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CADRE THEORIQUE

INTRODUCTION THEORIQUE

L’entrée en maison de repos et de soins d’une personne atteinte de démence est une étape
difficile et émotionnellement éprouvante pour les aidants proches d’une personne atteinte de
démence. Effectivement, de nombreuses responsabilités et obligations incombent 1’aidant
proche et ne lui permettent pas toujours de profiter pleinement de sa relation avec la personne

aidée.

En tant qu’assistante psychologue et référente pour la démence, je suis en contact quotidien
avec les aidants proches de personnes atteintes de démence. A de nombreuses reprises je me
suis retrouvée témoin de la maniere dont les aidants proches faisaient face au défi que
représentait 1’entrée en maison de repos et de soins de la personne aidée. Je me suis rapidement

rendu compte de 1’exigibilité du role d’aidant proche.

Je pense qu’il est tout aussi important d’aider les aidants proches a recevoir le soutien et la
reconnaissance dont ils ont besoin, qu’accompagner la personne aidée. On se doit de garder a
I’esprit que I’entrée en maison de repos de la personne aidée peut impacter la santé
psychologigue, physique et social de I’aidant notamment en raison des hombreux enjeux qui

s’y prétent.

Le role d’aidant est soumis a diverses pressions et responsabilités et ces derniers se retrouvent
trés souvent face a de nombreux sacrifices et ce, afin de s’occuper de la personne aidée. L’entrée
en maison de repos Ote certaines taches et responsabilités mais n’aide pas pour autant I’aidant

proche a un retour vers une meilleure santé physique et psychologique.

Lors de cette transition, les stratégies d’adaptation peuvent détenir un réle important dans la
maniére dont les aidants gerent ce changement. Le terme de « stratégies d’adaptation »
reprend 1’ensemble des moyens par lesquels les individus font face aux événements stressants

de la vie ainsi qu’aux défis qui en découlent.

Comme on peut le comprendre au travers de cette premiére partie d’introduction, ce mémoire
a pour objectif d’examiner I’impact des stratégies d’adaptation sur la santé psychologique de

’aidant. Ce mémoire se découpe en 5 parties et se réparti comme suit :



La premiére partie porte sur une contextualisation d’une partie de la thématique a savoir la
pathologie démentielle. J’ai décidé d’évoquer les caractéristiques de chaque démence et de
mettre I’accent sur les difficultés vécues par les aidants proches en rapport avec les raisons qui
mettent & mal le maintien a domicile de la personne aidée. Cette premiére partie me permettra

de poser les bases du sujet.

La seconde partie est évoquée a titre purement indicatif et concerne les maisons de repos et de
soins en Belgique. J’ai choisi d’évoquer cela afin de permettre aux lecteurs éventuels de mieux
comprendre le milieu dans lequel les aidants et les personnes aidées évoluent et ce tout en posant

les bases nécessaires a la compréhension des enjeux qui s’y rapportent.

La troisiéme partie est consacrée a 1’aidant proche et aux conséquences de ce role sur sa santé
psychologique. Bien que les conséquences soient multiples et complexes, j’ai décidé de mettre
I’accent sur la dépression, I’anxiété et le niveau de stress percu. Parallelement a cela, j’ai
également choisi de faire un aparté au sujet des conséquences spécifiques aux aidantes proches
et d’aborder I’épuisement de 1’aidant proche ainsi que les moyens existant pour lutter contre

ledit épuisement.

Au sein de la quatrieme partie, je détaille le réle du référent pour la démence notamment en ce
qui concerne les caractéristiques de ce poste et I’accompagnement psycho-social proposé a
’aidant. Au-dela de son intérét auprés de 1’aidant, le référent pour la démence détient également
un role important dans I’accompagnement de la personne aidée mais cela ne fait pas 1’objet de

ce mémoire.

Enfin, la derniére partie concerne lesdites stratégies d’adaptation. J’y aborde les différentes
stratégies existantes a savoir celles basées sur le probléme et celles sur I’émotion tout en faisant
une différence entre 1’ajustement (qui désigne la capacité d’une personne a s’adapter a une
situation difficile ou jugée comme stressante) positif et négatif. Je m’intéresse egalement a
I’influence des stratégies utilisées par I’aidant proche sur I’évolution de la démence de la

personne aidée ainsi que son influence sur le fardeau ressenti.
En ce qui concerne mes hypotheses, j’ai formulé deux hypothéses principales.

La premiere hypothese est que le type de stratégie d’adaptation utilisé par 1’aidant impacte le
vécu de ce dernier face a I’entrée en maison de repos et de soins de la personne aidée. Selon le
type de stratégie utilisée, je pense que 1’aidant éprouve plus ou moins des difficultés a accepter

I’entrée en maison de repos de 1a personne aidée.



Pour ma part, les stratégies liées a un ajustement négatif comme 1’évitement et le déni ne
constituent pas une aide vis-a-vis du vécu psychologique de I’aidant suite a I’entrée en maison

de repos de la personne aidée.

La seconde hypothése est que le fardeau associé au role d’aidant proche peut avoir un impact
significatif sur la santé psychologique de I’aidant proche. Ces derniers peuvent éprouver un
niveau de stress élevé, de la culpabilité mais aussi de 1’angoisse en raison des exigences

physiques, émotionnelles et financieres qui sont liées a leur role d’aidant.

J’aimerais donc examiner de quelle maniere ces facteurs peuvent affecter la santé mentale de
I’aidant et donc, dans une certaine mesure, comment les stratégies d’adaptation utilisées

peuvent contribuer a atténuer ou non ce sentiment d’épuisement.

Notons qu’il n’est pas possible de s’intéresser pleinement a chaque stratégie d’adaptation. De
ce fait, j’ai décidé de me centrer sur deux stratégies positives a savoir la recherche de soutien
social et I’acceptation ainsi que sur deux stratégies négatives que sont 1’évitement et le blame

des autres.

Ce mémoire me permettra d’examiner comment ces différentes stratégies d’adaptation peuvent
étre potentiellement liées a 1’acceptation ou non de I’entrée en maison de repos et de soins de

la personne aidée et de quelle maniere celles-ci peuvent s’articuler les unes avec les autres.

On peut donc conclure cette introduction en expliquant que 1’objectif de ce mémoire est
d’explorer les différents types de stratégies d’adaptation utilisées par les aidants proches lors
de I’entrée en maison de repos de la personne aidée atteinte de démence et d’examiner de quelle
maniére ces stratégies peuvent étre liées a un vécu psychologique positif ou non de cette

transition entre le milieu de vie et la maison de repos et de soins.

En examinant ces questions, j ‘espere contribuer a une meilleure compréhension des enjeux liés
a l’accompagnement de I’aidant ainsi que des défis rencontrés par les aidants proches et ce,

tout en les aidant a identifier les ressources leur permettant de faire face a cette épreuve.
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PARTIE | : LADEMENCE

« La maladie n’est jamais une cause. La maladie est une réponse, une pauvre réponse que l’on

invente a une souffrance » - Christian Bobin

EPIDEMIOLOGIE

En raison du vieillissement des populations, la démence est devenue une problématique majeure
en santé publique. Selon ’OMS (2022), elle représenterait 1’'une des principales causes de
handicap et de dépendance chez les personnes agées. Une meilleure connaissance de la démence
est nécessaire si I’on souhaite travailler sur les moyens pouvant permettre une réduction de son
incidence. La démence a, pendant longtemps, été percue comme étant un phénoméne normal
du vieillissement entrainant donc un diagnostic tardif ou I’absence méme d’un diagnostic.
(Dartigues et al, 2001). Bien que la démence touche 50 millions de personnes, elle ne représente
en rien une composante normale du vieillissement, on estime méme de 5 a 8% le nombre de

personnes agées de 60 ans et plus qui présenteraient une démence.

Selon le MSD Manual, les pathologies démentielles seraient responsables de plus de 50% des
admissions en maison de repos. La démence d’Alzheimer représente la forme la plus répandue
de démence avec un taux d’incidence avoisinant les 70%. Au-dela de la démence d’Alzheimer,
on retrouve la démence vasculaire avec une incidence de 20% ; la démence a corps de lewy
avec 10 a 15% des cas diagnostiqués et la démence fronto-temporale dont I’incidence est de
2%. (OMS, 2022).

CARACTERISTIQUES DE LA PATHOLOGIE DEMENTIELLE

La demence est definie comme étant « un déclin lent et progressif des fonctions cognitives
s ’accompagnant d’une altération du systéme mneésique, de la pensée, du jugement et de
I’apprentissage ». On ne peut établir de point de départ a la maladie notamment en raison de
son évolution lente et progressive. (MSD Manual, 2021) Avant d’évoquer la présence d’une
démence, il est nécessaire d’écarter la présence d’autres problémes de santé ou difficultés liées

a I’age, pour exemple :

Les difficultés de rappel 1ié¢ a 1’age et n’affectant pas le fonctionnement journalier
Le déclin cognitif 1éger n’affectant pas le fonctionnement journalier
La prise de médicaments pouvant aggraver les symptdmes de la démence

La dépression ayant une symptomatologie similaire et présentant de la confusion

o > N

Le syndrome confusionnel affectant 1’attention, 1i¢ a une maladie aigue ou intoxication
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Comme le soulignent le MSD manual ainsi que I’ Alzheimer’s research UK (2019), la démence

est un état irréversible affectant plusieurs sphéres de la vie journaliere et alternant donc le

fonctionnement quotidien. La pathologie démentielle est causée par des lésions anatomiques

dans le cerveau qui entrainent, a leur tour, un déclin cognitif progressif.

Le diagnostic s’établit a 1’aide de tests divers et s’accompagne d’un examen clinique

approfondi. La progression de la maladie entraine une augmentation de la dépendance et

constitue un facteur précipitant de I’entrée en maison de repos. C’est au travers de cette perte

d’autonomie et d’indépendance que se renforce le role de I’aidant proche.

