attitudes et actions des membres de la familleawss de l'aidant, comme mettre en doute la
gualité ou la nécessité des soins qu'il prodigeigient associés a un haut risque de dépression. Au
contraire les conflits issus des attitudes et coteptents de la familles vis-a-vis du patient, comme
ne pas s'adresser directement a lui ou l'infaetjlisntraineraient plutét de la coléere. Lhostilte

est envisagée dans sa dimension de réponse énaltoanne situation.

Inversement 'hostilité en tant que réponse congooentale, peut influencer la relation aidant-aidé
(N = 128, Lilly 200£"). Cette réponse est d'ailleurs influencée patritaution de contrélabilité de
SPCD. Quand la contrélabilité percue par l'aidasttlasse, une hostilité basse est associée a des
réponses comportementales positives de I'aidame@iant si I'aidant évalue la contrélabilité des
comportements du proche comme élevée, une hogtitiéine) basse est associée avec les pires

réponses comportementales.

Bien gue le lien entre hostilité et risque de viakes, de conflits soit souvent évoqué, peu d’études
existent sur les possibilités de réduire I'hodtilitelon Cooret al. (2003), cette lacune dans le
développement et I'évaluation d'interventions visanaider les aidants a gérer leur colére, en
regard des nombreux programmes sur la dépressioexeanple, traduit clairement un manque
d’intérét pour I'hostilité dans « I'aide aux aidant, en contradiction avec I'importance des travaux
menés sur ce concept dans le champ de la psychologe la santé
(Bruchon-Schweitzer, 2002, p. 196-206). Les autesimsterrogent : I'hostilité pourrait étre un
éprouvé inacceptable aux yeux des aidants, falsdojét d’'un tabou, peu évoqué et par ricochet

peu traité dans la recherche (Schmidt & Keyes, 1@86oonet al, 2003).

% Semple, S. J. (1992). Conflict in Alzheimer's careg families: Its dimensions and consequencese Th
Gerontologist, 32(5), 648-655.

 Lilly, M. L. (2001). A test of Weiner's attributiaffect-helping model in Alzheimer's caregiveBissertation
Abstracts International: Section B: The Scienced Bngineering62(2), 781.
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Pourtant la colére état semble pouvoir étre amédigrar des programmes de soutien, par exemple
un essai a domicile, fondé sur une série de vidéo$a gestion de I'hostilité et d’'un cahier-journa
(« bibliothérapie ») (Steffen, 208). De méme deux programmes spécifiques, centrésstu la
dépression et l'autre sur la colere-état, testgsesude 169 aidantes, permettent de réduire laecolé
état ; contrairement aux attentes des cherchearsplere trait ne médiatise pas l'effet des

programmes (Cooet al, 2003).

Concernant les différences selon le lien de pardagdonnées fournies par Vitaliano, soit les
travaux sur la colére trait, concernent uniquententonjoints. Qu’en est-il des enfants ? Steften e
Berger (2008, N = 18) indiquent que par rapport aux épouses,filles auraient des scores
d’hostilité composite plus élevés et identifienigpsouvent comme problématiques les interactions
avec d’autres membres de la famille ou des prafassis. Ces indications nécessitent néanmoins

d'étre vérifiées.

Globalement les données sur la colere concernergntiege I'hostilité trait, comme facteur de
vulnérabilité, plutét que la colére état, moinsdéte et pourtant centrale selon les auteurs. La
pénibilité de la situation (dépendance psychigaaditap dans les activités de la vie quotidienne)
et les conflits familiaux augmentent les sentimelg@solére (Semple, 1992), qui ajoutés au trait de
personnalité hostile (Vitalianet al, 1991) induisent a leur tour un risque de répamagaptée dans

la relation d’aide (Lilly, 2001).

La colére, trait ou état, exprimée ou controléejtde étre une composante importante du vécu des
aidants. Ses liens avec d’autres aspects de la pagthique ainsi que les caractéristiques de la

relation d’aide nécessitent d’étre précises.

% Steffen, A. M. (2000). Anger management for deriaenaregivers: A preliminary study using video aaképhone
interventionsBehavior Therapy31(2), 281-299.

% Steffen, A. M., & Berger, S. (2000). Relationshiffefiences in anger intensity during caregivingtedasituations.
Clinical Gerontologist21(2), 3-19.
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1.3.3. La dimension positive

1.3.3.1. Le bien-€&tre et les aspects positifs derédation d’aide

Comme nous l'avons mentionné précédemment, les rdilmes positives et négatives de
I'affectivité releveraient de dimensions distinctds ne s’agit pas d'un méme continuum,
contrairement a la perspective présentée par Gemir@avyther (1986). Outre le fait que sur de
longues périodes temporelles I'affectivité positetenégative s’averent relativement indépendantes,
il est observé une « congruence sélective » c'elteade plus fortes associations entre événements
positifs et bien-étre d’'une part, événements nfgyati dépression d’autre part (Bradburn, 1969 ;
Smith et Christensen, 1996 ; Winter al, 2000 ; in Pinquart & Sérensen, 2004). Conceritant
santé psychique des aidants, cela implique a &al#tude indépendante des dimensions positive,
comme le bien-étre, et négative comme la dépresainsi que des rapports qu’elles entretiennent.
Le bien-étre et la dépression sont associés (,50) tous aidants confondus, que la dépendance du
proche soit physique ou psychique (Pinquart & S&ean2004).

Dans les méta-analyses de Pinquart et Sérensestyadseurs correspondent a trois caractéristiques
de l'aide informelle, soit son ancienneté, le noentitheures hebdomadaires consacrées au proche
ainsi que le nombre de taches effectuées et tamactéristiques des troubles de la personne aidée,
soit son niveau de dépendance physique, de fometioant cognitif et la présence de symptdémes
psycho-comportementaux. Les « uplifts » ou satigfas quotidiennes regroupent dans une unique
catégorie 'ensemble des aspects positifs de dioel d’aide, tels que percus par I'aidant comme la
satisfaction ou l'augmentation de lintimité, laogimité avec le patient (non détaillés dans

I'article).

Le bien-étre est associé positivement aux satiefesguotidiennesr & 0,24) et dans une moindre
mesure inversement aux SPCD =(-0,19) soit un seul stresseur sur les six. Auden h'est
observé entre le bien-étre et la durée ou la (péadé I'aide. Les auteurs s’attendaient a observer
des résultats différents selon les deux typesrdsssturs : ceux liés a la dépendance, les trodbles
patient et ceux liés a I'implication de I'aidantjtda quantité et la nature de I'aide fournie.itant

contréle plus facilement les seconds que les prsmie

Inversement la dépression et le fardeau sont plukerfient associés aux stresseurs qu’aux
satisfactions quotidiennes (au_fardeau= -0,30 ; dépressionr = -0,18). L'effet transversal est
plus fort entre le fardeau et les protecteurs duéele bien-étre et les SPCD, ce que les auteurs

expliquent pour deux raisons. Premiérement le tarde des aspects positifs comme le sentiment
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d’utilité alors que les symptdbmes comportementauxpdtient provoquent généralement de la
détresse. Deuxiemement le bien-étre serait plubaglconcernant I'ensemble de la vie d'un
individu dont la relation d’aide) et ainsi moinglirengable par les effets transversaux négatifs des
stresseurs primaires qui sont contextuels (conoémnngiqguement la relation d’aide). Rejoignant la
perspective de Rigaux (2009) ces résultats laisgenser que le fait d’aider plus ne greve pas

forcément le bien-étre, a condition que d’'autrdss@t activités sociales puissent étre préserveés.

A cela ajoutons néanmoins que la dépression etrtiedu sont considérés comme deux variables
dépendantes, ce qui entraine une certaine confustodépression est une issue générale de santé
psychique tandis que le fardeau renvoie au stregsif@ la fois contextuel et variable intermédiaire
donc plus sensible a I'influence des variables pedéantes. De fait la dépression n’est pas plus
influencée par les satisfactions quotidienne quaida-étre ne I'est par les troubles de la personne
malade. Cela corrobore la perspective de Lawdbral. (1991) concernant la coexistence des

dimensions positive et négative dans l'aide.

Pinquart et Sérensen attirent I'attention sur ie dae les nombreuses études sur l'aide informelle
amenent des données contradictoires sur les lietne santé psychique et facteurs associés. La
taille et la représentativité des échantillons soiges en cause. Mais contrairement a I'étude de
Schulzet al. (1995), I'effet amplificateur de la psychomorbidfér les échantillons non issus de

cohortes n'apparait pas dans ces méta-analyse8 @0@004). Le type de dépendance, soit
physique et/ou psychique varie également selorétiedes, et ne sont pas toujours différenciées
(Yateset al, 1999). Enfin une part de I'hétérogénéité deslta@tsudes études demeure inexpliquée.

En conclusion, les auteurs soulignent le petit nemibétudes disponibles sur le bien-étre en
comparaison de celles sur la dépression des aiddmtméta-analyse sur le bien-étre inclut 60
études contre 228 sur le fardeau et la dépresBisfagit la pourtant d’un sujet majeur puisque
selon les auteurs, développer ou maintenir dexesuf affectivité positive pourrait contrecarres le

aspects négatifs de I'aide et leurs effets délétene la santé.

76



Dans les différentes études existantes, les saimfia quotidiennes, soit les aspects positifsade |
relation d’aide, correspondent a deux variablésugimentation de I'intimité et les aspects positifs
de la relation d’aide, tels que percus par l'aid&fdus ne savons pas de quelle maniére ces deux
variables sont opérationnalisées. Nous ignorong diams quelle mesure elles relevent du registre
global plutét que contextuel. Lawtoat al (1991) ont souligné la nécessité d’intégrer dans
I'évaluation les aspects positifs de la relatioaidé, au méme titre que le fardeau. En effet ksstr
percu inclut la possibilité de percevoir des galass la situation. Nous en tiendrons compte en
utilisant un outil validé, le Questionnaire du Semnt de Compétence que nous présenterons par la

suite.

1.3.3.2. L’'aide : une expérience significative a ddle valence

Critique de la littérature dominante

La dimension positive de la relation d’aide, évaggémme une ressource possible, demeure bien
peu traitée (Pearliet al, 1990). En effet la littérature dominante tendréspnter I'aide familiale
uniquement sous l'angle négatif du fardeau, engendr la quantité de taches matérielles a
accomplir, d’autant plus pesante que la persondéeasouffre de démence, comme le souligne
Rigaux (2009) dont les travaux constituent le cdmuce chapitre. La perspective instrumentale se
centre sur l'aidant et les facteurs d’allegementadeharge, non par rapport a son bien-étre, mais
dans un but de retarder I'institutionnalisationi@@ersonne malade, qui est elle-méme réduite a ses
incapacités. Les conséquences de la relation d&mideappréhendées en terme de santé physique et

mentale : le stress, la dépression, la fatigueseptobléemes somatiques sont mis en exergue.

La non prise en compte de la personne aidée, saudsrer son fonctionnement cognitif et sa
dépendance, constitue une restriction importantes da compréhension des meécanismes du
fardeau. L'importance des symptomes psycho-compaméaux sur le fardeau laisse effectivement
penser gue la relation a la personne aidée joudlarconsidérable dans le vécu de l'aidant. Une
méta-analyse récente de cette littérature domirentéefficacité du soutien professionnel montre
également I'importance de considérer aidant et a@gointement (Moniz-Coolet al, 2008%%.
Rigaux (2009) releve I'existence d’'une littérataternative, sans doute nécessaire a une meilleure

compréhension des situations complexes que sowgtofapagnement d'un proche malade

190 Moniz-Cook, E., Vernooij-Dassen, M., Woods, R., \ésrhF., Chattat, R., De Vugt, M., et al. (2008). Adpean
consensus on outcome measures for psychosocialenteon research in dementia cafging & Mental
Health 12(1), 14-29.
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d’Alzheimer.

La dimension positive de la relation d’aide

Selon Rigaux, la prise en considération des aspmmdfifs de la relation d’aide constitue un
premier changement significatif, mais non suffisé&dur Braithwaite au contraire, cette dimension
positive tiendrait de la personnalité des aidamtarquée par I'optimisme, plus qu’elle ne serait
propre a la relation d’aide en elle-méme (Braithzyal992). Motenko (1989, in Rigaux,
2009) s’intéresse aux moments de chaleur, de domferplaisir éprouvés par les épouses dans la
relation, soit les aspects agréables ou gratifiattsonstate que 73 a 90% des aidantes identifient
au moins un aspect positif a la relation d’aide t®s chiffres permettent-ils de parler d’'une sienpl
disposition individuelle ?

Nous pouvons effectivement penser que le réle didichu-dela de I'obligation, fait I'objet de
motivations et de gratifications. Ce qui fonde lightion filiale ou conjugale, c’est avant tout une
relation affective forte et ancienne. Pour Rigaleppréhension de la relation d’aide en terme
d’aspects positifs et négatifs reste réductrice.dddre de pensée « radicalement différent » est

nécessaire pour sortir de cette perspective ingtntale.

Donner du sens a 'aide : un médiateur du stress ?

Tout en reconnaissant la part importante de tacbhaesrétes dans I'accompagnement d’'un parent
dépendant, l'auteur met en évidence l'aide en tanéxpérience significative, ne pouvant étre
résumée a une valence « positive » ou « négatiVaikeurs. Elle souligne d’ailleurs que pour

autant cette expérience n’en demeure pas moinsihamant trés difficile.

La quéte d'un bien-vivre malgré la maladie du pedbasée sur une recherche de sens, peut étre
salvatrice (Farran, 1991, in Rigaux, 2009). Il fagg pas tant de répondre a une question
philosophique (« pourquoi ») mais plutét de s’'imger de facon concrete, au quotidien, sur la
signification que peut revétir I'aide a un procheg(i’est-ce que je peux faire de cette situatioh ?
Pour Trice (1998, in Rigaux, 2009) l'aidant perclzit relation d’aide comme une expérience
significative des lors qu'’il croit a sa vérité, sotilité ou son importance. La vérité correspond a
perception de ce qu’est la « vie réelle » ou «evvaé ». L'utilité est le sentiment d’apporter et
chose d'indispensable a I'autre. L'importance réewvi la notion de découverte d’aspects positifs
ou plus globalement d’'une réalité humaine, nond#kad jusqu’alors, par exemple le rapport a I'age,
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la maladie ou la filiation. Par exemple, dans détwqualitative de Hellstrom, Nolan et Lundh
(2005 les entretiens avec 20 couples agés dont un desnes souffre de maladie d'Alzheimer,
indiquent que pour la majorité, le sens de soedeelrsonne malade est maintenu et l'intégrité de la
relation de couple préservée. La perspective aptiogique est ici celle de 'lhomme acteur, non
déterminé par son seul environnement, faisant desx,ccapable de symboliser, d’élaborer une

situation pénible.

L'évaluation de la situation comme une expériengmifcative, et pas uniquement comme
désastre, pourrait-étre un puissant médiateurrdgsstie I'aidant. Cela rejoindrait la conception de
'aide comme un éventuel défi parfois évoquée dandittérature (Zarit, 2002). Cela renvoie
également aux ressources psychiques telles qustdgégies d’ajustement visant a réévaluer la

situation stressante et sa signification (Pealial, 1990).

Néanmoins, il est certain qu’actuellement les cpteedu paradigme du stress permettent
éventuellement d’évaluer le poids de tel facteuismmas d’en proposer une description fine.
Bruchon-Schweitzer (2002, p. 386) recommande di@rgplus finement le stress percu a I'avenir
et d’intégrer notamment des aspects spécifiquesnmmria signification de la situation pour

I'individu.

Rigaux (2009) présente trois facettes d’'une sigaiibn possible de la relation d’aide. Tout d’abord
la dimension affective donne sens a la relatioglle tque la qualité de la relation antérieure,
I'ambivalence entre amour et violence : 90 % des@ees trouvent un aspect positif dans ce

registre.

La relation d’aide comprend également une dimensagnitive, qualifiée de « travail interprétatif
invisible » qui consiste a interpréter les compoedats du proche, penser I'objectif du soin, comme
le maintien de lidentité, et mettre en ceuvre deatégies pour s’ajuster. L'aidant enrichit les
instants de soins quotidiens, en y ajoutant unewaymbolique ou esthétique, amenant un plaisir

et un renforcement de l'intimité, de I'estime déd proche.

Contrairement a la littérature dominante, une dsiande réciprocité est reconnue. Sur le long
terme, cela concerne les échanges de toute unewiggcompagner l'autre signifie rendre ce que
I'on a ou aurait recu en situation de dépendanamukt terme, soit depuis le début des troubles du
proche, 45 % des aidants considerent encore quelddon est de l'ordre de la réciprocité. lls

percoivent comme des « dons » I'intérét et le squeila personne aidée leur porte, sa gratitude, sa

101 Hellstrom, 1., Nolan, M., & Lundh, U. (2005). Anemmess context theory and the dynamics of demdntjaroving
understanding using emergent Bementia4(2), 269-295.
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coopération et sa capacité a exprimer de la teselnesmlgré la détérioration cognitive (Qureshi et
Walker, 1989, in Rigaux, 2009).

Enfin, la réciprocité implique la prise en comptesins de I'aide pour la personne qui la recoit. La
préservation d’'une autonomie maximale dans lestsitos de soins, malgré la dépendance, est un
critére essentiel. Par ailleurs, I'acceptation’d&lé par la personne dépendante repose sur le vécu

du soin comme une validation de l'affection qu'angorte (Crist, 2005, in Rigaux, 2009).

Ces dimensions affective, cognitive et de récipgéopour I'aidant, pourraient étre prises en compte
en tant que médiateurs du stress. Lauteur ingigédement sur la nécessité de changer d'unité de
mesure, de passer de l'individu a la dyade et efmger séparément l'aidant et la personne aidée

au cours d’'études futures.

Conditions permettant cette expérience significativ

by

Donner du sens a l'accompagnement dépend de facmopres a l'aidant et a la personne
dépendante, comme la disponibilité a recevoir deld. La qualité de la relation antérieure et la
capacité a se (re)construire dans le contexteaitieljouent également un réle. Mais surtout I'aidan

ne peut étre en quéte de sens s'il est épuiséhlagoar le poids des taches matérielles a accamplir
Cette conclusion implique la nécessité d'un supmamcret aux familles, dans un esprit de

« pratique réflexive » ou la répartition des tackesre aide formelle et informelle peut étre

discutée.

1.3.3.3. Vers des outils multidimensionnels : le 8ge of Competence

Questionnaire

« L’aidant expert »

Partageant la perspective de Rigaux (2009), Nétgan, Enderby et Reid (2089 reprochent aux
études de la littérature dominante d’occulter lénpde vue de l'aidant au profit de celui du
chercheur. D’abord que les études sont centréeleswaspects physiques des soins plutét que sur
leur dimension affective. Ensuite, la situationessante qu’est la relation d’aide est présentée

comme menace ou dommage alors que cela pourrat @ne un défi. Or si I'on s’appuie sur la

192 Nolan, M., Ryan, T., Enderby, P., & Reid, D. (200R)wards a More Inclusive Vision of Dementia Caradfce
and Researcibementia1(2), 193-211.
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théorie du stress, c'est bien I'évaluation de Ml qui doit étre prise en compte, et non
uniquement les aspects objectifs du stress. Cientle fardeau subjectif qui est le plus assod& a
détresse de l'aidant.

Nolan passe ainsi de l'aidant « victime » a I'aidamxpert », fort d’'un savoir unique concernant sa
situation et celle de son proche. Il est le pluséme d’appréhender les enjeux de la relation d’aide
dans laquelle il est impliqué. La compétence daldiat est reconnue tout comme la dimension
positive de la relation d’'aide.

Carer’s Difficulties, Satisfactions and Managing khexes : CADI CASI CAMI

Nolan et Grant (1992 et 1995, in Nolan et Keady)12%) proposent trois outils mesurant les
difficultés des aidants (CADI Carer's Assessment Difficulties Indexe qui se rapproche d’'une
échelle de fardeau, mais aussi les satisfactions arelation d’aide (CASICarer's Assessment
Satisfactions Indgxet les stratégies d’ajustement (CAMCarer's Assessment Management Index
La version frangaise du CADI - CASI - CAMI est eaucs de validation (Mollard & Coudin,
2009°%%. Ces échelles représentent une avancée carantdgrdimension dynamique de l'aide, ses
aspects positifs, négatifs tout en s’appuyant sumbdele du stress. Un autre outil reconnait la
dimension positive de la relation d’'aide et la cétepce de l'aidant : le Sense of Competence

Questionnaire.

Sense of Competence Questionnaire.

Etant donné la différence de cadre théorique, ai@&inde sur le stress des aidants n’integre la
signification de la relation d’aide et peu tiennentpte de facon plus générale de la dimension
positive de cette situation (Lawtet al, 1991). Pourtant la notion de stress percu in@ualuation

de la signification de la situation et la possibilde gains pour I'individu (Bruchon-Schweitzer,
2002, p.288). L'accent mis sur le concept de fandmeclut la dimension positive dans la relation
d’aide, c’est pourquoi certains auteurs lui préféte concept de « sentiment de compétence ». Le
sentiment de compétence met I'accent sur I'évalnatjue fait I'aidant de ses capacités a prendre

soin de la personne malade et a surmonter le sticessionné par la maladie du proche et l'aide

193 Nolan, M. R., & Keady, J. (2001). Working with CazebansA Handbook of Dementia Ca(€antley, C (Ed)., pp.
160-172). Open University Press.

194 Mollard, J., Coudin, G. (2009), La compéténce dekmrdas familiaux accompagnant une personne démente.
“Psychologie et Enjeux de Société” : actes du Cangte la Société Francaise de Psychologie, Unigersit
Toulouse 2 le Mirail, 17-19 juin 2009.
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apportée (Vernooij-Dasseat al, 2003). Le sentiment de compétence correspondivait au stress
percu de l'aidant, plus précisément a I'évaluatiea ressources de l'aidant pour faire face a la
situation d'aide.

Cette notion integre une dimension d’efficacitéspanelle, composante importante dans la gestion
du stress (De Rotroet al, 2006%). Selon la théorie de Bandura (1977, 1995) l'atfig
personnelle ou auto-efficacité est «la croyance idédividus en leur capacité a mobiliser les
ressources nécessaires pour maitriser certainestisits et y réussir » (in Bruchon-Schweitzer,
2002, p. 245). Il ne s'agit pas d'une croyance rgéieée mais bien contextuelle, qui pourrait jouer

un réle significatif dans la gestion de tachesdliéi's, comme les soins a un proche dépendant.

Par exemple, l'efficacité personnelle médiatisedffsts d’'un programme de soutien sur la colere
état selon Cooet al.(2003) : lorsque la perception qu’ a I'aidant de sempétences a gérer 'aide
s’améliore suite au programme de soutien, la dittonude la dépression et la colere état est plus

importante.

Dans cette perspective, un outil d’évaluation, Bexnse of Competence Questionnaire » (SCQ), a
été développé initialement aux Pays-Bas, puis iradt validé dans sa version francaise
(Vernooij-Dasseret al, 2003).

Les fondements théoriques de I'outil sont le modidecrise familiale de Bengston et Kuypers,
(1985, in Vernooij-Dassen, 1996), impliquant un@ae négative accroissant I'incompétence au
sein d'une famille vivant comme une menace uneicdit® touchant un parent agé
(Vernooij-Dasseret al, 1996). Lincapacité a gérer ces changements,egample suite a une
pathologie liée a I'age, conduirait les prochessvane crise familiale. Selon l'auteur cette
conceptualisation s’appuie a la fois sur les the&osystémiques, qui seraient a l'origine des études
de l'impact de la maladie d’Alzheimer sur le résescial de la personne malade, et sur une
approche interactionniste symbolique montrant tmpession de la maladie d’Alzheimer comme un
processus dans lequel les interactions entre lsopee malade et son entourage sont perturbées.
Les normes et attentes réciproques entre la pessoralade et son entourage ne peuvent plus
correspondre. La signification que I'aidant attetaila relation d’aide revét une importance dans ce
modele (Kitwood et Bredin, 1992, in Vernooij-Dasstral, 1996).

Les auteurs sélectionnent initialement 55 itemsudirpdu Zarit Bl mais aussi du modele de crise

familiale (Vernooij-Dassert al, 1996). Ces items sont ensuite triés par une équomposée de

1% De Rotrou, J., Thévenet, S., Richard, A., Cantegteil\Wenisch, E., Chausson, @t al. (2006). Impact d'un
programme psycho-éducatif sur le stress des aidanpatients AlzheimeL'Encéphale32(5), 650-655.
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chercheurs, d’étudiants et d’aidants (N = 39). eeswon finale en 27 items a une bonne consistance
interne ¢ = .88).

L'échelle comporte trois dimensions : les conséqasrde I'engagement dans les soins pour la vie
personnelle de l'aidant (12 items), la satisfactiensa propre performance comme aidant (8 items)
et la satisfaction procurée a l'aidant par la pensgobénéficiaire des soins (7 items). Les deux
derniéres dimensions améliorent la prise en comdpgeaspects positifs dans la relation d’aide et
laisse entrevoir une possibilité de réciprocitésdas échanges entre aidant et personne aidée. Selo
l'auteur la dimension satisfaction vis-a-vis decempétence en tant qu’aidant correspondrait a la
dimension « r6le adéquat » de Bengston et Kuyp&tem relatif a « I'utilité » dans la relation, se
rapproche de la question du sens de l'aide. Lardiioe concernant la vie personnelle se rapproche
de celle du ZBI identifiée par Anket al. (2005).

Dans sa version francaise le Questionnaire der8entide Compétence (QSC ou SCQ en anglais),
tout comme dans la version originale néerlanddésetrois domaines sont retrouvés par analyse
factorielle et expliquent 33 % de la variance ®tale I'étude : la satisfaction de sa propre
performance comme aidant (17 % de la variance);daséquences de I'engagement dans les soins
pour la vie personnelle de l'aidant (19 % de laarae) et la satisfaction procurée a l'aidant par |
personne bénéficiaire des soins (12 % de la va)ari@ela montre le poids de ces facteurs dans

I'explication du stress de l'aidant.

Le SCQ est composé de 27 items. La formulationdéetarations est négative pour 24 items, afin
de permettre I'expression de pensées non acceptabtgalement. Plus le score est élevé, plus le
sentiment de compétence est important. Le SCQ &gdement montré sensible aux changements

de sentiment de compétence.

La validation de I'échelle en francais s’est efféat auprés de 164 aidants belges francophones,
dont le proche vivait & son domicile seul ou nom,em institution. 43 % des aidants sont des
conjoints, 34 % des enfants et 33 % sont de ladrami(e) ou autre ce qui est une part importante

en regard d’autres études.

Les prédicteurs du sentiment de compétence omtéties auprés d’'une population néerlandaise de
141 aidants (Vernooij-Dassest al, 1996). Le score global est déterminé de facoecth par
I'agitation du proche maladeB € -.45), son apathief(= -.31) et le névrosisme de laidant
(B = -.27), ce dernier ayant aussi un effet indiregiortant (effet total = .50). Le névrosisme prédit
I'agitation (@ = .45), c’est-a-dire que ce trait de personnalitéuence la perception qu’a l'aidant

des troubles de la personne malade, qui sont é&vghaé I'aidant lui-méme et non par un
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professionnel dans cette étude. Ce résultat estatifiplus intéressant que d’autres études font

évaluer les SPCD par I'aidant lui-méme tout en @#Erant cette variable comme objective.

Au niveau des dimensions spécifiques, la satisfadtie I'aidant vis-a-vis de sa performance est
influencée positivement bien que modérément padueee de la maladief (= .18) indiquant
gu’'avec le temps, la compétence de I'aidant augeérat dépendance est elle-méme associée a la
sévérité de la démenci £ -.42) ainsi qu’au soutien instrumental perge(.26), soit une influence
indirecte et positive de la dépendance sur le rmemti de compétence. La dépendance avance mais

avec elle I'aide instrumentale augmente.

Les conséquences sur la vie de I'aidant sont megiar 'importance de l'aide fournip € -.32) :
plus l'aidant s'implique, plus les conséquences soportantes. Cela est en partie compensé par

I'influence positive du soutien émotionnel percu lawie de l'aidantff = .17).

Les auteurs ne trouvent pas de prédicteurs a l&rdilon satisfaction procurée par le proche
dépendant. Par ailleurs le soutien professioniodl 'aide a domicile, ne semble pas influencer le

sentiment de compétence et ses sous-domainesaicemtent aux attentes des chercheurs.

Les auteurs concluent que le SCQ est influencdipteraction entre aidant et aidé en ce sens que
les prédicteurs sont des caractéristiques des pketinaires de la dyade. Par ailleurs, le rolectlire
et indirect du névrosisme souligne I'importancendiure des caractéristiques psychologiques dans
les modéles sur les déterminants et issues ddaaored’aide. Le soutien émotionnel percu est
également influencé par le névrosisme. L'étudestess-dimensions et non uniquement des scores
globaux permet de préciser le modéle, conforménaemt recommandations de Kosberty al.
(1990, in Vernooij-Dassert al, 1996). La perception qu’a l'aidant de sa situatiofluence sa
maniere d’interagir avec le proche. La encore IBE€S n'apparaissent plus comme de strictes
variables indépendantes mais bien comme des comfegsdu processus de stress susceptibles

d’étre modifiées en fonction des rétro-actions ttegsicomposantes de la transaction.

Dans le cadre de l'étude NADES (Andriei al, 2007), une recherche sur I'impact de la
dépendance fonctionnelle et le déclin cognitif srqualité de vie de l'aidant compléte les
conclusions sur le sentiment de compétence awdaaie population belge. L'échantillon comprend
145 dyades vivant a domicile. La population esisdig a I'aide de la méthode clustering nearest
centroid sorting, en trois groupes selon la dépecelaroissante des patients : le premier groupe
étant relativement autonome dans les activitésgbasi et instrumentales de la vie quotidienne
(ADL-IADL), le second est dépendant pour les atdiwiinstrumentales seulement et le troisieme est
dépendant pour I'ensemble des activités de lawdidienne.
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Afin de vérifier, dans une perspective épidémiadog, si la dépendance du patient peut constituer
un risque d’épuisement de l'aidant, les auteurdiétu, en fonction du niveau de dépendance de la
personne malade, les différences entre les aidgntesrme de sentiment de compétence (SCQ), de
dépression (BDI-2) et de qualité de vie (SF-36).

Concernant le sentiment de compétence les résuftattrent une baisse parallelement a la perte
d’autonomie, le score global du SCQ passant desl@ofnts dans le groupe ou les patients sont le
plus autonomes a 16,16 dans le troisieme groupla dépendance est maximale. Ce résultat est
essentiellement di a la dimension des conséquerdggdives sur la vie de l'aidant (moins 2,48
points) tandis que les deux autres dimensionssfaation de sa compétence en tant qu’aidant et
satisfaction procurée par le proche demeurentestatilindépendantes du niveau de dépendance du
proche. Quels sont donc les prédicteurs des bé&séfie la relation d'aide ? Les auteurs
s’'interrogent quant au poids des relations antgggea la situation d’aide.

Sont également mis en évidence I'impact de la ddguece fonctionnelle sur la dépression et
certains aspects de la qualité de vie comme lesitast sociales. Dans le modele présenté le
sentiment de compétence, comme le fardeau danseBavavaux, a le statut de variable critere au
méme titre que d’'autres indicateurs de santé pguehet physique (Bocquet et Andrieu, 1999).
Dans un précédent article, Andrieu et Bocquet (1898ient mentionné la possibilité de considérer
le fardeau comme un « indicateur partiel de sarg@ tant gqu'’il « objective une souffrance vécue »
ou « mesure un niveau de stress ». Dans le cadmeodale transactionnel du stress au contraire, le
fardeau est a situer au niveau des variables iédiaines, en tant qu’il indique I'évaluation qud fa
I'aidant de sa situation, évaluation qui influereceon bien-étre (Pinquart et Sérensen, 2004). Dans
cette perspective, il serait logique de situer @égaint le sentiment de compétence en tant que
médiateur, participant a la dimension positive @wdluation de sa situation par l'aidant, et
d’explorer ses liens avec les variables indéperdagtt criteres.

Ainsi le Questionnaire du Sentiment de Compétenae,encore appliqué aupres d’aidants francais,
pourrait étre un outil intéressant pour étudier depects encore peu opérationnalisés dans le
processus du stress de l'aidant, soit la dimengiositive de la relation d’aide. L'efficacité
personnelle, appliquée aux compétences de I'aidendjt susceptible d’influencer le fardeau et la
santé psychique (Yates al, 1999 ; Cooret al, 2003)

Si I'étude de composantes spécifiques négativpestives du fardeau, a travers la factorisation du
ZBl et du SCQ, permettent une meilleure compréloengies besoins des aidants, nous ne
connaissons pas a ce jour leur influence respestivda santé psychique des aidants familiaux, ni

les différences susceptibles d’étre observées emf@nts et conjoints (pour le SCQ), ou encore
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selon que le proche est institutionnalisé ou pasaieurs I'étude des troubles psychiques chez le
aidants demeure lacunaire, en particulier conceérearindicateurs d’anxiété et de colere. Les liens
entre fardeau et dépression, pourraient égalenteatp@écisés a la lumiere de ces différentes
composantes : lesquelles sont le plus corrélésiadeession ? Ces liens sont-ils identiques clez le

conjoints et les enfants ? Ces questions serooteaur de notre recherche.

Nous constatons également que la littérature suaigants dont le proche vit en institution est
moindre, ce mode d’hébergement étant considéré eoomsoutien. Afin de mieux comprendre la
situation de ces aidants, il nous faut réinterraggte notion de soutien et observer la prévalence

des troubles psychiques de I'aidant lorsque qualais en institution est proposeé.
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1.4. LAQUESTION DU SOUTIEN

1.4.1. Qu’entend-on par « soutien » ?

Face au constat d’'une morbidité physique et psyehiglevant d'une problématique a la fois de
santé publique mais aussi sociale, car assoceeedation d’aide, le soutien des aidants est deven
une question de premiére importance pour les simfiesels, habituellement évoquée sous le terme

« d’'aide aux aidants ».

Au niveau théorique,le concept de soutien sociaEnégalement employé est
polysémique (Bruchon-Schweitzer, Rascle, CoussdieGéBidan-Fortier, Sifakis, Constant,
2003%9). Premiérement le soutien peut varier selon sacsoet sa nature. On distingue le soutien
formel ou « aide aux aidants », dispensé par degegsionnels ou des associations spécialisées, du

soutien informel, fourni par I'entourage familidlamical de I'aidant.

Ensuite la nature du soutien, qu’il soit formelintormel, peut étre de type instrumental, c’est-a-
dire suppléer l'aidant dans ses taches et darsolas prodigués a la personne malade, ou bien le
soutien peut étre de type émotionnel, psychologidue’agit par exemple de I'écoute et du
réconfort des proches de l'aidant au niveau inféretedes programmes de soutien de type psycho-

educatif ou des groupes de parole au niveau formel.

Deuxiemement, le soutien comprend une dimensioactiidg, qui tient son origine dans le concept
de « réseau social » en sociologie, et une dimersibjective, mise en évidence plus tardivement
en psychologie (Bruchon-Schweitzet al, 2003). Le soutien objectif correspond a l'aidellsd
effectivement apportée par I'entourage personngbrotessionnel : il s’agit du soutien social recu
ou réseau social gue nous venons de décrire. Mais guelle mesure I'aidant se sent-il soutenu par
son réseau social ? Le soutien social comportecégait une dimension subjective : il s’agit du
soutien social percu soit « la perception que Rl a de ladisponibilité de son entourage
familial, amical et professionnel par rapport aifiailtés rencontrées et lgatisfaction qu'’il peut
anticiper de ce soutien » (Selon Cohen et Symes,liifRascle et Irachabal, 2002). La satisfaction
vis-a-vis du soutien social, généralement assoxiée santé psychique, est déterminante quant a
I'efficacité du soutien effectif ou recu. Selon gikurs études, le soutien percu aurait plus d’impac

1% Bruchon-Schweitzer, M., Rascle, N., Gélie, F., FortC., Sifakis, Y., & Constant, A. (2003). Le questiaire de
soutien social de Sarason (SSQ6): Une adaptatmigdisePsychologie Frangaise8(3), 41-53.
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sur le bien-étre que le réseau social, dans le sens qualité des liens prime sur la quantité
(Bruchon-Schweitzeet al, 2003 ; Pinquart & Sérensen, 2000).

Néanmoins I'ensemble de ces distinctions n'appg@asttoujours clairement dans la littérature sur

les aidants. De plus les liens entre les différgmiss de soutien sont peu explorés.

Nous évoquerons d’abord les aidants dont le preithen institution : ce relais au plan instrumental
apporte-il un réel soulagement en terme de faré¢aanté psychique ? Ensuite nous évoquerons
I'aide aux aidants plus largement a travers I'aid#omicile et les programmes de soutien. A travers
la notion de soutien social percu, nous prendronsoasidération la perception qu’a l'aidant de ce

gue les professionnels considerent comme une aide.

1.4.2. Les aidants dont le proche vit en institutio

1.4.2.1. Entrée en institution : quel soulagementqur les aidants ?

Selon une logique instrumentale, I'entrée en imstih du parent dépendant équivaudrait a
supprimer le fardeau objectif lié aux soins accasnpéar I'aidant au domicile. Ce point de vue a
pour conséquence une perte d'intérét pour le stdes$aidant post-admission: en regard du
domicile, peu d'études concernent la santé psyehigi le soutien des aidants aprés

l'institutionnalisation du proche.

Pourtant de plus en plus d’études montrent quaildsnts conservent leur role aprés I'entrée en
institution du parent dépendant. En effet, I'ingtdnnalisation n’est pas contradictoire avec ié fa

gue les aidants restent tres impliqués dans ldesieur proche (Gauglet al, 2004).

En conséquence les stresseurs primaires, soitdatitdi et le type d’aide apportée d’'une part,
baissent en institution mais les stresseurs secesddiés au role de l'aidant sont maintenus
(Zarit & Whitlatch, 1993°). Ces auteurs montrent dans le cadre d'une ébudétudinale sur deux
ans, qu'apres l'entrée en institution du proche 82), la surcharge et la tension diminuent mais
globalement le niveau de stress global et le biendst équivalent par rapport aux aidants restés a

197 zarit, S. H., & Whitlatch, C. J. (1993). The effeaif placement in nursing homes on family caregivéhort and
long term consequencegish Journal of PsychologyPsychological aspects of ageing: Well-being and
vulnerability,14(1), 25-37.
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domicile (N = 224). Ainsi les difficultés des aidamvoluent mais ne disparaissent pas.

Apres I'entrée en institution, les aidants rencemitrdes problémes liés a la dégradation de I'éat d
leur proche mais aussi liés a l'institution, notaeminla communication avec I'équipe et la qualité
des soins/services. En dehors de ces facteursatge financiere, le temps consacré aux visites, ou
encore I'éloignement peuvent poser probleme (K@@f§)8). En France une étude de I'INSERM
aupres de 257 aidants (Ritchie & Ledésert, 1992)traaqu’un an apres l'institutionnalisation un
tiers des aidants exprime sa tristesse, principatéran raison de I'exclusion du réle d’aidant, en

plus des raisons précédentes.

Lorsque les aidants sont interrogés sur leur semtimis-a-vis de linstitutionnalisation, les étsde
recensent souvent la présence simultanée de setdirpesitifs et négatifs suite a I'entrée en
institution de leur proche : soulagement, satigfactnais aussi tristesse, perte, impuissance, ,faute
culpabilité, regrets. Stulet al. (1997, N = 81, in Kong, 2008) notent une expressiooins
fréquente de la colére, du ressentiment et dedsspn liée a la surcharge. Le sentiment de perte
semble dominer le tableau. Quelles sont les répsimos en terme de santé psychique ? Que nous

apprennent les mesures telles que les échelledmtession et de fardeau ?

Gaugleret al. (2004) montrent au cours d’'une étude longitudinatégrant 185 dyades, que les
visites de I'aidant sont associées a un fardeauitrdde plus I'aide dans les activités instrumessal
guotidiennes est inversement corrélée a la perehdnges intimes apres le placement. Ces
résultats suggérent qu’aprés l'entrée en instiytimide familiale opeérerait differemment qu’au
domicile, ayant alors des effets positifs. Celaraoore la littérature sur l'impact positif de
linstitutionnalisation sur le fardeau de l'aida(®augler, Roth, Haley, & Mittelman, 2068).

Néanmoins cette question est trés controversée.

D’autres _études longitudinales sur la santé pswehigost admissiomlu proche en institution

montrent que le niveau de stress et de dépress®midants reste stable ou méme augmente aprées
'entrée du proche en institution (Aneshensel, eaMullan, Zarit, & Whitlatch, 1995°;
Lévesque, Ducharme, & Lachance, 2880 zarit & Whitlatch, 1993). Mais ces études n’ineht

pas de groupe contrbéle avec des aidants dont th@nm@sterait au domicile.

1% Gaugler, J. E., Roth, D. L., Haley, W. E., & Mitten, M. S. (2008). Can counseling and support reducgen and
depressive symptoms in caregivers of people witlzhéimer's disease during the transition to
institutionalization? Results from the New York Uaigity Caregiver Intervention Study. Journal of the
American Geriatrics Society, 56(3), 421-428.

199 Aneshensel, C. S., Pearlin, L. I., Mullan, J. BriZ S. H., & Whitlatch, C. J. (1995). Caregiving €ars and Stress
Processes . Dans Profiles in Caregiving (pp. 15-3&). Diego: Academic Press.

10 | ¢évesque, L., Ducharme, F., & Lachance, L. (2009)one-year follow-up study of family caregivers of
institutionalized elders with dementia. Americand@l of Alzheimer's Disease, 15(4), 229-238.
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Les prédicteurs du fardeau post-admission font ebgaht débat. Dans certaines études la
dépendance psychique plutdt que physique, en pheticles troubles du comportement au
domicile, apparaissent comme des prédicteurs doaavaise santé psychique et d'un nombre de
visites réduit (Almberg, Grafstrom, Krichbaum, & wdald, 2008 ; Gaugler, Leitsch, Zarit, &
Pearlin, 2000, in Gaugler, Mittelman, Hepburn, &wéemer, 2008 : Whitlatch et al, 2001).
Mais ces résultats ne sont pas retrouvés dansreaatudes, effectuées en partie par les mémes
auteurs (Gauglest al, 2004 ; Tornatore & Grant, 2083).

Enfin le statut de I'aidantie fait d’étre le conjoint plutét que I'enfant d& personne malade, est

prédicteur de dépression et d'une plus grande igfaetion aprés I'entrée du proche en
établissement (Gaugler, Leitsabt, al, 2000 ; Schulzt al, 2000 ; in Gaugleet al, 2009). La
précédente étude de Zarit et Whitlatch (1992, irugBa et al, 2009) n’observaient pas de

distinction entre aidants conjoints et enfants.

L'institutionnalisation constitue-t-elle réellemenh soutien ? Le stress et la santé psychique de
I'aidant sont-ils améliorés ? Quels sont les déireamts de la santé psychique en institution, quels
liens avec le fardeau subjectif, dans ce contektia charge objective est réduite ? Les échansillon
de 180 aidants (Schuét al, 2004, in Gaugleet al, 2009) ou de 185 aidants dont le proche est tout
juste entré en institution (Aneshensal al, 1995) se sont avérés insuffisants a produire un
consensus sur la santé psychique des aidants gteshsteurs. Les études de cohortes apportent des

€léments de réponses plus solides.

4.2.2. Fardeau et santé psychique apres l'institw@dnnalisation : études de

cohortes

La cohorte MADDE

Les données les plus importantes, a la fois darduitée de I'étude, le mode de sélection et le
nombre de personnes, sont issues de I'étude deteahalticentrique MADDE, recueillant sur cing
ans, entre 1989 et 1994, des données aupres deddéhts de personnes agées, dont plus de 1000

H1 Almberg, B., Grafstrom, M., Krichbaum, K., & Winlda B. (2000). The interplay of institution and faynil
caregiving: Relations between patient hassles, myreiome hassles and caregivers' burnout. Intematio
Journal of Geriatric Psychiatry, 15(10), 931-939.

12 Gaugler, J. E., Mittelman, M. S., Hepburn, K., &Mcomer, R. (2009). Predictors of change in caregiueden and
depressive symptoms following nursing home admisd®sychology and Aging, 24(2), 385-396.

113 Tornatore, J. B., & Grant, L. A. (2002). Burden AmgoRamily Caregivers of Persons With Alzheimer's Bigein
Nursing Homes. Gerontologist, 42(4), 497-506.
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sont entrées en institution et dont le diagnostidtA est établi par un médecin (Gaugétral,
2009). Les auteurs rappellent les principales emighs des études précédentes et leur divergences
concernant la santé psychique des aidants donbdh@ est institutionnalisé et ses prédicteurs.

Dans la littérature, les prédicteurs de I'entréeiretitution sont généralement la dépendance de
I'aidant et le fardeau de l'aidant ainsi que le lsitid’institutionnaliser son proche. Le poids des

caracteéristigues socio-démographiquied que I'age, le genre ou le lien de parentfaegit de

facon incohérente selon les études (Gaueteal, 2009). La cohorte MADDE met en évidence
plusieurs déterminants de linstitutionnalisatiole :genre masculin, étre caucasien, le grand age,

vivre seul et I'éligibilité a certaines aides.

Concernant le fardeau et la santé psychique I'étM@&DE montre une baisse du fardeau
significative six mois (n = 1 610) puis un an (1 416) apres I'entrée en institution. La dépression
reste pour ainsi dire stable : la baisse d'un deonit enregistrée sur I'échelle GDS n’est pas

significative au plan clinique.

A six mois et a un an les prédictedits fardeau et de la santé psychique sont comgssadl12
mois, 32 % de variance du fardeau et 21 % de lanvae de la dépression sont expliquées par les
prédicteurs suivants. Le niveau de fardeau postsmilom est déterminé par son niveau en pré-
admission [§ = -.46) : plus le fardeau est élevé avant I'enag@enstitution, plus il a de chances de
baisser aprés. Il en va de méme pour la dépregsisthiadmission influncée par la dépression en

pré-admissionf{ = -.44).

La présence de symptdmes dépressifs avant l'itistinalisation est prédictrice de fardeau 6 mois
apres I'admission. Les mois qui suivent I'entréeirgstitution sont plus difficiles pour les aidants
ayant des difficultés psychologiques, rendant $&gment plus long. Les auteurs font le lien avec un
possible investissement réduit, marqué par degesisnoins nombreuses (Gaugler, Leitetlal.
2000) et sans doute une plus grande détresse @melliem Néanmoins ce phénoméne s’estompe
avec le temps : un an apres I'entrée, les aiddossd@pressifs 6 mois avant I'institutionnalisation

n'éprouvent pas plus de fardeau que les autres.

De plus le soulagement du fardeau est relatif sidostatut de l'aidant. Les conjoints sont plus
susceptibles que les enfants de personnes malddesjr un fardeauf{ = .26,p < .001) et une
dépressionf{ = .26,p < .001) plus élevés aprés linstitutionnalisatibies auteurs évoquent une
difficulté pour les conjoints a passer le relamtsitant continuer a aider leur proche (Gaugler,
Anderson, Leach, 2003). Dés lors les auteurs g'&tioinque le statut de conjoint n'apparaisse pas
comme prédicteur du fardeau et de la dépressioai$ apres l'institutionnalisation. Les facteurs de
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stress a court terme, comme l'acclimatation a lemnement d’'une maison de retraite ou la prise
de connaissance avec I'équipe, affecteraient demsémble des aidants, quel que soit leur lien
avec la personne malade. Les difficultés d’adamtaperdureraient ensuite plus spécifiquement

chez les conjoints.

Le grand nombre de patrticipants inclus dans la iehNdADDE permet de dépasser en partie les
divergences passées. Les auteurs concluent sait lguke l'institutionnalisation amene un certain
soulagement, du fardeau en particulier. Néanmansépression ne semble pas améliorée par

I'institutionnalisation. Qu’ en est-il de 'anxié&& de I'hostilité ?

Caregiver Stress and Coping Study (CSCS)

Dans leur étude sur le stress des aidants de pesatteintes d’'une pathologie démentielle et
vivant en institution, Gaugler, Pot, & Zarit (200&pportent des éléments de réponse quant a la
santé psychique des aidants entre un et quatrapaés l'institutionnalisation du proche. Parmi les
555 participants de la Caregiver Stress and Copindy, 146 aidants ont pu étre évalués a un an de
I'admission, 109 a 2 ans, 75 a trois ans et 38aas! La santé psychique recouvre la dépression,
I'anxiété, I'hostilité et la culpabilité. Le sentent de surcharge et d’épuisement est mesuré & 'aid
de trois items. Enfin, outre les habituelles dosngecio-démographiques et caractéristiques de la
relation d’aide, les ressources psychologiques,neerte soutien social et la maitrise (proche du
sentiment d'efficacité personnelle, échelles issieePearliret al, (1990), sont également prises en

compte.

Quatre ans aprés I'admission du proche en ingtitute fardeau et I'anxiété des aidants ont baissé.
Concernant la dépression et I'hostilité les réssismnt plus fluctuants. Ainsi les auteurs constate

une amélioration temporaire, peu aprés I'entréeinstitution, puis un retour vers des scores
antérieurs ou non significativement différents danpclinique. Les ressources psycho-sociales

semblent stables dans le temps.

Ni 'hypothése du « toujours pire » (« wear and tgalowsencet al, 1989, in Gaugler, 2007), ni
celle d’'une amélioration suite a l'allégement dodé&au n’est confirmée ici. Sur I'ensemble de
I’échantillon les résultats tendent plutdt a ingigune stabilité dans le temps du niveau moyea de |
dépression et de I'hostilité. Néanmoins, sans lglutailler, les auteurs notent que le soutiemasoc
percu, la dépression, la culpabilité, la coleret itwbjet de de fortes variations intraindividuedle
Sans doute différentes trajectoires de changemeistent selon les aidants. Les auteurs

s’interrogent sur les possibles facteurs influehcdas évolutions des aidants apres
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I'institutionnalisation du proche. Par exemple |&mration temporaire est-elle ensuite relativisée
par des difficultés liées au fonctionnement destitntion ou encore d’éventuelles difficultés
relationnelles avec I'équipe (Chehal, 2007) ?

Quels sont donc les facteurs prédicteurs de I'aradlon ou non de santé psychique de l'aidant une

fois le proche entré en institution ?

1.4.2.3. Pourquoi cette relative absence d’améliaiian ?

Lieberman et Fisher (2001) soulignent d’abord geaulsoup d’études de la littérature dominante,
dont celle de la cohorte MADDE, se sont focalisaasle fardeau et les troubles du patient comme
cause premiere de linstitutionnalisation, tout coenles professionnels basent leur suggestion
d’institutionnalisation sur ces deux critéres (leaman & Fischer, 2001). De méme I'étude des
déterminants de la santé psychique et du fardestdgoionission se réduisent a des facteurs tels que
les problemes cognitifs et comportementaux du patles caractéristiques de l'aidant ou la durée
d’aide plus courte en pré-admission. Plus rareresnattentes moindres vis-a-vis de l'institution et
un soutien social réduit sont également mis enecéisng, 2008).

Or le fardeau et les troubles du patient ne sostlgs plus importants criteres dans la décision
d’institutionnalisation de la famille, qui agiraglutét en fonction de la qualité des relations
familiales et de sa capacité a résoudre les prasée@es facteurs conditionneraient a la fois la
décision d'entrée en institution mais également laétresse  post-admission
(Fisher & Lieberman, 199%). Ainsi les réactions post-admission ne seraies pécessairement

liées a la sévérité des troubles et du fardeauéagmission.

Les familles ayant des scores élevés de proxinmitétiénnelle associés a des sentiments négatifs
vis-a-vis de la famille et un score bas deffichci résoudre les conflits familiaux,

institutionnaliseraient davantage leur proche nmissentent également plus de détresse post-
admission. Ces résultats de I'étude de Fisheradidrman (1999) sont obtenus apres avoir contrélé

la sévérité des troubles et les données socio-dempbigjues.

Les caractéristiques familiales prédiraient, miague la sévérité des troubles et le fardeau
(« strain »), la variance du bien-étre des aidahiissi lorsque le fardeau de laidant tient aux

relations et aux processus familiaux, linstitutiafisation aurait peu de chance d’apporter un

14 Fisher, L., & Lieberman, M. A. (1999). A longitudil study of predictors of nursing home placementpiatients
with dementia: The contribution of family charadtdcs. The Gerontologist3(6), 677-686.
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soulagement. C’est ce qu'illustrent égalementragaiux de Mittelman, Ferris, Shulman, Steinberg
et Levin (1996) dont Fisher et Lieberman se réctanmaontrant I'efficacité a améliorer le bien-étre
et reculer linstitutionnalisation d'un programmesypho-éducatif « familial » centré sur les

changements personnels et familiaux dans la matBélleheimer.

Le fonctionnement familial interagit avec celuiltiestitution. Le stress percu de I'aidant dépeindra
a la fois de l'adaptation du proche a linstitutetndes facteurs institutionnels, tels que I'attitu
percue des soignants en terme de communicatiosn ggutien, ainsi que les interactions positives et
négatives avec le personnel mais aussi les adsetents (Whitlatclet al, 2001). L'adaptation de

la personne agée a son nouveau lieu de vie ededld déterminée par les stresseurs institutisnnel
et la proximité familiale. Dans le cadre d'une étlmhgitudinale, Lévesquet al. (2000) montrent
gu'une aide des professionnels plus importanteinalusion, soit entre 6 et 12 mois apres
I'admission du proche en institution, prédit unésém de la détresse psychologique (échelle de
symptdémes psychiatriqgues) et une augmentation affedtivité positive a un an. Les auteurs
soulignent l'importance du soutien des familles lfgaquipe d'une institution. Ainsi nous voyons

bien ici comment les déterminants familiaux etitnsbnnels s'imbriquent.

Pour comprendre plus spécifiguement la détressecaggints Lieberman et Fisher (2001), tout
comme Noyeset al. (2009) plus tardivement, mettent en évidence longnce du « deuil

anticipé ». Selon les auteurs, la détresse deagtaidarait principalement psychologique et liéa a |
reconnaissance de la « mort psychique » puis phggig proche malade. Plus la proximité est
grande avec le patient, plus ce « deuil anticiggst important ce qui est le cas des conjoints
expérimentant une plus grande détérioration du-&ien L'ambiguité du lien (perception de la
présence-absence) expliquerait 68 % de la variatecda dépression des aidants (N = 84)
accompagnant leur conjoints en institution (KaptaBoss, 1998"). Linstitutionnalisation serait

susceptible d’activer ou d’intensifier ce procesdasdeuil, de par I'absence physique du patient,
déclenchant une dépression et une culpabilité &alateur de la perte du fort attachement

émotionnel.

Lieberman et Fisher (2001) rappellent par aillegusau sein d’'une méme famille, les aidants
expérimentent le stress de différentes faconsditférents degrés, ce qui conduit a des réactions

post-admission variées. lls recommandent de prefegdéamilles a ces divergences de réactions.

Pour résumer l'institutionnalisation de la personredade est associée a une baisse du fardeau et de

15 Kaplan, L., & Boss, P. (1999). Depressive sympt@n®ng spousal caregivers of institutionalized matitk
Alzheimer's: Boundary ambiguity and mastery as pteds.Family Process38(1), 85-103.
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I'anxiété de l'aidant, tandis que la dépression’taistilité restent stables. Cette amélioration est
moindre chez les conjoints. Le statut de l'aidaoit @tre davantage exploré, en lien avec les
déterminants de la santé psychique autres quealestéristiques de la dépendance et de l'aide
instrumentale peu informatives. Le deuil et la abifité pouvant étre intensifiés par

I'institutionnalisation constituent des pistes @i@zation intéressantes. Dans tous les cas il sembl
gu'un travail d'adaptation, dont l'issue dépend fois du fonctionnement familial et institutionnel

soit la condition nécessaire a la diminution desgrde l'aidant. Enfin, la perception qu’'a I'aidant

lui-méme du soutien que constituerait I'entréeretitution a été négligée.

1.4.3. « Aide aux aidants » et soutien social percu

1.4.3.1. Soutien social apres I'entrée en institain

Zarit et al. (1986) évoquent la nécessité d’'un soutien, auteel’qide instrumentale, apres I'entrée
en institution, les aidants restant souvent isetésncore moins soutenus, ce qui pourrait entreteni
la dépression. De méme Gaugler, Zarit et Pear@9%1% soulignent que les aidants (N = 162)
éprouvent un stress pré-admission, une hostilitthetdépression durant la transition en maison de

retraite.

Chenet al. (2007) soulignent a ce titre I'importance des ttsét du soutien social percu vis-a-vis

de I'équipe cette fois. Ces facteurs influencetagbrectement le fardeau des aidants (N = 932) et
indirectement la dépression. Cela suggére qu’ens€ace de satisfaction vis-a-vis du soutien
formel, ce dernier pourrait étre contre-productifreste a savoir néanmoins le poids des relations

avec 'équipe par rapport a d’autres déterminants.

Les conflits familiaux par exemple méritent égalaeméattention si ce n’'est le soutien des
professionnels. Gauglest al. (1999) soulignent I'impact de ces conflits famikasur la santé
psychique des aidants et relévent des différereles ¢ genre et le statut. Par rapport aux épouses
et aux filles, les maris rapportent davantage diamfation des conflits familiaux durant le
processus d'institutionnalisation, ainsi qu’uneskaidu soutien percu émotionnel (satisfaction vis-
a-vis de l'aide émotionnelle apportée par I'entgedace qui prédit d’avantage d’hostilité post-

admission. Chez les épouses l'augmentation deslitsorhtraine plutdt une dépression post-

18 Gaugler, J. E., Zarit, S. H., & Pearlin, L. |. @9. Caregiving and institutionization: Perceptiafigamily conflict
and socioemotional suppohiternational Journal of Aging & Human Developmet(1), 1-25.
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admission.

En tout état de cause ces travaux mettent en exégguoids du soutien social percu et des conflits
au sein de la famille ou avec les professionnals, la santé psychique des aidants aprés
I'institutionnalisation du proche, en particuliaurda dépression et I'hostilité encore peu prise en
compte. Le statut de I'aidant semble égalementrjanadle. Dans la perspective d’une évolution
plutdt qu’une baisse du fardeau, les différentesedisions du Zarit Bl et du SCQ pourraient-elles
apporter un éclairage sur la souffrance des aid#oris le proche vit en institution par rapport au

domicile ?

1.4.3.2. Le soutien formel

L'aide aux aidants a pour but de soutenir les peeclide personnes malades dans leur
accompagnement, généralement en vue de favoriseailgien au domicile. Quels sont les effets
du soutien formel instrumental et psychologiquelsufardeau et la santé psychique des aidants,

sont-ils évalués et sur quels criteres ?

Au niveau du soutien instrumental, Chappell et R2@D2) n’'observent pas d’effet direct de I'aide
a domicile sur le fardeau (Bl de Zarit), ni surbien-étre des aidants (N = 203). Lawteinal.
(1991) font le méme constat que l'aide soit foren@l informelle. Ce manque d'efficacité du
soutien recu est d'abord associé a la sous-uidisatle I'aide professionnellep & .35), en
particulier chez les aidants de personnes atteoiemaladie d’Alzheimer alors méme que leur
fardeau est plus élevé (Chappell & Reid, 20023ide a domicile interviendrait trop tardivement,
dans des situations d'épuisement de laidant et d#pendance avancée du proche
(Carretercet al, 2009).

Cela pourrait étre di a la non-évaluation préaldet besoins des familles et a I'inadéquation des
services aux attentes des aidants : temps d’imt@ore trop court, service peu fiable ou non adapté
a la pathologie du proche et temps libre utiliséirpeffectuer d’autres taches plutdét que pour le

repos (Carreteret al, 2009).

Biegel et al, (1993) constatent également que les aidants egmbula plus forte pression
émotionnelle, utilisent uniquement les servicemidile si ce n'est aucun service professionnel,
tandis que ceux éprouvant moins de pression utilidavantage les services d'aide extérieurs tel
qgue l'accueil de jour alors qu'ils accompagnent giesonnes moins handicapées. Les auteurs
concluent a une difficulté d'acces aux serviceségé en cas de handicap plus lourd du proche, ce
qui aggraverait le fardeau de l'aidant.
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Coudin souligne également la réticence des aidamtdiaux a recourir a I'aide professionnelle
(Coudin, 2004). L'ensemble de ces éléments sudiémeortance de la perception du soutien par

I'aidant plus que I'aide concrete en elle-méme.

Au niveau du soutien psychologique, en France li@aton des interventions des professionnels ou
associations est relativement récente concernast rlges programmes psycho-éducatifs
(De Rotrouet al, 2006) et méme en cours, concernant les groupepadses plus répandus
(Rieucau, 20097 ainsi que les séjours relais de France Alzheimiéant soutien instrumental et
psychologique (Mollard, 2009). La littérature imtationale présente des résultats contrastés, en
particulier lorsque les programmes de soutien sentrés uniquement sur l'aidant, ne prenant pas
en compte la relation avec la personne malade é@aoret al, 2009 ; Smitset al, 2007).
Thompsonet al (2007) concluent a I'impact positif des progransntke soutien sur la morbidité
psychologique mais appellent néanmoins a la prueddans I'interprétation clinique de ces résultats
en raison du type de mesure utilisée, soit la mogestandardisée, par rapport a la complexité de
I'étiologie de la dépression que les programmegctiemt a améliorer. Enfin ce type de soutien
rencontre de nombreux refus ou de la réticenceagmit des aidants ne ressentant pas le besoin
d'un tel programme, qui n’est efficace que si latipgation y est active (Gallagher-Thompson,
2000 ; Pinquart-Soérensen, 2006 ; in Carretero, RODA encore I'appréciation du soutien par
l'aidant semble fondamentale. En effet, la satisdacet 'adéquation du soutien social sont de

meilleurs prédicteurs de santé que la quantitéoden (George 1996, in Stuckey et smyth 1997)

Des lors nous pouvons nous interroger sur les keie les programmes de soutien psychologique
et le soutien social percu ? Cela a-t-il un impaat I'efficacité de ces programmes en terme de

santé psychique ? Est-ce un facteur d’explicatesrésultats contradictoires ?

En France, l'efficacité du soutien proposé paraesociations et professionnels est peu connue : un
PHRC concerne un programme psycho-éducatif et lespgs de parole ont fait I'objet d’'une
premiere évaluation recemment (Rieucau, sous &titin de Bungener, 2009). Par ailleurs, nous
ne connaissons pas non plus le réle du soutieralspercu auprés d’'une population d'aidants

familiaux au niveau national.

17 Rieucau, A. (2009).’accompagnement thérapeutique des aidants naturetgre groupe de parole et programme
psycho-éducatifMiémoire de Master 2 Recherche en Psychologie notiépubniversité Paris V Descartes,
Boulogne-Billancourt.
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1.4.3.3. Le soutien social percu dans le contexte th maladie d’Alzheimer

Pinquart et Sérensen confirment I'importance dutisausocial percu, souvent pointé comme un
médiateur possible dans le processus du stresgu@in& Sorensen, 2000). Dans une méta-analyse
de 286 études, les auteurs montrent le role duespabcial quantitatif (recu) et qualitatif (percu)
chez les personnes agées tout venant. |l apparailagqualité des contacts sociaux, comme le
sentiment de recevoir un soutien émotionnel, psorele nombre. Néanmoins les auteurs montrent
gu’avec lI'avancée en age, la quantité des relgtigmss’amenuise au fil du temps, a plus de poids
sur le bien-étre que chez les personnes plus jelurdsien-étre des conjoints, plus ageés, pourrait-i
étre davantage influencé par le réseau social oarera dimension disponibilité plutét que par la

dimension satisfaction du soutien pergu ?

Par ailleurs les auteurs notent que de nombreuwedes peuvent influencer I'impact du soutien
social. La situation d’aide pourrait constitueraontexte particulier a ce titre : dans quelle mesur
le soutien social percu a-t-il un impact sur lat&égrsychique dans le contexte de la relation d’aide

qui tend a isoler l'aidant ?

Dans un échantillon de 146 aidants de personneisitatt d’Alzheimer la morbidité psychiatrique
de l'aidant est associée a l'isolation socialeeainbnque de satisfaction vis-a-vis du soutien kocia
aux cotés d'autres facteurs tels que la cohahitatm statut de conjoint, les caractéristiques du
patient, la détérioration de la santé physiqua erise de psychotropes (Brodaty et Hadzi-Pavlovic,
1990, in Schulzt al, 1995). Stuckey et Smyth (199% confirment I'effet protecteur du soutien
social percu, et non du réseau social ou de l'aidacréte informelle, soit celle des non
professionnels, sur I'épuisement physique et psyehiainsi que la dépression de l'aidant (N = 203
: non spécifique a la maladie d'Alzheimer). Hadéwl. (199619 montrent également que l'effet des
stresseurs sur la dépression et la satisfactioieddes aidants (N = 197) de personnes atteintes

d'Alzheimer, est médiatisé par le soutien soaatp et le coping.

A la suite de Yate®t al (1999), Chappell et Reid (2002) tentent d’appottee précision en
proposant un modele explicatif, centré sur le soutormel, dans lequel le soutien social percu est
une variable médiatrice et le fardeau constitugetzonde évaluation du processus du stress soit une

variable intermédiaire par rapport a la variableoe, ici le bien-étre.

18 Stuckey, J. C., & Smyth, K. A. (1997). The impadtsocial resources on the Alzheimer's disease baneg
experienceResearch on Agind 9(4), 423-441.

19 Haley, W. E., Roth, D. L., Coleton, M. I., Ford, &, West, C. A. C., Colllins, R. P., et al. (1996). Agipal, coping,
and social support as mediators of well-being ircBland White family caregivers of patients with Bdéamer's
diseaseJournal of Consulting and Clinical Psycholo@®g#(1), 121-129.
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L'utilisation d’aide professionnelle n’influence gpalirectement le bien-étre mais est associée au
soutien percufE.15) qui influence cette variable crietfe=(19). Dans I'étude de Yates (1999), le
soutien social percu était également prédicteulad#épressionpEe-.18), en revanche il n’est pas
prédicteur du fardeau (Yatex al, 1999 ; Vitalianoet al, 1991). Ainsi le soutien percu semble
davantage influencer les variables de santé psyetgtpbale plutdt que le stress percu contextuel,
ce qui rejoint les conclusions de Pinquart et S&gan(2006) quant a la congruence entre mesures
générales et spécifiques.

Néanmoins les résultats quant a l'efficacité dutisousocial percu comme recu sont mitigés.

Pearlinet al. (1990) soulignaient que leur effet était difficdemettre en évidence. Ainsi Gooele

al. (1998) montrent dans une étude longitudinale qusglie le nombre des incapacités reste stable,
les aidants qui ont un soutien social percu réduitinclusion dans I'étude, connaissent une

détérioration de leur santé auto-évaluée plus né&r@guun an. Cependant cet effet modérateur du

soutien social percu n'‘est pas observé lorsquertére d'incapacités augmente durant cette année.

Les auteurs notent en outre que la disponibilitéalutien social percu diminue avec le temps pour

I'ensemble de ces aidants accompagnant un praehet aie maladie d'Alzheimer.

Smerglia, Miller, Sotnak et Geiss (2067, auteurs d'une méta-analyse sur le soutien soeigli et
recu, émettent quant a eux un avis tres réservémuefficacité sur l'ajustement des aidants. Les
résultats des 35 études répertoriées, non spéesfigux aidants de personnes atteintes d'Alzheimer,
sont trés contrastés. Le soutien social percu conems&outien social recu auraient des effets
aléatoires selon les études. Le lien (plus soudest régressions que des corrélations) entre le
soutien social et les variables critéres, soit deddau et/ou la santé psychique ne serait pas

significatif dans 61 % des cas. Les auteurs neigrament pas a expliquer cette grande variabilité.

Dans les études montrant des résultats signifscatif le soutien pergu ni recu ne semble plus
important, de méme que les types instrumental @bsamotionnel. Les auteurs indiquent que le
plan de recherche n'a pas plus dinfluence suighaifisativité, au contraire méme les études
longitudinales ne sont pas avantagées. La vati@bilest pas expliquée non plus par la taille de
I'échantillon, ni par le type de critére utilis@itsle fardeau, la dépression, le bien-étre et une

catégorie « autres ».

Les auteurs suggerent d'orienter les recherchdesaspects négatifs du soutien social et airsi qu

sur les caractéristiques de la relation aidant-dfé&r conclure, ils suggerent que face a un stress

120 Smerglia, V. L., Miller, N. B., Sotnak, D. L., & @, C. A. (2007). Social support and adjustmergaring for elder
family members: A multi-study analysi&ging & Mental Health11(2), 205-217.

99



chronique majeur, l'aide de I'entourage personmgrofessionnel, aurait un effet limité.

Les seuls critéres explicatifs de l'efficacité dwtgen social non étudiés dans cette revue sont le
type de population, soit les aidants de personoeffrant d'un handicap plutét psychique ou
physique, mais aussi le lien de parenté entrealdidt son proche ou le mode d'hébergement du
proche. Sur ce dernier point Clybuebal. (2000) ont montré que l'aidant rec¢oit davantageéd'
informelle en institution, alors méme qu'il en a inso besoin : I'entourage aurait moins
d'appréhension, sachant que les professionnelmsiiuition sont présents. De facon plus générale,
plus le proche est invalide au plan fonctionnepgycho-comportemental, moins l'aidant recoit
d'aide. Devons-nous conclure que les aidants lesepi difficulté sont les moins aidés ? Qu'enlest-i

des conjoints plus en souffrance et particulierdrisaés ?

Comme nous venons de le voir, la question du sousiecial, au cceur de la pratique
professionnelle, est particulierement complexeéeensite a ce titre d’étre étudiée conjointement au
fardeau et a la santé psychique des aidants. Dalke qnesure le soutien recu, instrumental ou
psychologique, a domicile ou en institution, esti#socié au soutien percu chez les aidants ? Dans
le contexte institutionnel, ou la souffrance psyciei perdure, le soutien est supposé mais peu étudié
finalement. Quel est le poids du soutien sociatyetans le contexte de maladie d’Alzheimer ?
Joue-t-il un role médiateur aux cotés des factdurfardeau et du sentiment de compétence ? Son
effet est-il observable chez tous les aidants eun biépend-il du statut et du contexte ? Autant de

guestions qui nécessitent d'étre explorées davantag
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2eme partie :
PROBLEMATIQUE
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2.1. PROBLEMATIQUE

Afin d'orienter les interventions en direction dedants, il est nécessaire de bien connaitre leurs

difficultés ainsi que les soutiens susceptiblesetientir sur leur bien-étre.

Les difficultés rencontrées par les aidants sooveot décrites en terme de fardeau a travers la
littérature. L'échelle de mesure la plus répandstesans doute l'inventaire de fardeau de Zarit,

correspondant a la perception qu’a I'aidant deséquences de la situation d’aide.

Ce concept de fardeau, critiqué entre autres esomaile son impreécision conceptuelle (concept
"valise" selon Braithwaiteet al, 2000) et méthodologique (opérationnalisation tatus de la

variable), nécessite d'étre clarifié.

Dans le cadre du modele transactionnel du stresigrileau peut étre défini comme relevant de
I’évaluation par I'aidant de la relation d’aideafegiving appraisatie Lawtonet al, 1991) ou stress
percu. Positionner le fardeau en tant que stresgippécifique a la situation d’aide clarifie son
statut : il s'agit d'une variable médiatrice, maaht les effets de la maladie du proche et de la
guantité d’aide fournie par I'aidant sur sa sardgcpique (Poulshock & Deimling, 1984 ; Lawton
etal, 1991 ; Clyburret al, 2000).

Le stress percu fait partie de ces processus diatrah et tout comme le fardeau il recouvre de
multiples facettes : la gravité de la situation,sggnification pour l'individu, son ambiguité, sa

durée, les pertes et les gains qu’elle représ@&mtelion-Schweitzer, 2002).

Au niveau opérationnel l'inadéquation entre le segore global de l'outil ZBlI et la
multidimensionnalité du concept de fardeau, et gléeéralement du stress percu, est en partie
résolue par l'analyse en composantes principalééatelle de fardeau de Zarit, qui nous renseigne

sur la nature du fardeau et pas seulement surasditgu(Ankret al, 2005).

En revanche le ZBI ne permet pas d’'appréhendagdas éventuels de la relation d’aide, c’est-a-
dire les aspects positifs de I'évaluation que Ilfaitlant de sa situation (Lawton, 1991), ce que
permet par exemple le questionnaire du sentimentafepétence de l'aidant, qui intégre la
satisfaction de [laidant dans son rble et la sattgbn procurée par le proche
(Vernooij-Dassert al, 2003). Les dimensions du fardeau et du sentimiEntcompétence
constituent ainsi des composantes négatives etiyassidu stress percu spécifique a la relation
d’aide.
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Lawtonet al. (1991) ont souligné la relative indépendance d@wlsions positives et négatives de
I'évaluation. Si la détérioration de la vie perselm et sociale de l'aidant est associée au degré d
handicap croissant du proche malade, la compétigmoeure globalement stable et tendrait plutét a
augmenter avec le temps (Vernooij-Dasseinal., 1996). Ces composantes du stress percu
influencent difféeremment les indices de santé pisyhpositifs et négatifs comme le bien-étre et la
dépression (Lawtoret al, 1991 ; Pinquart & Soérensen, 2004). Pinquart etei®en (2004)
soulignent a ce titre le manque de travaux concerfea bien-étre en regard des études plus

nombreuses sur la dépression des aidants.

D’une facon générale, les travaux basés sur le lmatle stress ont montré l'effet indirect de la
maladie du proche sur la santé psychique de l'tieiale role médiateur de I'évaluation qu’en fait

'aidant lui-méme.

Ces conclusions concernent les aidants dans |serndrie, or ceux-ci ne constituent pas un groupe
homogene : le statut de conjoint ou d'enfant notantnentraine un vécu différent de la relation
d'aide. En terme de fardeau, les conséquences aswiel personnelle et sociale de l'aidant
affecteraient particulierement les conjoints, alque la culpabilité touche davantage les enfants
(Ankri etal, 2005). Par ailleurs, la dépression serait plusrqoee chez les conjoints
(Smerglia & Deimling, 1997 ; O’'Rourke & Tuokko, 280 Au-dela d'un écart d'intensité ou de
fréquence des troubles psychiques, Lawatral. (1991) montrent également une dynamique
différente des processus du stress selon le stattaidant. Ainsi, le modele global que ces argeu

proposent s'applique bien aux conjoints mais pasatants.

D'autres auteurs suggerent de considérer les iomsade la nature du fardeau et de la détermination
de la dépression selon le contexte, c’est-a-daecbmpagnement d'un proche habitant a domicile
ou en institution (Clyburet al, 2000 ; Harper & Lund, 1990). Néanmoins il n'exigas de modéle

comparatif testé simultanément dans les deux ctagex

Des études moins nombreuses se sont intéress@dimsieénent au stress et au bien-étre de l'aidant
dont le proche vit en institution (Zarit & Whitldtc 1993 ; Lieberman & Fisher, 2001 ; Gaugler
et al, 2007 ; Gaugleet al, 2009). L'institution est considérée habituelletr@mme un soutien, et
méme le relais le plus important qui puisse étferbfiux aidants. Pourtant si aprés I'entrée en
institution du proche les études pointent une ditidm du niveau global de fardeau et d’anxiété, la
souffrance des aidants perdure : la dépressidnostilité en particulier ne semblent pas amélisrée
Cela est en partie expliqué par la séparationetee’intimité, la culpabilité au plan psychologe

et 'augmentation de charge financiere au plan riet@gong, 2008).
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L'évaluation que fait l'aidant du soutien professiel pourrait expliquer I'absence d’amélioration
du bien-étre de l'aidant aprés I'entrée en ingttutdu proche. Certains auteurs suggerent que
contrairement au soutien percu, le soutien recst-@edire la quantité d’aide instrumentale fournie
par les professionnels n'a pas d'effet direct susdnté psychique des aidants (Yateal, 1999 ;
Chappell & Reid, 2002).

Dans le paradigme du stress, le soutien socialupeie méme que le stress percu, est considéré
comme une composante de I'évaluation, c’est-a-dime variable médiatrice centrale entre la
variable indépendante soutien social et la rési@tan terme de santé psychique. Or la question du

soutien social percu dans le cadre de la situat@mide s'avére tres complexe.

Certes le soutien social percu est généralemewinneccomme facteur protecteur de la santé
psychique par de nombreux auteurs (Stuckey & Sri87). Le soutien social émotionnel et les
relations antérieures positives protégeraient déélaression (Yatest al, 1999). Au contraire, un
soutien percu bas, associé a [I'hostilité trait, naegterait considérablement le fardeau
(Vitalianoet al, 1991).

Néanmoins plusieurs facteurs entravent I'effet E§né du social percu, parmi lesquels sont cités
la cohabitation et I'isolement, qui concerneraighis particulierement les conjoints chez les gens
tres agés la quantité des contacts s’amenuisdatpelirrait par ailleurs avoir plus ou autant de

poids que leur qualité (Pinquart & Sérensen, 2000).

Finalement Smergliat al. (2007) effectuent une méta-analyse qui remetgggiment en question
le bénéfice supposé du soutien social, qu'’il seitp ou recu, instrumental ou émotionnel, son effet

protecteur du fardeau ou de la santé psychiqué @tservé dans moins de la moitié des cas.

Les différences selon le statut de l'aidant etdetexte d'hébergement du proche pourraient-ils
expliquer en partie ces résultats contrastés ? Bawmns en effet que les conjoint sont plus iselés
les aidants en institution semblent plus soute@lgrnet al, 2000).

Pour résumer nous savons que l'évaluation qud'&éitant de sa situation, soit le soutien social
percu et le stress pergu, a travers les dimengidongardeau et du sentiment de compétence,
influence sa santé psychique. Mais I'effet protectdu soutien percu semble aléatoire et nous
ignorons quelles dimensions du fardeau et du sentinde compétence influencent plus
précisément la santé psychique : les modeles atiidiexistant n'intégrent que les scores globaux

des échelles de mesure.
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Par ailleurs, nous savons également que les dificet le soutien de I'aidant évoluent selon le

contexte au domicile ou en institution mais aussilgjvarient sensiblement selon son statut de

conjoint ou d’enfant.

Afin de clarifier I'influence respective des compaoantes du stress percu et du soutien percu sur

la santé psychique de l'aidant en fonction du conkte d’hébergement et du lien de parenté,

nous nous proposons dans le cadre de cette thesstde simultanément chez les enfants et les
conjoints aidants a domicile et en institution,raadele explicatif de la dépression et du bien-étre
incluant les composantes positives et négativetadieau (ZBI) et du sentiment de compétence
(SCQ) ainsi que le soutien social percu. Cela mmugluira a étudier au préalable la nature du
fardeau, soit le niveau de ses composantes regpgcithez les aidants enfants et conjoints

accompagnant un proche au domicile ou en institutio
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2.2. HYPOTHESES

Nous situant dans une approche comparative, naus attendons a la fois a vérifier des principes
généraux du paradigme du stress, applicables aefeble des aidants, mais surtout a établir des
différences selon la situation des aidants, c'edité@ leur statut d’enfant adulte ou conjoint et

I'accompagnement du proche au domicile ou en urtgiit.