TYPES DE DEMENCE (LE MANUEL MSD, 2021)
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CONSEQUENCES DE LA DEMENCE VIS-A-VIS DU MAINTIEN A DOMICILE
LES DIFFICULTES VECUES PAR L’AIDANT IMPACTANT LE MAINTIEN A DOMICILE

1). LES FACTEURS PSYCHOLOGIQUES : le fardeau de I’aidant, la qualité de la relation affective
et relationnelle liant I’aidant et 1’aidé ainsi que la santé physique et psychologique de I’aidant®

influenceront, également, la décision de recourir a une entrée en maison de repos.

2). LES EXPRESSIONS COMPORTEMENTALES « DIFFICILES » : les difficultés relationnelles et
conflictuelles ainsi qu’une faible santé physique et psychologique entrainent un plus haut risque

d’entrer en maison de repos.

3). LA NOTION FINANCIERE ET DE TEMPS D’OCCUPATION : les aidants travaillants et devant
gérer plusieurs réles sociaux ainsi que les personnes ayant des revenus instables et insuffisants
pour permettre le maintien a domicile recourent plus souvent a une entrée en maison de repos.
Differentes études comme celle menée par Caron, Ducharme et Griffith (2010) ainsi que celle
menée par Cole et al (2021) viennent compléter ce qui avait, d’ores et déja, été souligné par
d’autres. Ils ont permis d’identifier différents facteurs pouvant influencer la décision de faire

entrer de la personne aidée en maison de repos : (Brodaty et Donkin, 2009)

fa capacité de
Evaluation des perception de sa gfs%’:ﬂéea?ggg 3 l'aidant proche a disponibilité d'un
risques liés au capacité a prendre P prendre ses inclure des support social et
domicile soin de soi décisions activités porteuses médical

de sens

ROLE DU MEDECIN TRAITANT DANS LA DECISION DE RECOURIR A UNE ENTREE EN MAISON DE
REPOS ET DE SOINS
Le médecin traitant, du fait de ses connaissances plus aiguisées, peut conseiller la famille mais aussi la

personne aidée vis-a-vis de la décision de recourir a I’entrée en maison de repos et de soins. Il peut
devenir un médiateur dans les conflits pouvant surgir face a cette prise de décision mais également
utiliser ses connaissances approfondies de I’histoire familiale, du profil médical de son patient et des
pathologie-s de celui-ci afin de sensibiliser a la nécessité d’une entrée en maison de repos et de soins.
(Brodaty et Donkin, 2009)

L Ainsi que la santé physique et psychologique de la personne aidée
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PARTIE Il : LES MAISONS DE REPOS ET DE SOINS

LA PLURALITE DES DISPOSITIFS BELGES :
La mise a disposition des différents dispositifs belges permet de limiter le risque d’épuisement

chez I’aidant en lui offrant un panel intra, extra ou trans mural. (Van Audenhove, Spruytte et al, 2009)

LES SERVICES EXTRA-MURAUX
Il s’agit de services divers a destination des personnes a domicile et en proie, le plus souvent, a

une perte d’autonomie. C’est également une alternative a I’entrée en maison de repos et une
solution temporaire face au risque d’épuisement de 1’aidant. Il existe différentes structures

d’appui permettant le maintien a domicile mais cela ne fait pas 1’objet de ce mémoire.

LES SERVICES TRANS-MURAUX

Ils regroupent les centres d’accueil de jour ; les centres de jour ; les centres de soins de jour
ainsi que les courts-séjours et accueil de nuit en maison de repos. Il s’agit de solutions
temporaires visant a offrir un environnement sécure en journée pour la personne aidée et

permettre un certain « répit » a 1’aidant proche.

LES SERVICES INTRA-MURAUX

1) LES MAISONS DE REPOS (MRPA) ET LES MAISONS DE REPOS ET DE SOINS (MRS)

La maison de repos est définie comme étant un établissement destiné a 1’hébergement des
personnes agées de 70 ans? a condition qu’ils déclarent ce lieu comme étant leur résidence
principale. Cet hébergement permet 1’accés a des services collectifs familiaux, ménager, d’aide

a la vie journalicre et si la question s’y préte, de soins infirmiers et paramédicaux.

La maison de repos et de soins, quant a elle, accueille des personnes nécessitant un plus haut
degré de soins notamment en raison de leur plus grande dépendance a un tier dans la réalisation
des activités de la vie quotidienne. Ces lits « MRS » sont pleinement intégrés aux lits « MRPA »
et sont réservés aux personnes souffrant d’une maladie de longue durée. Notons que les
personnes démentes sont nettement plus nombreuses dans les lits MRS que dans les lits
MRPA.

2 possibilité d>accueillir jusqu’a 10% de personnes ayant moins de 70 ans
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Ce degré de dépendance est évalué a I’entrée et systématiquement réévalué® a I’aide de ce qui
se nomme « L’échelle de Katz ». Il s’agit d’une échelle évaluant le degré de dépendance du
patient sur 6 activités de la vie quotidienne : se laver — s habiller — les transferts et déplacements
—la capacité d’utiliser les toilettes — la continence et 1’alimentation. On y ajoute deux catégories
d’orientation dans le temps et I’espace. Pour chaque catégorie, un score allant de 1(autonomie
totale) a 4 (complétement dépendant) est attribué. Plus la personne est dépendante et plus son
score sera élevé. En fonction des scores obtenus elle se retrouvera dans une catégorie
spécifique* et qui influencera, a son tour, ’argent octroyé a la maison de repos pour la prise en
charge du résident. (Inami, 2021) & (NursingHome, 2021). Dans le cadre de ce mémoire, seules

les catégories D et CD® nous intéressent.

2)L’UNITE D’ACCUEIL SPECIFIQUE

Depuis les années 80, de plus en plus de structures se spécialisent dans la prise en charge des
personnes agées desorientées. Il existe une reglementation architecturale spécifique a la mise
en place de ce type de projet. Ces unités peuvent accueillir entre 8 et 15 résidents. I doit s’agir
d’un milieu d’hébergement distinct du reste de la maison de repos et présenter un acces sécurisé
vers I’extérieur. Il doit également y avoir un objectif de maintien des capacités cognitives et
fonctionnelles restantes notamment par le biais d’une stimulation de 1I’autonomie collective et
individuelle. (Arrété. Gouv, Wallon de 1998). En ce qui concerne le pourcentage de personnes
agées présentant un diagnostic de démence et se trouvant en maison de repos, voici quelques
chiffres clés (Brulocalis & la fédération des CPAS, 2020) :

WALLONIE WALLONIE BRUXELLES BRUXELLES
(2000) (2018) (2000) (2018)
Désorientés (MR) 11,4% 18,0% 7,1% 8,2%
Diagnostic de démence - 1,4% - 3,2%
(MR)
Désorientés (MRS) 62,1% 60,9% 58,2% 60,3%
TOTAL 33,6% 43,4% 32,3% 40,2%

% Lors d’une augmentation du degré de dépendance ou plus rarement, d’une diminution de la dépendance
‘O-A-B-C-DetCD
% Personnes physiquement indépendantes mais psychigquement dépendantes (diagnostic établi par un spécialiste)

¢ Personnes dépendantes physiquement pour se laver et s habiller ou pour les transferts / déplacements ainsi que pour se rendre aux toilettes ou
incontinente et/ou dépendante pour manger. Psychiguement dépendantes (désorientation dans le temps et I’espace)
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PARTIE Il : LES AIDANTS PROCHES

L’entrée en maison de repos et de soins de la personne aidée entraine différents enjeux pouvant
avoir un impact sur la vie personnelle et émotionnelle de I’aidant proche. Comme il a pu étre
souligné, I’entrée en maison de repos et de soins de la personne aidée peut étre consécutive a
différents facteurs comme les ressources financiéres, certains facteurs psychologiques
spécifiques et inhérents a la personne aidée mais également a 1’aidant ainsi qu’a d’éventuels

expressions comportementales de la personne aidée.

Notons qu’au-dela des enjeux qui se posent pour la personne aidée, la séparation avec le
fonctionnement ancien peut étre tout aussi difficile a vivre pour 1’aidant notamment en raison
du deuil de ce qui n’est plus. L’aidant peut ressentir de la culpabilité, de I’anxiété, de
I’inquiétude mais également un sentiment de solitude suite a I’entrée en maison de repos de la

personne aidée.

DEFINITION DE L’AIDANT PROCHE

Le role d’aidant proche est régi par la loi depuis le 12 mai 2014 et se définie au 381 comme
telle « ’aidant proche est la personne de [’entourage qui, a titre non professionnel et avec le
concours éventuel d’intervenants professionnels, assure un soutien et une aide continue a une
personne en situation de grande dépendance, a domicile et dans le respect de son
environnement ». Selon la coordination des ONG (2017), I’aidant se défini sous 5 dimensions

qui sont les suivantes :

proximité soutien affectivité régularité légitimité
soutien en
lien relationnel adéquation avec . - aide réguliére peu ou pas de
/ émotionnel les besoins aide bénévole voire continue reconnaissance
rencontres
relation de absence d'un
confiance - cadre
réciproque professionnel

L solidarité

L’aide apportée est motivée par divers facteurs tels que I’amour réciproque, le lien spirituel ou
familial ; le sens du devoir et des responsabilités ; la culpabilité ; la pression sociale et dans
certains cas, 1’avidité. (Brodaty et Donkin, 2009)
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LA SANTE PSYCHOLOGIQUE DE L’AIDANT PROCHE

CONSEQUENCES AU NIVEAU DE LA DEPRESSION

Une étude réalisée par Crowder, Carter et Threadgill (2021) a démontré une hausse significative
du risque de présenter des symptdémes dépressifs ou de rencontrer des problemes de santé
mentale chez les aidants de personnes atteintes de démence. Effectivement, 40 a 70% des
aidants présenteraient des signes ou symptomes cliniques de dépression et presque la moitié
d’entre eux auraient recuS, au cours de I’étude, un diagnostic de dépression sévére. La
dépression ainsi que le fardeau de 1’aidant auraient tendance a augmenter, de maniére
proportionnelle, avec le déclin des capacités fonctionnelles de la personne aidée mais aussi et
surtout en fonction de ses expressions comportementales telles que les cris, I’agitation, le refus
et bien d’autres. Cela s’explique par le fait qu’elles entrainent une modification de la relation
notamment en raison des difficultés que cela induit sur le fonctionnement journalier. (Cheng,
2017).