2.2.1. Hypothese générale : La relation I'aide, enqgissant sur le stress

percu, a un effet indirect sur la santé psychique,.

Hypothese 1 : les effets indirects de 'aide famdie

Si les dimensions du fardeau et du sentiment dgétence, comme la détérioration de la
vie personnelle, la culpabilité et la satisfactidans le réle d’aidant, sont des composantes du
stress percu spécifique a la relation d’aide,

Si la relation d’aide a en général un effet indirear la santé psychique via le stress percu,

Si la quantité d’aide a un effet indirect sur lang& psychique via le fardeau,

Alors l'aide familiale devrait avoir un effet indiect sur la santé psychique via les
composantes du stress percu de l'aidant, caractépsar la détérioration de la vie personnelle de

I'aidant, la culpabilité et la satisfaction vis-ais de sa compétence.

Nous nous attendons a ce que plus l'aidant apportaide au proche,
> plus la détérioration de sa vie personnelle etasecaugmente et plus sa dépression
augmente ;
» plus sa culpabilité diminue et plus sa dépressionndie ;

» plus sa satisfaction vis-a-vis de sa compétencmantg et plus sa dépression diminue.

Autrement dit, nous nous attendons a observer feh Ediateur des composantes du stress percu

sur la relation entre I'aide fournie par I'aidahsa santé psychique.
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2.2.2. Hypothéses spécifigues : influence du statude l'aidant et du

contexte de 'aide sur la santé psychique

Hypothése 2 : le stress percu

Si les conjoints et enfants vivent et évaluenémifiment la relation d’aide, c’est-a-dire que
les enfants ressentent plus de culpabilité tandie tgs conjoints souffrent davantage de la
détérioration de leur vie personnelle et sociale,

Si les difficultés des aidants difféerent en fonttitu contexte d’hébergement, a domicile ou
en institution,

Alors le niveau des composantes du stress percliailgant et leur impact respectif sur la
santé psychique devraient varier selon son lien parenté (conjoint/enfant) et le mode

d’hébergement de son proche (domicile/institution).

Nous nous attendons a observer un effet différedeg composantes du stress percu sur la santé
psychique : selon que l'aidant est enfant ou conbjei qu’il accompagne son proche au domicile ou
en institution, la nature du fardeau devrait vadgeta santé psychique devrait étre influencée par

des composantes différentes.

A domicile

Nous savons que la dimension culpabilité du fardestuplus élevée chez les enfaitassi nous
pouvons nous attendre dans ce contexte, a ce gugpabilité soit plus fortement associée a la

dépression chez les enfants que chez les conjoints.

Inversement la détérioration de la vie personngtileociale est plus élevée chez les conjaijois
chez les enfants, cette composante du stress penguait donc avoir plus de poids sur la
dépression des conjoints que celle des enfants.

Concernant les aspects positifs de la relatiordd,anous ignorons les liens entre la compétence de
l'aidant et sa santé psychique. Nous pouvons neasadder si cette composante est associée plus
fortement a la santé psychique des conjagnt®omicile, pour qui la relation d’aide prend dant

plus d'importance qu’elle coincide avec la relatimonjugale, la cohabitation et que les autres

spheres de la vie s’en trouvent trés réduites.
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En institution

Nous n’avons que peu d’éléments pour batir une tingse précise quant aux différences de stress
percu entre conjoints et enfants dans le context&adcompagnement en institution. Nous ignorons
comment évoluent les dimensions du fardeau et dtinsent de compétence en institution, nous
pouvons supposer que la culpabilité augmente etlgude personnelle et sociale de l'aidant
s’améliore. Par rapport au domicile, la culpabiti/rait avoir plus de poids sur la santé psychique
tandis que la détérioration de la vie personnalgéaidant devrait en avoir moins.

Autrement dit nous nous attendons a observer @t efodérateur du statut de I'aidant (conjoint /
enfant) et du contexte d’hébergement du proche i@lent institution) sur la relation entre les
composantes du stress percu (la détérioration die lpersonnelle, la culpabilité et satisfactios-vi
a-vis de sa compétence d’aidant) et la santé pgyehdes aidants.

Hypothése 3 : le soutien social percu

Si le soutien percu influence la santé psychique,

Si la relation entre le soutien social, percu comraeu, et la santé psychique n’est pas
vérifiée pour 'ensemble des aidants,

Si les conjoints sont réellement plus isolés etlgyetr une source importante de leur soutien
émotionnel procuré par leur partenaire avant la adié (effet du statut),

Si les aidants recoivent plus de soutien informdbemel aprés I'entrée en institution du
proche (effet du contexte),

Alors la relation entre le soutien social pergu ket santé psychique devrait varier selon le
contexte (domicile/institution) et le statut de itkant (enfant/conjoint) : chez les enfants et chez
les aidants accompagnant leur proche en institutjgrlus le soutien social percu augmente, plus

la santé psychique devrait s’améliorer.

Nous nous attendons a ce que l'intensité de l@ioal@ntre la santé psychique et le soutien social
percu soit :

» forte chez les enfants aidants dont le prochervihstitution,

» moyenne chez les enfants aidants a domicile eole®ints dont le proche vit en institution,

» faible ou inexistante chez les conjoints aidardsmicile.

Autrement dit nous nous attendons a observer fet pfodérateur du statut de l'aidant et du

contexte de I'aide sur la relation entre le sousiecial percu et la santé psychique.
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3.1. LIEUX DE RECUEIL

Pour le recrutement des participants nous avonéfisén du soutien de I'Union Nationale France
Alzheimer. Le protocole est d’abord mis en placetmis sites pilote : la consultation mémoire de
I'Hbpital Broca, a Paris, les associations dépaeaiades France Alzheimer de Sarthe et des Hauts-

de-Seine.

Cette premiere étape donne lieu a la publicatianrdsultats préliminaires sous forme d’'un article
(Kerhervéet al, 2008). Ensuite I'Union Nationale informe I'ensemhldes associations locales

France Alzheimer, dont plusieurs acceptent de f@ir@ppel a participation sur leur département :
I'Yonne, I'Ain, 'Hérault, le Rhéne, la Moselle & Seine-Saint-Denis. En plus des associations FA,

le réseau hospitalier Aloise a Beauvais (Oise)gyrt a la recherche.

Le recrutement des participants est effectué patetmédiaire des dispositifs locaux d’aide aux
familles : associations départementales ou réseapithlier (tableau 1). L'appel a participation

consiste en un courrier comprenant une note deepiaEson de la recherche et une fiche contact
(annexes p. 3) a remplir (coordonnées, accord Em@voir les questionnaires, date, signature) puis
a renvoyer a l'équipe de recherche en cas d'acddas. particularités existent selon la zone
géographique a la fois au niveau du recrutemens raassi concernant la taille, I'ancienneté et

I'activité des associations FA sur le terrain.

Dans le département de Paris, les aidants famikaumt sollicités directement par l'investigateur
principal alors qu’ils accompagnaient un procheensultation mémoire de suivi. De méme, dans
les départements de la Sarthe et de I'Yonne, Esng familiaux ont été sollicités directement a
I'occasion d’'un groupe de parole.

En Moselle, les aidants familiaux sont informés pé&éphone ou mail par la secrétaire de
I'association.

Dans I'Oise, les aidants familiaux ont été solisipour certains a I'occasion d’'une rencontre avec
le Réseau Aloise et par courrier ou mail pour lees n'ayant pas de contact régulier avec le
réseau.

Dans les départements du Rhoéne et de I'Ain, langist fait I'objet d’un tri afin d’envoyer I'appél
participation uniguement aux aidants familiaux.

Dans les département de I'Hérault et de Seine-anis I'appel a participation est intégré a une

lettre mensuelle de l'association. En Seine-SamtiB), les coordonnées de I'expérimentateur
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principale sont fournies mais la présentation douse de fiche contact pré-remplie est omise, ce

qui expliguerait un plus faible taux de participati

Parmi les personnes contactées, certaines ne ssepli pas les criteres de I'étude : aidants
professionnels, anciens aidants familiaux, sympatiis, donateurs...mais font partie du listing des
associations ou du réseau Alzheimer local. Au fmtas de 2600 personnes ont été informées et 371
aidants familiaux se sont portés volontaires paoantigiper a la recherche. Parmi eux 274 ont
effectivement renvoyé tous les questionnaires rismgbit un taux de réponse de 73,9 % parmi les

participants.

Tableau 1 : taux de réponse par département

Départements | Nombre Nombre Taux
Par ordre d’entrée | questionnaires questionnaires |réponse
dans I'étude envoyés Retournés
Paris 65 46 70,8 %
Hauts-de-Seine 83 62 74,7 %
Sarthe 17 17 100 %
Yonne 1 1 100 %
Oise 26 17 65,4 %
Ain 44 33 75 %
Hérault 26 20 76,9 %
Moselle 16 15 93,7 %
Rhdéne 79 62 78,5 %
Seine-Saint-Denis 14 13 92,8 %
TOTAL 371 286 77,1 %
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3.2. LES PARTICIPANTS

3.2.1. Critéres d’inclusion

Les participants sont des personnes qui « accorepagim proche atteint de Maladie d’Alzheimer
ou de trouble apparenté » et qui se reconnaisseamémes comme « aidant familial », notre
travail étant centré sur la perception qu’a l'atdairméme de la relation d’aide. Nous pouvons
mentionner a titre d’exemple que certains enfantstransmis le questionnaire & un membre de la
fratrie ou a un parent valide, qu’ils jugeaient pltda méme de répondre au titre

« d’aidant (principal) » pour la personne malade.

3.2.2. Criteres d’exclusion

Les criteres d’exclusion retenus sont les suivants
* Le premier critere d’exclusion concerne le diagiwod¢ maladie neurodégénérative

sans atteinte cognitiv@in dossier avec diagnostic de Sclérose Laténaigorophique).

* Le second critére concerne le diagnostic récengntiale_moins de 6 mgiseci afin

d’éviter I'impact de I'annonce. En pratique ne cemz qu’un seul cas.
* Le second critere d’exclusion concerne les aidgntsau moment ou ils répondent a

I'enquéte, prodiguent moins d'une heure d’aji semaine a leur proche. Cela concerne

par exemple un cas d’éloignement géographique téngte a une entrée en institution
(5 dossiers) mais il s’agit surtout d’'aidants denproche est décédé (8 dossiers).
» Le troisieme critére concerne les dossiers incotaplEest-a-dire qu’un ou plusieurs

guestionnaires ne sont pas remplis (7 dossiers).

22 dossiers sur 286 aidants familiaux répondams soncernés et ainsi retirés de I'échantillon.

L'échantillon final comprend 264 participants.

112



3.2.3. Description de I'échantillon

3.2.3.1. Les personnes malades

Données socio-démographiques

L'échantillon comprend 158 femmes (59,8 %) et 1a@inmes (40,2 %) atteints de maladie
d’Alzheimer ou troubles apparentés. Les personnaadas sont agées en moyenne de 80,3 ans
(ET=7,5; {56-97}). 64,8 % d’entre elles sont néas, 1,5 % vivent en union libre, 27,7 % sont
veuves, 3,8 % sont séparées et 2,3 % sont célémtaConcernant le niveau socio-éducatif
(n = 262), 25,7 % des personnes malades ont ohterdipléme post-baccaularéat, 12,5 % ont le
niveau bac, 20,1 % ont le brevet élémentaire, 26ant le certificat d’études primaires et 14,4 %

ont arrété leur scolarité en primaire.

Caractéristiques de la maladie

La grande majorité des patients (87,1 %) présemtdiagnostic de maladie d’Alzheimer, 3,4% de
maladie a Corps de Lewy, 1,5 % de démences fremporales (dont une forme sémantique),
0,8 % de démence vasculaire et 6,4 % d’'un auttdbkecapparenté. Le diagnostic, communiqué par
l'aidant, est établi par un médecin: neurologu8 %9, en consultation mémoire (13,4 %),
gériatre (14,9 %), psychiatre (3,8 %) ou meédecaitant (5 %). Limportance de la catégorie
« autres troubles » est liee au manque d’informaties familles quant au diagnostic précis,

notamment lorsque les troubles sont anciens ehdsgués tardivement.

Concernant la prise en charge médicamenteuse @6) 29,8 % des patients recoivent a la fois un
traitement anti-cholinestérasique (pour la mémaie$i que des psychotropes (« pour lutter contre
la dépression, I'angoisse ou l'agitation »), 23,&r8goivent uniquement un traitement pour la

mémoire, 11 % uniquement des psychotropes et Bidcén traitement.

180 des personnes malades soit 72,9 % (N = 247§fibiamt de [I'Allocation Personnalisée
d’Autonomie ou APA. Cette allocation donne lieu'é@valuation du degré de dépendance de la
personne, aboutissant a une catégorisation en @pésolso-Ressource (GIR), soit des classes

relativement homogenes du point de vue des inclsagans les activités de la vie quotidiennes et
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les besoins d’aide professionnelle (Coutton, 28f1Cet indicateur est issu de la grille AGGIR
(Autonomie Gérontologie Groupe Iso-Ressources)/i@ailen 1994 par le Syndicat National de
Gérontologie Clinique (SNGC) dans le cadre de l#igoe de prise en charge des personnes agées
dépendantes, de la gestion et de l'attributionedsaurces financiéres (Coutton, 2001). Cette grille
inclut dix variables discriminantes cotées A, B Gu servant a la classification : cohérence,
orientation temporo-spatiale, toilette, habillagkmentation, déplacements a l'intérieur (transigert
déplacements a I'extérieur et communication. Pleuass la grille comprend sept variables dites
illustratives qui servent a établir le plan d’aidgestion, cuisine, ménage, transports, achatgi sui

du traitement, activités durant le temps libre.

Parmi les bénéficiaires de I'APA au sein de nottelé (N = 164), 37 personnes sont en GIR 1, soit
en perte d’autonomie a la fois psychique, physigusociale nécessitant une présence continue.
79 personnes sont en GIR 2, c’est-a-dire trés dfgpagas soit physiquement soit psychiquement.
Cette catégorie renvoie a deux sous-groupes: @sopnes grabataires dont les fonctions
cognitives ne sont pas, ou peu, détériorées gidesonnes déambulant subissant au contraire une
grave détérioration psychique. 25 personnes sorBlén 3 : elles conservent partiellement leur
autonomie locomotrice et/ou psychique et ont besbaide plusieurs fois par jour pour leur
hygiéne corporelle (incontinence). 19 personnes sanGIR 4 : elles nécessitent en raison d’'un
probleme locomoteur ou psychique, une aide ou umeulstion dans les activités de la vie
quotidienne, notamment les activités corporelledefte, habillage). Enfin 4 personnes sont en
GIR 5, c'est-a-dire nécessitant une surveillancecpheelle pour les activités quotidienne et ayant
besoin d’aide principalement pour des taches mé&aagAucune personne malade n’est en GIR 6,
cette catégorie correspondant aux personnes canmat autonomes pour les activités de la vie

courante.

L'utilisation de la grille AGGIR a permis une unifoisation de la mesure de la dépendance sur le
territoire national mais elle est également trédqaée. Un avantage de cet indicateur est son
hétéro-évaluation, effectuée par un travailleurisdo@ domicile ou validée par le médecin

coordinateur en institution.

De par son hétéro-évaluation, le GIR nous semblaiindicateur intéressant du degré d’invalidité
de la personne malade. Néanmoins 36,3 % des dosogemanquantes : 67 personnes malades ne

bénéficient pas de I'APA, 17 participants ignorenteur proche est bénéficiaire et 12 aidants ne

121 Coutton, V. (2001). Evaluer la dépendance & I'dielgroupes iso-ressources (GIR):une tentative emcEravec la
grille aggir.Gérontologie et Société9(4), 111-129.
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connaissent pas le GIR de leur proche (en ingiitutotamment).

Ce probléme ayant été pointé suite a I'applicatiorprotocole sur les deux sites pilotes (N = 101),
la mesure du degré d’invalidité a ensuite été cétépl par une évaluation de l'aidant a I'aide des
echelles d’activités de la vie quotidienne, bassquai ADL (Activities of Daily Living) et
instrumentales IADL (Instrumental Activities of DaiLiving) validées et tres utilisées chez les
sujets agés (Katz ; Lawton et Brody, 1969). Maisetiore 40,9 % des données manquent par
rapport a I'’échantillon global. Parmi les 164 aidagui ont évalué le degré d’autonomie de leur
proche les données manquantes, liées a une abdencponse sur un item de I'échelle, sont

inférieures a 5 %.

L'ADL, soit les activités basiques, comprend 6 igemla propreté (contrble sphinctérien et

utilisation des toilettes), I'alimentation, I'halasie, les soins personnels, les déplacements, la
toilette. Deux scores sont calculés : un score $uwtu24 et un score synthétique sur 4. Pour chaque
activité, 5 propositions décrivent 'autonomie dépendance partielle ou totale, cotées de 0 a 4. Le
total pour les 6 activités aboutit & un score st 24 points ou plus le score brut est éleve, plus
I'invalidité est importante. Afin d’obtenir un s@global synthétique, les sous-scores pour chaque
activité sont transformés et cotés 0 pour dépergagoel que soit son degré, versus 1 pour

I'autonomie. Le score synthétique varie entre Bedélance totale et 6 autonomie complete.

L'IADL version courte comprend 4 items : 'utilisah du téléphone, des moyens de transports, la
prise de médicaments, la gestion de I'argent. B@axes sont calculés, suivant la méme procédure
gue pour I'ADL. Le score brut varie entre 4 et 16. Le score syihétpour les activités

instrumentales varie entre minimum O et 4.

Les scores synthétigues moyens dans I'échantiien56) sont de 1,15 (ET = 0,12) pour 'ADL et
de 0,39 (ET = 0,87) pour 'lADL.

Les degrés d’autonomie dans les activités quotitierbasiques et instrumentales sont fortement
associésr = 0,68 p < .001) pour les scores ADL et IADL synthétiques ©t0,75 < .001) pour

les scores bruts (N = 156).

Du fait des données manquantes, la mesure du dbigr@alidité de la personne malade pose
probléme. 40,2 % des aidants (soit 106 au totdlyemseigné a la fois le GIR et 'ADL-IADL. La
concordance entre le GIR et les incapacités danadtvités quotidiennes, mesurée a l'aide d’'une
corrélationr de Pearson, est de 0,3Y<.01) pour I'ADL 4 items ou = 0,34 < .001) pour le
score ADL brut. La corrélation entre GIR et IADLi®@ms est de 0,32p .01) pour le score
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synthétique et de= 0,49 p < .001) pour le score brut. Ainsi la concordanceeeles mesures de la

dépendance est trés limitée.

Les scores bruts étant plus précis que les scpnéisetiques pour I'ADL et IADL, ils seront utilisés
pour le calcul de corrélations avec d’autres vdemlpar la suite. Afin d’améliorer la lisibilité sle
résultats, nous avons harmonisé l'orientation desémble des indicateurs d’autonomie de facon a
ce que plus le score est élevé, plus l'invalidgéimportante : multiplication par -1 du GIR et des
scores synthétiques ADL — IADL.

Soutien en direction de la personne malade

66,7 % des malades vivent a domicile, dont 2,3 %oger logement, et 33,3 % vivent en maison de
retraite ou long séjour (tableau 2).

Lorsque I'accompagnement de la personne se faih @gmicile (n = 176), 51 aidants déclarent que
leur proche bénéficie de l'accueil de jour au mainsjour par semaine, 50 aidants n'ont pas la
possibilité d’y accéder, 51 aidants se disent mbéréssés et 28 ne se prononcent pas. Par ailleurs,
116 personnes malades ont recours a l'aide profassile a domicile (65,9 % des personnes a
domicile n = 176). De grandes disparités sont aléser en terme d’heures d’aide a domicile allant
d’'une aide nulle (34,1 % des personnes malades)eapvésence 24 heures sur 24 (1,7 % des

personnes), la médiane se situant a 4 heures dialstomadaire.

3.2.3.2. Les aidants

Données socio-démographiques

Les aidants ont en moyenne 65,5 ans (ET = 12,3s00é majoritairement des femmes (69,7 %).
Au niveau du statut socio-éducatif, 44,7 % desragl@ant obtenu un dipldme post-baccaularéat,
17 % ont le niveau bac, 21,6 % ont le brevet éldaien et 16,3 % ont un niveau primaire.
Concernant leur situation professionnelle, la m#§odes aidants sont a la retraite (62,9 %),
6 % sont au foyer ou sans emploi, 22,7 % travdill@ntemps plein, 7,2 % a temps partiel,

1,4 % sont en congé maladie ou parental.

Les revenus moyens de l'aidant (n = 230 ; reveris imposables du foyer divisés par le nombre
de personnes le constituant) sont de 18317 € pa(Edar= 9787). Pour 10,9 % des aidants
interrogeés, les revenus annuels du foyer se siemriessous de 15000 €, 32,1 % entre 15000 € et
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30000 € annuels, 40 % entre 30000 € et 50000 €edpti17 % au-dela de 50000 € annuels. Selon
I'INSEE, la moyenne nationale des revenus annuefmosables par personne est a 36670 € toutes
classes d’age confondues et a 27060 € chez ledpld® ans, ce qui reste supérieur aux chiffres
observés dans notre échantillon. 13 % des aidaoité pas souhaité indiquer le montant de leurs

revenus.

Concernant la répartition géographique, 111 aidhafsitent en lle-de-France (42 %) et 88 en
région Rénes-Alpes (33 %). Les 25 % des particpaggtant sont répartis comme suit : 19 dans le
Languedoc-Roussillon, 17 en Picardie, 15 dans ys Ba Loire, 13 en Lorraine et 1 en Bourgogne.
L'application d'une ANOVA a 1 facteur avec correctide Bonferroni montre que le fardeau et la
santé psychique des participants sont comparabkdsgge soit le lieu de recrutement. Les revenus
des répondants sont plus élevés en moyenne danggian lle-de-France n{=35438€
annuels ; N = 97), cette différence n’est signtfiea (p <.05) que par rapport au Languedoc-
Roussillon tn =25 147 € annuels ; N = 17).

Antécédents individuels

Concernant les facteurs de stress autres que trgzgnement du proche dépendant, les aidants
(n = 260) déclarent rencontrer des difficultés disshuits domaines suivants : santé personnelle
(42,9 %), soucis concernant leur vie de couple2(43,en dehors des aidants conjoints), leurs
enfants (22,8 %), d’autres membres de la famill®,336) ou leurs amis (17,3 %), le travail
(16,1 %), les finances (26,7 %) ou autre (13 % daemonsigne « préciser »). Chaque stresseur est
coté selon sa fréquence 0 « jamais ou rarement»askez souvent » ou 2 « presque toujours »,
puis I'ensemble des items sont additionnés ce gunpt de calculer un indice de stress hormis la
pathologie du proche, variant entre 0 etrd642,62 ; ET = 2,07).

Concernant plus particulierement leur santé, 50,4186 aidants souffrent d’'une pathologie
chronique a laquelle est associée une géne moykenbgl (ET = 2,9) sur une échelle de 0 a 10. Par
ailleurs, 32,8 % des aidants (n = 262) prennenpdgshotropes : 14,4 % sont sous antidépresseurs,
16,3 % sous anxiolytiques et 16,3 % sous somnife@ez 10,2% des aidants le traitement
psychotrope précéde l'accompagnement du procheeat gonc étre considéré comme un

antécédent psychiatrique.

En cas d’antériorité la durée du traitement psycpat est en moyenne de 120,2 mois (ET = 133,9)
tandis que lorsque le traitement intervient apeedébut de la maladie du proche, sa durée moyenne
est de 18,9 mois (ET = 18,2).
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Seuls 25 aidants sont fumeurs et 8 déclarent awgmenté leur consommation de tabac depuis
gu’ils accompagnent leur proche (n = 263). La comsation d’alcool est évaluée a l'aide du
DETA, version francaise du CAGE (Rueff, Crnac, &de 19843, utilisé pour un dépistage « de
masse », mais reste sans doute sous-évaluée en deda désirabilité sociale. Les 4 items sont
cotés 1 ou 0 en fonction de la réponse (oui/nonfemant le besoin de diminuer sa consommation
d’alcool, les remarques éventuelles de I'entourdigepression de boire trop et le besoin de boire
le matin. Un score égal ou supérieur a deux inditjuen risque d’addiction. 13 aidants sont
concernés par ce risque (5,1% ; n = 254) et 19ad& avoir augmenté leur consommation

d’alcool depuis qu’ils aident leur proche.

Caractéristiques de la situation d’aide

Lien de parenté

L'échantillon comprend 53 % d’aidants conjoints (4nmes et 56 hommes), 41,7 % d’aidants
enfants adultes (86 filles et 24 fils) et 5,3 %ulfas aidants (3 belles-filles, 3 nieces, 4 soeurs,

4 ami-e-s intimes).

Contexte d’hébergement

45 % des aidants habitent avec leur proche makae 104 conjoints et 15 enfants. Les aidants
non-cohabitants mettent en moyenne 18 minutes (B9)four se rendre chez leur proche : 12,3 %
sont a moins de 10 minutes de leur proche, 15,4t%6 €0 de 20 minutes, 19,6 % entre 20 minutes
et une heure et 6,9 % a plus d’'une heure (n = 262).

En tenant compte du lien de parenté et de I'hébeegé du proche, nous pouvons distinguer 4
sous-groupes dans I'échantillon : les conjointsaiaisl & domicile (n = 104), les enfants aidants a
domicile (n=72), les conjoints aidants en insitn (n=36) et les enfants aidants en

institution (n = 52).

Aide apportée au proche malade

L'anciennetéde I'aide familiale est de 5 ans en moyenne (B4}. Les aidants (n = 236) estiment

I'aide apportée a 30,2 heures hebdomad{iEds= 36,9). Les données manquantes (10,6 %)ta cet

guestion sont parfois accompagnées d’un commerttaife part des aidants conjoints au domicile :

122 Rueff, B., Crnac, J., & Darne, B. (1989). Dépistagemdgades alcooliques par l'autoquestionnaire sysigme
DETA . La Presse Médicalel8(33), 1654-1656.
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étant 24 heures sur 24 avec la personne malaglar iebt difficile d’évaluer la part du temps dédiée

a l'aide. Un autre indice détaille la nature ehtanbre de taches effectugesur aider la personne

malade au quotidien : l'aide a la toilette, auxnsopersonnels, a I'habillage et a l'alimentation

s’agissant des activités basiques et l'aide auxsesy préparation des repas, entretien du logis,
blanchisserie, gestion du bugdet et prise de médings pour les activités instrumentales. Au total

un score sur 10 est obtenu (détail des items eaabll). Les deux indices temps hebdomadaire et
tdches effectuées pour le proche sont fortementélésr ( = 0,53 ;p<.001). Il est difficile

d’évaluer le degré d’'implication de I'aidant.

Par ailleurs l'isolementle l'aidant est appréhendé a l'aide de la questiomante : « Depuis que
votre proche a besoin d’aide, quelle est la persaqui lui offre cette aide ? ». Cing réponses sont
possibles : « Je suis la seule personne ; Jdaspigncipale personne et d'autres membres de la
famille participent aussi ; Plusieurs membres diataille, dont moi, aident la personne malade de
facon égale ; Un autre membre de la famille aidecgralement la personne malade et je participe
aussi ; Une (plusieurs) personne(e) des serviceticpw. Des lors nous pouvons néanmoins
distinguer 3 niveaux: 37,7 % d’aidants principasruls, c’est-a-dire tout a fait isolés,
34,3 % d’aidants principaux en partie aidés par ao&e personne, et enfin 28 % d’aidants
secondaires, suppléant l'aidant principal par exendps enfants aidant un parent agé alors que le
conjoint agé également vit encore ou les aidantefiant d’'un important relais professionnel a

domicile et surtout en institution.

La qualité des relationentre l'aidant et son proche, avant la maladieaguellement, est

appréhendée par la satisfaction de I'aidant suréahelle allant de 0 « pas du tout satisfait » a 10
« tout a fait satisfait » : « Aujourd’hui/Avant laaladie étes/étiez -vous satisfait ou insatisfait d

votre relation avec votre proche ? ». Les scorgsennis sur cette échelle sont de 7,7 (ET=2,5;
n = 258) pour les relations antérieures et debb]2+ 3,1 ; n = 251) pour les relations actuelles.

Les aidants qualifient la relation antérieure aleeproche (n = 257) comme principalement (choix
d’adjectifs) chaleureuse, complice voire fusionadB2,9 %), plus rarement comme conflictuelle,

froide, distante voire inexistante (17,1 %). Laatigin actuelle (n = 243) reste qualifiée de fagon
plutdt positive par 63,4 % des aidants.

Soutien en direction de I'aidant

Au moment de I'étude, 59,8 % des aidants (n = 24@)t recours a aucun soutien psychologique
de la part d'une association, d’'un réseau gérogigle®, ou encore d’'un hopital, bien qu'étant en

contact avec ces réseaux. 16,3 % des aidantsiparti& un groupe de parole, 11% a des entretiens
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avec un(e) psychologue, 4,5 % assistent a desaomsurd’information, 1,5 % a des formations
d’aidants, 0,4 % utilisent un soutien psycho-coepdrelaxation, sophrologie, yoga...) et 6,4 %

utilisent plusieurs de ces soutiens.

Etant donné la diversité des types de soutienndice global basé sur la périodicité de 'ensemble
des actions a été intégré : jamais (36,2 %), oonasi (moins d’une fois par mois 32,9 %), une fois
par mois (8,9 %), une fois par quinzaine (2,4 % tois par semaine ou plus (8,5 %, cumul de
différents types de soutien). Depuis le début de sEcompagnement 34,5 % des aidants n’ont

jamais recu de soutien.

Tableau 2 : Description de I'échantillon

| n_ |Fréquence| Moyenne (Ecart-type)

PERSONNES MALADES
Genre* 264

Femmes 59,8 %

Hommes 40,2 %
Age en années 264 80,3 (7,5)
Traitement anti-cholinergique 246 77,7 %
APA 247 72,9 %
Hébergement* 264

Domicile (n =176) 66,7 %

Institution (n = 88) 33,3 %
Personne vivant seule a son domicile 264 12,1 %
Aide professionnelle a domicile 176 65,9 %
AIDANTS
Genre* 264

Femmes 69,7 %

Hommes 30,3 %
Age 264 65,5 (12,3)
Lien de parenté* 264

Conjoint (n = 140) 53 %

Enfant (n = 110) 41,7 %

Autre (n = 14) 53%
Cohabitation 264 45 %
Ancienneté de I'aide en années 264 5 (3,4)
Durée de lI'aide hebdomadaire en heures| 236 30,2 (36,9)
Soutien associatif 246 59,6 %

* |'écart de fréquence entre les modalités estiaatif au test du khi-deuxp(< .05).
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Tableau 3 : Aide apportée pour les activités élémégires et instrumentales de la vie quotidienne
dans I'échantillon global (n = 264)

Aide familiale
N =264
ADL
Alimentation 34,4 %
Habillage 42,4 %
Soins personnels 56,1 %
Bains / douche 35,6 %
IADL
Faire les courses 56,8 %
Préparation des repas 50,8 %
Entretien ménager 46,6 %
Blanchisserie 58,3 %
Prise des médicaments 58,3 %
Gérer son bugdet 79,9 %
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3.3. LES OUTILS D’EVALUATION

Les outils employés sont des questionnaires d'@uéddation que I'aidant remplit chez lui puis

renvoie par courrier pour traitement. Toutes le®rmations qui ne sont pas relevées par des
échelles standardisées sont regroupées dans uioguasge général (annexes p. 5) : données socio-
démographiques, antécédents individuels, caratitgres de la relation d’aide, soutien formel en

direction de la personne malade et de l'aidant.

3.3.1. Variables principales

3.3.1.1. Les médiateurs : variables intermédiaires

Fardeau

Le fardeau est mesuré a l'aide du Zarit Bl 22 itebtmutil a une consistance interne élevée et une
bonne fidélité test-retest (Hébert, Bravo, & Ginajal993%). Les versions courtes du Bl ne sont
pas utilisées car remises en question par leurgsoguteurs (Whitlacht al, 1991 ; Héberet al,
2000**; Bedardet al, 2001).

La version francaise est mise au point par un éont chercheurs bilingues et validée par Hébert
(Hébertet al, 1993). Elle a une bonne cohérence interne : éfficeent alpha de Cronbach est de
0,85 et le coefficient split-half (Spearman-Browmd¢ 0,87. La fidélité test-retest, a 2 mois

d’intervalle, atteint 0,89.

Chacun des 22 items est coté de 0 a 4, selondadnee a laquelle I'aidant ressent telle ou telle
émotion négative dans la relation d’'aide, par exertpm 9 : « A quelle fréquence vous arrive-t-il
de vous sentir tendu en présence de votre pasent ?

L'addition de I'ensemble des items permet d’obtemrscore total compris entre O et 88. Le score

indique que le fardeau est léger entre 21 et 4@éngoentre 41 et 60 et sévere au-dela de 61.

12 Heébert, R., Bravo, G, & Girouard, D. (1993). Fitklile la traduction francaise de trois instrumeltésaluation des
aidants naturels de malades démedd#nadian Journal on Agind3), 324-336.

124 Hébert, R., Bravo, G., & Préville, M. (2000). Reliityj validity and reference values of the Zarit Ben Interview
for assessing informal caregivers of community-diwglolder persons with dementi€anadian Journal on
Aging, 19(4), 494-507.
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Sentiment de Compétence

Etant donné I'importance de prendre en comptertgedsion positive dans la relation d’aide, nous
avons utilisé un outil d’évaluation du stress pedgul’'aidant intégrant cet aspect. Le Sense of
Competence Questionnaire (SCQ) ou questionnair8ahiiment de Compétence en francais est
composé de 27 items, sous forme de déclarations lpsquelles I'aidant exprime son degré
d’accord ou de désaccord, par exemple l'item 10/04s ne vous sentez pas apte a soigner la
personne agée ». Chaque item est coté de 1 (q@ame suis pas d'accord », 2 « oui, je Suis
d’accord » ou 3 « d'un c6té je suis d’'accord, dtie non »). Les items 9 et 20 sont inversés et
nécessitent une transformation. Enfin une dichatation est opérée : les scores 2 et 3 sont
transformés en 0. Le score global correspond arfange des scores 1. Plus ce score est éleve, plus

le sentiment de compétence est important.

En plus du score global I'échelle permet de calculeis sous-scores correspondant aux
dimensions suivantes : (1) satisfaction de sa ctenpé en tant gu’aidant, soit le sentiment de
compétence dans son réle, (2) répercussions diel'sir la vie personnelle de l'aidant, et (3)
satisfaction de la relation avec le proche mal&ks trois sous-échelles sont obtenues par une
analyse en composante principale. La structurestsile entre les versions néerlandaise et
francophone. Loutil n’ayant pas encore été ap@igwne population frangaise, nous étudierons sa

structure factorielle dans notre échantillon.

La validité et la fiabilité de la version francopteo sont établies dans [I'étude de
Vernooij-Dasseret al. (2003). Le coefficient alpha de Cronbach est 8 @f les corrélations item-
total dépassent le seuil de 0,20 sauf pour lessittdn(sentiment de culpabilité concernant le passé)
et 20 (sentiment d'utilité). Le SCQ s’est égalemmontré sensible aux changements de sentiment
de compétence. Validée auprés d’aidants belgesdpimones, cette version du SCQ sera donc

testée aupres d’aidants francais dans notre étude.

Soutien social pergu

Le soutien social percu est mesuré par la versanmtcise du questionnaire d’autoévaluation SSQ6
ou Social Support Questionnaire version 6 items &arason et collaborateurs
(Bruchon-Schweitzeet al, 2003). Ce questionnaire d’autoévaluation incleud échelles : la
disponibilité, soit le nombre de personnes surdebgs le sujet peut compter dans les six situation
décrites, et la satisfaction, soit le degré desfatiion vis-a-vis de ce soutien. Pour chacun &les

items, le participant dénombre les personnes (sgdiechelle variant de 0 a 54) sur lesquelles il
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peut compter dans la situation décrite et indique degré de satisfaction vis-a-vis de ce soutien

(score a I'échelle variant de 6 a 36).

L'adaptation francaise a fait I'objet d’une douldaduction et est validée a partir d’'un échantillon
de N = 869 sujets. Cette échelle a de bonnes ésglgychomeétriques. Sa structure factorielle est
stable et les sous-échelles sont consistantesa(a@iCronbach de 0,86 pour la disponibilité et de
0,87 pour la satisfaction). Le SSQ6 n’est pas coimté par la désirabilité sociale et sa fidélité-tes
retest est de 0,89 pour la disponibilité et de P@4r la satisfaction.

3.3.1.2. La santé psychique : variables criteres

Dépression

La dépressiorest mesurée par le questionnaire d’autoévaluatibmiBde Beck (Beck, Steer,
& Brown et al, 1996%). La Geriatric Depression Scale (Yesavage, BriRkse, Lum, Huang,
Adey, & Leirer, 198%% évaluant la dépression chez les personnes agéesdeite en francais
(Bourque, Blanchard, & Vézina, 1990, n’est pas retenue car tous les aidants n’onBpamns en

particulier les enfants des personnes malades.

Anxiéte

L'anxiétéest mesurée par la version francaise du STAI dell@pger ou State Trait Anxiety
Inventory (Spielbergeet al, 1983 Bruchon-Schweitzer et Paulhan, 1993, incBon-Schweitzer,
2002, p. 188®). Ce questionnaire d’autoévaluation est subdigiséleux sous-échelles : 'anxiété-
état, soit le sentiment d’appréhension et de tengsiomentané, lié a un événement spécifique, et

I'anxiété-trait, soit la tendance stable et géngéal a éprouver un certain degré d’angoisse.

2% Beck, A.T., Steer, R.A., Brown, GK. (1998)ventaire de Dépression de Beck Manuedris, Les Editions du
Centre de Psychologie AppliquéeS;2dition.

126 Yesavage, J.A., Brink, T.L., Rose, T.L. Lum, O., HgaV., Adey, M., & Leirer, V.O. (1983). Developnteand
validation of a geriatric depression screeningescalpreliminary reportJournal of Psychiatric Research?,
37-49.

127 Bourque, P., Blanchard, L., & Vézina, J. (1990).detpsychométrique de I'Echelle de dépression gégiat Revue
Canadienne du Vieillisseme®, 348-355.

128 Brychon-Schweitzer, M., Paulhan, 1. (1993). Le Mamdu STAI-Y de C.D. Spielberger, adaptation fraseaParis,
ECPA. In Bruchon-Schweitzer, M. (2002psychologie de la santé. Modeles, concepts et mésh@aris,
Dunod.
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Hostilité - colere

L'hostilité est évaluée par le STAXI-2 ou StateiffirAnger Expression Inventory Revised de
Spielberger, dont la version francaise, en courgadidation au moment de I'étude, est aujourd’hui
validée (Borteyrowet al, 2008) On distingue trois sous-échelles : la colére-étasituationnelle

(15 items), la colere-trait (10 items), dimensitabte, et I'échelle expression/contréle de la alér
(32 items) également appelé Index AX. Cette deeng@helle est composée de quatre domaines de
huit items chacun : I'expression de la colére éatésee, I'expression de la colére intériorisée, le
contréle de la colére extériorisée et le contrédela colere intériorisée. L'lndex AX exprime
I’équilibre entre I'expression et le contrble dectdére. Plus ce score est élevé, plus I'expresidon

la colere (intériorisée ou extériorisée) prime sum contrdle.

Une structure identique est obtenue dans la vefsimtaise de I'échelle, validée auprés de 1085
sujets. La colére-état a une homogénéité mesurd&@alpha de Cronbach de 0,84 pour les femmes
et 0,86 pour les hommes. Pour la colére-trait Edewrs sont & = 0,78 pour les femmes et 0,82
pour les hommes. Pour les quatre domaines d’expresentrle de la colere, les valeurs oscillent
entre 0,68 et 0,90. La validité convergente deléEhde colére-trait du STAXI-2 est confirmée

grace a la comparaison avec d'autres échelles.