CONSEQUENCES SUR LE STRESS ET LE NIVEAU DE FRUSTRATION

Les aidants auraient un niveau de stress percu plus élevé que les non-aidants. lls se sentent
également plus fréquemment frustrés, énerves, fatigués, coupables et sans ressource. 26% des
interrogés ont rapporté que cela était émotionnellement difficile pour eux de prendre soin de
I’aidé. 13% d’entre eux ont également précisé qu’il était tres frustrant de voir le manque de
progression positive ou de stabilisation de la maladie malgré I’aide et le soutien qu’ils apportent
a la personne aidée. (FCA, 2006). Les données recueillies par cette étude ont pu mettre en avant
une perte de I’identité, un niveau d’estime de soi affaibli ainsi qu’une tendance constante a
I’inquiétude. On ressence une perte d’acceptation de soi et une perte de contrble chez les
aidants, qu’on ne retrouve pas chez les non-aidants. Le stress chronique induit par
I’accompagnement de la personne aidée induirait un haut risque de déclin cognitif temporaire
incluant divers symptomes tels des difficultés mnésiques a court-terme, une perte de ’attention
et un manque du mot. Ces criteres se retrouvent intrinsequement liés aux facteurs

psychologiques précipitant I’entrée en maison de repos de I’aidé et mentionnés précédemment.
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CONSEQUENCES DE SANTE CHEZ LES AIDANTES PROCHES

L’étude réalisée par la Family Caregiver Alliance (2006) a mis en avant que les aidantes proches
¢taient plus sérieusement touchées et impactées par leur role d’aidante que leurs homologues
masculins. Cela pourrait bien évidemment venir du fait qu’elles sont déja plus nombreuses que
les hommes a tenir ce réle. Effectivement et toujours selon cette méme étude, les aidantes

proches représentent 2/3 de la totalité des aidants.

On remarque également que les aidantes étaient plus a risque de tomber en dépression ou de
développer des symptémes dépressifs. Leur niveau de bien-étre, de satisfaction personnelle et
leur santé physique seraient également moins élevés que chez les aidants (masculins). Cette
différence provient peut-étre également di fait que les aidantes passent plus de 36 heures par
semaine a s’occuper de la personne aidée. Au-dela de I’attention accordée aux nombreux
aspects et conséquences négatives de 1’accompagnement de la personne démente, les aidants
pouvaient également expérimenter des émotions et ressentis positifs a I’égard de cet
accompagnement. Effectivement et selon cette méme étude entre 55 et 90% des aidants proches
auraient rapporté une expérience positive ayant entrainée une sensation de joie notamment a
I’idée de pouvoir partager du temps ensemble ; de développer un lien spécifique et unique avec
la personne aidée mais aussi de ressentir un sentiment de développement personnel. Il est
important de préciser que le genre, I’age, le niveau éducationnel et I’ethnie joueraient un rdle

déterminant dans la vision positive ou négative du role d’aidant. (Brodaty & Donkin, 2009)

L’EPUISEMENT DE L’AIDANT PROCHE

L’entrée en maison de repos de la personne aidée ne limite pas forcément le stress percu par
I’aidant. Il n’est pas rare de retrouver de la culpabilité, de I’angoisse, ou de la frustration mais
¢galement de I’anxiété ou un syndrome dépressif, lors de I’entrée en maison de repos de la
personne aidée. Ces émotions sont les plus souvent liées a la perte du sentiment d’utilité de
I’aidant proche. (Brodaty & Hadzi-Pavlovic, 1990). Le degré de sévérité de la demence ainsi
que le role tenu par 1’aidant proche et I’impact que cela a sur son quotidien influencent et
précipitent I’entrée en maison de repos. Cela tend a se renforcer lorsqu’on y ajoute les outcomes

suivants (Etters, Goodall et Harrison, 2008) :
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1. Legenre

2. Larelation aidant — aidé

3. La culture d’appartenance

4. Les caractéristiques personnelles et familiales.

Le réseau des aidants « SAM » (2021) évoque la possible présence d’un épuisement progressif
de I’aidant proche. Cet épuisement progressif s’exprime au travers de 3 grandes catégories

réactionnelles ;

la colére et le stress, l'anxiété et la la fui Vi
L 4 : a fuite et I'évitement
l'agressivité dépression
Amoti Agati . sensation
émotions négatives situation détoutfement et
Vers soi ou la d'épuisement dloppression

personne aidée

éssi - anessthesie
repression de ces Burn out familial emotionall
émotions négatives émotionelle

COMMENT LIMITER LE RISQUE D’APPARITION D’UN SENTIMENT D’EPUISEMENT ?
Il est primordial de reconnaitre et identifier ses besoins mais aussi et surtout ses limites en tant

qu’aidant et en tant que personne. Il faut comprendre et apprivoiser nos propres limites et ce,
afin de ne pas tomber dans 1’épuisement induit par cette pression croissante que représente
I’accompagnement d’une personne atteinte d’une maladie chronique et dégénerative. (Réseau
SAM, 2021). Effectivement, et comme il a déja pu étre souligné a plusieurs reprises, la santé
psychologique de I’aidant proche fait partie des criteres influents sur la décision de recourir ou
non a une entrée en maison de repos et de soins de la personne aidée. Selon I’OMS (2015), les

stratégies suivantes peuvent aider a réduire le risque d’épuisement chez I’aidant :

encourager l'aidant a prendre soin
de lui

soutenir sa prise de décision

favoriser la communication et
I'nonnéteté envers la personne
aidée
offrir et conseiller des services de
soutien

fournir des informations
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PARTIE IV : LESSTRATEGIES D’ADAPTATION DE L’AIDANT
Dans cette partie, je m’intéresse au vécu des aidants mais également aux stratégies d’adaptation

qu’ils mettent en place afin d’y faire face. Ces stratégies peuvent I’aider a faire face a ses
émotions, aux changements liés a cette nouvelle relation mais également vis-a-vis du stress
ressenti. Il faut tout de méme nuancer en précisant que les stratégies adoptées par 1’aidant
impactent également la personne aidée mais cela ne sera pas abordé au sein de ce mémoire car

cela ne fait pas I’objet de cette recherche.

L’objectif de cette partie est de faire le lien entre les hypotheses posées et les informations
obtenues a la suite d’une recherche de la littérature. Pour rappel, la premiére hypothése concerne
les stratégies d’adaptation utilisées par 1’aidant afin de faire face a la situation et son influence
vis-a-vis du vécu de ce dernier. La seconde hypothése quant a elle concerne le fardeau associé
au role d’aidant proche. Effectivement, le fardeau que représente le role d’aidant aurait des

conséquences négatives sur la santé mentale de celui-ci.

Ces deux hypothéses permettent de se rendre compte de I’importance des besoins et expériences
vécues par les aidants proches et de I’inclure dans les décisions de prise en charge de la personne
aidée. Effectivement, il devient primordial de reconnaitre le fardeau porté par I’aidant et de lui

fournir ’aide et le soutien qu’il nécessite.

Au cours de ce mémoire, les enjeux inhérents a la santé psychologique de I’aidant ont pu étre
mis en avant ce qui nous permet de d’affirmer qu’il s’agit d’un déterminant central dans la
décision de recourir ou non a I’entrée en maison de repos de la personne aidée. Bien
évidemment, il est maintenant intéressant de mettre cela en rapport avec les stratégies

d’adaptation adoptées par ces derniers.

D’aprés Anzeu et al. (1991) cité dans le dictionnaire de la psychologie (2021) les stratégies
d’adaptation aussi connues sous le nom de « coping » se définissent comme telles : « ensemble
de stratégies mises en ceuvre par l'individu pour faire face a une demande externe ou interne
évaluée comme contraignante. Les stratégies pour y faire face ont pour objectif de rétablir le
contréle de la situation considerée comme stressante. La maniere dont l'individu évalue la
stimulation menacante en fonction de la situation dans laquelle il se trouve et de [’activité dans
laquelle il est engagé détermine les modalités mises en ceuvre pour maitriser la situation. Ces
stratégies peuvent étre cognitives ou comportementales mais elles peuvent étre les deux a la
fois. Elles consistent a reconsidérer le caractere menacant de la situation ou a réévaluer la

relation de [’individu a la menace.

20



Les stratégies comportementales se manifestent par des actions destinées a neutraliser la

menace et par la modification du comportement en tenant compte de la nouvelle situation ».

Les stratégies d’adaptation ou d’ajustement sont admises et utilisées dans la langue frangaise
depuis 1999. Elles trouvent leur origine sous le diminutif anglosaxon de « coping ». Ce terme
fat utilisé pour la premiere fois par R. Lazarus dans son ouvrage « Psychological stress and
coping process », en 1966. Lesdites stratégies ne sont pas universelles mais bien propres a

chaque individu.

Elles désignent donc toutes les réponses ou réactions developpées par un individu et ce, afin
d’¢élaborer, maitriser ou limiter I’influence et I’impact d’une situation aversive. A savoir que les

stratégies d’adaptation agissent a différents niveaux, on parlera de :

ressources effet dans

impact sur la présentes et I'expression ou résgl?t?oied - recherche d'aide
cognition recherche représsion des problémes potentielle
d'infos émotions

(M. Bruchon-Schweitzer, 2001)

LES STRATEGIES D’ADAPTATIONS : QUELLES SONT-ELLES ?