Pathologies psychiatriques diverses

La version francaise d8ymptom Checklist SCL-90 (Pariente et Guelfi, 1§90comprend des
sous-échelles de dépression, anxiété et hostilaés ragalement de traits psychotiques et de

somatisation. Cet outil est utilisé en complémenteux précédemment cités.

129 pariente, P., Guelfi, J.D. (1990). Inventairesutbeévaluation de la psychopathologie chez I'adulf€ partie :
inventaires multidirectionnel®sychiat Psychobiol, 3,9-53.
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Bien-étre — Satisfaction de Vie

Le bien-étreest mesuré par la version francaise du questimndautoévaluation Satisfaction With
Life Scale ou SWLS de Diener (Blais, Vallerand,|€tr, Briére, 19859, La satisfaction de vie
renvoie a un bien-étre global, issu de I'évaluatiensa vie en regard de ses normes de références,
soit ses idéaux et valeurs. Il s’agit d’'un indicatglobal plutét que contextuel. Cet indicateur
positif de la santé psychique nous permet de peeedrconsidération la congruence observée entre
variables critéres et variables intermédiaires démm valence. Le SWLS est une échelle
unidimensionnelle en 5 items, cotés chacun de 1La Btructure de la version francaise de I'outil

est confirmée avec un alpha de Cronbach a 0,80s(&lal, 1989).

130 Blais, M.R., Vallerand, R.J., Pelletier, L.G., Briém,M. (1989). L'échelle de satisfaction de vie :ligation
canadienne-francaise de la « Satisfaction With Bidale », Revue Canadienne des Sciences du Compottemen
21, 2, 210-223. In Bruchon-Schweitzer, M. (200R3ychologie de la santé. Modéles, concepts et mésho
Paris, Dunod.
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3.4. PROCEDURE

Approche transversale

Lorsque le participant a envoyé sa fiche contagbulstnt son accord pour recevoir les
guestionnaires ainsi que ses coordonnées postaksmit I'ensemble du protocole par courrier.

Le protocole envoyé est précédé d'une lettre dighiction (annexes p.4) qui inclut des
informations succintes concernant la recherchenefieme, son cadre déontologique et les consignes

générales.

Le protocole comprend ensuite un formulaire de entsnent éclairé (annexes p. 5) qui explique
plus en détails le cadre éthique de la rechercbet & référence au code de déontologie des

psychologues.

Puis suivent les questionnaires : le questionnaiceeillant les données socio-démographiques et
les caractéristiques de la relation d’aide (anngxds22), le Bl de Zarit (annexes p. 22), le SCQ
(annexes p. 23), BDI-2, STAI-B, STAXI-Il, SWLS, S@0 et SSQ-6. Chaque questionnaire
comprend des consignes spécifiques. Le protocolel@s par un dernier feuillet faisant place aux
éventuels commentaires que le participant souladtitajouter et le remerciant d’avoir participé a
I'étude.

Le participant dispose ensuite d’'un délai de 15gqour renvoyer les questionnaires remplis dans
une enveloppe affranchie fournie avec le protocBkant donné que les questionnaires reflétent
I'état du participant & un instant T, il serait fgrédble que ceux-ci soient rempli en une fois.
Néanmoins compte-tenu du peu de temps dont disptesmidants, il nous a semblé nécessaire
d’adapter la passation et de la sectionner au heBair exemple, un participant a signalé avoir

rempli les questionnaires la nuit, une fois sorcpeoendormi.

Approche longitudinale

Pour n =15 participants a des groupes de pareke,questionnaires ont fait I'objet de trois
passations : avant le début du groupe de paroled@purs d’année T1 et a I'arrét du groupe T2.
Initialement I'objectif de notre étude était I'éuation des prises en charge psychologiques des
aidants, en particulier les groupes de parole dédeloppés et pourtant peu évalués.
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Plusieurs problemes méthodologiques nous ont angenésdifier notre plan de recherche : d’abord
le temps de mise en place d'une étude longitudinate particulier le temps nécessaire a
I'établissement de partenariats et relation de ieoné avec des associations locales et
psychologues engagés dans la pratique de groupgesale ; ensuite 'hétérogénéité des groupes de
parole tant dans la taille, la composition, I'aniio@, la durée et le rythme du groupe (y compris
avec un méme praticien). Les nombreux groupes delepaen I'état actuel, ne semblent pas

comparables entre eux.

Etant donné le petit nombre de participants indaas la procédure longitudinale, les résultats

concernant cette partie de I'étude ne seront pEseptes ici.
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3.5. ANALYSES DES DONNEES

Des analyses préliminaire sont menées avant de@geomun modéle global, établi par une analyse
en pistes causales et permettant de tester I'hgpette I'effet modérateur du contexte et du statut
ainsi que 'effet médiateur du stress percu etaldisn percu.

Différents traitements statistiques opérés a chadpase de I'analyse (ci-apres).

3.5.1. Phase préparatoire

La premiéere partie des analyses ont été effectaékaide du logiciel SPSS version 14 pour

Windows.

3.5.1.1. Statistiques descriptives

Nous décrivons les variables principales dans nétbantillon et les comparons avec des
populations de référence.

3.5.1.2. Factorisation

Des analyses en composantes principales (ACP)rat&ion Varimax et Oblimin, sont effectuées

afin d’étudier la structure factorielle des écteltke fardeau (ZBI) et de sentiment de compétence
(SCQ). Les solutions obtenues seront comparéescalles des ACP réalisées antérieurement. Cela
permet de mettre en lumiere les composantes dssgpercu de I'aidant et de les intégrer dans les

analyses suivantes.

3.5.1.3. Analyses des corrélations

Les coefficients de corrélation r de Pearson saltuées afin d’étudier les relations linéaires entr
les différentes variables : indices de fardealwsat#é psychique, de soutien social percu et vasabl
contrbélées. Il s’agit d’étudier les liens entre leariables médiatrices supposées et la santé
psychique : scores synthétiques et facteurs spéesi du fardeau, dimensions du soutien social

percu.
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3.5.1.4 Comparaison de moyennes et différences darélations entre les

groupes

Des tests t de Student et Anova a 1 facteur nousgitent d’observer les différences de niveau des
composantes du fardeau, du sentiment de compétencsputien social percu et de la santé
psychique, dans les quatre sous-groupes d'aidemgofnts/enfants ; domicile/institution).

Nous étudions les profils des aidants en foncteiedr statut et du mode d’hébergement du proche
en comparant les moyennes mais aussi les diffésetheecorrélations entre facteurs du fardeau et

indices de santé psychique dans les quatre soupagdtest r to z de Fisher).

3.5.2. Modeles d’équations structurales : Dynamiguales processus du

stress

Les modéles d’équations structurales (MES) permiette modéliser les relations linéaires entre les
variables (annexe méthodologique, Tazouti, FliefleMrignaud, 2005%. Les analyses en pistes

causales sont effectuées a l'aide du logiciel AM@&ion 7.0.

Les modeéles d’équations structurales corresporalem ensemble de régressions multiples. Cette
procédure présente trois avantages majeurs paontappx régressions multiples classiques.
Premiérement les MES peuvent prendre en considarpliisieurs variables dépendantes, exécutant
schématiqguement autant de régressions multipleslguariables critéres. Deuxiemement les MES
tenant compte de I'ensemble des parametres sinéati@ant permet d’estimer les effets directs (la
VI influence la VD) mais aussi indirects (la VIifliience une variable médiatrice qui a son tour
influence la VD). Cela nous permet de tester dgmotheses de médiations qui nécessiteraient
autrement I'application d’analyses acheminatoireégng SPSS par exemple) soit plusieurs
régressions successives et ce pour chaque effeiatexdd que I'on souhaite tester. Ainsi en
analysant simultanément I'ensemble des paramdasdVIES assurent davantage de stabilité au

modéle que les régressions multipfésTroisitmement une procédure encore peu utilisées d

B1Tazouti, Y., Flieller, A., & Vrignaud, P. (2005). @paraison des relations entre I'éducation parensalées
performances scolaires dans deux milieux sociaseld contrastés (populaire et non populaifegvue
Francaise de Pédagogie, 1529-46. Cette référence bibliographique est prap@sétre illustratif, concernant
les aspects méthodologiques de I'étude. L'ensemiés explicitations statistiques, en particul@rcernant les
MES, sont essentiellement issues de I'enseignecheRr Vrignaud.

132Nous avons pu en faire I'expérience : une régresgialtiple a été effectuée sur la base des premidoanées
recueillies pour notre étude (Kerhervé, Gay, Vrigha2008 ; n = 88). Lors de la réitération desnestions sur
I’échantillon complet, certains para métres n'étaus significatifs.
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notre champ de recherche consiste a tester un nmmérdele dans des groupes distincts puis de les
comparer : la fonction « multiple group analysiela permet de tester I'hnypothése de réseaux de

causalités différents (significativité et poids g@sametres).

L'établissement d’'un modele d’équations structiwgbermet de mettre en lumiere les facteurs
explicatifs d’une part de la variance de la sarst¢chique des aidants. Il s’agit d’appréhender la
dynamique du processus de stress de l'aidant damsitliations contrastées : contexte x statut, soit
4 sous échantillons. Il convient de proposer aalpt#e un modeéle théorique généradrmalement

valable pour I'ensemble de I'échantillon. Ce modele eststait sur la base des connaissances

théoriques mais aussi des données disponibles.

3.5.2.1. Le modeéele théorique général

Le modéle théorique testé, basé sur le paradigmestohss, est composé d’antécédents, de
médiateurs et de variables criteres en terme d& gmychique. Les antécédeimsluent d’abord

des facteurs objectifi@nvironnementaux) telles que les données socimdéaphiques, comme les

revenus, et les caractéristiques de la relatioile, delles que lien de parenté et le contexteéaiidel
(domicile ou institution). Ces deux derniéres Valga permettent la catégorisation des aidants en

guatre groupes. Des facteurs subjedfifsycho-sociaux) sont également inclus dans leetead

I'aide dans les taches de la vie quotidienne refiEtimplication de I'aidant, la qualité des redats
antérieures avec le proche et un aspect de larpaki@ de I'aidant, la colére intériorisée.

Ensuite le modéle comprend des médiatedessoutien social percu et le stress percu ifedat
l'aide. L'évaluation du stress comprend les din@ms positives et négatives, soit les facteurs du
fardeau et du sentiment de compétence de laidarfin la santé psychique de l'aidant, soit la
dépression et plus généralement le bien-étre,isdntses en tant que variables dépendantes
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Figure 1 : Modéle Théorique Général

/
ANTECEDENTS MEDIATEURS VARIABLES
DEPENDANTES
Objectifs Subjectifs Stress pergu
STATUT Aide vie courante Culpabilité
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intériorisée /' \
Détérioration ‘/\A )
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Revenus aidant y ..
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Relations
antérieures X =
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Note de lecture: Un rectangle représente une variable du modeélee fleche unidirectionnelle
représente l'effet explicatif d’'une variable indédante (ou médiatrice) sur une variable dépendante
lorsque les autres variables du modéle sont cam@sd(effet mesuré par un coefficient de régression
nommeé « coefficient de piste » équivalent @gs une double fléche correspond a la corrélatiotree
deux variables pour lesquelles il n'y a pas d’hgse de causalité (équivalent dg¢sLes ellypses
représentent les deux variables dichotomiques pantel’analyse comparée dans 4 sous-groupes
d'aidants : ces variables sont considérées comnm&saag surtout sur les effets (les fleches) des
médiateurs sur la santé psychique et des antésédentles médiateurs. Bien qu’elles ne soient pas
matérialisées ici, a chaque variable observée (gamuf/ariables exogénes comme les « revenus ») est
associée sa variance d’erreur c’est-a-dire norigaee par le modéle.

Afin de tester notre hypothese d’'une différenciatfmartielle des réseaux de causalités selon le
statut de l'aidant et le contexte de l'aide, noestdns d’abord le modéle en pistes causales sur
I'ensemble de I'échantillon puis nous observongdifférences en testant simultanément le modele
sur les 4 sous-groupes. Cette procédure nous patim&tocier synthése et comparaison inter-
groupes. La comparaison proprement dite est effectia la fonction « multiple group analysis »

du logiciel.

Etant donné les différences marquées entre cep@sol aurait été envisageable de proposer un
modeéle par sous-groupe, n’'incluant pas forcémentmémes variables explicatives de la santé
psychique. Néanmoins les comparaisons ne pourrplestse faire sur la méme base. De plus la

taille de notre échantillon, une fois réparti esodis-groupes, ne nous le permet pas.

3.5.2.2. L'opérationnalisation du modeéle : choix devariables

Nous avons vérifié 'hnomogénéité (le Cronbach) des questionnaires pour les prirespariables
étudiées et observé leur distribution dans nothewdtillon. En particulier, le SCQ n’ayant pas été
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appliqué a la population francaise et le STAXI-2néten cours de validation au moment de la mise

en place de notre étude (histogrammes des distitsuén annexes p. 30-36).

Concernant 'homogénéité des questionnaires, sdphh de Cronbach a I'échelle ECI du STAXI-2
(o =0,65) est inférieur au seuil de 0,70 : Burdeteriiew a = 0,90 ; Sense of Competence
Questionnaire. = 0,86 ; SSQ6 Disponibilité =0,86; SSQ6 Satisfactiorn=0,89; Beck-
Depression Inventory-2r = 0,88 ; STAI-A 0. =0,94 ; STAI-B a=0,92; STAXI-2 colére état
a=0,94; STAXI-2 colere trait =0,85; STAXI-2 indice AXa=0,78 (ECE=0,73; CCE
a=0,90; CCla=0,87). Dans I'ensemble, 'homogénéité des ppack questionnaires est

satisfaisante.

La construction de modéles en pistes causalesfaits par I'intégration progressive des variables
Nous avons rencontré des difficultés liees aux deanmanquantes pour la mesure de la
dépendance. Certaines variables comme la coléra’étd pas pu étre incluses dans les modéles du
fait de leur distribution. En effet nous constatonseffet plancher massif a I'échelle de colér¢-éta
du STAXI-2. 45,5 % des participants obtiennentders minimum de 15 sur 60 et le score maximal
s’éleve a 33 points. La distribution des échellasStaxi-2 n’est pas évoquée dans larticle de
validation : seule la structure factorielle deutibest analysée ; les moyennes et écart-typesone
pas indiqués (Bruchon-Schweitzer, 2008).

Description des indicateurs retenus

Les antécédents

Le contexteet le statutonstituent deux variables exogenes matérialiséascomme variables du

modéle mais servant de base pour la division déhdgtillon en sous-groupes. Le contexte de la
relation d’'aide est opérationnalisé par la variabiehotomique « hébergement en maison de

retraite : oui/non ». Le statut est opérationnghiaela variable dichotomique « conjoint : oui/nan

Quatre sous-échantillons sont ainsi constitués eldants aidants a domicile (n = 72), les enfants
aidants en institution (n = 52), les conjoints aidaad domicile (n = 104) et les conjoints aidamts e
institution (n = 36).

Les aidants des différents groupes sont comparahleglan des revenus. Certaines différences
découlent logiguement du statut et du contexte eRample les enfants aidants sont plus jeunes en

moyenne (& domicile : 54,2 ans ; E.T. = 8,1 ans /institution : 57,7 ans ; E.T.= 8,1) que les
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conjoints (a domicile : 73,3 ans ; E.T. 7,8 / estitntion : 76,7 ; E.T. = 7,7). Les effectifs denis-
échantillons indiquent que 74 % des conjoints e#b8es enfants accompagnent leur proche a
domicile. Notons également que le pourcentage drhemest variable selon les groupes : 18,1 %
de fils aidants a domicile ; 23,1 % de fils aidagmsinstitution ; 32,7 % d’époux aidants a domicile
58,3 % d’époux aidants en institution. Par ailldessfils aidants & domicile sont en moyenne plus
jeunes (49,2 ans ; E.T. = 8,2) que les filles (318 ; E.T. = 7,7 ; t = 2,56%;< .05). Inversement

les époux aidants en institution sont un peu piés 78 ans ; E.T. = 8,3) que les épouses aidantes
(74,9 ans ; E.T. = 6,7 ; NS).

Le niveau socio-économiquest opérationnalisé par les revenus dont on coiiimapact sur la

santé. Cet indicateur est plus rarement pris enpt®rdans les modeéles structuraux au profit
d’autres antécédents comme les caractéristiquesralg@sles du proche. Pourtant l'influence des
revenus sur le bien-étre (Pinquart et Sérensen()2@0 plus particulierement I'impact socio-
économique de la maladie d’Alzheimer sont conntang et al. (20093 montrent que les
revenus de l'aidant ont un impact sur la dépreq€i&$8-D : = -.24) de méme que les symptdémes

psycho-comportementaug € .31).

La relation d’'aideest représentée par I'importance de I'afdarnie soit le nombre d’activités

basiques et instrumentales de la vie quotidienne pesquelles I'aidant apporte un soutien au
proche : nous avons constaté que le temps étéitildifa évaluer en cas de cohabitation, aussi
avons nous retenu le nombre d’activités différepims lesquelles une aide familiale est apportée.
De méme Neubauer (2009) indique que le temps d'asiesouvent sous-estimé, du fait que la

supervision n’est pas toujours prise en compte.

Postulant I'importance du lien de parenté sur kebgue la relation d’aide est d’abord une relation

intime, alors la_qualité de cette relatianant le début de la maladie pourrait avoir undotp

important sur l'aide a un proche devenu dépendaetfacteur nous intéresse d’autant plus qu'il

facteur est souvent évoqué (Peadiral, 1990) mais rarement intégré aux plans de rechsrch

Parmi les antécédents dispositionnels du stresss mous interrogeons sur le réle de I'hostilité. Ne

pouvant évaluer ce qui détermine la colére étatsravons intégré la colére intériorisae « anger

in » parmi les variables indépendantes du modé¢te@omposante de I'hostilité nous renseigne
sur la rétention d’affects hostiles. Elle pourr@dgialement étre moins affectée par la désirabilité

sociale que la colere trait et la colere-état,tezedire les éclats de colére verbale ou physigae.

13 Huang, C., Sousa, V. D., Perng, S., Hwang, M.,,T6aj Huang, M., et al. (2009). Stressors, socigipst,
depressive symptoms and general health statusiwiilase caregivers of persons with stroke or Alnlegs
diseaseJournal of Clinical Nursing18(4), 502-511.
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ailleurs, cet indicateur permet d’appréhender leangions » dans les relations de I'aidant avec son
proche ou les professionnels. Enfin nous pouvons m@mander si la colére intériorisée peut étre

impliquée dans la dépression et la culpabilitéyrarenforcement de I'agressivite.

Les variables intermédiaires

Etant donné la multidimensionnalité du fardeau,snawons intégré deux principaux facteurs en tant

gue stress percrelatif a la relation d’aide. Premierement_la dération de la vie personnelle et

sociale de l'aidant, composante la plus importante (Andtrial, 2005), étant divisée en deux
facteurs dans notre échantillon, nous avons intégns le MES la composante équivalente mesurée
par le SCQ au lieu du ZBI. Deuxiémement la culptbdonstitue le deuxiéme facteur du fardeau
mesuré par le ZBl. L'énervement est laissé de cétéeu lié a la santé psychique. Enfin, les
aspects positifs de la relation d’aide dont l'intpace a été soulignée mais qui demeurent peu
étudiés sont également pris en compte. A ce tdres mvons intégré la satisfaction de 'aidant vis-a

vis de sa compétence dans son réle.

Le soutien social percoous intéresse également au regard de ses itgulisaconcernant I'aide

aux aidants. Nous intégrons dans le MES la dimensicsatisfaction » (SSQ-6) qui est

généralement plus fortement associée a la santhigsye.

Les critéeres de santé psychique

La dépressionsoit le score de la BDI-2, est choisie commedattiur négatif de la santé psychique.
Bien qu’un peu plus élevée chez les conjoints, dieneure un probléeme pour une majorité
d’aidants. Par ailleurs, l'anxiété état est écartée il a été montré une relative possibilité

d’amélioration de avec I'entrée en institution.

Le bien-étreest évalué par une de ses composantes la satisfaet vie,soit le score a I'échelle

SWLS, qui constitue une mesure positive de la spsyéhique, plus globale aussi par rapport a la
dépression : bien que I'auto-évaluation de la d&giom et du bien-étre aient lieu au méme moment,
I'échelle de dépression interroge I'aidant sur état au cours de la quinzaine écoulée tandis que le
guestionnaire de satisfaction de vie concernedadei la personne dans son ensemble, en intégrant

la situation actuelle.

Ces deux indices dépression et bien-étre s’'insaridans la suite des travaux précédents. Etant

limités par la taille de notre échantillon et a aléfde pouvoir contréler strictement le degré
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d’autonomie du proche par une hétéro-évaluationsravons dans notre modele donné la priorité
austatut de l'aidant et au contexte de la relation diide d’'une part, auwaspects positifdels que
la compétence et la qualité de la relation antégielautre part.

Criteres d’évaluation des effets modérateurs et méslrs

Effet modérateur

Selon Rascle et Irachabal (2001), on qualifie uagable de modérateur lorsqu’elle influence la
relation entre le prédicteur et la variable critéeetelle facon que le prédicteur seul ne suffes g
prédire la variable dépendante. L'analyse en pistassales est une des méthodes permettant
d’identifier I'effet modérateur d’'une variable : aiveau opérationnel nous nous attendons a ce que
les prédicteurs, par exemple le soutien sociaiyperxpliquent une part de la variance des critéres
dans certains groupes d’aidants seulement et nos tas, ni méme dans I'échantillon global.
Autrement dit I'nypothese opérationnelle d’'une a&tidn des réseaux de causalités selon le statut de
l'aidant et le contexte de I'aide correspond a pbthese théorique de I'effet modérateur de ces
deux variables sur les relations entre stress prganté psychique de I'aidant.

Effet médiateur

La variable médiatrice agit comme un amplificatdela relation entre le prédicteur et le critéle :
prédicteur influence le médiateur qui lui-méme uefice la variable critere (Rascle et
Irachabal, 2001). Ainsi le prédicteur et le médiasesont tous deux corrélés au critere mais aussi
corrélés entre eux. Au niveau opérationnel I'hypsthtestée est que le médiateur permet de mieux
expliquer le critere que le seul prédicteur. Aueaiv opérationnel, nous observons dans le modeéle
d’équations structurales, une supériorité de lteffedirect du prédicteur sur le critére via le
médiateur par rapport a 'effet direct du prédicteur le critere : I'effet direct est tres réduit o

méme non significatif.

Les modérateurs renvoient plus souvent a des éaistrjues individuelles ou situationnelles soit
les antécédents, tandis que les médiateurs refléfmrantage les processus transactionnels du
stress : ils contribuent donc de facon complémentail’explication d’'une variable dépendante

résultant du processus du stress.
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Dans cette partie nous présenterons les résukatdrditements statistiques. Si I'objectif de nos
analyses est de proposer un modele d’équationststales, permettant de comparer la dynamique
des processus du stress chez les enfants et dsngdant a domicile et institution, plusieurs

analyses ont d0 étre effectuées préalables.

Premierement nous décrirons les principales vawtudiées et comparerons leur distribution
dans notre échantillon a celle dans des populastarsdard. Cela nous renseigne sur le niveau de
bien-étre des aidants par rapport a la populathort venant et spécifie les caractéristiques de

I’échantillon.

Deuxiemement nous décrirons la nature du fardeau sentiment de compétence en procédant a
I'analyse en composantes principales des écheles Burden Interview et Sense of Competence
Questionnaire. Les facteurs extraits pourront &ttégrés ensuite dans les modeles d’équations

structurales.

Troisiemement nous présenterons les corrélatiomples entre le fardeau, le sentiment de
compétence, le soutien social percu, les indicatelg santé psychique, les variables socio-
démographiques et relatives a la situation d’aidtude des coefficients de corrélation précede
généralement celle des coefficients de régressiits ‘Coefficients de piste”) et permet en outre de

décrire les variables non incluses dans les mod#lesturaux.

Quatriemement nous observerons les différences $eloontexte de la relation d’'aide : le mode
d’accompagnement du proche malade au domicile anstitution et le lien de parenté de I'aidant.
L'interprétation ultérieure des résultats tient gbena la fois du poids des relations entre les
variables, mis en évidence par les modéles strauctumais aussi des différences de niveau des

composantes du stress percu, du soutien percusainge psychique entre les groupes.

Enfin nous tenterons de résumer les données & ltlednodeles structuraux, via I'analyse en pistes

causales. Cette derniére étape prendra appuisan#dyses effectuées précédemment.
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4.1. DESCRIPTION DES VARIABLES PRINCIPALES

Nous décrirons ici les variables principales, fardesentiment de compétence des aidants, santé

psychique des aidants, par rapport a la populébonvenant.

Fardeau

Le niveau de fardeau moyen dans I'échantillon (849) (m = 39,7 ; ET = 16,5) est supérieur a
celui observé dans I'étude d’Anket al. (m = 32,9 ; ET = 17,9 ; Anrket al, 2005 ; tableau 4).
Selon les criteres du Zarit Burden Inventory, 13d@$ aidants présentent un fardeau absent a Iéger,

39,1 % un fardeau léger a modeéré, 37,9 % un fardemiéré a sévere et 9,3% un fardeau sévere.

Sentiment de compétence

Le sentiment de compétence des aidants, s’élevamia@enne a 12,7 (ET =5,7 ; n = 233), est
inférieur aux niveaux observés dans I'étude dedasibn de la version francophone de I'outil
(m=18,05; ET = 5,7 ; Vernooij-Dassenal, 2003) (tableau 4).

Soutien social pergu

Chez les aidants (n =210), le niveau de soutieziakgercu aux deux échelles disponibilité
(m=13,9; ET =9,2) et satisfactiom(= 26,9 ; ET = 6,7) est inférieur a celui de la pagioh tout
venant (respectivement =20,6 ; ET=11,4enh =29,4 ; ET = 4,8 ; tableau 4).

Dépression

Les aidants (n = 260) ont également un niveau éevéépression évalué par le BDI@£14,03 ;
ET =9,2) par rapport aux normes indiqguées poysdpulation généralen(= 6,47 ; ET = 5,39 ;
tableau 4). 56,8 % de I'échantillon obtient unrscé@voquant un risque de dépression : 31,7 % a un

stade léger, 16,2 % a un stade modéré et 8,9 ¥stada séveére.
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Anxiété

Le niveau d’anxiété état des aidants (n = 252)égsiement supérieur a celui de la population
générale, chez les femmes (+3,62 points en moyesomajne chez les hommes (+5,62 points en
moyenne) (tableau 4). Ce résultat n’est pas impaiatbanxiété trait (n = 245) qui est comparable

a celle de la population tout venant.

Hostilité

Le niveau de colére état des aidants (n = 2533a@sparable a celui de la population tout venant.
De fagon plus étonnante, la colére trait et I'iedigobal d’hostilité AX sont inférieures aux normes
(tableau 4).

Bien-étre

Les aidants (n = 258) un niveau de bien-étre stibge SWLS (= 21 ; ET = 6) inférieur a celui
de la population généralm(= 23,4 ; ET = 6,1) (tableau 4).

140



Tableau 4 : Récapitulatif des variables observéem(; ET) et comparaison avec les normes de

références N = 264

. My, ET tde
My.ET observés (N) théoriques (N) Student P
Fardeau M
39,68 £ 16,54 (n=249) 329+17,9 (n=152 6,466 ko
ZBI (a) F
Sentiment de M _ _ Fkkk
Compétence (SCQ) (b] ¢ 12,67 +5,74 (n=233 18,05 +5,8 (n=164) -14,333
Soutien social percu (¢) M
. o 13,93+9,19 (n=239 20,6 £11,4 (n=86P) -11,218 kkok
Disponibilité (SSQ6) F
Soutien social percu (¢) M
) . 26,87 £6,65 (n=210 29,4+48 (n=869) -5,513 ko
Satisfaction (SSQ6) F
Dépression M
14,03 +9,2 (n=260 6,47 £ 5,39 (n=96 13,250 ko
BDI-II (d) F
Anxiété état M 41,35+ 12,72 (n=74) 35,73+ 10,34 (n=113) | 3,802 ok
STAI-A (e) F 44,37 +13,68 (n=178) | 40,75+ 10,32 (n=87) | 3,532 ok
Anxiété trait M 41,49 £ 11,74 (n=71) 41,86 +£9,48 (n=113) | -0,263 ns
STAI-B (f) F 45,33 + 11,56 (n=174) | 45,09 +11,11 (n=87) | 0,278 ns
Colere état M 17,57 £ 3,75 (n=75) 17,45+ 4,22 (n=539) | 0,285 ns
STAXI-II, a (g) F 17,65+ 3,86 (n=178) 18,16 £+ 3,91 (n=546) | -1,744 ns
Coleére trait M 17,53 +4,92 (n=75) 21,23+5,24 (n=539)| -6,512 Fkkk
STAXI-II, b F 19,08 £5,39 (n=180) 21,64+4,70 (n=546)| -6,359 Fkkk
Hostilité M 35,32 £11,13 (n=74) 41,52 + 12,46 (n=539) | -4,788 Fkkk
STAXI-II, indexAX (h) | F 38,03 +£11,82 (n=179)| 43,04+11,85 (n=546)| -5,671 Fkkk
Bien-étre M
) 20,97 £6,02 (n=258 23,4%6,1 (n=457) -6,480 ko
SWLS (i) F

*p<.05;*p<.01;** p<.001;*** p< .0001.
(a) Zarit Burden Inventory, Anket al (2005).
(b) Sense of Competence Questionnaire,Vernooij-Destsal (2003).

(c) Social Support Questionnaire 6 itemsBruchon-Sitaeret al. (2003).

(d) normes du BDI-Il : Beck Depression Inventory-II.
(e) normes du STAI-Y : State Trait Anxiety Inventoiorme A.
(f) normes du STAI-Y : State Trait Anxiety Invenypforme B.

(g) normes du STAXI-II : State Trait Anger Expressinventory-Il, forme a et b.
(h) Index AX : score global au STAXI-II.
(i) SWLS : Satisfaction With Life Scale.
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4.2. LANATURE DU FARDEAU

Nous intéressant aux différentes dimensions duefarcet du sentiment de compétence, dans la
suite respectivement de Anlat al (2005) et Vernooij-Dassegt al (2003), nous avons procédé a
I'analyse en composantes principales (ACP) des dminelles Zarit Burden Interview (ZBI) et

Sense of Competence Questionnaire (SCQ).

4.2.1. Analyse de I'échelle de fardeau Bl

4.2.1.1. Etude initiale du Bl (Ankri et al., 2005)

L'étude d’Ankri et al. propose une analyse factorielle ACP avec rotatayimax du Zarit Bl en 22
items, qui aboutit & une structure en 5 facteues. duteurs mettent en évidence trois dimensions du
fardeau correspondant aux trois premiers factebisnos. Ces trois facteurs expliquent 56,3 % de
la variance du score global au ZBl, soit 41,5 %rpeygremier facteur conséquences de l'aide sur la
vie personnelle et sociale de l'aidant, 8,6 % deuleuxieme, dit le « fardeau psychologique » et
6,2 % pour le troisieme, la culpabilité.

La composante « conséquences sur sa vie personngildut les items par ordre de poids:
11-manque d’intimité, 12-vie sociale réduite, 13w§@é&le recevoir des amis), 6-détérioration des

relations avec les amis, la famille, 17- perte datodle sur sa vie et 10-détérioration de sa santé

La composante « fardeau psychologique » inclutiteyss : 5-en colére en présence du proche
4-embarrassé par son comportemefttendu auprés du proche, 22-sentiment de fardeau,

19-incertitude et 18- laisser le soin du parentugelgu’un d’autre.

La composante « culpabilité » inclut les iten#):devrait en faire plus21-pourrait faire mieux

15-manque d'argergt16-incapable de poursuivre l'aide

4.2.1.2. Le Zarit Bl dans notre échantillon

Au préalable nous vérifions si les propriétés dasables individuelles, soit les 22 items du Zarit
Bl, ainsi que la matrice de leurs corrélations,psétent aux ACP. La mesure d’adéquacité de
I'échantillon Kaiser-Meyer-Olkin (Measure of Sammgi Adecacity, MSA) est de 0,892 pour

'ensemble de la matrice et varie entre 0,649 (smde valeur inférieure a 0,7) et 0,942 pour les

142



variables individuelle$”. Le Bartlett test de sphérité sur la matrice dmsétations est & 2014,27
(p<.00001), indiquant qu’il ne s'agit pas de matrit@entité et I'absence de déterminant R

inférieur & 0,00001 écarte le risque d'une matrgirguliéré®. L'examen des variables

individuelles et de la matrice de corrélations d&chantillon autorise une ACP.

Nous avons procédé a une analyse en composantaspples non contrainte, avec rotation
Varimax sur les 22 items du ZBIl. La rotation a ocengpé en 8 itérations. Nous retenons les
composantes dont la valeur propre est supériedrela solution obtenue comprend également

5 facteurs expliquant 60 % de la variance (tab®au

Le premier facteurexplique 20,9 % de la variance et inclut 10 ittfhspar ordre de poids :

2-manque de temps pour gpF 0,75),12-vie sociale réduitér = 0,73),3-tiraillé entre son parent
et d’autres responsabilitég = 0,69),11-manque d’intimitdr = 0,67),17-perte de contrblsur sa
vie (r=0,66), 15-manque d'argent(r = 0,61), 10-détérioration de sa santdr= 0,61)

22-sentiment de fardequ= 0,58), dans une moindre mesuajépendance du pareft= 0,55) et

16-incapable de poursuivre I'aide = 0,48).

Le facteur 1 de notre étude comprend 4 items sub l@entifies dans I'étude originale. 5 autres
items sont adjoints a ce premier facteur tandislgs€ items manquant§-autres membres de la
famille et 13-recevoir des amjigorment a eux seuls le troisieme facteur « vigade », ce qui n’est
pas particulierement pertinent d’'un point de vaeiglie. Malgré ces différences, le premier facteur
extrait semble bien correspondre, comme dans KEétinitiale aux conséquences sur la vie

personnelle de I'aidant.

Le deuxiéme facteuexplique 12,4 % de la variance et inclut 4 itemsqgipaux 5-en colére en

présence du proch& = 0,67), 9-tendu en présence du proclre= 0,64), 18-laisser le soin du

parent & quelqu’un d’autré = 0,64),1-demande plus d’aide qu’il en a besg@ir= 0,61).

En outre les itemgmbarrassé par le comportement du pro¢fk et sentiment de fardea(22)
participent de plusieurs facteurs : l'item 4 estrél@ avec les facteurs 2 (r = 0,41), 3 (r = 0,db)
5 (r=0,53); l'item 22 est corrélé aux facteurs 2 (r = 0,62} (r = 0,58)

134 La mesure d’adéquacité de I'échantillonnage pemieetérifier que chaque variable individuelle estrélée de
fagcon substancielle a au moins une autre variahles quoi il faudrait la r etrancher avant de plecé I'ACP.

135Une matrice d'identité ne contient que des corgiat égales a 0 & I'exception de la diagonale eicterélations
sont toutes égales a 1. Lorsqu'il est significaéiftest de sphérité de Bartlett permet de refsttie hypothése.
Au contraire une matrice singuliere contient aunmeain cas de dépendance linéaire : une variable e
entierement expliquée par une ou plusieurs auagahles combinées.

136 Sont considérés comme appartenant au facteuetas pour lesquels | a pondération est supérieQréta
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Le facteur 2 correspond a la dimension dite « famdpsychologique » décrite par Ankri. Plus
précisément ce facteur traduit des affects agsessihervement, colére, tension en présence du

proche. Il semble refléter la dimension hostildadeelation d’aide.

Le troisieme facteuexplique 9,84 % de la variance. Il comprend seal&@n? items principaux :

13-mal a l'aise de recevoir des anfis= 0,78) et6-détérioration des relations avec les amis ou
d’autres membres de la familie= 0,73). Dans I'étude d’Ankri, ces items sont inf&gau premier

facteur.

Le quatrieme facteuexplique 9,58 % de la variance et est constitud dems :20-devoir en faire

plus (r = 0,86), 21-devoir donner de meilleurs soirffs= 0,83) et dans une moindre mesure
19-incertitude (r = 0,57). Ce facteur correspond a la dimension deatilité du fardeau, tout

comme dans I'’étude d’Ankri.

Le cinquiéme facteuexplique 8,06 % de la variance et comprend 3 iteifypeur de l'avenir

(r = 0,757),embarrassé par le comportement du pro¢he 0,530) etl4-demande d’aide comme
si vous étiez la seule personfre= 0,513). Le facteur 5 reléve également d’'un fardéauwnature
plutdét psychologique, traduisant des sentimentaigbése, de géne et de solitude face a la
dépendance du proche. De facon pratique nous Ent@erons le facteursouci» .

Les 3 principales composantes de la structure éehélle de fardeau Bl semblent donc étre
confirmées : les conséquences sur la vie persagialtulpabilité et la tension psychologique. En
outre la composante 5 « souci » peut étre inte¥préiu niveau clinique. Comme dans I'étude

initiale la premiére composante a beaucoup plysodtis que les autres.

Concernant la difféerence de composition de notrasgtillon incluant des personnes au domicile et
en institution, si I'on procéde a une analyse s&palans les deux groupes, on obtient 7 facteurs
dans le contexte institutionnel mais les 3 facteprmcipaux décrits demeurent les mémes

(annexes p. 37-39).
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Tableau 5 : Analyse en Composantes Principales, tagion Varimax de I'lnventaire du Fardeau de
Zarit en 22 items

Total : 60,8% de variance expliquée

Composantes
1 2 3 4 5
g () = ?, 2 9
8 o ) > o
Valeur 4,608 2,735 2,166 2,109 1,774
Pourcentage de la varian 20,9 12,4 9,84 9,58 8,06
2.trop de temps pour l'aide pas assez pour soi , 753 ,323
12.votre vie sociale s'est détériorée du fait diaudtre parent | ,725 424
3.tiraillé entre les besoin du parent et d'autesponsabilités ,693 ,361
11.manque d'intimité a cause de votre parent ,686 ,347
17.perte du contrble de votre vie depuis la malddiparent ,657 ,321
15.manque d'argent pour continuer a prendre sopadent ,619 | |
10.votre santé s'est détériorée du fait d'aideevmarent ,605
\2/§Jisnalement, en quoi les soins au parent sonchaege pour 579 516
8.votre parent est dépendant de vous ,552 407
16.plus capable de prendre soin du parent encere bi 479
longtemps ' —
5.en colére en présence du parent ,668 ,315
9.tendu en présence de votre parent ,640 ,329
18.souhaiter laisser le soin du parent a quelqiliautre ,638
1.demande plus d'aide qu'il en a besoin ,609
13.mal a l'aise de recevoir des amis a cause dunpar | | 77
6.votre parent nuit aux relations avec d'autres bmesffamille | _ , 729
20.impression de devoir en faire plus pour votrepg ,859
21.impression de devoir donner de meilleurs saingasent ,826
19.incertitude sur quoi faire avec votre parent ,340 ,567
7.peur de ce que l'avenir réserve a votre parent 757
4.embarrassé par le comportement du parent 411 ,462 ,530
14.demande d'aide comme si vous étiez la seulenees ,387 ,300 ,513

Méthode d'extraction : Analyse en composantes ipahes.

Méthode de rotation : Varimax avec normalisatiorKdéser.

Toutes les valeurs supérieures a .300 sont regodaes le tableau, avec en gras les valeurs corrdapt a chaque
facteur.