L’adaptation est un concept tres ancien qui existait méme bien avant le début de 1’ére de la
psychologie. On évoquait déja ce principe au sein de disciplines plus scientifiqgues comme la
biologie. En biologie, la notion d’adaptation renvoie a I’ensemble des ajustements produits par
un organisme afin de survivre a son environnement. Ce principe est fondamentalement le méme
qu’au sein de la discipline psychologique méme si celui-ci se retrouve adapté aux exigences de
celle qui I’emploie. Dans I’inconscient collectif, I’adaptation recouvre un large panel de

processus et celui-ci s’étend des plus évidents aux plus complexes. (Fischer et al., 2020)

STRATEGIE CENTREE SUR LE PROBLEME

Cette stratégie est définie comme étant une stratégie rationnelle. De cette fagon, on vise a
réduire I’exigibilit¢ des situations vécues et ce, tout en augmentant |’utilisation de nos
ressources personnelles pour y faire face. Au travers de ce type de stratégie, on retrouve 2 sous

facteurs importants qui influencent notre maniére de réagir face a un probleme :
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Tout d’abord, on parlera de la « résolution du probléme » par une recherche de I’information
et I’élaboration d’un plan d’actions. On parlera également de « I’affrontement de la
situation », c’est-a-dire ’ensemble des efforts et actions directes et utilisées pour modifier le
probléme. (M. Bruchon-Schweitzer, 2001). Selon Gilhooly et al (2016) et Monteiro et al (2018),
les personnes utilisant des stratégies basées sur la résolution du probléme auraient un moindre

risque de développer une dépression et / ou de I’anxiété.

STRATEGIE CENTREE SUR L’EMOTION

La stratégie centrée sur 1’émotion a été étudi¢e au travers de différents contextes comme les
troubles mentaux, la prévention du stress au travail ou la gestion de la douleur. Il est important
de noter qu’il existe différentes stratégies centrées sur I’émotion (Gross, 1998 ainsi que Aldao
etal, 2012) :

. : 1 i l'expression | i
la distraction la réevaluation rengpl la supression
cognitive émotionnelle émotionnelle
détourner son attention L changer sa manigre L exprimer son L essayer de réprimer
de la source de stress de penser a la émotion ou cacher ses
situation émotions

se concentrer sur autre
chose

Elle est fréquemment utilisée par les aidants proches. Monteiro et al, (2018) rapportent que
I’association de cette stratégie avec des croyances religieuses ou spirituelles permettrait de

réduire la présence d’un syndrome dépressif ou d’une anxiété.

La capacité de compassion envers soi-méme serait positivement corrélée avec la stratégie
centrée sur 1’émotion. Le développement de celle-ci permettrait un moindre risque de fardeau.
(Lloyd et al, 2019). Bien que ces deux types de stratégies soient ici réparties en deux éléments
distincts, elles peuvent également se retrouver de maniére conjointe, chez un méme individu.
(M. Bruchon-Schweitzer, 2001).

LES DEUX FACETTES DES STRATEGIES D’ADAPTATION

LES STRATEGIES D’ ADAPTATION ASSOCIEES A UN AJUSTEMENT POSITIF

Les mécanismes utilisés permettent la gestion du stress, une sensation de bien-étre et aide a la
résolution des problémes. Elle nécessite une bonne capacité de remise en question et développe

la capacité de résilience.
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Lazarus et Folkman (1984) en ont délimité 6 catégories :

résolution des recherche de reévaluation lnclsiratien régulation I'acceptation
problémes soutien social cognitive émotionnelle
— . - accepter la
id. le probléme recherche de r%girilgg éae se distraire dune régulation des situation
et trouver des conseils, enser néaative situation eémotions stressante telle
solutions dassistance P " itgiv stressante etse | | | négatives par des quelle est
recherche de €N POSItive concentrer sur une techniques de
. ; B activité plaisante méditation ou sducti
proactivité - sympathie et de aide a réduire les e respiration réduction des
sentiment de compréhension émotions P émotions
5 our &tre moins soati - négatives
controle P isolé negatives promouvoir le
— bien-étre
émotionnel

J’ai décidé de me concentrer sur [’étude de deux stratégies spécifiques a savoir la recherche
de soutien social et ’acceptation et ce, afin de pouvoir évaluer la sphére de la santé mentale

ainsi que la complémentarité des deux stratégies.’

Une étude menée par Umberson et Montez (2010) s’est intéressée au role du soutien social pour
faire face au stress. Selon cette étude, la présence d’un bon soutien social permettrait une
réduction du stress ressenti ainsi qu’une amélioration du sentiment de bien-&tre physique et
moral ainsi qu’une augmentation de la durée de vie. Les résultats de cette étude mettent en avant
que le soutien social constitue 1'une des stratégies les plus bénéfiques pour faire face aux
situations jugées comme stressantes et que son utilisation pourrait permettre la transmission de

ces ressources et conseils auprés d’autres aidants proches.

Hayes, Strosahl et Wilson (2012) ont quant a eux réalisé une étude portant sur I’acceptation. Ils
se sont intéressés aux bienfaits de cette stratégie sur la santé mentale et le bien-étre des
personnes I’utilisant. Selon cette étude, 1’acceptation pourrait aider a faire face aux événements
stressants notamment en raison de I’acceptation et de la reconnaissance des émotions et pensées
ressenties. Les résultats mettent en avant une meilleure flexibilité mentale ainsi qu’une capacité

exacerbée a surmonter les obstacles.

LES STRATEGIES D’ ADAPTATION ASSOCIEES A UN AJUSTEMENT NEGATIF

L’ajustement négatif est associé a I'utilisation de stratégies destructrices. Il s’agira ici d’un
¢vitement complet du probléme au point d’en nier I’existence. Cette stratégie n’est pas

fonctionnelle a long terme.

" Cf. « introduction pratique » page 29
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Ces personnes ont tendance a user du tabac, de ’alcool, de la nourriture, des médicaments ou
encore de I’automutilation pour apaiser leurs frustrations. Les stratégies d’adaptation négatives
sont également appelées « mécanismes de survie » et ont été définies par Lazarus et Folkman
(1984). Le déni et I’évitement représentaient des modes de stratégies ayant un impact négatif

sur le maintien de la santé mentale de 1’aidant. (Gilhooly et al, 2016)

évitement déni blame de soi 2 i consommation de
blame des autres désespoir e
éviter la situation ) i ; ; sur le long terme
stressante ou les refus d'accepter la saccuser soi-méme | | | blamer I'autre pour croire que rien ne L (isque do roblame
pensées qui y sont realité de la situation | =~ 44 |4 situation la situation peut étre fait pour d q . hp )
reliées stressante résoudre la situation € sante physique ou
! mentale
luti i detresse émotionnelle conflits
solution temporaire, - A . . . interpersonnels et résignation et
agravation du stress - incapacité a prendre faible estime de soi %ostilité apath?e possibles
sur du long terme des decisions poury | LI et dépression

faire face possible

Dans le cadre de ce mémoire, j’ai décidé de me concentrer sur l’étude de deux stratégies
spécifiques a savoir le déni et le blame des autres et ce, afin de pouvoir évaluer la sphére de la

santé mentale.8

Une étude réalisée en 2001 par Scott et al., s’est intéressée au déni comme stratégie
d’adaptation. Les résultats de cette étude mettent en exergue I’idée que le déni serait associé a
une plus grande détresse psychologique. Le déni aurait donc un impact négatif sur la santé
psychologique des personnes I’utilisant. En ce qui concerne le blame des autres, Karen et al.,
s’y sont intéressés en 2000. Comme pour I’utilisation du déni, le blame aurait tendance a
engendrer une plus grande détresse psychologique et émotionnelle. De plus, cela pourrait avoir

des conséquences négatives face a la capacité de faire face a la situation aversive.

INFLUENCE DES STRATEGIES D’ADAPTATION DE L’AIDANT PROCHE ET EVOLUTION DE LA

DEMENCE

Une ¢tude réalisée par Tschanz et al. (2012) a permis d’étudier dans quelle mesure les stratégies
d’adaptation de 1’aidant pouvaient prédire la progression de la démence. lls ont suivi plus de
200 personnes pour une durée de 6 ans a raison de deux fois par an. Afin d’étudier cette variable

ils ont utilisé le « Ways of coping checklist ».

8 Cf. « introduction pratique » page 29
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Lors de la passation du questionnaire, j’ai explicité différentes problématiques et situations aux
aidants proche et leur ai demandé de répondre a quelle fréquence cela se présentait ou arrivait.
Pour ce qui est de I’évolution de la démence, la passation de MMSE fiit réalisée auprés des
personnes désorientées. Les co-variables comme le genre, le niveau scolaire, leur lien de parenté
avec la personne désorientée et I’age au début de la maladie ont été contrdlées et ce, afin de

limiter I’influence possible sur I’événement mesuré.

Les résultats obtenus ont montré que I’utilisation de stratégies basées sur le probléme ainsi
qu’une vision plus optimiste de la vie influengaient positivement 1I’évolution de la maladie. Ils
suggéraient donc que le déclin cognitif et fonctionnel de la personne désorientée pouvait étre
modulé et influencé par le comportement et les stratégies d’adaptation utilisées par 1’aidant

proche.

Une seconde étude menée par Lwi et al. (2017) rapporte I’existence probable d’un lien entre la
santé mentale de 1’aidant proche et la mortalité de la personne aidee. Effectivement et selon les
résultats obtenus, la mauvaise santé mentale de ’aidant proche impacterait négativement
I’espérance de vie de la personne diagnostiquée avec une démence. La santé mentale de 1’aidant
est un facteur prédicteur important vis-a-vis de la mortalité de la personne aidée et ce,
indépendamment du diagnostic posé ; du sexe et de I’age mais également de la séveérité de sa

démence.