En grisé : items composant les 3 facteurs «vie permnelle », «fardeau psychique » ici «tension » et
« culpabilité », mis en évidence dans I'étude d’Anket collaborateurs.
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4.2.2. Analyse de I'échelle de sentiment de compéten

4.2.2.1. Etudes antérieures du SCQ (Vernooij-Dassex al., 2003)

Le SCQ ou questionnaire de sentiment de compétera=ire le sentiment « d’étre capable de
prendre soin de la personne démente ». L'étudalaide la structure de I'échelle aupres de
141 aidants au Pays-Bas améne l'organisation deiteB% en trois sous-échelles. La premiére
reflete, comme pour le Zarit Bl, les conséquenaas fa vie personnelle de l'aidant (items 1 a 8).
La deuxieme sous-échelle correspond a la satisfactans le role d’aidant ou vis-a-vis de sa
compétence (items 9 a 20). La troisieme sous-éxléethlue la satisfaction procurée par le proche
(items 21 a 27).

Puis vient I'étude de validation de la version raphone de I'échelle, les aidants belges (n = 164)
ont en moyenne 64 ans (ET = 13). 64 % sont des &mnipe lien de parenté avec le parent
dépendant est celui de conjoint (43 %), d’enfadt%d ou autre (23 %). Dans I'étude initiale, la
proportion de conjoints est supérieure. 54 % ddards cohabitent avec leur parent dépendant.
31 % des patients vivent en institution tandis daas I'étude initiale tous sont au domicile. Ces
différences expliquent peut-étre les variationseoldes dans la composition des facteurs dans les

études néerlandaise et belge.

L'analyse en composantes principales avec rotaigue de la version francophone du SCQ, met
en évidence 3 domaines également. La varianceata gtobal au SCQ est expliquée a 19 % par le
facteur associé aux conséquences sur la vie pebeie I'aidant, a 17% par la satisfaction liée au
réle d’aidant et 12 % par la satisfaction procupée la relation avec le proche. Au total, ces trois

domaines expliquent 33 % de la variance du SCQ.
Dans I'étude belge (NADES) la répartition des itedss les trois facteurs differe de I'étude
initiale.

Le facteur 1, assimilé a la satisfaction concernsentpropre performance en tant qu’aidant,
comprend 10 itent?’, soit 6 sur les 12 de I'étude initial& 7-nervosité et dépressiohl-qualité de
la relation, 26-aigri, 24-considération13tension 18-agacemen6-détérioration santél6-absence

d’avantage 9-satisfaction contac25-demande

Le facteur 2 correspondant aux conséquences suie lpersonnelle de l'aidant inclut 7 items :

137 Valeurs > 0,40. Afin de permettre des comparaisnoss avons appliqué ce critéere a I'ensemble dak/ses

en composantes principales.
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2-temps pour spi3-vie sociale 4-besoin permaneni-vie privée 8-unique soignants-poids des

responsabilités20-utilité dans la relation

Le facteur 3, traduisant la satisfaction procurédaaant par le patient, recouvre 3 items:

21-manipulation, 22-contrarieet 23-obtenir.

7 items ont des valeurs inférieures a 0,40 dans les facteurs culpabilité comportementl2),
honte vis-a-vis du comportemggf7), souci(7), culpabilité présentg19), aptitude a soigne(10),

culpabilité passéd14) etlimites des soinflb).

4.2.2.2. Le SCO dans notre échantillon

Comme dans les précédentes études du SCQ, nous pranedé a une analyse en composantes

principales avec une rotation oblique Oblimin.

La premiere ACP non contrainte aboutit & une swhugin 7 facteurs. Selon le test parallele de Horn,
la valeur propre de EXx composante dans notre échantillon est infériedaevaleur propre de la
méme composante obtenue a partir de données adésaf{hi289 < 1,431). Cela nous amenerait a
considérer uniquement les 3 premiers facteurs codéterminants dans I'analyse de la variance du
SCQ.

Afin de tester la structure initiale de I'outil danotre échantillon nous contraignons I'extracton

3 facteurs au cours d'une seconde ACP. Les intefetions entre les trois facteurs étant
relativement réduites (facteurs 1 et2 0,20 ; facteurs 1 et 8= 0,25 ; facteurs 2 et 8= 0,16),
nous abandonnons la rotation oblique au profied®tation orthogonale Varim&X au cours d’une

troisieme ACP*° que nous présentons ici (tableau 6). La rotatioarsrergé en 4 itérations.

L'analyse en composantes principales est effeciupartir des scores bruts aux items (1, 2 ou 3)

avant dichotomisation car des scores en 0/1 sela@ppropriés pour ce type d’analyse.

Les trois composantes expliquent au total 42,2 % dariance du score au SCQ.

138 | a rotation orthogonale facilite par la suite férprétation des facteurs du SCQ inclus dans ledaestde corrélat
ions et analyses en pistes causales.

139 a mesure d'adéquacité de I'échantillon Kaiser-Bte@lkin (Measure of Sampling Adecacity, MSA) est 838
pour I'ensemble de la matrice et aucune varialdéviduelle n'a de valeur inférieure a .704. Le Batitkest de
sphérité sur la matrice des corrélations entrevégmbles individuelles, soit les 27 items du SC&,&2070
(p <.00001), indiquant gu’il ne s’agit pas de matritglentité et 'absence de déterminant inférieu,@0001
écarte le risque d'une matrice singuliére. L'exandes variables individuelles et de la matrice deétation
dans I'échantillon autorise donc une ACP.
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Le premier facteurefléte la satisfaction de I'aidant vis-a-vis @ecempétence dans son role aupres

du parent malade. Il regroupe 11 des 12 items tte demension mise en évidence dans I'étude
initiale néerlandaise, ainsi que l'item 26 appaatdren principe au facteur « satisfaction procurée
par le proche ». Ce facteur explique 15,7 % dealdance et est composé des 13 items suivants :
12-Sentiment de culpabilit¢r = 0,72), 9-Satisfaction vis-a-vis du contact avec la pergonn
dépendante(r = 0,71), 10-Aptitude a soignenr = 0,59), 13-Tension en présence du proche
dépendan{r = 0,58),26-Aigri par le contact avec le proche dépendant 0,55),19-Culpabilité
présentgr = 0,54),15-Interrogation sur la limite des soins a appor(es 0,54),11-Qualité de la
relation (r = 0,53), 20-Se sentir utile dans la relatiofmn = 0,53), 17-Nervosité et dépression au
contact du parenfr = 0,49) etl4-Culpabilité passég = 0,42).

Le deuxieme facteuout a fait identique a celui de I'étude initialeflete les conséquences de

I'aide sur la vie personnelle de l'aidant. Il exple 15,2 % de la variance et est composé des items
1 a 8 :2-Manque de temps pour qoi= 0,82),1-Manque de vie privég = 0,78),3-Détérioration

de la vie sociale(r = 0,75), 6-Détérioration de la santér = 0,64), 4-Besoin permanent,
impossibilité de laisser le parent dépendant sew 0,63), 7-Souci permanent pour le proche

(r = 0,58),5-Poids des responsabilités vis-a-vis du prochdaets d’autres domaings = 0,53) et

8-Unique soignant aux yeux du parent dépengant0,51).

Dans notre étude, il manquait deux items a la caape équivalente dans le questionnaire de
Zarit. Aussi nous emploierons de préférence leefacissu du SCQ plutdt que celui du ZBI pour
évaluer les liens entre les conséquences sur ldeviaidant et d’autres variables étudiées comme

la santé psychique.

Le troisieme facteurefléte la satisfaction que procure le parent ddpet a I'aidant. Il explique

11,3 % de la variance du ZBI et est composé dessiteuivants 21-Impression que le proche se
comporte de maniére a manipuler l'aidaint= 0,71),22-Impression que le proche se comporte de
maniere a contrarier l'aidar{t = 0,69),25-Demandes excessives de la part du proche dépenda
(r = 0,67),23-Impression que le proche se comporte de maaiéiatenir ce qu’il veufr = 0,63),
24-Manque de considération de la part du procheedéant(r = 0,56) etl8-Agacement au contact
du proche dépendafit= 0,50).

Dans notre échantillon également, 2 items ont @ésuvs inférieures a 0,40 dans les 3 facteurs :
16 Absence d'avantages pour le parent malgré les s@aseur 1r= 0,39) et 2Honte du

comportement du parent dépendéacteur 1r = 0,28).
Nous retrouvons trés nettement dans notre éclantdl structure du SCQ.
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Tableau 6 : ACPdu SCQ, matrice des composantes apréotation VARIMAX, N = 264

Composantes
1 2 3
satisfaction dans so| vie personnelle et | satisfaction procurée
réle sociale par le proche

Valeur propre 4,239 4,113 3,050
Pourcentage de variance expligL 15,701 15,234 11,295
SCQ12.Culpabilité , 715
SCQ9.Satisfaction contact ,708
SCQ10.Aptitude a soigner ,594
SCQ13.Tension ,580 ,348
SCQ26.Aigri ,554 ,328 317
SCQ19.Culpabilité présente ,540
SCQ15.Limite des soins ,537
SCQ11.Qualité de la relation ,534
SCQ20.Utilité dans la relation ,533
SCQ17.Nervosité et dépression ,493 ,375
SCQ14.Culpabilité passée 423
SCQ16.Absence d'avantage ,392
SCQ27.Honte du comportement <,300
SCQ2.Temps pour soi ,822
SCQL1.Vie privée , 782
SCQa3.Vie sociale , 754
SCQ6.Détérioration de la santé ,638
SCQ4.Besoin permanent ,625
SCQ7.Souci ,580
SCQ5.Poids des responsabilités ,531
SCQ8.Unique soignant ,509
SCQ21.Manipulation ,708
SCQ22.Contrarier ,686
SCQ25.Demande ,674
SCQ23.0btenir ,629
SCQ24.Considération ,557
SCQ18.Agacement 456 ,495

Méthode d'extraction : Analyse en composantes jpafes, contrainte en 3 facteurs

Méthode de rotation : Varimax avec normalisatiorkdeser.

Toutes les valeurs supérieures a .300 sont repaltes le tableau, avec en gras les valeurs condapt a
chaque facteur.

NB : Les scores bruts sur lesquels s’appuie 'AGEUursent les aspects négatifs de la relation d’ajpdes
les scores bruts sont élevés, plus la vie persknel I'aidant se détériore, plus sa compétencka et
satisfaction procurée proche sont réduites. Il faitidire « insatisfaction » plutdét que « satisfant» pour
les composantes 1 et 3. Pour plus de lisibilité lpasuite, nous avons inversé les scores factodiets
composantes 1 et 3, afin qu'ils reflétent bien katisfaction » de l'aidant, dans son réle et $atios au
proche, plutét que son insatisfaction.
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Malgré quelques différences, les structures duetardet du sentiment de compétence sont
confirmées. Les ACP mettent en évidence les fagtsuivants, positifs et négatifs, composant le

fardeau et la compétence de l'aidant.

1- Les conséquences sur_la vie personnelle etlspaieux appréhendée par le SCQ dans notre

étude.

2- La culpabilité(Zarit Bl).

3- L'énervementcorrespondant a la dimension « fardeau psychalegiqd’Ankri et al (2005) :

regroupe les items sur la tension psychique ettaasité en présence du proche.
4- Le souci(Bl) ou I'inquiétude pour le proche, I'avenir.

5- La satisfactiorvis-a-vis de sa compéten¢8CQ) en tant qu’aidant, ou satisfaction liée @le r

d’aidant

6- La satisfactiomprocurée par le proc8CQ).
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4.3. FACTEURS ASSOCIES A LA SANTE PSYCHIQUE DES
AIDANTS

Nous présentons ici les corrélations simptesde( Pearson) entre les facteurs socio-démographique
les caractéristiques de la relation d’aide, le®@dents individuels, le fardeau, le sentiment de
compétence, le soutien social percu et la santéhgye chez I'ensemble des aidants (matrices des
corrélations completes en annexes p. 45-46 et &fjgtle tableau 7). Cette étape constitue un
préalable a I'établissement du modele d’équationsctirales, lequel permettra d’avoir une

représentation plus claire de 'ensemble de cesioek.

4.3.1. Les facteurs socio-démographiques et les aatéristiques de la

relation d’aide

Facteurs socio-démographiques

Les revenusnoyens des aidants sont corrélés inversementiétéaioration de sa vie personnelle et
sociale (facteur SCQr.= 0,26 ;p<.001) et a leur niveau de dépressiorr (0,32 ;p < .001),
positivement a leur satisfaction de vie=(0,37 ;p < .001). Les autres composantes du fardeau et

du sentiment de compétence ne sont pas associkesvanus dans I'échantillon global.

Lorsque le statut de l'aidant est controlé (a Badk corrélations partielles), le fait d’'occuper un

emploin’est pas associé au niveau de fardeau et nnté gaychique des aidatt$

Les caractéristiques de l'aide

Dans I'échantillon global, les liens sont faiblastre I'aide familiale et le degré de handicap du
proche. Seule l'ancienneté de l'aide est corrélé® mcapacités fonctionnelles du proche
(r=0,34;p<.001).

Linvalidité fonctionnelle de la personne malade est corrélée uniquemenaieferhent a la

détérioration de la vie personnelle de l'aidant (0,21 ;p<.05) et pas aux indices de santé
psychique, de fardeau ou de soutien social perswadiants (r < 0,20 ou NS ; annexes p.45). Des

différences existent selon que la personne mala@edomicile ou en institution.

140 a vaste majorité des conjoints étant retraitégpbndants ont conservé une activité), les difiées entre conjoints
et enfants priment sur celles entre retraitéslatiéa.
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Concernant l'aide apportéke nombre d’activités quotidiennes dans lesqadlidant intervient et

le temps gu’il consacre a son proche, sont corrgiégennement a la détérioration de la vie
personnelle et sociale de l'aidant (respectiventent0,49 ;p<.001 etr= 0,37 ; p<.001) et
faiblement aux autres indices de fardeau et de g@yichique (r < 0,30 ou NS). L'ancienneté n’est

corrélée a aucun indice de fardeau ni de santéhjpye (tableau 7).

Les antécédents individuels

Le nombre de sources de stressdehors de la maladie du proche n’est que faidh corrélé aux

différentes composantes du stress percu et delé paychique des aidants (tableau 7).

Contrairement a notre hypothése, la qualité degtioels antérieures’est quasiment pas corrélée

aux composantes du fardeau, du sentiment de congeéét de la santé psychique<(0,30 ou NS).

Les déterminants dispositionn&lsmme 'anxiété trait et la colére trait sont onient associés aux

indices de stress percu et de santé psychiquaidant (tableau 7). Néanmoins il n’est pas certain
gue les échelles d’auto-évaluation permettent otle féellement la distinction entre I'anxiété et la
colére qui reléveraient du trait de personnalitédeu’état actuel d'un individu, en particulier gan

ce contexte de stress chronique que vivent lesda

Le soutien formel

Dans I'ensemble la fréquence du soutien assoebld soutien professionngemps hebdomadaire

d’aide professionnelle a domicile ; hébergemeninstitution) ne sont associés a aucun indice de

santé psychique (tableau 7 ; annexes p. 45).

4.3.2. Le fardeau, le sentiment de compétence efsleutien social percu

Comme attendu, le niveau de fardegobal est corrélé négativement au sentiment depétence
(r=-0,73 ;p<.001) et a la satisfaction de viex-0,41 ;p < .001). Le fardeau global est associé
négativement a la dépressian=(0,56 ;p < .001), I'anxiété étatr(= 0,50 ;p<.001) et la colere
état ( = 0,32 ;p<.001) (annexes p. 46).

Au contraire le score global de sentiment de coemm est corrélé négativement a la

dépressionr(= -0,48,p< .001), [lanxiété 1=-0,48; p<.001) et Ila colere état
(r=-0,33 ;p<.001) et positivement a la satisfaction de vie 0,30,p < .001).
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Au niveau des dimensions spécifiques du Bl et d@ S@& détérioration de la vie personnelle de

l'aidant*, la culpabilité la satisfaction vis-a-vis de sa compétepcésentent des liens avec la

santé psychique qui seront traités plus en détailsdles modéles d’équations structurales
(tableau 7).

Concernant les dimensions non incluses dans le M&Souci est associé a la dépression

(r= 0,34 ;p<.001) et 'anxiétér(= 0,31 ;p < .001). En revanche les facteurs satisfactionyyésc

par le prochalu SCQ et énervemeffardeau psychologique in Ankst al, 2005) ne sont pas

corrélés aux indices de santé psychique (annex4g)p.

Dans I'échantillon global les corrélations entrestautien social percet la santé psychique sont

faibles (r < 0,30 ou NS) hormis le lien entre lmmdnsion satisfaction du soutien et la satisfaali®n

vie (r = 0,43,p<.001) (tableau 7 ; annexes p. 46).

L'anxiété état qui n'est pas incluse dans les modeles structurest tres fortement corrélée a
I'anxiété trait ( = 0,77 ;p<.001), moyennement a la détérioration de la @esgnnelle et sociale
(r= 0,46 ;p<.001) et plus faiblement & de nombreux autretetas (la colere trait, la satisfaction
vis-a-vis de sa compétence, le souci, les autresce® de stress et les revenus entre autres)

(annexes p. 45-46).

Tableau 7 : Matrice des corrélations des principas variables (N = 264)

Corrélations Altération . . . . s . .
Vie Satisfaction Satisfaction Anxiété Satisfaction

r de Pearson personnelle Culpabilitt Souci compétence Soutien Dépression état de vie
Revenus -.26 -.14 ns ns .23 -.32 -.25 37
Temps d’'aide .37 ns .18 ns ns .20 .15 -.14
Aide vie quotid. .49 -.28 .15 .25 -.15 14 14 -.18
Ancienneté aide ns ns ns ns ns ns ns ns
Stress autres .34 .22 14 -.13 ns .32 31 -.30
Relation passée ns ns ns 13 ns ns ns 22
Anxiété trait 42 .38 .30 -42 -.24 .76 g7 -.54
Colére trait .18 .38 .26 -.40 ns .50 .37 -.27
Colére intériorisée ns .24 ns -.27 =21 .35 .22 -.24
Soutien associatif ns ns ns ns ns ns ns ng
Vie personnelle ns .23 .00 -.30 .48 46 -.38
Culpabilité .00 -.55 ns .35 ns ns
Souci -.16 ns .34 31 ns
Compétence ns -.36 -.32 ns
Satif. Soutien -.27 -.20 43

« ns » indiquent les corrélations non significagivées autres corrélations sont significativgs<a.05 ou moins.
Du fait de la rotation orthogonale, les facteussissd’'une méme ACP ont des coefficient de corrélatite .00.

141 Les dimensions « conséquences sur la vie perdenmal ZBl et SCQ sont fortement corrélées entre elles

(r= 0,75 ;p<.001). Ici les corrélations indiquées concernadteur “vie personnelle” extrait du SCQ.
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4.4. DIFFERENCIATION DES PROFILS SELON LE STATUT ET
LE CONTEXTE

Nous avons évoqué précédemment les liens entredardt santé psychique pour I'ensemble des
aidants interrogés. Nous présentons maintenant visations propres au contexte de
I'accompagnement, c’est-a-dire au domicile de ls@ene malade et en institution d’hébergement.
Ensuite nous mettrons en évidence les particutaliiés au statut de l'aidant, soit le lien de pa¥e
avec le proche. Enfin nous observerons I'effettdiiaction entre le contexte de 'accompagnement
et le statut de l'aidant sur le fardeau et la &gmychique, en particulier les situations dans
lesquelles le soutien social percu joue un rolégateur de la santé psychique.

La comparaison des moyennes s’effectue a l'aiddedts t de Student et la comparaison des

corrélations s’appuie sur des tests r to z de Eishe

4.4.1. Effet du contexte

En quoi les aidants au domicile et en institutionrst-ils comparables ?

Les aidants accompagnant leur proche au domicienenstitution sont comparables au plan des

revenus et de I'age, le leur comme celui du proghieniveau subjectif, les aidants apprécient de

facon égale dans ces deux contextes leur relainglle ou passée, avec leur proche (tableau 8 ;
annexes p.47).

4.4.1.1. Etre aidant d’'un proche au domicile

Le degré d’invalidité et aide apportée

Au domicile, les incapacités de la personne matiates les activités instrumentales ont un léger
impact sur le fardeau global de I'aidant=(0,29 ;p < .01), en particulier sur sa vie personnelle
(r= 0,37 ;p<.001). Le degré d'invalidité du proche détermamepartie I'aide familiale.

Au domicile, I'aide familiale est associée au nivee dépendance de la personne malade, soit plus
le nombre d’invalidités dans les activités quotitie s’éléve, plus le temps d’aide hebdomadaire est
long (= 0,32 ;p<.01) et surtout I'aide dans les activités quetities basiques est plus importante
(r=0,73;p<.001).
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La qualité de la relation

Au domicile lorsque l'aidant est satisfait, mal¢aénaladie, de la qualité de la relation actuallec

son proche, il ressent d’autant moins de fardeau (B= -0,51; p<.001) en particulier de
conséquences sur sa vie personnelle (SEQ :0,40 ;p<.001), d’énervement (Blr=-0,32 ;
p <.001), mais aussi de dépressior (0,44 ;p<.001) et d'anxiétér(= -0,44 ;p < .001) tandis
gue son bien-étrer € 0,31 ; p<.001) et son sentiment de compétence augmenten0,b5 ;

p < .001) notamment la satisfaction liée a sa capans son role d’aidant£ 0,45 ;p < .001).

Le fardeau et la santé psychique

Le score global du questionnaire de sentiment atapétenceest stable entre le domicile et

institution et le fardeau global est plus élevéamitile (m=41,9 ; ET = 16,6 contren =35 ;
ET =154 ; t=2,9 ;p<.01). Au domicile la détérioration de la vie perselle de l'aidant
(SCQ:m=0,13 ; ET=0,98 ; t=2,9p<.01) et I'énervementn{=0,10 ; ET=0,97 ; t=2,2 ;

p < .05) sont plus élevés.

Au niveau de la santé psychique, plus l'aidantsasisfait de sa compétence, moins il est anxieux,

ce qui n'est pas le cas en institutior=(-0,40 ; z = 2,06 p < .05).

4.4.1.2. Etre aidant d’'un proche en institution

Au domicile comme en institution, plus les revedas’aidant sont bas, plus la santé de 'aidant se

détériore. En revanche, les revenus ont un impactesscore de fardeau global uniquement en
institution ¢ = -0,45 ;p<.001 ; au domiciler: NS ; z=2 ,26 £ .05).

Le degré d’invalidité et aide apportée

En institution, le degré dinvaliditélu proche est plus important (t =4,@ <.001) et l'aide
apportéepar les aidants est plus ancierfe8 ans contre 4,2 ans en moyenne ; t = -B,8 ;001).

Le temps daide hebdomadaire est moins éleve etituiisn qu’au domicile (en moyenne
39,4 heures contre 12,3 en institution ; t=7f2<.001). Néanmoins si nous considérons
uniguement les aidants non cohabitants la différeantre domicile et institution n’'est pas
significative (9,8 heures a domicile contre 12,3restitution, t : NS). Finalement le temps consacré
au proche baisse relativement peu. Par contreel's@inble déterminée par des facteurs différents
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au domicile et en institution. Alors qu’au domigile lien entre invalidités et aide dans les atdwvi
basiques est fort, en institution I'aide apportéeteut a fait indépendante du degré d’autonomie
(z=4,12 p<.0001).

Tout comme au domicile et contrairement a notreotygse, plus I'aidant effectue de taches de la
vie quotidienne pour aider son proche, plus lesséquences sur sa vie personnelle
(r= 0,42 ;p<.001) augmentent. Par ailleurs, I'aide apporstdégerement associée au souci pour
le proche (Bl r = 0,26 ;p < .05).

Qualité de la relation

En institution la satisfaction de l'aidant vis-a&wile la relation avec son proche n’est liée ni au

fardeau, ni a la santé psychique mais seulemensatisfaction dans son réke= 0,38 ;p < .001).

Fardeau et santé psychique

Bien gqu'un peu plus bas en institutiom €35 ; ET =15,4), le niveau de fardeau demeure
comparable a celui d’autres études (Ardtral, 2005 :m =32,9 ; ET = 17,9), sans doute en raison
de la culpabilité plus élevée qu’au domicitea € 0,33 ; ET = 1,06 contren =-0,16 ; ET = 0,93 ;
t=-3,5;p<.001). La satisfaction procurée par le procheégsiement plus élevée en institution
(m=0,23; ET =1 contren =-0,11 ; ET =0,99; t = 2,4p < .05), ce qui s’explique par les items
constituant ce facteur : « le proche agit de laespour me manipuler / me contrarier / obtenir ce
gu’il veut ». Autrement dit, plus la dépendancegpesse, plus elle devient visible et moins I'aidant
risque de projeter d’intentions hostiles a son @gar les comportements de la personne malade (en
institution la corrélation invalidité — satisfaatigproche :r = 0,39 ; p<.01). De méme, plus le

handicap progresse, moins l'aidant ressent d’énegwe envers le proche £ -0,35 ;p < .05).

Le soutien social percules aidants n‘augmente pas de facon significadive domicile et

institution.

Au niveau des indices de santé psychjqles aidants ne présentent pas d’amélioration en

institution : les différences entre les niveauxdéderession (-1,01 points en moyenne), d’anxiéte éta
(-3,03 points), de colére état (-0,6 point) et dentetre (+1 point) ne sont pas significatives.
Néanmoins les femmes aidantes en institution ptésenn niveau d’anxiété état équivalent a celui
de la population tout venant (femmes=41,2 ; ET=13 ; t=0,6 p= NS / hommesn =42 ;
ET=13,7;t=2,5p<.05).
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Tableau 8 : Comparaison entre les aidants au domiei et en institution (t de student)

Variables Habitat N Moyenne Ecart-type t Sign.p

Age du malade Domicile 176 79,73 7,42 -1,631 104
Institution 88 81,32 7,50
Institution 88 65,49 12,27

Revenus de l'aidant Domicile 153 31836,60 12832,40 _,184 ,854
Institution 77 32175,32 13832,59

Temps d'aide Domicile 156 39,38 41,08 7,220 ,000

(heures/semaine) Institution 80 12,29 16,15

Durée de l'aide (en années) Domicile 171 433 2,80 -3,800 ,000
Institution 82 6,22 4,07

Nombre de taches effectuées Domicile 162 6,37 2,97 7,992 ,000
Institution 76 3,17 2,68

Relations antérieures Domicile 171 7,65 2,39 -,036 971
Institution 87 7,67 2,61

Relations actuelles Domicile 172 516 3,01 -211 833
Institution 79 5,25 3,42
Institution 78 35,24 15,37

Bl vie personnelle Domicile 146 07 1,02 1,471 143
Institution 70 .14 96

Bl énervement Domicile 146 10,97 2,211 ,028
Institution 70 -22 1,04

BI vie sociale Domicile 146 121,05 2,689 ,008
Institution 70 -24 84

BI culpabilité Domicile 146 16,93 -3,474 ,001
Institution 70 33 1,06

Bl souci Domicile 146 ,09 97 1,867 ,063
Institution 70 -18 1,04

Sentiment de compétence Domicile 158 12,30 5,68 -1,424 ,156
Institution 75 13,44 5,82

SCQ satisfaction réle Domicile 157 071,00 1,603 ,110
Institution 74 -15 98

SCQ vie perso Domicile 157 13,98 2,928 ,004
Institution 74 -28 1,00

SCQ satisfaction patient Domicile 157 -11 .99 -2,390 ,018
Institution 74 23 1,00

Disponibilité ssq6 Domicile 165 13,35 9,44 -1,010 314
Institution 78 1463 8,81

Satisfaction ssq6 Domicile 145 2569 7,43 -1,399 163
Institution 71 27,25 8,27

Dépression BDI-2 Domicile 175 14,42 9,34 961 337
Institution 85 13,25 8,93

Anxiété état Domicile 171 44,94 14,19 1,533 127
Institution 82 42,09 13,17

Colére état Domicile 169 17,85 3,93 1,209 228
Institution 84 17,23 3,66

Bien étre Domicile 174 20,60 5,86 -.972 332
Institution 85 21,39 6,71
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4.4.2. Effet du statut

Dans lI'ensemble, conjoints et enfants présentest meeaux de_fardeaet de _sentiment de

compétenceomparables, avec des différences qualitativede@a 9).

Les aidants enfants sont plus jeunes que les cagj¢b5,7 ans contre 74,2 ans en moyenne,
t=18,6 ;p<.0001) et inversement les personnes qu’ils acegment, leurs parents sont plus agés
gue les conjoints aidés par leur compagnon (82 camtre 78,1 ans en moyenne, t=-522;
p<.001). Pour autant les parents aidés par leafants ne semblent pas plus invalides
(t=1,44 ; NS).

Les enfants se font davantage aider par les piofesdsde I'aide a domicile : 20,8 heures d’aide

professionnelle & domicile (ET = 37,2) contre 5¢lures (ET = 6,6) chez les conjoints (t =-3,43 ;
p<.001). De méme ils ont davantage recours a ifuigin (41,9 % contre 25,7 % ;
Khi-deux : 7,786 p<.01). Parallelement les enfants ressentent plus dulpabilité
(t=-3,798 p<.001).

La question de la coléememble étre plus importante chez les enfants.imarnbkion_énervemerte

leur fardeau (t = -3,819p < .001) ainsi que leur niveau de colére t(&iaxi-2) sont plus élevés que
chez les conjoints (+2,32 points en moyenne ; f758;p < .001). En particulier plus les enfants

ressentent de la colére intériorigéeAnger in » ou échelle ECI du Staxi-2 : « je ®a@ul’intérieur

mais ne le montre pas », « je boude / évite les ger garde ma rancune pour moi »), moins ils

sont satisfaits de leur soutien social.

Plus les aidants enfants apportent une didersifiée dans les activités quotidiennes de feuent,
plus ils ressentent d’anxiété £ 0,32 ; z = 3,13 p < .01) et plus leur bien-étre diminue< -0,32 ;
z =3,01 ;p<.05), ce qui n'est pas le cas pour les aidamgoads (pas de lien entre aide apportée

et santé psychique).

Les conjointsont un niveau de _dépressiomyen plus élevé de 3 points (t = 2,5%7<.01) par
rapport aux aidants enfants. Ils subissent une grasde détérioration de leur vie personnelle et
sociale (Bl :t=2,221p<.05 et SCQ : t =4,925;< .0001), mais sont également plus satisfaits
de leur_compétencen tant qu'aidant (t = 3,54%;<.001). De méme ils sont dans I'ensemble
legerement plus satisfaits que les enfants derédation passée avec le proche malade (seulement
1,11 points d’écart sur une échelle de 0 a 10 3,687 ;p<.001). L'aide que les conjoints
apportent a leur proche n’est pas corrélée audardéobal, ni a la santé psychique mais seulement

a leur vie personnelle € 0,30 ;p<.01).
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Tableau 9 : Comparaison entre les aidants conjoistet enfants (t de student)

N=264 Statut de N Moyenne  Ecart-type t p
I'aidant

Age du proche Conjoints 140 78,11 7,46 -5,222 ,000
Enfants 124 82,69 6,72

Invalidité Conjoints 83 26,88 8,07 1,437 ,153
Enfants 73 25,01 8,11

Age de l'aidant Conjoints 140 74,19 7,90 18,655 ,000
Enfants 124 55,65 8,23

Revenus moyens aidant Conjoints 123 31918,70 13187,86 -,039 ,969
Enfants 107 31985,98 13160,56

Ancienneté de l'aide Conjoints 133 529 3,13 1,703 ,090

(en années) Enfants 120 456 3,61

Temps d’aidde/semaine Conjoints 119 4550 41,94 7,081 ,000

(en heures) Enfants 117 14,63 22,21

Taches effectuées Conjoints 119 6,78 2,81 7,598 ,000
Enfants 119 3,92 3,00

Relations antérieures Conjoints 135 8,18 1,97 3,567 ,000
Enfants 123 7,09 281

Relations actuelles Conjoints 129 5,05 3,16 -, 710 478
Enfants 122 534 3,12

Fardeau Conjoints 127 40,85 16,32 1,141 ,255
Enfants 122 38,46 16,75

Bl énervement Conjoints 103 -,26  ,96 -3,819 ,000
Enfants 113 24,98

Bl culpabilité Conjoints 103 -26 ,82 -3,798 ,000
Enfants 113 24 1,09

Bl souci Conjoints 103 , 13 1,01 1,806 ,072
Enfants 113 12,99

Sentiment de compétence | Conjoints 120 12,31 5,48 -,994 ,321
Enfants 111 13,05 6,00

SCQ compétence Conjoints 120 22 ,90 3,548 ,000
Enfants 111 -24 1,05

SCQ vie perso Conjoints 120 30 ,85 4,925 ,000
Enfants 111 -32 1,05

SCQ satisfaction patient Conjoints 120 ,00  ,99 ,074 ,941
Enfants 111 -01 1,01

Disponibilité ssq6 Conjoints 122 13,63 10,13 -,510 ,610
Enfants 117 14,24 8,14

Satisfaction ssq6 Conjoints 100 26,34 6,80 -1,093 ,276
Enfants 110 27,35 6,52

Dépression BDI-2 Conjoints 139 15,40 8,95 2,597 ,010
Enfants 121 12,46 9,28

Anxiété état Conjoints 131 44,48 13,49 1,226 221
Enfants 121 42,40 13,37

Colére état Conjoints 132 17,70 3,80 322 , 748
Enfants 122 17,55 3,90

Bien étre Conjoints 134 20,96 5,59 -,017 ,986
Enfants 124 20,98 6,49
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4.4.3. Effet d’'intéraction du contexte et du statut

Certaines différences tiennent a la fois au std¢utaidant et au contexte dans lequel s’inscrit la
relation d’aide. Nous nous intéresserons au pashag®micile a I'institution pour les enfants puis
pour les conjoints. Nous utilisons a la fois lestde de Student, les ANOVA a 1 facteur et lesstest

r to z de Fisher pour effectuer les comparaisotre é&s groupes.

4.4.3.1. Du domicile a I'institution chez les enfan

Dés le domicile, la_culpabilitést plus élevée chez les enfants que celle dgsict) puis elle
augmente encore apres lI'entrée en institution dichm@ (t = 2,367 p<.05). Autrement dit la
culpabilité des conjoints en institution atteintieveau de celle des enfants a domicile (t NS ;

graphique ci-dessous).

Par ailleurs en institution, la satisfaction pr@mupar le proche augmente. Or, plus les enfants son
satisfaits par la relation avec leur proche, plasréssentent de la culpabilité (SC®= 0,38 ;
p<.01;n=42).

Figure 2 : Moyennes marginales estimées du facteaulpabilité (Bl), N = 264
6
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Par ailleurs I'entrée en institution permet des laretions pour les enfants. Alors qu’au domicile
enfants et conjoints ont un méme niveau de spoir leur proche, en institution le souci les atda
diminue (le facteur souci du Bl baisse; t=2,419<.05) et n'est plus corrélé a l'anxiété
(domicile :r = 0,29 ;p < .05).
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Parallélement I'anxiété des enfants aidants ba&igaiement en institutionm(= 39,68 ; ET 13,1 soit
entre -4,51 et —4,9 points par rapport aux auti@ass sgroupes) mais cette différence n’est
significative (ANOVAp < .05) que par rapport aux conjoints a domicilenées p.71).

Figure 3 : Moyennes marginales estimées du factesouci (Bl), N = 264
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En institution le_soucdes enfants est associé a leur dépressior(43 ;p < .01) ainsi qu’a leur
bien-étre (= -0,36 ;p < .05).

En institution, le_soutien perco’augmente pas en soi mais il est fortement oé@retlx scores
globaux de fardeau (BIr:= -0,68 ;p < .001) et de sentiment de compétence 0,51 ;p < .001).

En particulier plus 'aidant est satisfait du seatgu’il recoit, moins sa vie personnelle se déteéri
(r=-0,48 ;p<.01). Comme au domicile plus le soutien sociatpeles enfants est élevé, plus leur
dépression est basse=(-0,52 ;p<.001) et plus leur bien-étre augmente= 0,57 ; p<.001).
Enfin en institution quand le soutien social peegi éleve, l'anxiété état £ -0,59 ;p<.001/
z=2,54 ;p<.05) et la colére état € -0,37 ;p<.05/z=2,63 p<.01) diminuent, ce qui n'était

pas le cas au domicile.

4.4.3.2. Du domicile a I'institution chez les conjats

Les conjoints a domicile sont ceux qui consacrenplus de temps a lI'aide (ANOVA, annexes
p.71) : en moyenne 54,9 heures d’aide hebdomadéif€s= 43,9). Les 3 autres groupes sont
comparables : 18,2 heures (ET = 24,3) pour Iésnés adultes au domicile (t = 4,359« .001),
16,2 heures (ET= 10,5) chez les conjoints en utgiit et 10,1 heures (ET = 18,3) pour les enfants
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en institution. De méme la détérioration de lapgéesonnellale I'aidant est particulierement élevée

chez les conjoints a domicile (cumul de l'effet dontexte et du statut - annexes p.66). Aprés

I'entrée en institution du proche, la vie persofenele l'aidant s’améliore mais demeure plus

détériorée que celle des enfants (en institutior2 899 ;p < .05 ; a domicile +0,27, NS annexes
p.56-57).

Figure 4 : Moyennes marginales estimées du factedétérioration de la vie personnelle (SCQ), N = 264
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En institution, linvalidité du conjoint malade eglus marquée que celle du parent malade
(t=3,262 ;p<.01), ce qui confirmerait que les conjoints ohtspde réticence a faire entrer leur

proche en institution.

En institution, plus les conjoints se font du sopeur leur proche, plus ils ressentent de la colere

intériorisée (r= 0,44 ; p<.05; z=1,98;p<.05), ce qui nétait pas le cas au domicile.
Contrairement aux enfants le sodeis conjoints ne s’améliore pas apres I'entrémsitution. Au
domicile le souci des conjoints entraine davantdgefardeau globalr& 0,42 ; p<.001), en
particulier des conséquences sur la vie personrddlel’aidant = 0,30 ; p<.05) et de la
dépressionr(= 0,36 ;p < .01). En institution plus les conjoints se sontienoins ils sont satisfait
de leur compétence £ -0,48 ;p < .05) et plus ils ressentent de colere état 0,43 ;p < .05).
Enfin quel que soit le contexte, le souci augmdiaaxiété état des conjoints (& domicile :
r=0,31;p<.05/eninstitutionr = 0,45 ;p < .05).

La satisfaction des conjoints vis-a-vis de leur pétance en tant qu’aidant ne diminue pas
significativement (-0,24 ; t = -1,270 ; NS) (ANOVAannexe p.71), de méme que leur culpabilité

n‘augmente pas significativement (+0,28 ; t = 1,4RE5) apres I'entrée en institution.
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Un changement positjour les aidants conjoints en institution, outaenglioration relative de leur

vie personnelle, est la baissm@gnificative du facteur énervemeanvers le proche (entre -0,67 et
-1,17 par rapport aux trois autres groupes d’aglpANOVAp < .01 ; annexes p. 71).

Figure 5 : Moyennes marginales estimée du facteunérvement (Bl), N = 264
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A domicile, le_soutien social pergles conjoints ne semble avoir absolument aucuheirce sur

leur fardeau et leur santé psychique (aucune etigéln’est observée). En institution par contae, |

satisfaction vis-a-vis du soutien sociale augmeléigerement (+ 2,98 points en moyenne,

ANOVA p<.05; t=-1,975 p=0,051). Par ailleurs, plus les conjoints aidartsnstitution sont

satisfait du soutien qu’ils recoivent, plus ilgs@pvent un bien-étre important£ 0,50 ;p < .01).

En revanche le soutien social percu des conjoiatpas d’influence sur la dépression, I'anxiété et

la colere en institution non plus.

Figure 6 : Moyennes marginales estimées de la dimgaon satisfaction vis-a-vis du soutien (SSQ-6),
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4.5. MODELES D’EQUATIONS STRUCTURALES

45.1. Mise a I'’épreuve du Modéle théorique

Les paramétres du modele et son adéquation santéest par le logiciel Amos version 7. Les
données manquantes sont imputées par l'algorithmié IRformation Maximum Likelihood
(FIML).

La construction du modeéle

Analyses préliminaires

Nos résultats précédents confirmant les donnéésldérature quant au poids de I'anxiété-trait su

la santé psychique des aidants, nous avons d’atmrstruit un modeéle intégrant cet antécédent.
Mais alors nous avons constaté un effet massifséntales autres antécédents. Les mesures
d’anxiété trait et état étant fortement corréléassmous sommes interrogeés sur leur différenciation
réelle : 'anxiété trait n’est-elle pas contamirgge les réponses a I'échelle d’anxiété état d’autan
gue la passation a lieu au méme moment ? Si lesisatlu modele intégrant I'anxiété trait étaient
correctes pour I'ensemble de I'échantillon, sa waleformative était tres réduite et les différesce
entre les quatre sous-groupes n'apparaissaientGuasperet al, (2008) ayant eu des difficultés

comparables, nous avons renoncé a intégrer I'aniigit dans notre modele.
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Le modéle testé

Figure 7 : Modeéle Testé

Aide vie courante « Culpabilit¢ | "\
N\
)\
// \\\
- - ~
Satisfaction [‘ AN
. ~ AN
Compétence — \y
Colere
intériorisée
"/ Détérioration
) ¥ Vie Personnelle '
Revenus aidant / N\ “ /
/ . \ /
Relations AV /) Bien-étre
antérieures ) “ .
.| Soutien percu P %

Note de lecture: un rectangle représente une variable ; une dlagtidirectionnelle représente I'effet
explicatif sur une variable dépendante (mesuré&iparefficient de piste) ; une double fleche cqroes
a la corrélation entre deux variables.

Certains paramétres initialement supposés ontedit®s d’'une version antérieure du modele car
non significatifs dans I'échantillon global maissaudans les quatres groupes d’aidants. C’estsle ca
des effets directs des revenus et de l'aide queotite sur les deux variables criteres bien-étre et
dépression. En revanche dans le modele tel qu’'présenté et testé, 'ensemble des parametres ne
sont pas significatifs pour tous les groupes. Danssouci de clareté, seuls les paramétres
significatifs sont reportés sur les figures 3 allGstrant les coefficients de pistes pour chaque

groupe d’aidants.

Les qualités du modeéle

Le modele présenté, lorsqu’il est testé pour I'é@thian global, ne converge pas. Bien que
'ensemble des parametres soient significatifs, deanées dans I'ensemble de I'échantillon ne
correspondent pas au modeéle théorique, soit lesriamces observées dans I'échantillon ne
concordent pas avec les covariances théoriques peplulation qu’il cherche a représenter. Nous
pourrions nous demander s'il n'est pas nécessamatiuire les variables statut et contexte, dont
on suppose le poids explicatif sur 'ensemble desables. Aprés cette manipulation, le modéle ne

converge toujours pHs.

142 Etant donné la taille de notre échantillon, I'iigibn de 10 variables est un maximum au-dela duamumin modéle
ne semble converger.
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En revanche lorsque nous testons le modele indépemént dans chaque groupe d’aidants, les
valeurs des indices d’adéquation des données awlen@nt acceptables. Au total le modele
explique 41 % a 52 % de la variance de la dépnesti®6 % a 40 % de la variance du bien-étre

(R2 reportés sur les figures 3 a 6).

Les deux indices d’adéquation retenus afin d’évaleenodele sont le CMIN et le RMSEA. Le
CMIN** indique s'il existe ou pas une différence entsedevariances estimées et observées, soit
entre les données observées et le modéle théotiru€MIN significatif correspond a un écart
entre les données observées et le modele, ce gqgecherchons donc a éviter. Le second indicateur,
le RMSEA (Root Mean Square Error of Approximatiangique au contraire I'ajustement entre les
observés et les estimés : il doit étre le plusigif possible. Ainsi 'adéquation d’'un modele
repose sur un indice CMIN non significatif et aunttaire un RMSEA dont le seuil de significativité

doit étre de préférence inférieur a .05 et dans kesicas inférieur a .08.

Dans le groupe d’enfants adultes aidant leur pagewdiomicile, les valeurs d’adéquation sont
acceptables (CMIN = .098 ; RMSEA = 0,076). Ces valeurs sont plustafiantes dans les autres
groupes : enfants aidant en institution (CMpN:= .560 ; RMSEA = 0,000) ; conjoints aidant a
domicile (CMIN p= .213; RMSEA = 0,000) ; conjoints aidant en ingion (CMIN p= .357 ;
RMSEA = 0,049).

Ainsi 'adéquation des données au modéle, estinie phaque sous-groupe séparément, sont
acceptables (enfants aidants a domicile) ou sed#sfes (trois autres groupes). Bien qu’un modele
effectif pour I'ensemble de I'échantillon elt pesmine synthése, cela pourrait indiquer une
hétérogénéité des processus a I'ceuvre dans lepagola comparaison entre les groupes devrait
permettre de vérifier si le modéle n’'est pas vabdesi I'hétérogénéité dans I'échantillon est telle

gu'il soit difficile de proposer un modele unique.

143 écart entre les données observées et le modélerse distribution dg2. Le CMIN correspond a la minimisation

duy? aussi cet indicateur dépend de la taille dehBédtillon et du degré de liberté (soit le nombregpdeametres
possibles dans le modéle — le nombre de paramggséss). Le second indicateur, le RMSEA, présente au
contraire I'avantage de ne dépendre ni de la taiBel’échantillon: ce qui autorise une comparaistEn
I'adéquation entre des groupes de tailles variBeplus le RMSEA ne pénalise pas les modéles comp|esoit

le nombre de paramétres testés.
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4.5.2. Comparaison entre les groupes : effet du stdatet du contexte

Peut-on attester d'une différence suffisante entles réseaux de causalités entre les

groupes ?

La comparaison des équations structurales entrgrtages est effectuée a l'aide de la fonction
« Multiple Group Analysis » prend appui sur deutinestions de pistes simultanées des matrices de
covariances pour chacun des sous-échantillons.rémipre estimation évalue les coefficients de
piste de facon indépendante dans chaque grougmoide de chaque paramétre est ainsi ajusté aux
données du groupe. La seconde estimation aboutib@aire a un modele contraint dans lequel le
poids des parametres est fixé pour I'échantillomsdaon ensemble sans tenir compte des

différences entre les groupes : autrement ditlespes sont contraints a I'égalité.

Avant de comparer les résultats par groupe, il fiterminer quel modele, du contraint ou du
non contraint, correspond le mieux aux donnéesnnses-nous en mesure de rejeter I'hypothese
d’égalité des parametres entre les groupes ? Nossnwons que la valeur du CMIN passe de la
valeur .142 pour le modele non contraint a .008r peumodele contraint : 'adéquation chute. De
plus lindice RMSEA est plus significatif dans leodele non contraint. Enfin la différence
d’adéquation entre les modeéles est significatiye (006). Nous pouvons donc conclure que le
modéle non contraint, autorisant I'ajustement didpales paramétres du modeéle a chacun des

sous-groupes d’aidants correspond davantage auwnédsrile notre échantillon.

Afin d’étudier plus en détail 'hétérogénéité erlge quatre groupes d’aidants, nous observerons les
parametres présents / absents selon les groupssamssi les difféerences de poids significatives
entre les parametres. Le logiciel, par sa fonctigmairwise parameter comparison », permet de
comparer deux a deux les parametres (toute valmamle supérieure a 2 indiquant une différence
de poids significative). Ceci afin de tester I'hfipese d'un effet modérateur du statut et du coatext
sur I'impact de la situation d’aide sur la santgghéque de 'aidant. Nous décrirons également les
effets directs et indirects des antécédents, pe&ntetI'identifier la présence ou l'absence de

médiatisation (hypothese générale). Enfin nousrebsens les quelques invariants du modele.
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Figure 8 : Coefficients de pistes standardisés estés par AMOS
sur I'échantillon Enfants aidants au Domicile (N =72) — modéle non contraint
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Note de lecture: Les fleches pleines indiquent que le paramedtesignificatif ap < .05. Les fleches en
pointillés indiquent que le paramétre est signiffica p < .10 Les valeurs accolées aux terminaisons des
fleches unidirectionelles correspondent au valstmadardisées coefficients de pisig. Par exemple, la
valeur .48 de la fleche allant de 'aide a la dététion de la vie personnelle signifie que la dération de

la vie personnelle augmente de 0,48 écart-typeylerde soutien pergu croit d'un écart-type. Lesuwed
accolées aux double fleches correspondent a ddficmrd de corrélation r). Les rectangles hachurés
correspondent aux variables indépendantes ou miédmin’ayant pas d'effet significatif sur les \abies
critéres dans le sous-groupe.

Figure 9 : Coefficients de pistes standardisés esités par AMOS
sur I'échantillon Enfants aidants en Institution (N = 52) — modéle non contraint
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Note de lecture: Les fleches pleines indiquent que le paramédtesignificatif ap < .05. Les fleches en
pointillés indiquent que le paramétre est signiffica p < .10 Les valeurs accolées aux terminaisons des
fleches unidirectionelles correspondent au valstasdardisées coefficients de pisge. Par exemple, la
valeur .33 de la fleche allant du soutien percu béen-étre signifie que le bien-étre augmente de
0,33 écart-type lorsque le soutien pergu croit dasart-type. Les valeurs accolées aux double feeche
correspondent & des coefficient de corrélation I(es rectangles hachurés correspondent aux \esiab
indépendantes ou médiatrices n'ayant pas d’'effgifitatif sur les variables criteres dans le sgrmipe.
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Figure 10 : Coefficients de pistes standardisés aats par AMOS
sur I'échantillon Conjoints aidants au Domicile (N= 104) — modéle non contraint
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Note de lecture: Les fleches pleines indiquent que le paramédtesignificatif ap < .05. Les fleches en
pointillés indiquent que le paramétre est signiffica p < .10 Les valeurs accolées aux terminaisons des
fleches unidirectionelles correspondent au valstasdardisées coefficients de pisie. Par exemple, la
valeur .47 de la fleche allant de la détérioratam la vie personnelle & la dépression signifie ue
dépression augmente de 0,47 écart-type lorsquété&ioration de la vie personnelle croit d’'un étgoe.

Les valeurs accolées aux double fleches corresporidees coefficient de corrélatior).(Les rectangles
hachurés correspondent aux variables indépendantesédiatrices n'ayant pas d’effet significatif des
variables critéres dans le sous-groupe.

Figure 11 : Coefficients de pistes standardiséstasés par AMOS
sur I'échantillon Conjoints aidants en Institution (N = 36) — modele non contraint

Aide vie courante c Ipakfi/y/ R
\ N\
38 -45)
/§a' faction, | R=.45
29y mpétence L
Colere | - SCR
intériorisée i i diclle]
YAV Déteérioration »39 \‘v.
324 ‘
’R%'W Vie Personnelle -5,
_ 38 24 (/'
Relations | Bien-étre
antérieures ] ¢ o
Soutien pergu 54 T
R=.34

Note de lecture: Les fleches pleines indiquent que le paramédtesignificatif ap < .05. Les fleches en
pointillés indiquent que le paramétre est significa p < .10 Les valeurs accolées aux terminaisons des
fleches unidirectionelles correspondent au valstmadardisées coefficients de pisig. Par exemple, la
valeur .54 de la fleche allant du soutien percub@n-étre signifie que le bien-étre augmente det 0,5
écart-type lorsque le soutien percu croit d'un tggre. Les valeurs accolées aux double fleches
correspondent a des coefficient de corrélation I(es rectangles hachurés correspondent aux Vesiab
indépendantes ou médiatrices n'ayant pas d’effgiifstatif sur les variables critéres dans le sgumipe.
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Tableau 10 : Effets standardisés directs, indirestet totaux des variables du modeéle
sur la dépression et le bien-étre des aidants paoss groupe.

Enfants Enfants Conjoints Conjoints
Domicile Institution Domicile Institution
(n=72) (n =52) (n=104) (n =36)
Effets Effets Effets Effets
. Di In T Di In T Di In T Di In Tot
VIVar|abIes>VD re di ot re di ot re di ot re di au
ct re au | ct re au | ct re au | ct re X
s ct X S ct X s ct X S ct
S S S S
Dépression R2= 41 R2=.52 R2= .48 R2= .45
Revenus aidant - -1 -.10 | - -17 | -17 - -15| -15| - ns ns
Aide quotidienne - 5| .15 - 10 | .10 - .00 | .00 - A2 | 12
Colere intériorisée .24 1§ 42 | ns 241 .24 | ns .07 | .07 | .46 ns 46
Relations passées - n{ ns ns ns | ns ns | -.04| -04| ns ns | ns
Culpabilité ns - | ns | .30 - .30 | .37 - .37 | ns - ns
Détérioration vie 31 -1 .31 | .26 - .26 | .47 - A7 | .39 - .39
Compétence -.27 -| -.27 | ns - ns | -.16 - -16 | ns - ns
Soutien percu -.16 -1 -16 | -.29 - -29 | ns - ns ns - ns
Bien-étre R2 = .40 R2=.34 R2= .26 R2=.34
Revenus aidant - A4 .14 - 27 | .27 - 10 | .10 - ns ns
Aide quotidienne - -.170 -.10 - ns ns - -.09 | -.09 - ns ns
Colére intériorisée -28 -1y -41| ns | -.16| -.16 | -.23| -.09| -.32 | ns ns ns
Relations passées .2b n .25 | ns ns | ns ns ns | ns | .24 ns | .24
Culpabilité ns - ns ns - ns ns - ns ns - ns
Détérioration vie -.21 -1 -21| ns - ns | -.37 - -37| ns - ns
Compétence ns -| ns ns - ns ns - ns ns - ns
Soutien pergu .33 -] .33 | .46 - 46 | ns - ns | .54 - 54

Note de lecture: ne sont reportés dans ce tableau que les pasmségnificatifs f < .10). Les paramétres
non significatifs sont marqués d’'un « ns ». Lestsicorrespondent aux parameétres non testés. Eiurss
ou de plusieurs piste non significative I'effetiiett, correspondant a la multiplication des coéffits des
pistes menant de la VI a la VD, est recalculé dene@ue I'effet total (addition des effets directs e
indirects). Si plusieurs chemins sont possiblesadditionne les effets indirects de ces différeveiges
menant a la VD. Le total de la variance expliqu&® gar VD et par groupe est rappelé.

45.2.1. Les invariants dans les processus du ssafes aidants

Effets indirects de I'aide sur la dépression

Dans I'ensemble des groupes nous observons que Bpportée par I'aidant explique en partie la

détérioration de sa vie personnelle et sodietefficients de pistes oscillant entre .24 e)..A8son
tour la détérioration de la vie personnelle dedBat influence son niveau de dépression
(coefficients de pistes entre .26 et .47), tandis kpide familiale seule n’a pas d’effet direct $a
dépression. Bien que l'effet indirect de l'aidetsmipérieur a son effet direct, la corrélation entr
aide et dépression n’est pas significative : naipouvons donc pas parler de médiation de I'effet
de l'aide par la détérioration de la vie persormell sociale mais seulement d’effet indirect. Le

poids de cet effet indirect, produit des coeffitsede pistes « aide vers vie personnelle » et « vie
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personnelle vers dépression » varie entre .1(Gbetelbn le groupe d’aidants considéré.

A I'exception du groupe des conjoints en institatims), nous observons des effets indirects des
revenus soit plus les revenus sont élevés, plus ils amgemé indirectement le bien-étre
(de .10 a .27) tandis que la dépression baisselde -.17) (tableau 10).

Les variables colere intériorisée qualité des relatiorentérieurement a la maladie du proche, ont

tantot des effets directs, tantét indirects, lesxdensemble ou méme aucun, selon le groupe

d’aidant et la variable dépendante concernés.

4.5.2.2. Influence du statut de I'aidant et du comixte de I'aide sur le stress

percu

Pour cette partie nous nous appuierons sur la méseu I'absence des parametres selon les
groupes (figures 3 a 6), le poids des effets direstt indirects (tableau 8) ainsi que sur les
comparaisons des pistes deux a deux. Les compasgisw paires de pistes sont limitées : la taille
de nos échantillons fait que 6 pistes seulement significativement différentes d’'un groupe a

'autre (5 approchent du seuil). Néanmoins toutes difféerences sauf une sont repérables a

I'examen visuel des graphiques.

Notons d’emblée une forte variation du nombre daligteurs pour la santé psychique d’'un groupe
a l'autre : 4 prédicteurs (effets directs) chezdegjoints aidants en institution contre 8 chez les

aidants enfants a domicile. De méme le nombre tigtgdistes varie respectivement entre 7 et 14.

Observons plus en détail ces variations entreriaspgs.

Les médiateurs

L'impact de la détérioration de la vie personnellesocialede I'aidant varie selon le contexte. Au

domicile plus la détérioration de la vie persormell sociale augmente, plus le bien-étre des adant
enfants (-.21) et conjoints (-.37) diminue. La personnelle de I'aidant est par ailleurs influencée

par la colére intériorisée (.20}, En institution, la colére intériorisée n'influenpas la détérioration

44 Au domicile, la colére intériorisée a un effetedir sur le bien-étre (enfants : -.28 ; conjoint23) mais aussi
indirect via la détérioration de la vie personneldel'aidant (enfants : -.13 ; conjoints : -.09ftet direct étant
plus fort que l'effet indirect, la détérioration nenstitue pas un médiateur de I'effet de la colét@riorisée sur
le bien-étre des aidants a domicile.
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de la vie personnelle et sociale de l'aidant, djet@méme n’a pas d’influence sur le bien-étre globa

des aidants mais seulement sur la dépression.

La détérioration de la vie de I'aidant varie égatetnen fonction du statut de I'aidant. Ce facteur a
un poids plus important sur la santé psychique desjoints que sur celle des enfants,
indépendamment du contexte : I'effet de la détation de la vie personnelle sur la dépression est
plus fort chez les conjoints en institution (.39Y) papport aux enfants & domicile (.31). Néanmoins
chez les enfants aidants a domicile la détérianadi® la vie personnelle et sociale médiatise leffe

de l'aide sur le bien-étre.

La combinaison des effets du contexte et du staiutjue ce sont les conjoints a domicile pour qui
la détérioration de la vie personnelle et socialeada fois la plus élevée et la plus influentelau
dépression (.47). Cette différence de poids esiifgigtive par rapport aux enfants quel que soit le
contexte mais pas par rapport aux conjoints eitutisih (comparaison deux a deux des coefficients
de pistes). De plus, la détérioration de la viespenelle médiatise I'impact de la colere intériéeis
sur la dépressidff des conjoints aidants & domicile : I'effet direfe la colére intériorisée est
devenu non significatif dans ce groupe. Enfin clesteul groupe dans lequel la détérioration de la
vie de l'aidant est détérminé par les revenus (.32)

La culpabilitédans la relation d’aide a un effet sur la dépmsslans deux groupes d’aidants.
Premierement dans le groupe d’enfants aidantsstituition la culpabilité atteint son niveau le plus
élevé et médiatise I'effet de la colére intériceiséir la dépression : plus I'enfant aidant resdera
colére intériorisée plus il se culpabilise (.48)luys sa culpabilité s’intensifie, plus son niveau d
dépression augmente (.30), pour autant la coldegiagnisée n'a pas dinfluence directe sur la
dépression. Deuxiemement la culpabilité des cotgyaidants a domicile augmente leur niveau de
dépression (.37), ce qui est plus surprenant peistpgst dans ce groupe que le niveau de culpabilité
est le plus bas. Par ailleurs la culpabilité de casjoints est tempérée par l'aide apportée au
proche (-.20).

La satisfaction de l'aidant vis-a-vis de sa compéta un effet sur la dépression uniquement a
domicile et non en institution. Chez les conjoigitdants a domicile le sentiment de compétence est
influencé positivement par l'aide apportée au peoeinsi que la qualitde la relation avant la

maladié*®

145 La corrélation entre la colére intériorisétaatépression chez les conjoints & domicile es0,25 ;p < .05.

146 La corrélation entre aide familiale et dép@ssi’'étant pas significative dans ce groupe lsfattion vis-a-vis de
sa compétence en tant qu’aidant ne peut étre gatie médiateur.
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Les antécédents

Selon les situations certains antécédents comnoelée intériorisée et la qualité de la relation
antérieure, peuvent avoir des effets directs swal#é psychique. D’autres antécédents n'ont que

des effets indirects sur la santé psychique : ¢éesas des revenus et de I'aide familiale.

Les revenussont médiatisés par les composantes qui ont Is glimpact sur le bien-étre des
aidants, soit la détérioration de la vie persomneliez les conjoints a domicile (-.37), le soutien

percu chez les enfants a domicile (.33) comme gtitution (.46).

Plus les aidants enfants ont des revenus élev@ssiifs apportent d’aide a leur parent ageé (-186 a
domicile ; -.51 en institution) et plus ils sontistaits de leur soutien social (.30 a domicild9 en
institution). Les revenus des aidants enfants oneffiet indirect important sur leurs niveaux de

bien-étre (.14 a domicile ; .27 en institutionjletdépression (-.10 & domicile ; -.17 en institytio

Chez les conjoints a domicile, plus les revenus étavés, moins leur vie personnelle et sociale ne
se détériore (-.32) et indirectement plus leur ffigr augmente (.10) tandis que leur niveau de
dépression diminue (-.15). Chez les conjoints aglan institution les revenus ne sont associés a

aucune autre variable.

L' aide apportée au proche entraine une détérioratiora déel personnelle et sociale de l'aidant.
Mais chez les conjoints l'aide revét un caracténgudier : plus les conjoints apportent leur aide,
plus ils sont satisfaits de leur compétence en garaidant a domicile (.24) et plus encore en
institution (.38). L'aide ayant alors des conséqesna la fois positives et négatives, son effet
indirect sur la santé psychique de I'aidant se derifte. En particulier, chez les conjoints aidaats
domicile les effets indirects de l'aide sont éduifis par les différentes composantes du stress
percu : plus le conjoint apporte son aide, d’'unécibtressent moins de culpabilité et plus de
satisfaction dans son réle d’aidant, d'un autreé <t vie personnelle et sociale se réduit. In fine
I'effet indirect de l'aide sur la dépression estl (OO0 : les effets indirects positifs et négatifs
s’annulent). Par contre l'aide diminue indirectetrerbien-étre de l'aidant (-.23).

La colere intérioriséa des effets trés variés, directs et indirectendes groupes. Chez les enfants

a domicile la colere a un double effet trés imputdirect et indirect sur le bien-étre (effet tota
41) et la dépression (effet total : .42). Chez déefants en institution les effets de la colere
intériorisée sont indirects uniquement (bien-ét:d&6 ; dépression : .24). Chez les conjoints d&lan
en institution la colére intériorisée a un effatedt massif sur la dépression (.46) et moyen sur le

bien-étre (-.24). Chez les conjoints a domicildfée de la colere intériorisée est direct sur le
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bien-étre (-.23) et sur la dépression (.07) ilneétliatisé par la détérioration de la vie persoensl

sociale.

La qualité de la relation antérieun&a que peu d'effets indirects : seulement -.0dlgwWépression

des conjoints a domicile. En revanche plus lediogla passées sont jugées satisfaisantes par les
enfants aidants a domicile et les conjoints aidamtsinstitution, plus leur bien-étre s’accroit

(respectivement .25 et .24).

4.5.2.3. Influence du statut de l'aidant et du comixte de l'aide sur le

soutien percu

L'effet de la_satisfaction vis-a-vis du soutien isbpercusur le bien-étre comme la dépression varie

a la fois selon le contexte et le statut de I'aidan

En fonction du statut d’abord, chez les conjoietsdutien social percu n’est influencé par aucune
autre variable. Chez les enfants le soutien sqmatu est expliqué par deux autres variables
indépendantes. Plus les enfants éprouvent de éaecwitériorisée, moins ils sont satisfaits visis-v
du soutien social (-.27 a domicile ; -.34 en ingiin). Inversement, plus ils ont des revenus &gve
plus ils sont satisfaits de leur soutien socid (8 domicile et .49 en institution). Le soutiecial

des enfants aidants, influencé de fagcon contrairdapcolere intériorisée et les revenus, déterraine

son tour une part du bien-étre mais aussi de leedéjon.

Le soutien social percu dépend également du cantkxt’aide : son impact sur la santé psychique
des aidants est plus important en institution. Alleffet maximal du soutien social percu est
observé chez les enfants aidants en institutida féis sur leur niveau de bien-étre (.46) maisaus
sur leur niveau de dépression (-.29) : dans cittaet®n, le soutien social percu médiatise I'etfet

la colére intériorisé8’ sur la dépression ainsi que l'effet des revéfiusur le bien-étre et la

dépression.

Chez les enfants aidants a domicile le soutienabqm@rcu meédiatise également les effets des
revenus sur le bien-étf@ (.33). Il diminue la dépression (-.16), mais daes proportions plus

modestes (les coefficients sont moindres et laepissoutien— dépression » est significative

47 Dans le groupe d’ enfants aidants en institutioodlére intériorisée est corrélée a la dépregsiorD,47 ;p < .001).

148 Dans le groupe d’ enfants aidants en institut@nrevenus sont corrélés & la dépressien-0,56 ;p < .001) et au
bien-étre (= 0,51 ;p < .001).

149 Dans le groupe d’enfants aidants a domicile, éagitre est corrélé aux revenus (0,50 ;p < .001).
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seulement @ < .10 au lieu de < .05).

Chez les conjoints aidants I'effet du soutien estoee plus contrasté : a domicile le soutien social
percu n'a absolument aucun effet sur le bien-&is¢ €t la dépression (ns), alors gu’en instituteon

soutien social percu améliore fortement le biee-@&s conjoints (.54).

Nous avons donc vu que les réseaux de causalifésedt significativement selon les groupes. Des
différences existent a la fois selon le statutedrs le contexte d’ou I'intérét de travailler stes
guatre modalités. Ni les variables indépendantdssrvariables intermédiaires influencant la santé

psychique ne sont les mémes selon le groupe disidansideré.

Au-dela des stricts effets du contexte et du sta@itnombreuses différences dans le processus de
stress caractérisent la dynamique propre a chaguapg d’aidants. Nous concluons donc la
présentation des résultats de I'étude en résuneaquicfait la particularité du stress dans chaque

groupe d'aidant : quelles difficultés et ressounpesr les différents aidants ?

4.5.2.4. Résumé des spécificités de chague groupe

Dans le groupe des enfants aidants a domieil@en-étre comme la dépression sont relativement

bien expliqués (respectivement R2 = .40 et R2 35 etlrecoivent chacun l'influence de quatre
prédicteurs, dont trois communs. Les effets négadtfla détérioration de la vie personnelle etade |
colere intériorisée sur la santé psychique demtsdenfants a domicile est contre-balancée par les
effets positifs du soutien social percu. Outre tres facteurs, plus la relation antérieure avec le
proche est satisfaisante, plus le bien-étre augm®e méme plus l'aidant enfant a domicile est
satisfait de sa compétence dans son réle, plusépeeskion est atténuée. Malgré ces facteurs
positifs, la colére intériorisée, de par ses eféeta fois directs et indirects demeure le prédicte
ayant le plus de poids sur la dépression et le-®ien des enfants accompagnant leur parent a

domicile.

Dans le groupe d’enfants aidants en institytlarculpabilité et la détérioration de la vie memselle

augmentent la dépression. La culpabilité est eet ddf plus élevée dans ce groupe, ou elle est
alimentée par la colere intériorisée (.48). En neb@ les enfants aidants en institution bénéficient
d’'un effet protecteur du soutien social percu m@lesé par rapport aux autres groupes. L'effet du
soutien percu sur la dépression est de méme inmpertque celui de la culpabilité et supérieur a

I'effet total de la coléere intériorisée. Le soutieocial percu est le seul prédicteur du bien-étire :
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équilibre les effets indirects contraires de laeoelintériorisée et des revenus, expliquant ainsi
34 % de la variance du bien-étre des enfants adaminstitution. Au total 52 % de la variance de
la dépression est expliquée par les effets dirdgtstress percu et du soutien percu ainsi que les

effets indirects de la colere intériorisée et dale.

Le facteur ayant le plus d’importance dans le geoule conjoints aidants a domiciést la

détérioration de leur vie personnelle et sociale facteur atteint le niveau le plus élevé et defe

plus important sur la dépression (.47) et le biea-§.37). Cette composante est elle-méme
détérminée par trois antécedents dans le modéami@rement la détérioration de la vie personnelle
et sociale de 'aidant médiatise I'effet négatifsdecolére intériorisée sur la dépression. Ce past

le cas pour le bien-étre qui subit surtout uneumrice directe de la colére intériorisée (-.23).
Deuxiémement la détérioration de la vie de l'aidangmente avec I'aide apportée au proche (.24).
Néanmoins les effets indirects de l'aide sur lardggion, via les différentes composantes du stress
percu, s’annulent : plus l'aide augmente, plusubpabilité diminue (-.20) et plus le sentiment de
compétence, renforcé par ailleurs par la qualité agations antérieures entre les époux (.25)
s’éleve également (.24). Au total, les prédictenégatifs aggravant la dépression, ont bien plus de
poids que les facteurs positifs, d’autant que letisn social percu est complétement inefficace a
améliorer la santé psychique dans ce groupe. €ro&inent la vie personnelle de l'aidant est
surtout déterminée par ses revenus (-.32), quiuangffet indirect sur la dépression (-.15) et le
bien-étre (.10), ce qui montre I'importance de dsgy de moyens suffisants pour assumer

I'accompagnement d’un conjoint handicapé.

Le groupe de conjoints aidants en institutesh le seul dans lequel la congruence entre pietdiet

critére selon leur valence est strictement respeetées deux dimensions positive et négative de la
santé psychique, soit bien-étre et dépression,fedetnent et inversement corrélées (-.59). 45 % de
la variance de la dépression et 34 % de celle da-&ire sont expliquées par deux variables
chacune. La colére intériorisée est le détermitantlus important de la dépression (.46). Par
ailleurs la détérioration de la vie personnelleatiale des conjoints s’améliore un peu avec l&mntr
en institution du proche, mais elle demeure élesEenaintient son influence négative sur la
dépression (.39). Le bien-étre des conjoints aglamt institution augmente fortement avec la
satisfaction vis-a-vis du soutien social (.54), poidicteur le plus fort, mais aussi grace a ldigua

des relations antérieures avec le conjoint (.24).
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partie :
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5.1. APPORTS ET LIMITES DE L'ETUDE

Apres un rappel des objectifs et des résultats pensemble des aidants, nous examinerons les
hypothéses et indiquerons les limites de I'étudeamment au niveau de la méthodologie et
I'interprétation qui peut en étre faite.

Ensuite nous positionnerons nos résultats quaatatermination de la santé psychique des aidants
au regard de la littérature. Nous nous intéressedida situation des aidants dans leur ensembde pui
de facon plus spécifique selon le contexte d’héaent du proche et le statut de l'aidant.
L'appréhension des difficultés de I'aidant nousduwira & nous interroger sur les mesures du stress

des aidants, en particulier la pertinence du camefpardeau.

Enfin nous conclurons ce travail sur la questiorsautien percu et de l'aide aux aidants.

5.1.1. Objectifs et résultats

Cette étude vise a mieux comprendre linfluencepeetve des composantes du fardeau et du
sentiment de compétence ainsi que du soutien speigl sur la santé psychique de l'aidant en

fonction du contexte d’hébergement du proche dietiude parenté.

Nous avons d’'abord constaté l'importance de la Ipsywrbidité des aidants, soit des niveaux
moyens de dépression et d’anxiété état supériéss gue des niveaux de bien-étre et de soutien
social percu inférieurs aux normes observées dass pbpulations standards. Le risque de

dépression concerne 56,8% des participants.

Ensuite nous avons vérifié la structure du quesagr du Sentiment de Compétence dans une
population d’aidants francais mais aussi étudiédiezensions de I'échelle de fardeau Bl dans le
contexte de l'institution. La composante détérioratie la vie personnelle et socialke I'aidant est

commune aux deux outils.

Concernant le fardeau trois autres dimensionsnmdiet notre attention. La culpabilitpointée
dans la précédente étude d’Anket al (2005). L'énervementcorrespondant au « fardeau
psychologique », requalifié en raison des itemslguomposent, soit la tension et la nervosité en

présence du proche. Une dimension complémentajparaj également : le_souéprouvé par
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I'aidant, reflétant plutét les affects anxieux démselation d’aide, I'inquiétude pour le proche.

Concernant les aspects positifs de la relationdd)ales deux composantes du sentiment de

compétence, soit la satisfaction dans son rélaldfdiou vis-a-vis de sa compétentaidant, et la

satisfaction procurée par le procdent toutes deux confirmées.

Nous avons considéré au départ que ces dimensioriardeau et du sentiment de compétence
constituaient autant de composantes du stress jgergiaidant, soit des variables corrélées a la
santé psychique. Mais contrairement a nos attéedeteux dimensions énervementfardeau et la

satisfaction procurée par le proctie sentiment de compétence, ne sont pas liéesndioces de

santé psychique dans notre étude.

Afin de compléter les modeéles explicatifs de latéamsychique des aidants dans la littérature
(Harper et Lund, 1990 ; Lawtoet al, 1991 ; Clyburnet al, 2000 ; Hilgemaret al, 2009), nous
avons proposé un modéle incluant les dimensiorfardieau et du sentiment de compétence plutot
gue leurs scores globaux, et ce modele a étédiestdtanément dans quatre groupes d’aidants : des
conjoints aidant leur proche a domicile, des ewfatlant leur proche a domicile, des conjoints
aidant leur proche en institution et des enfardardileur proche en institution. Ainsi nous avouas p
observer l'effet du lien de parenté et du mode logngement sur la dynamique des processus du

stress de l'aidant et leur résultante en termead&gsychique.

Ce travail nous a permis de tester trois hypothases concernant le processus de stress chez les

aidants en général et deux plus spécifiques ayaihbiux effets du contexte et du statut de 'aide.
Hypothése générale :

* Chez tous les aidants 'aide familiale devraibawn effet indirect sur la santé psychique via le
composantes du stress percu, soit la détériordgoia vie personnelle de l'aidant, la culpabilité e

la satisfaction vis-a-vis de sa compétence.

L'hypothese générale concerne I'effet médiateustdess percu sur la relation entre I'aide familiale

et la santé psychique des aidants.
Hypotheses spécifiques :

* La nature du fardeau et I'impact de ses dimerssi@spectives sur la santé psychique devraient
varier selon son lien de parenté (conjoint/enfastt)le mode d’hébergement de son proche

(domicile/institution).
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* Le soutien social percu exerce un impact différeur la santé psychique des aidants selon le
statut d’enfant ou conjoint et le contexte d’héleengnt du proche au domicile ou en institution :
I'effet du soutien percu est trés réduit chez lesjaints aidants leur proche au domicile et accru

chez les enfants aidants leur proche en institution

Les hypothéses spécifiques concernent l'effet nmaidér du statut de l'aidant et du contexte

d’hébergement du proche sur les relations entsgréss percu et la santé psychique.

5.1.2. Examen des hypothéses

Hypothése 1 : Chez tous les aidants I'aide fam#iadevrait avoir un effet indirect sur la
santé psychique via les composantes du stress pl&iérioration de la vie personnelle de

I'aidant, culpabilité et satisfaction vis-a-vis d&a compétence).

L'impossibilité d’établir un modéle d’équations wgtturales pour I'ensemble des aidants ne nous
permet pas de vérifier I'effet indirect de I'aidér $a santé psychique via les dimensions du fardeau

et du sentiment de compétence.

En revanche cette hypothése est vérifiee partielierau sein des modeles établis pour les sous-
groupes daidants : les enfants et les conjoint®rapagnant leur proche au domicile ou en

institution.

Pour I'ensemble les quatre sous-groupes d’aiddaidel familiale a un effet indirect sur la

dépression des aidants via la détérioration deespersonnelle et sociale.

Chez les conjoints aidants a domicile, I'aide defgeant des effets indirects via la culpabilitéaet |

satisfaction vis-a-vis de sa compétence.

Hypothése 2 : La nature du fardeau et I'impact dessdimensions respectives sur la santé
psychique devraient varier selon son lien de pagenfconjoint/enfant) et le mode

d’hébergement de son proche (domicile/institution).

Le niveau des composantes du stress percu

Nous observons d’abord des variations de la naluifardeau en fonction du contexte I'aide.

Au domicile le fardeau global est un peu plus élevé, en péidicla détérioration de la vie
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personnelle et sociale ainsi que I'énervementalddnt.
En institutionla culpabilité mais aussi la satisfaction procyséele proche augmentent.

Ce dernier résultat inattendu s'explique par lamfdation des items composant le facteur
satisfaction procurée par le proche : « mon praie de la sorte pour me manipuler / pour me
contrarier / pour obtenir ce qu'il veut ». Ces msipons refletent davantage I'attribution au peoch
d'intentions hostiles par l'aidant. Lorsque le pgoentre en institution, nous pouvons penser que
son handicap est plus évident et que son compontemest plus interprété comme une intention

hostile mais bien comme une manifestation de ladial

Des variations de niveaux des composantes du §teess relatif a la situation d'aide existent aussi

en fonction du statude 'aidant.

Les enfantgessentent plus de culpabilité et d’énervementlgsi€onjoints ces derniers souffrent
guant a eux davantage de la détérioration de leyparsonnelle et sociale mais ils ont un sentiment

de satisfaction plus élevé concernant leur comgéten

Si nous tenons compte simultanément du lien denpaet du mode d’hébergement du proche, il
apparait que la détérioration de la vie personretlkociale est particulierement importante dans le
groupe de conjoints aidants a domicile tandis gueulpabilité est la plus élevée dans le groupe

d’enfants aidants a domicile.

Les variations des relations entre les composatitiestress percu et la santé psychique

Outre les différences de nature du stress perqus nbservons également une variation des liens

entre les composantes du stress percu et la ssytBigue des aidants selon les groupes concernés :
les enfants aidant un parent a domicile, les catgahidant leur partenaire a domicile, les enfants

aidant un parent en institution, les conjoints aidaur partenaire en institution.
A domicile

Contrairement a nos hypotheses plus les enfadent un parent & domicile sont satisfaits de leu
compétence, plus la dépression diminue : cettaioplast plus forte que chez les conjoints. Au

contraire, la culpabilité n’est pas associée &farekssion.

Chez les_conjoints aidants a domicdemme nous l'avions supposé, la détérioration al@id

personnelle et sociale a un poids plus importamt laudépression par rapport aux enfants.
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Néanmoins la culpabilité est aussi associée ageedsion, ce qui est contraire a nos hypothéses.

En institution

Chez les enfants comme les conjoints ayant un prechinstitution, plus la vie personnelle et
sociale est détériorée, plus la dépression estriamte. Nous avions postulé au contraire que cette
relation entre la santé psychique et la détériamatie la vie personnelle serait moins forte en

institution.

Chez les enfants aidant un parent en instituteooulpabilité est comme attendue fortementaide

dépression.

Mais contrairement & nos hypotheses, chez les iotsjdont le partenaire vit en institutida

dépression n’est pas associée a la culpabilité.

Globalement nous pouvons confirmer l'effet du catee (domicile/institution) et du statut
de l'aidant (conjoint/enfant) sur les niveadrs différentes composantes du stress perculasoit
détérioration de la vie personnelle, la culpabiktéla satisfaction vis-a-vis de la compétence

d’aidant, et leur relatioavec la santé psychique.

Nous détaillerons par la suite pour chaque souspgra’aidant 'ensemble des facteurs explicatifs

de la santé psychique.