INFLUENCE DES STRATEGIES D’ADAPTATION SUR LE FARDEAU « BURDEN » DE L’AIDANT

Le fardeau se caractérise par une situation de stress accompagnée d’une sensation de pression,
de charge. Il s’accompagne souvent de difficultés émotionnelles, relationnelles, physiques ou
encore financieres. La position d’aidant proche entraine un bouleversement des rdles et

nécessite une présence et un prendre soin important auprés de la personne aidée.

Parmi les taches qui leur sont confiées on retrouvera la gestion médicale, administrative,
financiere, relationnelle et émotionnelle. L ensemble de ces taches et des responsabilités qui
s’y rapportent peuvent étre €puisantes pour 1’aidant proche et avoir des conséquences négatives

et multiples notamment sur leur santé physique et mentale.

Il n’est pas rare de voir se développer un sentiment d’isolement et de perte de liberté notamment
en raison du fait que leur quotidien se retrouve rythme par le prendre soin de la personne aidee.
On observe trés souvent une certaine ambivalence de la part de 1’aidant proche mais également

de la frustration, de I’inquiétude mais aussi de la tristesse. (Schulz & Sherwood, 2008)
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La santé de I’aidant peut étre impactée par le fardeau ressenti par ce dernier. Effectivement, il

y a souvent une augmentation notable du risque de présenter :

Maladies
cardiovascula
ires

Troubles du Troubles

Dépression Anxiete sommeil alimentaires

Le risque élevé de fardeau et donc, d’épuisement, est anormalement élevé chez les aidants
proches d’une personne atteinte d’ Alzheimer. Cette tendance anormalement élevée entraine, a
son tour, une institutionnalisation plus fréquente des personnes désorientées mais également de
présenter les symptémes / risques précités (Lucchetti et al., 2020). Bien que I’entrée en maison
de repos soit parfois vécue comme un soulagement, elle ne diminue en rien le risque de survenue

d’un sentiment d’épuisement et ce, en raison du maintien du réle d’aidant et des taches a fournir.

(Tornatore & Grand, 2002)

Facteurs protecteurs Facteurs de risques
«le support social qualitatif «le sexe féminin
«les disponibilités financiéres «lien a la personne aidée
«les compétences en matiére de soins *niveau éducationnel faible
*la résilience *heures données au soin
«les loisirs «dépression / manque de soutien social
«la prise en charge de soi eincertitude financiére

«cohabitation avec la personne aidée
«troubles du comportement
« les disponibilités financiéres

(Poulshock & Deimling,1984) (Adelman et al., 2014) ainsi que (Chiao, Wu et Hsiao, 2015)
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PARTIEV : LEREFERENT POUR LA DEMENCE

LE REFERENT DEMENCE : UN POSTE EN CONSTANTE EVOLUTION

Il s’agit d’une fonction qui n’existe que depuis 2010. Cette fonction supplémentaire est financée
par 'INAMI a raison de 0,5ETP. L’engagement ou I’affectation de 0,5ETP® au profit d’un
référent démence est facultatif et ne constitue, en rien, une obligation légale. Le poste n’est
financé qu’a 0,50ETP et ce, peu importe la taille de I’institution et il ne figure pas parmi les

normes en personnel.

Une réforme de I’AVIQ est en cours d’étude afin de rendre ce poste extensible a 1ETP pour les
institutions fournissant le plus d’efforts vis-a-vis de 1’accompagnement des personnes
présentant des troubles cognitifs. Voici les conditions a remplir si I’on souhaite prétendre a

I’embauche d’un référent pour la démence (INAMI, circulaire 2011) :

Conditions

La personne doit
répondre aux
conditions de

formation

Transmettre le
contrat ref démence
al'INAMI

Avoir hebergé min
25 patients "D"

La singularité de cette fonction est son ouverture a tous les intervenants du domaine de la
santé’®, Depuis 2010, cette fonction a largement évoluée et a di s’adapter a 1’évolution des
besoins rencontrés en maison de repos et maisons de repos et de soins notamment en raison de
la multiplication croissante des cas de démence. Le référent pour la démence est percu comme
une fonction centrale dans 1’accompagnement des personnes atteintes de troubles cognitifs et
de leurs proches. Du fait de ses connaissances plus aiguiseées, il assure un accompagnement plus

qualitatif et singulier des personnes désorientées.

Il est également la personne de confiance pour les familles. Du fait de ses compétences
spécifiques, il peut entendre, rassurer et écouter les familles dans leurs difficultés,

questionnements et incompréhensions. Il agira comme médiateur et permettra aux familles de

9 équivalent temps plein

10 Infirmiéres ; paramédicaux divers et psychologues
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se sentir écoutées et entendues et ce, afin qu’elles puissent Se sentir comprises dans leurs

émotions et besoins personnels.

LE PLAN D’ACTIONS DU REFERENT : VERITABLE TABLEAU DE BORD

A la suite de nombreux abus dans différents établissements, I’AVIQ réalise, depuis 2022, des
contréles en maison de repos (et de soins) afin de limiter le risque de fraude vis-a-vis du
financement recu. Dés lors, il est maintenant demandé a chaque établissement et donc a chaque
référent pour la démence en activité professionnelle, de réaliser un plan d’actions pour 1’année

concernée.

Ce plan sert de guide pour I’année X et requiert la mise en exergue de différents objectifs a
réaliser, au plus tard, pour le 31 décembre de I’année concernée. En agissant de la sorte, I’ AVIQ
espere observer une amélioration du suivi donné et donc obtenir de meilleurs résultats en termes

d’accompagnement de qualité.

L’ACCOMPAGNEMENT PSYCHO-SOCIAL DE L’AIDANT PROCHE

La présence d’une pathologie neuro-évolutive peut entrainer une augmentation du stress percu
ainsi qu’un risque plus élevé de dépression chez 1’aidant proche. C’est a ce moment-la que le
psychologue est consulté car il permet de réduire le risque d’épuisement ainsi que le risque
d’observer une dégradation de 1’¢tat de santé général par le biais d’entretiens individuels ou

systémiques.

Une étude menée par Richardson et. Al (2013) souligne que la plupart des soins sont donnés a
domicile et assurés par les aidants proches. Prendre soin d’une personne atteinte de démence
est tres souvent associé a un risque élevé de mauvaise santé et / ou de santé mentale altérée.
Selon eux, il faut reconnaitre 1’impact et la charge mentale et physique que cela représente afin
de mieux les protéger. Toujours selon cette méme étude, I’intervention non-pharmacologique
pourrait réduire I’impact négatif que cela peut avoir sur la santé de 1’aidant proche et également
reporter I’entrée en maison de repos de la personne aidee. Offrir un soutien psychologique plus

inclusif permettrait donc d’améliorer la qualité de vie des patients, familles et aidants.
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CADRE PRATIQUE

INTRODUCTION PRATIQUE

Cette partie de mon mémoire est réservée a 1’évaluation pratique de 1’impact des stratégies
d’adaptation sur la santé psychologique des aidants proches lors de 1’entrée en maison de repos

de la personne aidée.

L’entrée en maison de repos est difficile a vivre pour la personne aidée mais aussi pour I’aidant
proche. Comme nous le savons, I’entrée en maison de repos induit un changement de paradigme
dans le sens ou un bon nombre d’habitudes se retrouvent bouleversées. Ce bouleversement de
paradigme concerne tout aussi bien la sphere psychologique, morale ou relationnelle et peut
avoir des répercussions importantes notamment sur la présence de symptdmes dépressifs,

d’anxiété et de stress.

L’utilisation de stratégies d’adaptation appropriées comme la recherche de soutien social, la
capacité a prendre soin de soi ou encore la recherche d’informations, peuvent jouer un réle

important dans la maniere de gérer a bien cette période de transition.

Je cherche par le biais de cette étude a évaluer I'impact de I’utilisation des stratégies
d’adaptation positives et négatives sur la santé psychologique de 1’aidant proche. Bien
évidemment, il ne serait pas réalisable de s’intéresser a toutes les stratégies d’adaptation
existantes car cela impliquerait une quantité de travail bien trop importante. Afin de rendre ce
travail de recherche plus accessible, j’ai décidé de sélectionner deux stratégies d’adaptation
positives ainsi que deux stratégies d’adaptation négatives qui serviront de point d’ancrage a

I’évaluation de la santé psychologique de I’aidant proche.

Dans le cadre de ce mémoire j’ai fait le choix de me concentrer sur 1’évaluation de certaines
stratégies d’adaptation notamment en raison de leur importance et pertinence dans le secteur

dans lequel je travaille, mais également pour I’intérét qu’elles représentent dans ma formation.

En ce qui concerne les stratégies négatives choisies, j’ai décidé de me concentrer sur le déni et
le blame des autres. Effectivement, 1’utilisation de ces stratégies peuvent, dans le cadre de ma
pratique, m’aider a informer et sensibiliser le personnel a un comportement plus sécurisant et
empathique vis-a-vis de ces aidants et ce, afin de les aider a développer d’autres stratégies
d’adaptation plus saines et positives. C’est également et surtout rendre compte de I’impact de

ces stratégies sur la santé mentale des aidants.
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Vis-a-vis des stratégies positives, la recherche de soutien social ainsi que 1’acceptation font
partie des deux stratégies choisies dans le cadre de ce mémoire. Encore une fois, ces stratégies
peuvent aider a une meilleure compréhension des capacités de 1’aidant et de comment faire pour
I’accompagner au mieux dans ce processus. L’évaluation de ces deux stratégies permettent

également une meilleure compréhension de la capacité de résilience de 1’aidant.

D’un point de vue soignant, s’ intéresser a ces stratégies c’est pouvoir proposer une aide adaptée
et adéquate aux besoins des aidants en insistant sur 1’efficacité et la personnalisation de I’aide
apportée et ce, grace a la prise en considération des stratégies d’adaptation et des besoins
individuels. Du point de vue du vécu de 1’aidant, c’est I’aider a se replacer dans ce qu’il vit et
de prendre conscience des mécanismes qu’il utilise. Reconnaitre la présence et I’impact des
stratégies d’adaptation utilisées c’est également se conscientiser a la possibilité d’agir et de

modifier, si on le souhaite, son comportement.

Les échelles standardisées sont utilisées afin de mesurer et quantifier 1’ampleur d’un
phénomeéne sur base d’un protocole précis. Son utilisation permet de recueillir des données
empiriques sur le sujet et d’en faire une analyse statistique. En d’autres termes, une échelle

standardisée est utilisée pour :

1. Evaluer une ou plusieurs variables au travers d’une échelle adaptée au sujet étudié

2. Fournir des données quantitatives statistiguement fiables et permettant de répondre a la
question de recherche établie

3. Assurer la fiabilité et la validité des données recueillies dans le sens ou les échelles
choisies doivent mesurer de maniére fiable et précise les variables qui sont étudiées.
C’est également s’assurer de la pertinence des données obtenues.

4. Permettre la réalisation de comparaison des résultats obtenus en fonction de différents

groupes ou différentes variables.

Au-dela de I’utilisation d’échelles standardisées, j’ai également choisi de réaliser un entretien
semi-directif avec les aidants proches et ce, tout en leur faisant passer diverses échelles
standardisées.'!La partie pratique ce mémoire est également I’occasion de discuter des résultats
obtenus au travers des étapes définies dans la méthodologie et de placer des conclusions et

perspectives de réflexion future.

11 Cfr. méthodologie « questionnaire » et « entretien directif »
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METHODOLOGIE

REALISATION D’UN DOSSIER A DESTINATION DES COMITES D’ETHIQUE

Afin de répondre aux critéres de recevabilité de mon étude, il m’a fallu rendre un dossier
complet a destination du comité d’éthique du CHU-Namur, lieu ou exerce ma promotrice ainsi
qu’au comité d’éthique de Jolimont car ¢’est au sein de 1’une des maisons de repos du pole
senior qu’a pu se faire la partie pratique de mon mémoire. Le dossier complété comprenait les
formulaires de consentement pour 1’aidant proche et la personne aidée ainsi qu’un bref résumé

de I’étude ; ses objectifs et le protocole choisi.

PRISE DE CONTACT AVEC LES AIDANTS PROCHES ET PARTICIPATION SUR BASE DU
VOLONTARIAT

Dans le cadre de ma recherche portant sur « l’impact des stratégies d’adaptation sur la santé
psychologique de I’aidant lors de [’entrée en maison de repos de [’aidée », il m’a d’abord fallu
expliciter I’objectif de ma recherche aupres de ma direction et ce, afin d’obtenir leur accord
préalable a la réalisation de cette partie pratique. Pour donner suite a I’accord donné par la
direction et compte tenu de mon double r6le de soignante et enquétrice, j’ai pu proposer a
différents aidants proches de participer a mon étude et ce tout en les rassurant vis-a-vis du libre
choix qui s’offrait a eux d’accepter ou de refuser d’y participer. Une fois I’accord obtenu, je
leur ai transmis les informations relatives a la meilleure compréhension possible de la nature de

ma recherche mais également des objectifs et méthodes utilisées pour y parvenir.

Les documents relatifs a la procédure lancée et validée par les comités d’éthique de Jolimont et
du CHU-Namur leur ont également été transmis. Je leur ai demandé de compléter le formulaire
de consentement les concernant et concernant, dans certains cas, la personne aidée!?. Ledit

formulaire détaille certains points clés comme :

L’objectif et la description de la recherche

Le responsable des traitements et le promoteur de I’enquéte
La participation volontaire

Les bénefices et risques potentiels liés a la recherche

La protection des données

SR T A

Le droit d’acces et de rectification

12 Cfr. le point consentement éclairé et évaluation de la personne aidée
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7. Les comités d’éthique impliqués
8. Les coordonnées de la personne a contacter en cas de question

9. Le formulaire de consentement éclairé

Je leur ai précisé qu’ils avaient le droit, a tout moment, de retirer leur consentement mais
également de poser toutes les questions jugées utiles et nécessaires a leur bonne compréhension.
Comme nous pouvons le constater, j’ai pris soin de respecter tout au long de la démarche, les
droits de consentement des personnes impliquées et leur ai correctement explicité leur droit de

rétraction.

CONSENTEMENT ECLAIRE DE LA PERSONNE AIDEE

Le consentement éclairé est décrit par la loi du 22 Aout 2002 relative aux droits du patient et
respectant le code de déontologie médical et infirmier, celui-ci précise que « le patient a le droit
de consentir librement a toute intervention du praticien moyennant information préalable ».

On a donc droit, en tant que patient, & une information claire, compléte et adaptée.

C’est au travers de mon activité professionnelle et de situations d’ores-et-déja rencontrées que
je me suis rendu compte a quel point il pouvait étre complexe de s’assurer du consentement
éclairé d’une personne atteinte de démence. Le degré de sévérité de la maladie ainsi que d’autres
facteurs environnants supplémentaires peuvent entraver la bonne compréhension du but de cette
recherche et donc altérer la capacité de prise de décision éclairée. Afin de garantir leur droit a
cette prise de décision, j’en suis arrivée a la conclusion que la maniére la plus adéquate de
s’assurer de cette capacité de prise de décision éclairée était d’évaluer leurs capacités restantes
par le biais d’un Mini-Mental-State-Examination (MMSE) mais surtout de se tenir au diagnostic
posé. 1l s’agit d’un test de dépistage largement utilisé dans le milieu gériatrique. Il s’agit d’un
test permettant 1’évaluation de différentes sphéres cognitives comme la mémoire, I’attention, le
langage ou encore ’orientation spatio-temporelle. 1l ne constitue pas, a lui seul, le diagnostic

d’une démence mais peut, en pratique, étre une aide au diagnostic.

J’ai actualisé les MMSE de tous les potentiels participants et en ai examiné les résultats. Un
score d’au moins 24 sur 30 permet d’aiguiller vers une prise de décision éclairée. Le diagnostic
posé ainsi que les résultats du MMS ont constitués une aide a la détermination de la capacité de
discernement de la personne aidée. En ce sens, je me dois de préciser que seule une personne
aidée a pu signer son propre formulaire de consentement éclairé et ce, conformément aux

exigences explicitées précédemment.
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ECHELLES D’EVALUATION SELECTIONNEES®?

Aprés avoir obtenu 1’accord de participation des aidants proches, je me suis concentrée sur la
mise en place d’un protocole d’étude standardisé. L’entrée en maison de repos €tant un moment
difficile pour I’aidant, diverses stratégies d’adaptation se mettent en place afin de ’aider a
affronter ce bouleversement. L’utilisation de questionnaires standardisé€s portant sur lesdites
stratégies permettent de mesurer cela de maniere objective. Il en est de méme pour la mesure
du fardeau de 1’aidant. Afin de mesurer ces critéres, nous avons sélectionné 3 des échelles les

plus utilisées.

LA WAYS OF COPING CHECKLIST (wCC-R)*
Plus connue sous le nom de I’échelle d’impact des stratégies d’adaptation (ISA) est un

questionnaire utilisé pour 1’évaluation des stratégies de coping. Ce questionnaire fit établi en
1980 par R. Lazarus et S. Folkman. Cette échelle est composée de 66 items dont I’évaluation
porte sur les différentes maniéres dont une personne peut faire face a une situation stressante.
L’ensemble des 66 items se retrouvent au travers de 8 grandes catégories de coping, c’est-a-

dire :

esprit combatif ou
acceptation de la
confrontation

prise de distance ou
minimisation de la
menace

réévaluation
positive

résolution des

problémes auto-accusation

recherche d'un
soutien social

maitrise de soi

fuite-évitement

Les 8 catégories abordées au sein de la « ways of coping checklist » induisent un parallélisme

avec les 12 stratégies d’adaptation existantes et développées précédemment.t®

Dans un souci de qualité mais également de représentativité et de cohérence, j’ai décidé de
centrer 1’approche de mon mémoire et des stratégies d’adaptation sur la mise en exergue de 4

stratégies spécifiques a savoir :

13 Cfr. Annexes pour la version frangaise des 3 échelles
14 Cfr. Annexe 1

15 Cfr. pages 22 et 23 stratégies associées a un ajustement négatif » et « stratégies associées a un ajustement positif »
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1. Le déni qui se retrouve associé a une stratégie d’adaptation négative et qui se rapporte
a la catégorie « fuite-évitement » mais également « prise de distance / minimisation de
la menace ».

2. Le blame des autres se retrouve associé a une stratégie d’adaptation négative et se
rapporte, au sein de la « ways of coping cheklist » a la catégorie « prise de distance ».

3. L’acceptation Se retrouve associée a une stratégie d’adaptation positive et se rapporte a
la catégorie « esprit combatif ou acceptation de la confrontation ».

4. Le soutien social se retrouve associée a une stratégie d’adaptation positive et se rapporte

a la catégorie « recherche de soutien social ».

Ces stratégies ont été sélectionnées sur base de leur degré de pertinence vis-a-vis des objectifs
poursuivis et de I’apport supplémentaire que cela pourrait avoir au décours de ma pratique
professionnelle. En agissant de cette maniere, je permets une meilleure représentativité des
stratégies mesurées et limite le temps de passation des échelles afin de maintenir 1”intérét de

1’aidant proche.