Hypothése 3 -Le soutien social percu exerce un impact différesur la santé psychique
des aidants selon le statut d’enfant ou conjointletcontexte d’hébergement du proche au
domicile ou en institution : I'effet du soutien peu est treés réduit chez les conjoints aidant

leur proche au domicile et accru chez les enfanidamt leur proche en institution.

Dans I'échantillon global, la satisfaction vis-&\wu soutien social percu est certes corrélée a un
meilleur bien-étre mais pas aux autres indicatdersanté psychique : cela va dans le sens de la
congruence mais montre dans le méme temps quefferpmtecteur est limité. Concernant la

dimension disponibilité du soutien social percu sx\@ouvons avoir davantage de doutes sur son

effet bénéfique étant donné ses liens encore ploke§ avec la santé psychique.

En terme de niveau, la satisfaction vis-a-vis dutisa social percu est plus basse chez les cosjoint
aidants a domicile. L'impact de la satisfaction-aisis du soutien social sur la santé psychique
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varie en fonction du statut et du contexte :

Statut: chez les enfants aidants, plus le soutien s@eetu augmente, plus la dépression

diminue et plus la satisfaction de vie est élevée.

Contexte: chez les aidants en institution, plus le soutiercu augmente, plus la satisfaction

de vie est élevée.

Conformément a notre hypothése l'intensité de lation entre soutien social percu et santé

psychique differe dans chaque sous-groupe d’aidants

Chez les enfants aidant un parent en institutemelation est trés forte entre le soutien pefcies

deux indices de santé psychique.

Chez les enfants aidant un parent a domidéesoutien social percu est associé de facon plus

modérée aux deux indices de satisfaction de \de eepression.

Chez les conjoints dont le partenaire vit en inttin le soutien social percu est trés fortement lié a

la satisfaction de vie mais pas du tout a la d&jas

Chez les conjoints aidants & domidiesoutien social per¢u n’est associé a aucurcende santé

psychique.

Nous pouvons confirmer que le statut et le contexteun effet modérateur sur la relation entre le
soutien social percu et la santé psychique desi@idpour la dimension satisfaction uniqguement) :
cette relation est effectivement inexistante pesrdonjoints a domicile et trés forte pour les etsfa

aidant un parent en institution.
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5.1.3. Limites de I'étude

Les limites de I'étude tiennent d’abord a la présede biais. L’échantillom’est pas représentatif
de I'ensemble de la communauté des aidants. Legipants sont recrutés par I'intermédiaire de
réseaux geérontologiques et d’associations de malatede familles. Leur diversité au plan
socio-démographique, géographique, de I'age, delien de parenté ou du contexte de l'aide,
participe a construire un groupe relativement logg&ne mais les échantillons non issus de la
population générale risquent davantage d’attirsrebetrémes (Schulet al, 1995), c’est-a-dire les
personnes les plus en souffrance ou au contralies @i s’en sortent le mieux, les deux pouvant
souhaiter partager leur expérience. Cela expligupea exemple que les scores de fardeau et de
sentiment de compétence soient respectivementisupeou inférieurs a ceux obtenus dans de
précédentes études (Andrietial, 2003 ; Ankriet al, 2005). La généralisation des résultats est
donc compromise. Cela pose la question de I'acogspaublic, en particulier les plus isolés, n'ayant
pas de contact avec un réseau hospitalier ou wogiason.

Un autre biais concerne les outils employeés : gerit-'origine du constat d'absence d’amélioration
de la santé psychique des aidants dans le cordextestitution ? Par exemple la colére état est
stable entre les groupes du fait de l'effet plancloat souffre sa distribution mais que penser de

son équivalence réelle entre les groupes ?

Ensuite nous avons déja mentionné I'importanceddesées manquantesn particulier concernant

le handicap au plan fonctionnel mais surtout cdigeitpsycho-affectif du patient. Idéalement ces
mesures devraient étre hétéro-évaluées. En cel'sengiéte par voie de questionnaires, si elle
permet de toucher un plus grand nombre d’aidamisnypris les plus isolés, limite fortement notre
champ de recherche. De plus les questionnaireaypoatigmentent le risque d’obtenir des données
manquantes : questionnaires incomplets. Nos coogmpostales, téléphoniques et électroniques
étant transmises certains participants n’ont pagééa nous contacter, afin d’obtenir des précsion
sur les items ou les échelles leur posant quedtlais nous avons pu constater des difficultés pour
les échelles de soutien social SSQ-6 et de fardeau des items manquants accompagnés de
remarques écrites indiquant que le participant gieng pas avoir a répondre a certaines questions

du fait que son proche vivait en institution.

Les choix méthodologiques impliquent également testes. Considérant la catégorie des
« aidants » comme trop généraliste (Pennec, 199%komuvrant des réalités contrastées, une

possibilité de mieux comprendre les difficultés ammrées par ces accompagnants est de les
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distinguer mais cela entraine deux difficultés megs : la réduction de la taille de chaque sous-
échantillon (n =72 ;n=52; n =104 ; n = 36)eethoix des critéres pour la catégorisation. Une
solution consiste a n'étudier qu'une catégoriedardas (Vitalianoet al, 1991 ; Pruchno et Resh,
1989 ; Lévesquet al, 2008 ; Salveet al, 2008), mais alors la comparaison n'est plus plassi
Concernant la catégorisation, nous aurions ausprgndre pour critere la cohabitation (Raccichini
et al, 2009) et/ou le genre, certains auteurs ayantiaiab difféerences de cet ordre en plus de
celles liées au statut (Pruchno et Resch, 1989)ai@e auteurs comme Harper et Lund (1990) sont
allés jusqu’a distinguer sept catégories d’aiddatss leur plan d’étude. In fine, tant de différence
existent et tant de catégories peuvent étre défigieil nous a semblé important de partir d’une
base, d'un modéle commun pour établir notre congamaet apprendre davantage sur le

fonctionnement du processus de stress.

Il est fort possible que les enfants cohabitants (I6) constituent un sous groupe particulier de
méme que les hommes, mais il fallait arréter unixchNous avons choisi d'effectuer notre
comparaison sur la base du statut et du contextepme le suggéraient les travaux
d’Ankri et al. (2005) par exemple mais aussi tous les travaudesumidants en institution : ces

catégories nous semblaient a la fois élémentairfisadement peu comparées.

Nous tenons également a rappeler les limites canoéta méthodologie employée en particulier au
niveau statistique. Les modeles d’équations stratds sont un outil fort intéressant, permettant
d’organiser un ensemble de données de fagon cdbéeerhiérarchisée. Néanmoins une grande
prudence s’'impose quant a I'interprétation qui e faite de ces modéles.

Les coefficients de pistes indiquent I'effet deviiable indépendante sur le critéere lorsque les
autres variables du modéle sont controlées : shégcheur retire ou inclut de nouvelles variables
dans le modele d’équations structurales, celaimetnane certaine instabilité de la force voireale |
significativité des liens entre les variablePe plus les parametres sont qualifiés
de « pistes causales » de facon « abusive » eensy@lisqu’ils ne garantissent aucunement une
relation de cette nature entre les variables materchinent simplement la part de variance
commune : 'augmentation d’'un écart-type de laalala prédictrice correspond a une augmentation

de X écart-type de la variable critére, ou X cqueesl a la valeur du coefficient de piste.

La prudence est d’autant plus recommandée dans catr que nous avons observé la faiblesse du
modele global pour 'ensemble de I'échantilloncdinvient également de considérer les variables
intégrées aux modeles. En effet I'éventuelle gédisatéon des résultats se limite aux variables

opérationnelles employées et non aux concepts alsxglies renvoient. Par exemple la qualité des

relations antérieures renvoie a un item évalué wurcontinuum de zéro a dix points :
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opérationnalisée differemment cette variable asaits doute des effets différents.

De plus toutes les variables ne pouvant étre idesgrcomme les facteurs « souci » et « satisfaction

procurée par le proche », le modéle propose urt geinue parmi d’autres sur les concepts étudiés.

De facon définitive, le renoncement au plan lorgjial limite tout questionnement causal, notre
étude transversale ne nous permet pas d’établirreletions de causalité entre les variables
étudiées, d’autant que le caractere d’'influenceréque modélisé par le paradigme transactionnel

du stress complexifie grandement cette question.

Les modeles structuraux permettent en revanchermtifier dans quelle proportion les différents
facteurs varient ensemble ou pas. Il s’agit de dacdption fine d’'un processus observé a un
moment t, qui renseigne sur le fonctionnement aicgssus de stress. Repérer I'importance d’'une

composante particuliere peut permettre de ciblerintervention.

Pour finir ajoutons que cette description du preassdu stress n’explique au mieux que la moitié
de la variance des variables dépression et sdtmfagde vie. Cela est normal en psychologie, ou la
diversité des déterminants individuels ne saurdasser enfermer le sujet dans un simple modéle

mathématique se voulant synthétique.

Outre les biais, les choix méthodologiques restiigy forcément la recherche : entretiens et

groupes de parole ont enrichi notre questionnenhém, que nous n’'ayons pu les rapporter ici.

C’est en tenant compte de ces réserves que nous pous positionner cette étude par rapport

aux travaux antérieurs et plus récents.
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5.2. STRESS ET SANTE PSYCHIQUE

5.2.1. Antécédents, médiateurs et santé psychigueeghl'ensemble des

aidants

Comment nos résultats se positionnent par rapporipaeécédents modéles explicatifs de la santé

psychiguedes aidants familiaux basés sur le paradigmerdass?

Les indicateurs

Les aspects positifs et négatifs de la santé pgyelsont déterminés difféeremment tout en étant liés
ce qui corrobore les conclusions de Lawsbral. (1991). Nous observons, comme dans les travaux
précédents (Pinquart & Sorensen, 2004) une caogldorte entre dépression et bien-étre,
guoiqu’un peu moins élevée au domicile gu’en ingtin. La satisfaction de vie dans notre étude se
distingue aussi de la dépression en ce sens ge&tliglus générale, elle concerne la vie de I'aidan
dans son ensemble, hier et aujourd'hui. Cela explgput-étre davantage que ces deux indices de
santé psychiques soient associés a des détermidifiétents (Braithwaite, 2000). D'une fagon
générale 'opérationnalisation des concepts copqie beaucoup dans les relations observées avec
d'autres variables. Pour exemple, I'étude ou leg dimensions du bien-étre donnent lieu a des
prédicteurs différents (Lévesque, Cossette, & lmutD93°%). Cela indique & la fois la prudence
dans la généralisation des résultats et l'intérgttédrer dans les modeles explicatifs des

déterminants a la fois positifs et négatifs, contels et généraux.

Le fardeau et ses composantes

Comme dans les travaux précédents (Pinquart & Sérer2003b ; Carreteret al, 2009), nous
observons que plus le fardeast élevé, plus la santé psychique se détériarssi eien la
dépression, l'anxiété, la colére-état et le biea-8hversement plus le sentiment de compétence
augmente, plus la santé psychique s'améliore. Aadkece lien général, certaines composantes du
stress percu de l'aidant, mesurées par le Bl 8CI®, sont plus associées que d'autres aux indices

de santé psychique.

150 évesque, L., Cossette, S., & Laurin, L. (1995MAltidimensional Examination of the PsychologicadaSocial
Well-Being of Caregivers of a Demented RelatiResearch on Agind.7(3), 332-260.
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La détérioration de la vie personnelle et sociad'aidant est dans notre étude le facteur le plus
généralement associé a la santé psychique. Cettposante explique en partie la dépression dans
tous les groupes d'aidants et dans I'échantillobajlelle est corrélée a I'anxiété, la colere étde

bien-étre.

Elle reflete les conséquences de la maladie dochprdans tous les domaines de la vie de l'aidant,
s'accentuant dans le temps et limitant la posbie trouver des bénéfices par ailleurs. Selon
Lawton et al. (1991), se référant a la théorie de DelLongis, Coyrakof, Folkman et Lazarus
(1982, les conséquences de la maladie d'un procheasvielde l'aidant induiraient des tracas

guotidiens répétés qui seraient autant de strespdus effectifs que les événements de vie majeurs.

A notre connaissance, les liens entre la santéhipye et les facteurs du stress percu évaluéspar |
Bl ou le SCQ, n'ont pas été étudiés : cela rend phdu le positionnement de nos résultats par
rapport a la littérature. Les facteurs du stresgipévalués par d'autres échelles peuvent fournir

guelques points de comparaison dans une certaiite Beulement.

Par exemple dans une étude longitudinale (Lévestiak 2008) les trois échelles de Peasinal.
(1990) « surcharge, la captivité dans le role girlaation relationnelle » permettent de distinguer
les deux groupes d'aidants ayant un niveau desdétrélevé ou bas. Ces facteurs présentent des
points communs avec le facteur « détériorationaded personnelle et sociale », comme les items
sur le manque de temps pour soi, la restrictiofadee sociale, I'épuisement/la détérioration de la
santé liée a l'aide. De méme Braithwaite (2000igunel que la menace de captivité sociale explique

en partie I'affectivité de l'aidant. Ces élémemstTohérents avec nos résultats.

D'autres composantes du stress percu sont assadesanté psychique : la culpabilité, issue du Bl

et la satisfaction vis-a-vis de sa compétence,eishwm SCQ, sont moyennement associées a la
dépression, ainsi qu'a l'anxiété pour la compétarieez I'ensemble des aidants.

Dans le cadre des modeles structuraux ces dimensiohchacune une valeur prédictive de la

dépression plus marquée dans deux sous-groupdard&®i Enfin le souci, composante du Bl, est

également corrélé a la dépression et l'anxiété niéms cette dimension n'a pas été mise en
évidence dans les précédents travaux sur la steudaictorielle du Bl (Ankriet al, 2005 ;

O'Rourke & Tuokko, 2003). Elle reléve peut-étrend'particularité dans notre échantillon.

51 DelLongis A., Coyne, J.C., Dakof, G., Folkman, Sla&arus, R.S. (1982). Relationship of daily hasslpfts, and
major life events to health stati$ealth Psychologyl(2), 119-136.
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Concernant le SCQ, la composante « satisfactiora-vis de sa compétence » est généralement
associée a la dépression et l'anxiété, et non etéire plus général. Sa valeur explicative de la
dépression est observée a domicile uniquementiriiigre également des items sur la culpabilité.

Le soutien social percu

Chez I'ensemble des aidants la satisfaction vis-a@tv soutien social percu est inversement lige a |
détérioration de la vie personnelle et sociale'alddnt et positivement associée au bien-étre. Mais
ce lien est en réalité tres changeant d'un grolgéathit a un autre, dépendant a la fois du contexte
d'hébergement du proche et du statut de l'aidanteEsens nos résultats confirment la variabilité
des liens entre soutien social et santé psychigmertée par Smergliet al. (2007) tout en y
apportant un élément de réponse. Par ailleurs, @nfhappell et Reid (2002) et

Huanget al.(2009), notre étude met en évidence les possilflets enédiateurs du soutien social

percu.

Les antécédents du stress

Les antécédents tels que les revenus ou l'impatdad'aide apportée au proche, ont une influence

essentiellement indirecte et non négligeable ssatdaé psychique de I'aidant dans notre étude.

Andrieu et al. (2003) montrent avec leur étude longitudinaletsuan que I'implication de I'aidant

fait varier le fardeau. Plus précisément dans nétinde, l'aide participe a la détérioration deiéa v
personnelle et sociale pour I'ensemble des aidaogés,qui confirme les conclusions de
Vernooij-Dasseret al. (1996). Mais a la différence de ces auteurs, néalsservons pas d’influence

de I'ancienneté de l'aide.

Qu'il s'agisse de meédiation au sens strict ou edefindirects, nos résultats comme ceux de
Clyburnet al.(2000) indiquent que l'effet de l'aidair le bien-étre serait plutdt indirect, via le
fardeau. Les modeles de Lawtenal(1991) et de Yatest al. (1999) vont également en ce sens :
l'aide a un effet indirect sur la le bien-étre (tamet al, 1991) et la dépression (Yatesal, 1999)

de l'aidant. Mais la littérature n'est pas unansue ce point. Par exemple dans le modéle de
Chappell et Reid (2002), l'aide familiale explicuéa fois une part de la variance du fardeau mais
aussi une part de la satisfaction de vie. Les asitgan étonnent et attribuent I'effet direct dielé a
I'opérationnalisation de la variable. Nous constatgue le poids de I'aide a la fois sur le fardetau
indirectement sur la santé psychique de l'aidanewelon les groupes.

Concernant les revenwte l'aidant, ils sont plus rarement intégrés dassmodeles explicatifs,
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pourtant leur influence directe sur le bien-étré econnue(Pinquart & Sorensen, 2000 ;
Carretercet al, 2009 ; Harper & Lund, 1990). Peut-&tre le poids tevenus est-il non significatif
lorsqu'il est intégré en méme temps que d'autrgablas dans les modéles, concernant l'invalidité
du proche par exemple. Harper et Lund (1990) estirsienultanément 'effet de 18 variables sur le
fardeau : les revenus, le genre, la santé, lafaetien de vie, le soutien social, trois facteurs
décrivant I'évolution de la maladie du proche ams? les interactions possibles entre ces facteurs.
Les revenus apparaissent comme prédicteur uniquerherm les femmes accompagnant leur mari
au domicile. Mais plus récemment Huagtgal. (2009) montrent que les revenus de l'aidant ont un
impact direct sur la dépression. Dans notre étwie I8 groupe de conjoints en institution fait
exception : les revenus n'y sont pas associésrdeda ni a la santé psychique, ce qui pourrait
s’expliquer par la taille réduite de ce groupe @tdifficulté d'y obtenir des liens significatifs.
Autrement les revenus ont un impact indirect nogligéable sur la santé psychique des aidants,

n‘empruntant pas les mémes voies selon les groupes.

Pour les enfants plus les revenus sont élevés,lglide apportée diminue et indirectement la vie
personnelle et sociale de I'aidant s’améliore : rfesyens financiers pourraient étre facilitateurs
d’'un relais professionnel par exemple. Les effais tevenus sur la dépression de l'aidant sont
médiatisés par la satisfaction du soutien sociahrget al. (2009) observent un effet similaire du

soutien social @motionnel.

Chez les conjoints a domicile, les revenus basagr@nt la détérioration de la vie personnelle et
sociale de I'aidant, qui médiatise ensuite cetteffie le bien-étre mais aussi sur la dépression.

Le fait que les revenus aient surtout un impaciréatl sur la santé psychique des aidants, pourrait
indiquer que la question du soutien aux familles@egésume pas a la seule allocation de moyens
financiers supplémentaires : il s’agit d’'une coinditnécessaire mais non suffisante de I'action en

direction des aidants familiaux.

Contrairement a l'aide et aux revenus, les deuresudntécédents intégrés dans les modeles
structuraux, la qualité des relations et la col@tériorisée, ont des effets directs dans certains

groupes d'aidants. La qualité des relations antérsea des effets variables selon les groupes,

agissant tantét sur le bien-étre global, tant6t lsursatisfaction de laidant vis-a-vis de sa

compétence.

Selon les groupes d'aidants la colere intériorssém effet direct, indirect ou les deux sur latéan

psychique. La divergence des effets d’'un groupaudre est frappante : tant I'intensité de I'effet
total que la variation des processus. L'impact aledlére intériorisée sur la santé psychique
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concerne tous les groupes. Lorsque son effet dstat, la colere intériorisée tend a renforcer les
composantes du stress percu les plus significatiedes que la culpabilité pour les enfants aigant
en institution ou la détérioration de la vie perselie a domicile.

Les modérateurs : le statut et le contexte

Etant donné les différences entre les groupest ipkeis aisé de décrire le processus du stress pour
chaque sous-groupe d'aidants. Nous observons uvlatiém de la nature du stress percu en

fonction du contexte et du statut ainsi que desauds de causalités différents.

Dans un sens il est intéressant de constater ddre étude la difficulté d’établir pour 'ensemble
des aidants un modeéle du stress : cela est possibdadition de n'intégrer que des composantes
générales, telles que le fardeau global ou desdextle personnalité comme l'anxiété ayant un effet
massif quel que soit la population ou la situationsidérée. Mais alors l'apport d'information quant
a l'explication spécifique de la santé psychique dielants est trés réduit. Par ailleurs d'autres
travaux rendent compte de la complexité de la détetion de la santé psychique. Harper et Lund
(1990) identifient trois a cing prédicteurs diffats pour chaque groupe d'aidants considéré :
hommes et femmes, conjoints ou enfants, accompadganproche en institution ou a domicile,
cohabitant ou non. De méme Lawtehal (1991) tentent d'établir un méme modéle structetrale
comparer par la suite enfants et conjoints a déenioliquement & domicile. L'estimation séparée
pour les deux groupes montre alors que le modékt pas satisfaisant pour les enfants, du fait de
pistes non significatives, c'est-a-dire un réseagalsalités différent dans la détermination de leu

bien-étre et dépression. L'auteur est amené aniemson modéle.

Pour notre part nous observons que les facteurgldssdéterminantde la santé psychique sont la
colére intériorisée pour les enfants a domicilecuépabilité et le soutien percu pour les enfants
aidants en institution, la détérioration de la parsonnelle et sociale des conjoints a domicile et
enfin le soutien percu pour le bien-étre d’'un cédéolére intériorisée pour la dépression de taut

dans le groupe de conjoints aidants en institution.

Parmi ces multiples facteurs explicatifs de la &grgychique, les points communs selon le statut

peuvent étre décrits succinctement. L'effet duexastest traité en détail par la suite.

Effet du seul statut

Dans notre étude les enfants et conjoints ont desuax de fardeau et de sentiment de compétence
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comparable mais présentent des différences qunadisatdes dynamiques différentes dans le
processus de stress. Le rapport a l'aide sembdennaent distinguer ces deux catégories d'aidants,
ce que Lawtoret al. (1991) ont également souligné dans le contexte'adedmpagnement au

domicile.

Chez les_enfantbaide apportée est associée a davantage d'amedééplus d'impact sur la vie

personnelle et sociale. Les enfants ont davantgmurs aux professionnels de I'aide a domicile et
a linstitutionnalisation, ce qui rejoint en parties constats de Zarét al. (1980) : les enfants
utiliseraient plus de soutien informel. Leur sattdfon vis-a-vis du soutien augmente avec
I'élévation des revenus. A son tour le soutienaquarcu a des effets positifs sur la santé psyehiq
néanmoins il peut étre réduit par la colére inté&sée. Les enfants ressentent davantage de
culpabilité, ce qui corrobore les conclusions d&met al. (2005). La dimension énervement du
fardeau semble également plus élevées chez lesteul@ns notre étude uniqguement.

Chez les conjointdaide n’est pas directement corrélée a leur sastehique. Elle a un effet
négatif sur la vie personnelle et sociale maisgillaurs elle augmente la satisfaction vis-a-visde
compétence d'aidant. Ces deux composantes du farddétérioration de la vie personnelle et
sociale ainsi que la compétence dans le réle aiagtant plus importantes chez les conjoints tandis
gue la satisfaction vis-a-vis du soutien social resins efficace. Cela expliquerait en partie le
niveau de dépression en moyenne plus élevé. Clybual. (2000) constatent également la vie
sociale réduite des conjoints et leur dépressicruacquel que soit le contexte. George et Gwyther
(1986) avaient décrit auparavant la majoration wless des conjoints, leur satisfaction de vie et

globalement un équilibre moindre entre affectstfes®t négatifs (George & Gwyther, 1986).

5.2.2. Accompagner un proche a domicile

Comme dans l'étude Pixel (Thomeisal, 2005), nous observons des différences seloratatsit
I'nébergement, qui sont en partie liées. Par codwres notre échantillon bien que la proportion
d’aide en institution soit plus importante chez éedants, 'accompagnement a domicile demeure

majoritaire quel que soit le statut.

Au domicile l'aide familiale a des effet indirectggatifs sur le bien-étre des aidants et sur la
dépression, via les conséquences sur la vie pexierat sociales, plus élevées qu'en institution.

L'effet indirect de l'aide sur la dépression apppaaassi dans le modéle de Yatdsal. (1999) par
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exemple. Cela rejoint les conclusions de Vernoaiggeret al. (1996) quant aux effets indirects des

facteurs objectifs sur la santé psychique et dirdet facteurs subjectifs.

Dans ce contexte l'aide augmente parallelement invalidités, qui est elle-méme légerement
associée au score de fardeau global. En moyeniaedieau est plus élevé a domicile, alors que le
sentiment de compétence est stable entre domiciles#tution. Nous retrouvons également dans
I'étude d'Harper et Lund (1990) une majoration dtddau en cas de cohabitation, avec une
moyenne élevée pour I'ensemble des aidants (42]9= 15,2). Mais surtout la nature du fardeau
varie : la détérioration de la vie personnellé@tdrvement sont tous deux plus marqués a domicile.
Enfin la colére intériorisée a une influence dieesur le bien-étre mais aussi indirecte, via la

détérioration de la vie personnelle et social€alddnt.

Les enfants

L'influence maximale, directe et indirecte de ldece intériorisée est observée sur la dépression et
le bien-étre chez les enfants aidants a domicis\h'avons que peu d'éléments de comparaison
concernant le poids des différentes dimensions'tdestllité. Vitalianoet al. (1991) montrent
I'impact de I'hostilité sur le fardeau d'aidantsjomts, mais il s'agit la d'un facteur agglomérant

colére intériorisée et expression des émotions.

Par ailleurs, la dépression est accentuée partéiai@tion de la vie personnelle de l'aidant et au
contraire atténuée par la satisfaction vis-a-visa@leompétence. De méme la satisfaction de vie est
ameliorée par le soutien social percu ainsi quguiaité de la relation antérieure. Le modele de
Chappell et Reid (2002) proposent aussi une exjgitalu bien-étre par le fardeau et le soutien

pergu.

Harper et Lund (1990) distinguent les filles coltaties ou non. Dans leur étude, la satisfaction qui
est considérée comme un prédicteur du fardeawwnret@mme une issue, a un poids important. Elle
module I'effet de la dépendance chez les fillesgurabitantes et a un effet direct sur le fardessu d
filles cohabitantes. Cela va dans le sens d'uneatiti complexe avec une influence réciproque
entre fardeau et satisfaction de vie.

L'influence de la relation antérieure sur le biéme-épourrait étre rapprochée de travaux qui

proposent une explication alternative a la sanyétpque des enfants aidants : I'attachement. Selon
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Daire (20029, les fils qui identifient le plus de soins durdenfance attribués au lien avec les
parents, ressentent moins de détresse dans leud’'gtlant (Parental Bonding Inventory ; Brief
Symptom Inventory ; N = 40).

Les conjoints

Chez les aidants conjoints a domicile, la détation de la vie personnelle et sociale, facteuntiya
la valeur explicative la plus importante, médiatisapact des revenus et de la coléere intériorisée
sur la dépression. Cela confirme l'importance digecdimension du fardeau évalué par le Bl
parallelement a I'étude d'Anket al. (2005) ou encore le poids de la captivité, la lsarge et la
restriction de la vie sociale évaluée par les debelde Pearlin chez des maris
(Lévesqueet al, 2008). De méme George et Gwyther (1989) relevpm la cohabitation, qui
concerne tous les conjoints a domicile, entrainai@ge de stress, une participation aux activités
sociales trés réduite, une consommation de psyapexs plus fréquente et une moindre satisfaction

de vie.

Nous observons néanmoins une particularité intérésschez les conjoints au domicile : les effets
indirects de l'aide sur la dépression, contrairdragr enfants aidants, sont nuls. L'aide apportée a
proche augmente certes la détérioration de laetisgnnelle et sociale mais aussi la satisfaction de
la compétence dans le r6le d'aidant et elle dimlaueulpabilité, si bien que ses effets indirects
négatifs mais aussi positifs sur la dépressioroegensent mutuellement.

Ces résultats rappellent que la relation d’aideuastactivité a valence mixte méme si I'accent est
mis en général sur les aspects négatifs (Lawetonl, 1991). Pour Lawtoret al. (1991) il est
indispensable de considérer conjointement aspemigtifp et négatifs de l'aide et de la santé

psychique pour appréhender le bien-étre globah geetsonne.

Si ces éléments montrent une coexistence parallaiects positifs et négatifs marqués, la
dépression est néanmoins plus marquée chez lesirtsnglans notre étude comme dans celle de
Smerglia et Deimling (1997) par exemple. De plissdéets totaux les facteurs explicatifs négatifs
tels que la détérioration de la vie de l'aidantabaolére ont plus de poids que les facteurs f®siti

comme la compétence.

Cela peut s'expliquer en partie par I'engageméaitdes conjoints dans l'aide (Lawtenal, 1991),

152 Daire, A. P. (2002). The Influence of Parental Bogcn Emotional Distress in Caregiving Sons foraaeRt With
DementiaGerontologist42(6), 766-771.
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engagement prenant appui sur la relation antéri@uaemaladie. Nous observons dans cette étude
gue la relation antérieure fonde la satisfactioncdojoint dans sa compétence en tant qu'aidant.
Selon Beeson, Horton-Deutsch, Farran et Neund¢2@00°3, plus la relation antérieure avec le

proche est bonne, moins elle ne se détériore &ide fournie.

Pruchno et Resch (1989) s'intéressent égalememtréldtion qui unit I'aidant et son proche. Les
auteurs défendent l'importance du sens attribudlaw'aidant qui va occuper le mari ou la femme
pour la fin de sa vie et distinguent sur ce popuuses et maris. Peut-étre faudrait-il approfondir
notre étude en explorant le réle du genre, sachaatles femmes sont majoritaires parmi les
conjoints aidants a domicile tandis que les comgomidants en institution comptent davantage

d’hommes.

L'engagement de l'aidant rend les limites de l'adficiles a établir. Negovanska, Tandetnik,
Bungener et Hergueta (2064 notent que le dévouement, dimension de I'éctdsle pensées
dysfonctionnelles (Montorio, Losada, Izal, & Margu@009>7), est plus élevée chez les conjoints.
Cela pourrait expliquer que la dépression des ausj@ domicile soit en partie alimentée par la
culpabilité liee a l'aide, soit des pensées tajles « je devrais en faire plus » ou « je devrdre fa
mieux » comme si la maladie pouvait étre vaincue pour un temps stabilisée).
Montorio et al. (2009) montrent que la responsabilité portée seld perfectionnisme sont deux

dimensions importantes de l'aide.

Seltzer et Li (2008 soulignent le caractére a la fois social et ietidu fardeau des conjoints : les
épouses aidantes voient baisser leurs activitésigles, la qualité percue de leur relations faabis

et leur satisfaction maritale. Or Schoélzel-DorenboBraskovic, Vernooij-Dassen et
Olde Rikkert (2009) montrent que le mariage etalaté du partenaire, dans leurs aspects sociaux et
relationnels, puis la famille sont les domainesnpbrtance majeure pour la qualité de vie des

aidants conjoints.

Par rapport aux autres groupes, l'isolement d#aldiconjoint au domicile est tel que la satistacti

vis-a-vis du soutien sociale est plus basse dansgroeipe tout comme dans ['étude de

153Beeson, R., Horton-Deutsch, S., Farran, C., & Neudadok. (2000). Loneliness and depression of pessweith
alzheimer's disease or related disordiessies in Mental Health Nursing1(8), 779-806.

>4 Negovanska, V., Tandetnik, C., Bungener, C., & Hewmud. (2008). Traduction d'une échelle de pensées
dysfonctionnelles (EPDys) spécifique aux aidantspdgents atteints de la maladie d'Alzheimer. Jaude
Thérapie Comportementale et Cognitive, 18(Supplerhgras.

15 Montorio, I., Losada, A., Izal, M., & Marquez, NR009). Dysfunctional thoughts about caregivingsfieanaire:
psychometric properties of a new measure. IntesnatiPsychogeriatrics / IPA, 21(5), 913-921.

1% Seltzer, M. M., & Li, L. W. (2000). The Dynamic$ Garegiving: Transitions During a Three-Year Prasive
Study. Gerontologist, 40(2), 165.
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Stuckey & Smyth (1997). De plus le soutien percamgliore pas le bien-étre des conjoints a
domicile. Lawtoret al.(1991) indiquent que les conjoints fournissent di¢éage d'aide au proche et
en recoivent moins de I'extérieur par rapport adaras enfants.

Nous pourrions aller plus loin dans l'explicatioa k& santé psychique des conjoints aidants en
décrivant les différences selon le genre, commeétaet Lund (1990) qui étonnamment montrent

une influence du soutien social chez les conjoigis,ne serait pas tout a fait la méme selon le
genre. Leffet du soutien social sur le fardeawaisedirect chez les maris et indirects chez les
épouses. Chez ces dernieres le soutien socialeagihteraction avec les symptébmes psycho-
comportementaux : selon que le soutien social &stdo éleve, I'agressivité et le changement de
personnalité du proche augmente ou non le farddais. il s'agit ici d'une échelle de soutien social

multi-dimensionnelle, nous ne savons donc pas est de réseau, le soutien percu ou leur

combinaison qui entraine cette conclusion.

Globalement la situation des conjoints a domicdmBle davantage décrite et offre plus de points
de comparaison avec notre étude. Quelles que dentesures utilisées, l'isolement des conjoints
apparait a travers une vie personnelle et sociake réduite ainsi qu'une aide trés importante
procurée au proche. Le sens de l'aide pour leoicsjet la difficulté d'en cerner les contours est

un axe moins étudié et peut-étre la clé du soukieces aidants.

5.2.3. Accompagner un proche en institution

Comment évoluent le stress percu et ses relati@tsla santé psychique en institution ?

D’abord nous observons que les aidants en instittgont & la fois plus agés et que la proportion
d'hommes augmente, de méme que Gaugler, Kane, lRahe, R.A., et Newcomer (2083. Le
degré d’invalidité est plus marqué et I'aide faaldi plus ancienne. Le temps consacré au proche
baisse relativement peu, ce qui confirme les domséele maintien de l'implication des proches en
institution (Gaugleet al, 2005).

En revanche l'aide apportée semble indépendantdedré d’invalidité et plutbt déterminée par

d’autres facteurs. Nos observations quant a I'effet’implication de I'aidant en institution sont

%" Gaugler, J. E., Kane, R. L., Kane, R. A., Clay, T.N&wcomer, R. (2003). Caregiving and Institutiondlaa of
Cognitively Impaired Older People: Utilizing Dynaniecedictors of Chang&erontologist43(2), 219-229.
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plus mitigées que celles de Gaugitml. (2004) : cet auteur montre que plus l'aidant sliqye
aupres de son proche, moins il ressent de « sgeafrole overload). Nous constatons pour notre
part qu’en institution plus l'aidant apporte soteaau proche, plus sa vie personnelle et sociale se
détériore et plus indirectement sa dépression angm®e méme Gauglet al. (2004) indiquent
gue l'aide dans les activités quotidienne réduliaaterte d'échanges intimes. Peut-étre ces résulta
divergents sont-ils liés a I'opérationnalisatioficdente de l'aide : les taches effectuées danme not
étude et la fréquence des visites dans celle dgl&aet al. (2004). Par ailleurs ces auteurs ne

constatent pas de lien entre la fréquence degwisitla dépression ou la culpabilité de I'aidant.

Les deux cohortes MADDE (Gauglet al, 2009) CSCS (Gauglat al, 2007) montrent une baisse
du fardeau et de l'anxiété en institution. De mémeas constatons que le fardeau est plus bas en
institution. Concernant l'anxiété, nous observong baisse significative uniquement chez les
femmes. La dépression est comparable a domici étstitution, ce qui rejoint globalement les
résultats des cohortes. L'une (Gauglerl, 2007) indiquant une fluctuation de la dépressien
l'aidant, ne permettant bas de conclure a une éajsatre ans apres l'entrée en institution du
proche. La cohorte MADDE met en évidence une baissk dépression d'un demi-point, dont on
ne peut affirmer la significativité au plan clingjuLa cohorte CSCS montre aussi la stabilité de
I'hostilité ainsi que des ressources psycho-scgidi@ fait les déclins sont plus nets peu de temps
apres I'entrée en institution et aprés des vanatians le temps, les indicateurs de santé psyehiqu
retrouvent des niveaux équivalents a ceux obserdmmicile. Cela donnerait finalement raison a
Lieberman et Fisher (2001) quant a I'absence dianaéibn de la santé psychique en institution ou

du moins une amélioration trés relative.

Si certaines d'études ont tenté de statuer sunilesaux et les prédicteurs du stress et de la
psychomorbidité des aidants en institution (Liekemnet Fisher, 2001 ; Lévesqeéal, 2000 ;
Gaugleret al, 2009 ; Gaugleet al, 2007), peu ont exploré la possibilité d’'une étiolu des
processus de stress selon le contexte. Les castiqiées situationnelles étant bouleversées par
I'entrée en institution, les médiateurs et les gasses auxquelles le proche pourra faire appel ont

pourtant toutes les chances de varier.

Concernant la nature du stress percu de l'aidéom t& contexte, en institution nous observons que
I’énervement diminue tandis que la satisfactioncprée par le proche dans le cadre de la relation
d’aide augmente : ces deux facteurs sont assodi@svalidité du proche. Autrement dit plus la

dépendance est évidente, repérable par I'aidams, lpl relation s’apaise : l'aidant ressent moins
d'énervement et attribue moins d'intentions hastie proche du type « il/elle agit de la sorte pour

me contrarier/me manipuler ». D'autres distinctisp&cifiques au statut de l'aidant sont également
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observées. Ces différences de niveaux relatifscdegosantes du stress percu vont de paire avec
une explication contrastée de la variance des atelics de santé psychique. Dans le modéle
structural que nous avons testé il n'y a pas dermé@iants de la dépression ou du bien-étre a $a foi
spécifigue au contexte institutionnel et commun amfants et conjoints. Qu'en est-il dans la

littérature ?

Les prédicteurs de la santé psychigue en institatio

L'étude MADDE prenant en compte le fardeau évalmél@ Bl abrégé apporte relativement peu
d'informations quant aux déterminants de la sars¢ctpque des aidants en institution : la

dépression de l'aidant un an apres l'entrée esrndiéiee par le niveau de dépression avant
I'admission. Il en va de méme pour le fardeau.lEmant le seul autre prédicteur mis en évidence
est le statut de l'aidant : comme au domicile, aannde I'admission les conjoints seraient plus
susceptibles que les enfants aidants de présenter niveau élevé de dépression

(Gaugleret al, 2009).

Certaines études montrent l'impact des processusdidax, en particuliers les conflits et leur
possibilité de gestion, dans [I'explication du bétre des aidants en institution
(Gaugleret al, 1999 ; Lierberman et Fisher, 2001).

D'autre études mettent en évidence des prédicteufardeau ou de la santé psychique dans des
groupes spécifiques d'aidants conjoints ou enfdrtsymes ou femmes (Harper & Lund, 1990 ;
Gaugleret al, 1999). Au-dela du constat des différences que faigons aussi quant a I'explication
de la dépression et du bien-étre chez les conjeiniss enfants, nous remarquons deux prédicteurs
communs aux aidants en institution, de méme qudidm-étre. La détérioration de la vie
personnelle et sociale de l'aidant a toujours udspsur la dépression, montrant le maintien de
I'engagement du proche. Le soutien social perce jourdle clé dans le bien-étre des aidants en
institution, ce qui a des implications en termeiddaaux aidants (Roth, Mittelman, Clay,
et Haley, 2005

18 Roth, D. L., Mittelman, M. S., Clay, O. J., Madan, & Haley, W. E. (2005). Changes in social suppsrmediators
of the impact of a psychosocial intervention forosge caregivers of persons with Alzheimer's disease
Psychology and Agindmotion-Cognition Interactions and the Aging Mig@(4), 634-644.
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Les enfants

La dépression des enfants aidants en institutibacentuée d'un coté par la détérioration deda vi
personnelle et sociale, renforcée par l'aide gisestite, d'un autre c6té par la culpabilité, quiiatte
son niveau maximal dans ce groupe et qui augmentenient avec la colére intériorisée. Bien que
la détérioration de la vie personnelle de l'aiddnhtoujours un poids, son niveau moyen baisse par
rapport au domicile. Seltzer et Li (2000) constatéans le méme sens qu'en institution la vie

sociale des filles aidantes s'améliore tandis gquefardeau diminue.

De plus la dépression des enfants aidants dans ébtde est atténuée par la satisfaction vis-a-vis
du soutien social, qui médiatise en partie lestefte la colére intériorisée et des revenus. Par
ailleurs la satisfaction du soutien social estdal prédicteur du bien-étre des enfants aidants en
institution : de facon indirecte seulement et v@facteur, les revenus et la colere intériorisée
exercent leurs influences contraires. Harper etdL{1'990) mettent en évidence le rdle du soutien

social (percu et recu) dans la détermination ddefan des filles aidantes en institution.

Bien que nous n'observions pas d'impact de laioal@ntérieure avec le parent, d'autres travaux
tendent & montrer limportance du lien. Crispi, i8ffimo, et Berman (1997% proposent une

explication alternative : encore une fois il s'atgtl'attachement (N = 108). Le style d'attachémen
soit l'aspect «trait», déterminerait a la fois flrdeau de l'aidant et la symptomatologie
psychologique, tandis que l'attachement-préocaupadoit I'aspect « état », prédirait seulement la
symptomatologie psychologique. L'attachement sésamble protéger l'aidant d'une partie de la

tension/fardeau.

Les conjoints

La dépression de l'aidant conjoint en institutidoujours aussi élevée qu'au domicikest
déterminée par deux facteurs importants. Premierehaedétérioration de la vie personnelle et
indirectement a travers elle l'aide quotidienne mi@nnent leur influence sur la dépression de
I'aidant. Nos résultats trouvent des échos sire#a@n ceux de Clybuet al. (2000). Cela pourrait
traduire une difficulté de « passer le relais »ceuqui est parfois percu comme « I'échec d'une
vie » : apres un engagement sans limite au domicibenment redéfinir sa place aupres du

conjoint ?

159 Crispi, E., Schiaffino, K., & Berman, W. (1997). Tkentribution of attachment to burden in adult dteh of
institutionalized parents with dementiaerontologist37(1), 52-60.
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Deuxiemement la colére intériorisée a un effetdiienportant sur la dépression des conjoints

aidants en institution. Cette dimension reflétantfdit de ne pas partager les affects hostiles et
conduisant le sujet a « faire la téte » ou « bioudill'intérieur » plutdt que d'exprimer ses émasio

est associée au souci du conjoint soit « la pewr pavenir du proche ». Nous pouvons nous

demander dans quelle mesure l'isolement des ctsjeinle sentiment d’'incompréhension par

rapport aux professionnels, du fait des logique®rdentes (Coudin, 2004), ne peuvent-ils pas

renforcer la colére intériorisée ?

Parallélement le bien-étre de l'aidant est expliga€la satisfaction vis-a-vis du soutien socidbet
gualité de la relation antérieure. Harper et Lut@dQ) montrent aussi le réle du soutien social chez
les épouses uniquement. Whitlaethal. (2001) ont montré que la proximité émotionnellédisait
I'adaptation du proche a la vie en institution. Blpouvons nous demander dans quelle mesure c'est
valable aussi pour l'aidant. La décision de « plem# » est déchirante. Dans ces conditions I'appui

sur une relation antérieure solide, de confianoarnait apporter un certain apaisement.

Le bien-étre est fortement et inversement corrélé dépression, avec une tendance de la santé
psychique plutét a I'amélioration ou au contrairevaintien des troubles. Cela montre I'importance
du travail d’accompagnement pour les conjoints damstitution : la communication et le partage
de sa souffrance avec I'équipe pourraient étrerai@@nts dans la possibilité d’étre soutenu et de

sortir de l'isolement ou simplement pouvoir s'adaptl'accompagnement en institution.
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5.2.4. Appréhender les difficultés des aidants

5.2.4.1. Le modeéele transactionnel du stress

Dans quelle mesure nos résultats sont-ils conctsdarec le paradigme du stress ? En quoi cela

nous permet-il d'expliquer une part de la santélugye des aidants ?

Nos résultats confirment le poids des variablescipsysociales dans le cadre du modele
transactionnel. Les effets des antécédents aidevehus sur la santé psychique sont indirects. Il
serait souhaitable, n’ayant eu les moyens méthgaples de procéder a une hétéro-évaluation,
d’intégrer par la suite au sein d’'un modele expiidas caractéristiques de la maladie du proche en
méme temps que les revenus et l'aide familialeud&s travaux ont montré que la sévérité des
symptémes n’était pas directement liée au biendira la dépression, mais exercait une influence

via I'aide quotidienne et le fardeau (Lawtenal, 1991).

Goodeet al. (1998) mettent en évidence un autre aspect immpoda modele transactionnel du
stress appliqué a la situation des aidants. Aloeslinvalidité fonctionnelle et SPCD n’'influencent
pas directement la santé psychique et physique 'aldamt, les ressources psychosociales
(évaluation, soutien social, coping) seraient a@éssca ces criteres a travers le temps (étude
longitudinale). Cela montre la valeur prédictive s facteurs subijectifs reflétant I'évaluation
cognitive a l'ceuvre dans le processus du strestonSEpstein-Lubow, Davis, Miller, et
Tremont (20089 c’est la persistance du fardeau qui prédiraitiépression, soit la dimension

temporelle, durable du stress (N = 33, étude tadgiale sur un an).

Il nous faut également tenir compte de la compéexies liens de causalité et des effets de
renforcement dans le temps par la rétro-actiorvddgables telles que la dépression par exemple en
particulier dans les situations de stress chronifti@nt donné son impact trés important a la fois
direct et indirect sur les composantes du stresgipe la santé psychique, nous pouvons également

nous interroger sur le statut de la coléere intéséa.

Au final la difficulté & établir le sens de la cali® entre santé psychique et fardeau, du faimel’u
réciprocité ou d’'un renforcement soupconnés, a wiona travers la littérature a différentes
modélisations du stress de l'aidant : le fardeateedot variable dépendante ou indépendante, selon

les aspects étudiés (Clybuehal, 2000). Il en va de méme pour la santé psychispe statut varie.

180 Epstein-Lubow, G., Davis, J. D., Miller, I. W., &emont, G. (2008). Persisting Burden Predicts Degive
Symptoms in Dementia CaregivedsGeriatr Psychiatry NeurpR1(3), 198-203.
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Il convient de rappeler aussi que chaque factelé ia un poids relatif et faible. Les observations
gue nous avons pu faire sont bien des estimatibmg @résentent pas de caractere absolu. Par
exemple I'étude EUROCARE (Shneider, Murray, Barerj& Mann, 199%%) montre que les
SPCD expliquent 3,2 % de la variance du fardedinettisfaction par rapport aux revenus 4,2 %

ce qui reste bas dans I'ensemble.

Enfin selon le choix des indicateurs de santé pgyeh et de stress percu, selon la situation de
l'aidant et les criteres de catégorisation, les atexd explicatifs varient : a notre échelle I'étude
montre cette variabilité entre les quatre groupegdants. Plus qu'un ensemble circonscrits de
déterminants, c'est le processus d'ensemble gtnsanique propre a chaque individu, qui explique
la santé psychique des aidants. Ainsi le modétsaetionnel permet de rendre compte de la grande

variabilité individuelle a travers des processugamectionnements communs.

Limportance de la dimension évaluative dans lecpssus du stress étant posée, il ne faut pas
oublier que si les difficultés objectives croissearites influencent a leur tour les variables psych
sociales, réduisant en quelque sorte la marge Bajgion subjective. Méme si les effets directs
des facteurs objectifs sont plus faibles, leurstefindirects sont importants en particulier dans |
cas de stress chronique : dans le cas de la malgdligheimer cela induit pour tous une méme

résultante, a savoir davantage de psychomorbidité.

En méme temps il ne suffit pas d'indiquer que leést des troubles provoque fardeau et
dépression chez l'aidant pour orienter les intdiges. L'impact de la maladie d’Alzheimer s'inscrit
de facon individuelle pour la personne malade et geoches. Pour mieux comprendre et
accompagner les difficultés des proches, la prisec@npte des facteurs transactionnels, plus

subjectifs s'avére essentielle.

5.2.4.2. La mesure du stress percu : le fardeau ?

En tant que stress percgu de l'aidant le fardeaalesbeur de ce processus transactionnel, mais ce
concept trop général pose encore des difficulté&niga son opérationnalisation. Le repérage des
composantes du fardeau apporte-il du crédit & oeemi ou au contraire tend-il a I'abandonner

définitivement ? Aujourd’hui encore la questionseenble pas tranchée.

181 Schneider, J., Murray, J., Banerjee, S., & Mann{(¥#299). EUROCARE: A cross-national study of co-reside
spouse carers for people with Alzheimer's diseladeactors associated with carer burderiernational Journal
of Geriatric Psychiatry14(8), 651-661.
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Nous avons vu que l'utilisation des composantedef@an en tant que stress percu de l'aidant
apportaient davantage de précisions dans I'expicate la santé psychique. Nous avons intégré
dans notre modele les dimensions nous permettamti€lex rendre compte du processus du stress

de l'aidant dans son ensemble et de ses issuesmande santé psychique.

Pour Lawtonet al. (1991) il ne fait pas de doute que le fardeau oenwa la mesure du stress
subjectif de l'aidant, soit I'évaluation de l'aideurnie, a la fois déterminée par la sévérité de la

maladie mais ne se résumant pas non plus a cenlsiaale.

Si nous nous situons au plan de la recherche, déftrition demeure tres large. Par ailleurs les
auteurs soulignent gu’il faudrait une hétéro-éviidunades processus externes comme la sévérité de
maladie notamment, afin de mettre en évidence lication des processus internes et externes

dans le stress de l'aidant.

La difficulté dans l'opérationnalisation des corisedu stress est le caractere dynamique de
I'évaluation. En effet comment mesurer le procesdiévaluation, cette série d’opérations
cognitives, qu’on ne peut saisir directement maism appréhende généralement a travers le stress
percu, le soutien percu ou les stratégies d’ajustemue le sujet met en ceuvre a un moment donné.
L'opérationnalisation du stress percu de l'aidastilte entre le fardeau tres général et les échelle
de Pearlin par exemple, détaillant jusqu'a quagpes de facteurs. La littérature ne permet pas
vraiment de définir quelles échelles ou dimensibfeudrait retenir. Sans doute seule les questions
de recherche peuvent aiguiller le choix.

Du point de vue de la clinique, ce travail permepdésenter une utilisation alternative qui perg ét
faite d’un outil courant comme le ZBI, comme pré&lavantage d’attention aux conséquences sur la
vie personnnelle et sociale, tout en sachant queese pas I'aide en soi qui pose probléme pour les

conjoints par exemple.

Savoir que le « fardeau psychologique » n’est pas@é a la santé psychique mais refleterait plutot
des réactions émotionnelles pouvant influencemrddetions interpersonnelles, qu’en revanche la
culpabilité est associée a la dépression dansimert@ntextes seulement sont des informations

utiles.

Les cliniciens utilisant déja le Zarit Bl peuvent terer davantage d’informations en terme de risque

pour la santé psychique de l'aidant.

De méme le Questionnaire du Sentiment de Compétpnesente un intérét. En plus de la
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dimension « détérioration de la vie personnelles@tiale » cette échelle integre la dimension
positive de la compétence de l'aidant. La comp@&sédatla culpabilité peut étre repérée car évaluée
par trois items de I'outil. Pour terminer le seut@nvénient concerne la troisieme dimension, soit |

satisfaction procurée par le proche, plutbt négatjue positive mais qui renseigne tout de méme
sur les intentions hostiles que l'aidant attribuwepaoche (« mon proche agit de la sorte pour me

contrarier »).

Les échelles synthétiques peuvent alors étre édigpour repérer en premiere instance le stress de

I'aidant et obtenir rapidement quelgues informagion peu plus précises.

Nous sommes conscients des limites de tout ougifattant & « mesurer I'humain » et l'instabilité
des conclusions en fonction de l'opérationnalisaties concepts. Nous pouvons nous demander
dans quelle mesure ces outils ne se sont-ils mgs éloignés de la réalité qu'ils cherchent a
appréhender ? Le total de variance expliquée [@odépression n’excédant pas la moitié pour ce
type d'outil, cela laisse la voie libre a d’autragproches. Sans doute un pas complémentaire
concernant les outils employés mérite d'étre fraricghcomplexité de la détermination de la santé
psychiqgue des aidants ouvre la voie a une complamtn du point du vue théorique et
méthodologique (Vernooij-Dassenal, 1996).

5.2.4.3. Le sens de l'aide

Pour plusieurs auteurs la signification que l'aidatiribue a la relation d’aide revét une grande
importance (Vernooij-Dassert al, 1996 ; Rigaux, 2009). Outre les dimensions paestiet
négatives, le SCQ questionne aussi I'utilité, lasidération ou encore la qualité de la relation.
Plusieurs pistes pour élargir le champ sont possil# coté des échelles de fardeau « classiques »
apparaissent d’'autres outils permettant de répoadies interrogations plus ciblées. Nous avons

eévoqué les travaux sur le deuil ou I'attachemenegample.

Il serait intéressant de faire la place aux nouxeauils offrant un cadre de pensée plus larges plu
en lien avec les interventions de soutien et pdametd’appréhender cette dimension plus
essentielle qu'est le sens de l'aide. En ce serisoig échelles de Nolan et Grant (1992 et 1995, i
Nolan et Keady, 2001) « Carer’s Assessment of @iffies / Satisfactions / Management Index »
ou CASI-CAMI-CADI, en cours de validation en Fran@dollard, 2009), présentent un intérét :
tout en étant basées sur le paradigme du stréss,regroupent les difficultés (stress percu), les
satisfactions (dimension positive) ainsi que leatégies de faire face avec des items proches du

vécu des aidants, par exemple pour les difficlitésn 7 « Les professionnels de santé ne semblent
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pas se rendre compte des problémes que les afdanili;mux rencontrent ». En particulier les trente
items concernant les satisfactions permettent diranen évidence l'importance de l'aide pour
l'aidant, par exemple I'item 29 : « Par I'aide geelui donne j'exprime mon amour a la personne

dont je m’occupe ».

Peacoclet al, (2009%) dans une étude qualitative (N = 36) montrent lgseaidants peuvent voir
leur rble comme une occasion de rendre, de dégdewurs forces personnelles et de se rapprocher
de la personne malade.

Nous pouvons effectivement voir dans l'aide faralisapplication du paradigme du don et contre-
don : le sujet donne par obligation et surtout peaeevoir, dans le cadre d’'un systéme d’échange
infini ou dette et don sont indissociables et ésatdepuis longtemps. Cela permettrait d’expliquer

les difficultés de fixer des limites a I'aide oucere la culpabilité qui I'accompagne.

Sebern et Whitlach (208%) s'intéressent aux interactions négatives et p@sitist proposent une
échelle permettant de les identifier, la Dyadica®ehship Scale (DRS ; N = 579). L'échelle permet
de repérer les difficultés et d'orienter le sout@mx aidants. L'outil s’adresse a l'aidant et au

proche.

Montorio et al. (2009) proposent de repérer les pensées et atitdgsfonctionnelles dans I'aide

qui permettrait d’'amorcer un travail de soutienspiiblé aupres de I'aidant.

D'une maniére générale les limites du modéle dessti(Bruchon-Schweitzer, 2002, p. 385)
consistent dans la sous-estimation des antécédemisofit des médiateurs, en particulier le niveau
socio-économique ne doit pas étre négligé. Au miviedividuel, outre la personnalité, d'autres
caractéristiques stables sont susceptibles d'mékrefortement la facon de vivre la relation d'aide

les valeurs, les attentes et objectifs de vieakggdsement du cadre théorique est nécessairdalans
pratique. Sans doute le clinicien peut-il en fometde son approche théorique choisir parmi les

outils celui qui lui permettra d’aiguiller son amti (évaluation des besoins préalables ou suivi).

182 peacock, S., Forbes, D., Markle-Reid, M., HawraRikMorgan, D., Jansen, L., et al. (2009). TheitResAspects
of the Caregiving Journey With Dementia: Using aesgths-Based Perspective to Reveal Opportunities.
Journal of Applied Gerontologypré-publication en ligne [0733464809341471].

163 3ebern, M. D., & Whitlatch, C. J. (2007). Dyadic &&inship Scale: A Measure of the Impact of thevRion and
Receipt of Family Careserontologist47(6), 741-751.
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5.3. ARTICULTATION ENTRE SOUTIEN SOCIAL ET AIDE AUX
AIDANTS

5.3.1. Effet du soutien recu sur la santé psychigue

Pas d'effet direct de l'aide professionnelle surdanté psychique

Dans notre étude nous n'observons pas de liens kaitte professionnelle d’'un coté et la santé
psychique de l'autre, ni méme avec le fardeau ¢ldbaus observons uniquement que les enfants
ont davantage recours a l'aide a domicile lorsque Vie personnelle et sociale se détériore. Nous

pouvons nous demander pourquoi ?

De méme Lawtoret al. (1991) n'observent pas d'effet du soutien socdait, Iaide formelle et
informelle, sur les deux composantes du fardedladiant, c'est-a-dire la satisfaction tirée deléa

et ses répercussions sur la vie personnelle idarita Chappell et Reid (2002) montrent également
gue l'aide professionnelle n'a pas d'effet diracte fardeau et le bien-étre. Pour autant cesugaite
ne rejettent pas l'intérét d'une aide extérieurappell et Reid mettent en cause la sous-utilisatio

des services a domicile.

Nous pouvons nous demander tout de méme pourqgaitiel’ professionnelle n'est pas méme
associee a la perception de la disponibilité duisowsocial chez les aidants. Est-ce en raison de
l'outil qui ne permet pas de distinguer clairemeatitien formel et informel ? Le SSQ-6 ne
distingue pas soutien formel et informel : librerépondant d'indiquer quelles sont les personnes
sur lesquelles il peut compter (dimension dispditdiet la satisfaction qu'il peut tirer ou angier

de ce soutien (dimension satisfaction).

La comparaison entre domicile et institution perméanmoins d’appréhender les apports d’'une
aide professionnelle maximale par rapport au ddenidlous pouvons observer dans ces deux
contextes, a la fois le niveau des composantesrelsssmais aussi la dynamique du processus. Nous
observons alors que la satisfaction du soutienupest plus importante en institution : son niveau
augmente pour les conjoints et elle protege dagentke bien-étre de tous les aidants.
Lévesqueet al. (1995) parviennent aux mémes conclusions : sid'arofessionnelle n'influence pas
directement le bien-étre des aidants, la satisfaatis-a-vis de cette aide en revanche explique une

part des affects négatifs quant au réle d'aidant.
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Efficacité variable des programmes

Dans notre étude, nous n'observons pas de difiérem¢erme de santé psychique parmi les aidants
qui bénéficient d'un soutien associatif, par exempi groupe de parole mensuel, et ceux qui ne
sont pas soutenus. Néanmoins la variabilité desesmuest telle que les comparaisons sont rendues
bien difficiles. Quand bien méme nous pouvons ifientun groupe d'aidants participant & un
groupe de parole, nous ne connaissons pas le tabszedice. Simplement a titre de rappel, les
programmes de type psycho-éducatifs font égalet@jet de questions notamment en ce qui

concerne la significativité au plan clinique ehrsgulement statistique (Thompsetral, 2007°.

Néanmoins nous observons que les conjoints béagfidiun soutien associatif aurait un peu plus
de satisfaction vis-a-vis de leur soutien sociaélaCirait dans le sens de limportance de
I'appréciation par l'aidant du soutien. Postulamtrdle médiateur du soutien social percu,
Rothet al. (2005) ont développé un programme de soutien psygiipie pour les aidants intégrant

un travail important sur la stimulation de son peopéseau de personnes qui comptent et la
recherche active de soutien. Ce programme visen@sidEment les aidants a domicile, isolés et

portant seuls les responsabilités.

Les auteurs ont constaté une augmentation de pordlslité et de la satisfaction vis-a-vis du
soutien suite a l'intervention. Mieux le modéleqdiétion structural montre que cette hausse de la
satisfaction vis-a-vis du soutien médiatise undigorsignificative de I'impact de l'intervention isu

la dépression de l'aidant.

Cing ans apres lintervention, les aidants rapmbrtene meilleure satisfaction vis-a-vis de leur
soutien que des aidants contréle, inscrits dangrompe de soutien « quelconque » (Drentea, Clay,
Roth, & Mittelman, 2008). L'amélioration de la satisfaction du soutieniabest expliquée par
plus de visites, un meilleur niveau de soutien énael, un réseau social plus important encore

visibles apres cette intervention ciblée.

184 Thompson, C. A., Spilsbury, K., Hall, J., Birks, Barnes, C., & Adamson, J. (2007). Systematic revigw
information and support interventions for caregivef people with dementi8MC Geriatrics 7, 18.

1% Drentea, P., Clay, O. J., Roth, D. L., & Mittelma, S. (2006). Predictors of improvement in socigbort: Five-
year effects of a structured intervention for cares of spouses with Alzheimer's diseaSecial Science &
Medicine 63(4), 957-967.
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Le soutien informel

Apprendre a mobiliser ses ressources, tant au uipeEessionnel que privé semble crucial comme
le souligne I'étude de Ro#t al. (2005). La source du soutien pourrait étre un@bber expliquant
son efficacité. Smergliat al. (2007) montrent que ce n'est pas systématiquelaeals. L'étude de
Lakeyet al. (2002°9 met en évidence la encore l'appréciation du spuie I'entourage par l'aidant
lui-méme. Les auteurs interrogent cent filles aqoagmant un parent atteint de maladie
d'Alzheimer ainsi qu'une personne de I'entourageniesant le plus de soutien. L'effet du soutien
sur la dépression de l'aidant dépend encore usedfoil'évaluation de cette aide informelle par

'aidant.

Nos résultats appuient I'assertion que le bien-€dteplus associé au soutien percu qu'au réseau
social (Stuckey & Smyth, 1997 ; Pinquart & Soérens200). Pour I'échantillon global la
satisfaction du soutien social augmente le biea-@tdiminue la détérioration de la vie personnelle
de l'aidant. Par contre nous n'observons pas ditngar la dépression, l'anxiété ou la colére état

dans I'ensemble.

Ainsi la perception du soutien social pourrait éeclé d'une aide professionnelle et méme
informelle effective. Certains travaux vont mémesploin : compte-tenu de la réticence des aidants
et de lI'importance de I'évaluation du soutien jaédant, I'aide professionnelle non souhaitée au no

appréciée peut-elle avoir un effet nocif sur lat&gusychique de l'aidant ?

Une aide a double tranchant ?

Alors que la satisfaction par rapport au soutiamt, et globalement la satisfaction par rapport a
tout type de soutien entraine plus de bien-étresoatraire les conflits dans les échanges prédisent
plus de détresse (Lévesque, 1995). De méme VerDaggeret al. (1996) indiquent que toutes les

interactions sociales ne seraient pas forcémem¢isantes.

En institution également Almbesrg al. (2000) montrent aupres d'un petit échantillon (R0F que

les tracas liés a I'institution sont le meilleuégicteur du burn-out de 'aidant.

Nous voyons ici toute la difficulté et I'enjeu dadiaptation a l'institution, et plus généralement a

16| akey, B., Adams, K., Neely, L., Rhodes, G., LutzJC.& Sielky, K. (2002). Perceived support and lemvotional
distress: The role of enacted support, dyad siitylaand provider personalityPersonality and Social
Psychology Bulletif28(11), 1546-1555.
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I'aide professionnelle, pour le proche et la sasigehique de l'aidant. Selon Whitlaehal. (2001)
I'adaptation du nouveau résident a l'institutiopel®d a la fois de la proximité avec sa famille et
des stresseurs institutionnels. Parallélement paed&ion de I'aidant est influencée par I'ajustémen

de son proche et les stresseurs institutionnele®gat.

L'évaluation qu’en fait I'aidant lui-méme sembleuplque jamais indispensable a l'efficacité du
soutien. Or cette appréciation du soutien par digtidvarie considérablement. Qu'est-ce qui
détermine l'appréciation du soutien par l'aidant ?

5.3.2. Le role clé du soutien social percu

Smergliaet al. (2007) montre I'efficacité aléatoire non seulentensoutien recu mais également du
soutien percu, sans pour autant que la nature sadece de ce soutien explique ces divergences
dans la littérature. Notre étude tenant comptetatuitset du contexte apporte un élément de réponse
guant a l'effet protecteur du soutien percu. Lasfattion vis-a-vis du soutien, mesurée par le SSQ-
6, dépend de la situation de l'aidant : elle as$ plevée chez les enfants et en institution. Camhme

expliquer ce résultat ?

L'effet protecteur de la satisfaction du soutieti@csemble concorder avec les situations ou Fdida
est le moins isolé par rapport a un entourage falmét amical ou professionnel. Le fait que la
satisfaction vis-a-vis du soutien social est mafficace a protéger les conjoints en particulier au

domicile en terme de bien-étre et dépression pivs'expliquer de plusieurs fagons.

Comme Pinquart et Sérensen (2000) nous pourriortariige en cause et surtout l'isolement
social qui 'accompagne : chez les personnes las phgées que sont notamment les aidants
conjoints, la quantité des contacts primerait sulqlialité contrairement aux gens plus jeunes,

comme les enfants aidants, du fait des nombrewsésspsubies (amis décedeés, isolement...).

En plus de réduire considérablement la vie sodateaidants conjoints, la maladie leur fait perdre
a la fois I'étre aimé et leur principale sourcesdetien. Au contraire les enfants ont plus de aista
et font plus facilement appel aux professionnaisgoe leur vie personnelle et sociale se détériore.

Concernant limpact du contexte institutionnel Qiybet al. (2000) montrent également que
I'entourage des aidants rend plus facilement vésliepersonne malade lorsque cette derniére vit en

institution, du fait de la présence sécurisantepdefessionnels en cas de difficulté.

210



L'institution peut rompre l'isolement des conjoiaidants. Ensemble I'environnement professionnel
et personnel pourraient expliquer que la satigiactris-a-vis du soutien est plus efficace en
institution. Cela correspond au fait que les dinmmsdisponibilité et satisfaction du soutien sbcia
soient liées entre elles, méme si seule la secerpgéque une part de la santé psychique, la
disponibilité constituant en toute logique un peguis. Par exemple, Lévesageieal, (2000) tout en
tenant compte du soutien social percu, montrentnoemt une aide formelle plus importante a

I'entrée est prédictrice d’une baisse de la détresychologique a un an.

Ceci étant dit le contexte et le statut de l'aideexpliquent pas tout, d'autres modérateurs colame
genre et la cohabitation peuvent intervenir (Hafdrund, 1990). Etant donné l'importance de la
satisfaction vis-a-vis du soutien, notamment sqdigations quant a l'aide aux aidants, il convient
de nous interroger sur ce qui, en dehors de laodibpité du soutien explique la satisfaction qu'en
retire l'aidant.

Les antécédents du soutien social pergu

Chez les enfants aidants la satisfaction du sosteral percu a deux antécédents ; les revehlss

colere intérioriséeChez les aidants conjoints ces deux facteurggaiement un réle important. Au

domicile les revenus sont le meilleur prédicteutad@e personnelle et sociale de 'aidant.

Nous avons déja évoqué l'importance des effetsaaidi des revenus et la nécessité de tenir compte
de ce facteur a la fois élémentaire et souventigg&glans le sens ou rarement étudié comme

stresseur principal chez les aidants (Hueingl, 2009).

La colére intérioriséesoit la rétention d'affects hostiles constitueseecond antécédent de la

satisfaction du soutien social dans notre études Bu'une disposition, influencée par la situation
d'aide, la colére intériorisée pourrait traduire wéponse cognitivo-affective au stress. En tost ca
ce facteur differe de la colere trait, de la colétat ou encore de I'expression de la coléere. La
mesure a l'aide d'échelles d'auto-évaluation fagda contamination des réponses par la situation
actuelle, d’autant que la relation d’'aide s’inscfé#ns la durée : l'aidant pourrait développer des
réponses hostiles du fait de I'épuisement sansqugit soit particulierement prononcé chez lui au
départ. Comme dans toute perspective transveitealéacteurs psychologiques sont tres liés entre

eux.

La difficulté pour les aidants de partager cescidfdostiles peut entrainer des tensions dans les
relations. Le poids de la colére intériorisée damglifférents groupes d'aidants montre I'importanc
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des non-dits, des difficultés de communicationcases proches comme avec les professionnels.

Outre les antécédents du soutien percu, le faired'épuisé limite la recherche de soutien
(Almberget al, 1997) : les aidants n'étant pas en situationude-but, d'épuisement, utilisent plus
de coping centré sur le probleme ou la recherchesalgien social, en association avec des

stratégies émotionnelles, ce qui s'avere bénéfique.

Quelles conséquences tirer de l'importance duesoytercu mais aussi de ses freins, tels que le

manque de moyens et la colere intériorisée renfivigaolement et le manque de dialogue ?
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5.4. IMPLICATIONS

Travailler a deux niveaux

L'importance du processus évaluatif ne doit paee faublier I'impact des facteurs objectifs et
notamment la possibilité de disposer de moyens neléuffisants pour accompagner un proche
en situation de handicap (adaptabilité de l'aittecgires, ressources). Il s’agit d’articuler umndea

tant au plan matériel et financier, qu’humain stgh®logique.

Aide aux aidants : jusqu’ou ?

Dans une perspective politique, ce qui n'est pas desponsabilité individuelle reléve des pouvoirs
publics. Dans l'absolu, les aidants rendant uniseret supportant un fardeau, sont en droit de
demander une compensation de leur perte de camieitévenus par ailleurs (Barry, 1990). En
pratique, le travail non rémunéré effectué pardemnts motive I'investissement de ressources
publiques pour un maintien le plus longtemps pdssib cette prise en soins pour éviter un recours

aux institutions.

Une fois le proche entré en institution la questi@s aidants n'a plus de poids. Or les résultats
montrant la persistance des difficultés vont danselns de la poursuite des engagements politiques

au-dela du maintien a domicile.

Quant a la teneur de ce soutien la encore 'atienibit Etre principalement portée sur I'appréoiati
par l'aidant de ce soutien sans quoi son efficastécompromise. Cela ameéene a repenser les outils
d'évaluation des programmes de soutien. En termeotdéenu l'approche comparative entre
différents groupes d'aidants ne vise pas tant igressun type de soutien a un groupe d’aidants,
mais plutdt de parvenir a se décentrer de notréquieg professionnelle et de se centrer
prioritairement sur la question de savoir, quoi qu&s proposions, si l'aidant lui-méme se sent

soutenu ou non ?

Se centrer sur le point de vue de l'aidant

Parmi la multitude des antécédents du stress anddmteurs possibles, pour chaque individu a un
instant t se dessine un réseau de causalités ploems complexe déterminant une part de la santé

psychique. Cela expliquerait la variabilité du podks différents facteurs mis en évidence dans les
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modeéles de la littérature.

Les divergences selon le contexte et le statutrgues venons d'observer offrent un apercu des
chemins que peut emprunter le processus de str@gsieent dans une certaine mesure guider les
interventions, en mettant 'accent sur les compesadu stress les plus actives selon la situagon d
I'aidant : la détérioration de la vie personnelieseciale des conjoints a domicile ou la culpadilit
des enfants aidants en institution, mais aussilire intériorisée, moins connue et nécessitatd de

part des professionnels une démarche d’écoutedintigjue accrue.

L'identification de facteurs positifs, tel que latisfaction vis-a-vis du soutien s’avere également
utile : en particulier avoir a l'esprit que la catimh sine qua none d'un soutien efficace est
I'évaluation qu’en fait I'aidant lui-méme, peut roamener a changer de regard sur l'aide aux
aidants, I'accueil du proche en institution oud&ia domicile. Avoir conscience gqu’apporter un

soutien n'a rien d’une évidence est déja un prepasr

Deux points de réflexion découlent des propositiprExsédentes. Premierement, I'importance de la
satisfaction vis-a-vis du soutien social laissesgemu’il serait utile de s’en préoccuper avant mém

la mise en place d’'une intervention professionndlia effet les travaux de recherche portent
davantage sur la mesure des résultats de programhenssutien en aval, que sur I'évaluation en
amont de I'adéquation d’'une intervention professale avec les besoins des aidants tels gu'ils les

percoivent eux-mémes.

Plusieurs travaux pointent I'inadéquation entreblesoins de aidants et le soutien professionreels, |
divergence des logiques (Coudin, 2004). Afin deettipper cette adéquation entre familles et
professionnels, il peut étre utile de reconsidéreravail d’écoute et de “négociations”, effectué
avant la mise en place d’'une aide. Nous pouvonsepgrar exemple a I'impact de la préparation
(ou de son absence) de I'entrée en institution. IB&komicile méme, le travail préalable a la mise
en place des interventions professionnelles, pasttellement évalué bien qu’il soit primordiaka |
réussite de ce soutien. Il s’agit de faire de lmpeehension de l'aidant et de sa relation avec le
proche I'objet d’'un travail de soin a part entie@@ccompagner la famille dans sa trajectoire,ua o

elle en est (Darnaud, Ploton et Gaucher, 2007

Le deuxiéme point concerne la maniéere d’évaluerinésrventions de soutien en direction des

aidants. L'évaluation des actions de soutien prégesiux aidants constituent a la fois une nécessité

%7 Darnaud, T. (2007)'impact familial de la maladie d'Alzheimer : corapdre pour accompagne€omprendre les
personnes. Lyon. Chronique Sociale.
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mais aussi une source de grandes difficultés eticpler pour les professionnels de terrain.
Certains auteurs soulignent la nécessité de csit@gjectifs” pour mettre en évidence l'efficacité
du soutien (Braithwaite, 1992). Pourtant le modéi@nsactionnel montre que les criteres
“subjectifs” comme I'évaluation cognitive sont toatissi valables en termes d’explication de la

santé psychique et ainsi de préoccupations d’qralndic.

De plus I'appréciation de l'aidant est indispensabll’efficacité du soutien. Aussi avant de tenter
d’évaluer l'efficacité d’une intervention professitelle, d’'un programme de soutien, il pourrait étre
utile de définir en concertation avec les aidacésqu’ils considerent eux comme soutenant, quels
seraient de leur point de vue les critéres d’'unélimnation de leur situation. Elaborer la questien

'aide aux aidants avec les familles plutdét qu'aves seuls professionnels est une proposition

défendue par Nolaet al.(2002).

Dans cette perspective, le modele transactionnestitoe « un cadre de référence plutét que
véritable modele » (Bruchon-Schweitzer, 2002, ¢b)38l offre a la fois une certaine souplesse au
plan conceptuel et une base méthodologique utile Pévaluation des interventions. Par exemple
le modele du stress a été repris et adapté dansalesix de Noyest al. (2009) sur le deuil de

l'aidant. Le paradigme du stress est donc a aeicavec d’autres approches théoriques en

interdisciplinarité, pour tenter de répondre daagataux besoins sur le terrain.
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Tenant compte du fait que les conjoints et lesr@afaccompagnant un proche atteint de maladie
d’Alzheimer, & domicile mais aussi en maison deai, vivent differemment la relation d’aide,

nous nous sommes intéresseés la facon dont cega@aiuaient leur situation : nous nous sommes
demandés quelles étaient les sources de difficoitds aussi de soutiens susceptibles de retentir su

leur bien-étre .

Nous nous sommes appuyés sur le modéle transaetidanstress pour expliquer une part de la
santé psychique des aidants familiaux. Nous avaimdi tenté de clarifier la conceptualisation du
fardeau en tant que stress percu de l'aidant. Ceiti®n de stress percu inclut également une
dimension positive, soit les gains et satisfactidass la situation d’'aide. Le stress percu et le
soutien percu, soit les difficultés et les ressesrpercues en quelque sorte, correspondent a

I'évaluation cognitive dans le processus du stress.

Les dimensions du fardeau et du sentiment de canpétnous ont permis d’opérationnaliser le
stress percu spécifique a la situation d’aide etsleeffets respectifs sur la santé psychique des

aidants ont été testés dans le cadre d’un modétpidtions structurales.

Nos résultats ont confirmé I'effet indirect de tlai sur la santé psychique des aidants via trois
composantes du stress percu : la détérioratiora deel personnelle et sociale, la culpabilité et la

satisfaction vis-a-vis de sa compétence.

Selon que l'aidant était un conjoint ou un enfantgee son proche résidait a domicile ou en
institution, nous avons observé que différentsefarst étaient associés a la santé psychique. En
particulier I'effet protecteur du soutien socialr@e est observé lorsque l'aidant est un enfant et

lorsque le proche vit en institution et non cheszdenjoints aidants a domicile qui sont plus isolés

Nous confirmons I'hypothese de I'effet modérateurstatut de I'aidant et du contexte de l'aide sur
les relations entre le stress percu, le soutieguper la santé psychique. Conformément au modele
transactionnel du stress, nos résultats pointeriiéecentral de I'évaluation que fait I'aidant skes
difficultés et du soutien qu’il recoit. Tenir coneptles difficultés singulieres que rencontrent les
aidants et de leur perception du soutien peut p#nene’ajuster davantage les interventions
professionnelles.

Nous devons néanmoins étre prudent dans nos iétatjpns en raison des limites de cette étude.
D’abord il n’a pas été possible d’établir un modgteir I'ensemble des participants. Ensuite cette

étude est transversale et les variables sont aaloées. Cela conduit sans doute a une sous-
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estimation du poids des facteurs objectifs tels pserevenus. Nos résultats montrent que les
revenus ont des effets indirects importants sinda-étre des aidants. Cela doit nous rappeler que
la problématique de la santé des aidants est uestiqn de santé publique mais aussi de justice
sociale : leur niveau de ressources favorise oual@@n au contraire l'accés aux aides
professionnelles. Le modele proposé nécessite dbéire vérifié en s’inscrivant dans une
perspective longitudinale et en incluant des végmbétéro-évaluées, permettant de mieux évaluer

le poids des facteurs objectifs.

De plus les modeles structuraux n’expliquent qubamtie les variations de la santé psychique.
Certains aspects de la relation d’aide ne sontgprisompte dans les études basées sur le paradigme
du stress, par exemple le sens de l'aide, qui ppoairtant essentiel pour comprendre 'évaluation
gue fait le conjoint ou I'enfant de sa situation sein impact sur le bien-étre. Aussi il serait
intéressant d’élargir le cadre conceptuel de lahemhe. Etant donné I'importance de I'évaluation
par I'aidant de sa situation dans la déterminatierson bien-étre global, des études qualitatives,
avec des analyses d’entretiens par exemple, peatraméliorer notre compréhension des enjeux
de la relation d’aide et du soutien formel pour peeches de personnes malades. Les théories
systémiques semblent particulierement pertinendes prendre en compte simultanément le point

de vue de l'aidant et de la personne malade.

A I'heure ou la question de la mesure des besoass mersonnes et I'évaluation des actions
professionnelles prend toujours plus d’amplewgeihble plus que jamais nécessaire de s'interroger
sur les outils employés mais aussi I'objet et lage de la mesure. L'appréciation du soutien par
l'aidant constituait un pré-requis a son efficacitus avons évoqué l'importance du travail
d’adapation préalable a la mise en place d’'unenatdion professionnelle. Etant donné le poids
des facteurs subjectifs sur la santé psychiqua paticulier le réle pivot de I'évaluation cogmii,

la prise en compte de criteres définis par et dgscaidants quant aux améliorations attendues
semble étre un axe de travail a développer. Poucloce, le modele transactionnel de Lazarus et
Folkman demeure un cadre de référence, un outile ugu’il convient darticuler en
interdisciplinarité avec d’autres approches, lesobes complexes sur le terrain en matiére de mise

en place et d’évaluation des interventions de sautécessitant une approche intégrative.
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