Dans le cadre de ce mémoire I’utilisation de cette échelle se justifie par sa capacité a évaluer la
facon dont les aidants proches font face aux défis et exigibilité de leur role. La ways of coping
checklist peut les aider a identifier les stratégies les plus efficaces afin de réduire leur stress et
améliorer leur santé mentale. Si I’on résume, I’utilisation de ces échelles pourrait nous
permettre d’obtenir plus d’informations vis-a-vis des stratégies les plus efficaces afin

d’améliorer leur santé mentale et qualité de vie.

L ECHELLE DE CHARGE DE L’AIDANT DE ZARIT (ECZ)'®
Il s’agit d’un outil d’évaluation trés largement utilisé et mesurant la charge ressentie par les

aidants proches de personnes atteintes d’une maladie chronique ou ayant des troubles cognitifs.
L’échelle de Zarit fOt développée par Steven Zarit dans les années 80. La particularité de cette
échelle est qu’elle évalue différentes sphéres (émotionnelle, physique et financiére). Elle est
pertinente car elle permet une évaluation de la charge globale vécue par I’aidant proche. Cette
échelle se compose de 22 items évaluant différents aspects de la charge ressentie par 1’aidant

proche.

16 Cfr. Annexe 2
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Elle évalue des caractéristiques comme la perte de liberté personnelle, la perte de temps pour
soi, la charge émotionnelle mais aussi la satisfaction ressentie face au rdle tenu. Il s’agit d’une
auto-évaluation ou les participants doivent sélectionner des fréquences allant de « jamais » a
« presque toujours ». Les résultats obtenus pour cette échelle peuvent aider a une meilleure
compréhension de la charge ressentie par les aidants proches ainsi qu’une analyse approfondie

des domaines qui en surgissent. (Zarit et al., 1980)

THE CAREGIVER REACTION ASSESSMENT INSTRUMENT (CRA)Y/
Questionnaire d’évaluation développé par Richard Schulz (1995) portant sur la charge ressentie

par I’aidant proche d’une personne atteinte d’une maladie chronique ou ayant des troubles
cognitifs. L objectif est d’évaluer la réaction des aidants proches vis-a-vis de leur role d’aidant.
Elle s’intéresse aussi bien aux aspects positifs que négatifs du role d’aidant proche et ce, y
compris les conséquences diverses (émotionnelles, sociales et physiques). Il s’agit d’un outil de
mesure fiable et validé. Le questionnaire comprend 24 éléments qui s’évaluent sur base d’une
échelle de 5 points mesurant la fréquence. Les 24 éléments rapportés concernent les sentiments

et comportements des aidants. Et se compose de 5 sous-échelles :

impact du réle sur la impact du réle sur la impact du role sur la vie impact du réle sur les aspects positifs du
santé mentale santé physique sociale I'aspect financier réle

La caregiver reaction assesment est souvent utilisée dans le cadre de recherches sur les soins
donnés aux personnes agées mais aussi et ¢’est ce qui nous intéresse, dans le cas des soins aux
personnes atteintes de démence. (Schulz, 2008). L’échelle est intéressante pour ce mémoire
dans le sens ou elle me permet d’évaluer I’efficacité des différentes stratégies d’adaptation et
la maniere dont celles-ci peuvent aider a mieux gérer la charge mentale qui découle du rdle
d’aidant. L’utilisation de I’échelle permet d’évaluer les domaines ou la charge est la plus
impactante pour 1’aidant proche, me permettant de mieux cibler les stratégies les plus

appropriées a la réduction de leur impact.

17 Cfr. Annexe 3
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ENTRETIENS DIRECTIFS

Dans le cadre de mon mémoire de recherche et plus précisément dans le cadre de ma partie
pratique, j’ai choisi de mener des entretiens directifs. L’objectif de ces entretiens réside dans la
passation de 3 échelles que sont la ways of coping checklist simplifiée, 1’échelle de Zarit et la

caregiver reaction assesment 18,

J’ai choisi d’opter pour des entretiens directifs étant donné qu’il s’agit d’une liste prédéfinie de
questions. Effectivement, ce mode de fonctionnement permet une plus grande standardisation
des réponses ainsi qu’une meilleure comparabilit¢é des données obtenues. L’avantage de
I’entretien directif est qu’il permet de poser d’éventuelles questions de clarification permettant
a I’aidant proche, de mieux comprendre les questions qui lui sont posées. Bien évidemment, je
tends a ce que I’aidant proche se sente libre de pouvoir s’exprimer librement sur ce qui lui tient
a cceur malgreé les caractéristiques et implications de I’entretien directif. Une écoute attentive

lui bien évidemment accordee a I’aidant proche, s’il en ressent le besoin.

ETUDE AU CAS PAR CAS
Etant donné la complexité du sujet choisi et le nombre restreint de participants, j’ai décidé
d’orienter mon étude vers une étude au cas par cas dont I’analyse repose sur une approche

spécifique et individuelle.

Cette approche consiste a examiner et traiter chaque sujet de maniere individualisée. En agissant

de la sorte, je souhaite faire reconnaitre le caractére individuel et spécifique de chaque situation.

Dans un souci de représentativité avec 1’objectif poursuivi, a savoir I’influence des mécanismes
d’adaptation sur le vécu psychologique de 1’aidant proche, j’ai choisi d’analyser les données
par catégorie de mécanisme a savoir le déni et blame des autres pour ce qui concerne les
mécanismes negatifs et ’acceptation et la recherche de soutien social pour ce qui est des

mécanismes positifs.

Ces mecanismes sont mis en paralléle avec les réponses données aux 3 échelles et sont évalués

individuellement.

18 Cf. partie « méthodologie »
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RESULTATS

Aidant

Etude de cas n°1

Sexe

Femme

Femme

Homme

Femme

Femme??

Femme

Femme

Homme

Présentation

« agée de 80 ans

* études supérieures de type

long

« retraitée

- mariée

« aidante proche d'une
personne atteinte
d'Alzheimer

Démence

Alzheimer

Alzheimer

Parkinson

Parkinson

Corps de Lewy

Fronto-temporale

Parkinson

Parkinson

Relation

Epouse

Fille

Fils

Belle-fille

Fille

Epouse

Belle-fille

Fils

contexte conjugo-familial

« épouse de la personne aidée

« relations conjugales

compliquées et tendues
depuis longtemps

« 1 fille et 1 gargon avec qui
les contacts sont tendus

« seule aidante proche

19 Fuite-évitement

20 Prise de distance et / ou minimisation de la menace

Stratégie pos (+)

Non utilisées

Esprit combatif

Acceptation
Soutien social
Soutien social
Acceptation sit?!.
Acceptation sit.
Non utilisées

Soutien social

Soutien social

soins donnés

Stratégie (-) Echelle Zarit
Déni*® 60/88
Blame autres
Déni 46/88
Blame autres?

Non utilisées 10/88
Déni 6/88
Déni 26/88
Déni 51/88
Déni 39/88
Blame autres

32/88

« aidante proche depuis 3 ans

* vivait avec la personne

aidée

« lui rend visite 1x/semaine

» Fardeau de Zarit: 60/88

contexte de I'entrée

» manque d‘assistance

« risque pour la sécurité de la
personne aidée et du
domicile

« confusion
« refus

» perte de liberté pour la
personne aidante

2L L’acceptation de la situation est définie ici comme étant en lien avec les raisons ayant motivées une entrée en MRS

FDans le cas 4 et 5, il s’agit de la méme personne mais avec deux casquettes différentes
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Analyse des données obtenues

Recherche de soutien social VS Blame des autres

ils ne sont pas des spécialistes

Professionnels

; it "ca ne les regarde j_ms": ne recherche pas le

- soutien social CRA : tout repose sur ses épaules.
d Aucune aide familiale n'est apportée
@)

=

jani

@] Famille insatisfaite de I'aide regue et sensation

@] d'indifférence de la part de ses enfants

&

ey ANALYSE CRA :_Insatisfaction de
@) I’aide et du soutien regu par les proches
&) ambivalence vis-a-vis de la recherche d'aide : dit / ne se sent pas abandonné par ses
(o que le terme utilisé importe pen mais évoque le

(@) fait qu'elle n'a pas demandé d'aide 4 ses amis car proches =AMBIVALENCE

7]

2

; ' besoin d'indépendance : " J'ai vécu un fas de frucs dans
"que ¢a se nomme démence ma vie et je n'ai jamais ew besoin d'aide ou de psy parce-

sénile ou Alzheimer, le résultat §He cest man principe

est le méme"

On constate une insatisfaction percue du soutien social recu par les enfants. Si ’on se référe
aux facteurs de risque et protecteurs développés précédemment?3, on notera que le manque de
soutien social constitue un facteur de risque d’épuisement. On remarque une certaine
ambivalence chez I’aidant proche car elle blame ses enfants pour le manque d’aide regu mais
ses réponses a la caregiver reaction assesment ainsi qu’a 1’échelle de Zarit ne vont pas dans ce

SEns.

Acceptation VS déni

WAYS OF COPING CHECKLIST

Acceptation comme mécanisme de défense Déni comme mécanisme de défense
Accepte I’entrée en y trouvant des points Partiellement dans le déni lors de ’entrée en
positifs en lien avec la sécurité et la MRS : ne se rendait pas compte de la gravité
tranquillité. Elle se raccroche au regain de de la maladie de son époux

liberté que ca lui a procuré.
+—>

AMBIVALENCE DANS LE
DISCOURS

3 Cf. « Influence des stratégies d’adaptation sur le fardeau « burden » de I’aidant »
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« C’était compliqué au début car il me prenait pour sa belle-mere et ne se reconnaissait plus sur les photos que je
lui apportais. C’était moralement difficile car je ne pense pas qu’il était a ce niveau-la », elle rajoutera « j étais

completement dans le déni a ce moment-la ».

L’aidante proche a tenté de trouver des aspects positifs a I’entrée en maison de repos et ce, afin
de mieux accepter la situation. Néanmoins, on la retrouve démunie vis-a-vis de I’ampleur de la
maladie. On remarque qu’elle est capable de mettre des mots sur ce qu’elle a ressenti. Notons
que le lien a la personne aidée ainsi que le nombre d’heures données au soin et la cohabitation
avec celle-ci, constituent tous des facteurs de risque de fardeau et d’épuisement. Le déni se
remarque au travers du fardeau ressenti mais non exprimé par 1’aidante proche avec, pour
rappel, un score de 60/88 a I’échelle de Zarit. Notons également la présence d’un blame de la
personne malade que I’on pourrait hypothétiquement mettre en lien avec les relations

conjugales conflictuelles de longue date.

Conclusion de I’étude de cas n°1

éepiih combakit o Vis-vis de la Ways of coping, on notera le manque d’un soutien

acceptation de la minimisation de la
confrontation menace

social de qualité et une tendance de I’aidant proche a faire

preuve de fuite et d’évitement. On ne peut que souligner la

recherche d'un soutien
social

fuite-évitement

présence des facteurs de risque liés au sexe féminin, au lien avec
la personne aidée, aux heures données aux soins pendant 3 ans,
au manque de soutien social et aux difficultés conjugales vécues. L’aidant proche ne bénéficie
pas d’un bon soutien social et blame beaucoup son époux de la situation. Elle témoigne de
sentiments ambivalents vis-a-vis de ses enfants qu’elle ne trouve pas suffisamment impliqués
mais sans se sentir abandonnée, pour autant. On remarque un épuisement certain chez I’aidant
proche en parall¢le a un désir d’indépendance prononcé. Notons que les réponses données a la
caregiver assessment reaction ainsi qu’a I’échelle de Zarit témoignent d’une envie de confier le
soin a quelqu’un d’autre ainsi qu’une absence totale de plaisir ou de reconnaissance a tenir le

r6le d’aidante on observe donc une prise de distance vis-a-vis de son « réle d’épouse ».
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Etude de cas n°2

Présentation

Présentation Contexte conjugo-familial

*52 ans « fille de la personne aidée
* secondaire supérieur « 2 enfants
« ouvriére qualifiée * 1 soeur

* (aide-ménagére)
« 1 demi-soeur et 1 demi-
« en relation frere

« aidante d'une personne + aidante avec sa fille

Soins donnés a la personne
aidée

« aidante proche depuis 2 ans

»a Vvécu 1 mois et demi avec
l'aidant

« visite & la personne aidée au
moins 4x/semaine

« Fardeau de Zarit : 46/88

Entrée en MRS motivée par

* risques pour la personne
aidée

« confusion

« fugues

atteinte d'Alzheimer

Analyse des données obtenues

CRA : al’impression que sa famille se
décharge sur elle pour prendre soin et

Recherche de soutien social vs blame des autres

qu’ils ne se mobilisent pas pour la

personne aidée

Amis aucune aide recherchée
. A N 8 ir des sentiments négatifs a
= aide demandée et limitée aupres de sa arouciourtce L
) fille : peur de la faire souffrir davantage e @zl ot Mot 8 altiaventss
= moments
X
8 pas d'aide recherchée aupres de la fratrie: " . .
T sentiment d'incompréhension « j'attends que mon papa ne soit plus la
O e pour régler mes comptes ! ».
O Famille
Z « c’est méchant ce que je vais dire mais
o il pourrait leur arriver quelque chose, je
o n’irais méme pas a leur enterrement ou
(@) leur rendre visite ! ».
« Si je demande conseil on va
O contredire ce que moi j'avais impression que la fratrie ne comprend et rapporte avoir I'impression qu'ils ne
n . A ’ ne vit pas la maladie de la méme maniere s'interessent pas a leur pére car ils
: prévu dans ma téte et ¢ca ne me va qu'elle n'agissent pas comme elle
; pas ! »
aide non demandée mais regue par un
psychologue a I'hdpital
Profesionnels

ne demande pas d'aide car besoin
d'indépendance en lien avec une situation
conjugo-professionnelle passée et
difficile

On observe de I’agressivité et de la rancceur vis-a-vis de sa fratrie dont 1’origine provient d’une
sensation d’insatisfaction personnelle liée a I’entrée en maison de repos de la personne aidée,
lui laissant croire qu’elle est la seule a se soucier de la personne aidée. Le manque de résilience
constitue un facteur de risque supplémentaire dans la situation. Le fardeau ressenti est tout de
méme important et ce, malgré un besoin d’indépendance lié a la peur d’étre contredite dans sa

maniére de penser et visualiser la situation vécue.
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Acceptation VS Déni
WAYS OF COPING CHECKLIST

Acceptation comme mécanisme de défense Déni comme mécanisme de défense
Absence d’acceptation de [’aidant proche. Est dans le déni vis-a-vis de la situation. Son déni
Sentiment d’angoisse et de culpabilité. se nourrit dans le blame des autres et plus
Insatisfaction constante spécifiquement de sa fratrie. Elle est également

dépendante a la personne aidée.
+“—>
« Avant le déces de maman, je lui ai promis CONCORDANCE DANS LE « Oui c'est tout a fait ¢a, depuis qu'il
de prendre soin de lui et de rester avec lui et DISCOURS est malade je I'aime encore plus.»

je n’ai pas su tenir ma promesse en le mettant
en maison de repos... ».

La comparaison des réponses fournies aux questions portant sur I’acceptation et sur le déni
permet d’observer une certaine concordance dans le discours tenu par I’aidant proche. Elle
reconnait ne pas accepter la maladie de son papa mais aussi les raisons ayant entrainées 1’entrée
en maison de repos de ce dernier. On remarque un lien entre le déni de la situation et le blame

de I’autre notamment de la fratrie comme tentative de réponse aux difficultés vécues.

Conclusion de I’étude de cas n°2

esprit combatif ou
acceptation de la minimisation de la
confrontation menace

L’aidant proche se nourrit, inconsciemment, du blame de

’autre, ce qui alimente le déni de la situation et de la maladie.

Elle ne dispose pas d’un bon soutien social et ne témoigne pas

recherche d'un soutien
social

fuite-évitement

d’une recherche de celui-ci. Elle essaye de faire preuve d’un
esprit combatif qui se retrouve dans sa maniere de vouloir
faire autrement. Malheureusement, son désir de mieux faire est transformé en blame de sa fratrie
et dans I’attaque de I’autre, éléments que I’on rapporte généralement dans la fuite-évitement car
il s’agit d’un mécanisme de défense de fuite vis-a-vis de la réalité. On remarque que I’utilisation
inconsciente de ces mécanismes d’adaptation ne 1’aident pas a lutter contre 1’épuisement
puisque le score global pour I’échelle de Zarit est de 46/88. On notera également qu’elle
souhaite se débrouiller seule et que son manque de résilience, le sexe féminin et le lien a la

personne aidée constituent des facteurs de risque dans la situation.
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Etude de cas n°3

Présentation

Présentation

*49 ans

*secondaire supérieur
«employé de bureau

* marié

«aidant d'une personne
atteinte de Parkinson +
alzheimer

Contexte conjugo-
familial

«fils de la personne aidée
« 1 frere décédé
* 2 enfants

- aidant avec son épouse
(églament interrogée:
cfr. étude de cas 4)

Analyse des données obtenues

Soins donnés a la
personne aidée

«aidant proche depuis 3
ans

«visite a la personne au
moins 1x/semaine

«aidant proche comme
son épouse

* Fardeau de Zarit:
10/88

Recherche de soutien social VS blame des autres

WAYS OF COPING CHEKLIST

Profesionnels

« pour moi il n’y a pas de coupable vis-a-
vis de la situation et donc je n’ai aucune
raison d’étre en colere vis-a-vis de
d’autres personnes ».

Amis et famille

n'en a pas ressenti le besoin

« je suis tr_e‘s a l’ai_se avec ¢a, on peut
avoir une crise cardiaque comme on peut
étre atteint de démence et devoir entrer

en maison de repos ».

avis clinique auprés du neurologue :
demandé bénéfique, selon lui, afin de ne
pas avoir de regret

Entrée en MRS motivée
par

*logement inadapté aux
besoin de la personne
aidée

« confusion

« perte de mobilité

CRA et ZARIT : il se sent soutenu par ses
proches et évoque la mobilisation de sa
famille dans le prendre soin

« Parce que c’était clair pour moi et il n’y avait
pas de raison pour moi de demander de [’aide.

Je savais trés bien pour quoi je devais le faire et
pour quelles raisons je ne pouvais pas la garder

a la maison ».

L’aidant proche rapporte ne pas avoir de difficultés a vivre avec la maladie de sa maman. Il

témoigne d’un relativisme important qui semble 1’avoir aidé puisqu’il ne se sent pas dans le

besoin d’obtenir du soutien social. Le soutien social de qualité semble étre fructueux étant

donné le score total de 1’échelle de Zarit de 10/88 et 1’absence compléte de blame des autres.
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Acceptation VS Déni

« C’est se voiler la face et ce n’est jamais bon. Ca

WAYS OF COPING CHECKLIST peut étre bénéfique dans un premier temps car ce

n’est pas évident de voir son proche comme ¢a ».

Acceptation comme mécanisme de défense Déni comme mécanisme de défense
Il accepte la situation et y trouve plusieurs L’aidant proche n’est pas dans le déni. Elle
aspects positifs comme la sécurité pour la précise que cela n’est pas efficace ou utile
personne aidée et la facilité pour lui. Il se sur du long terme mais comprend que
montre tres rationnel certaines personnes puissent en avoir besoin
pour se donner du répit
+—r
« Dans le sens ol ¢’est plus “’facile’’ car ici on
s occupe d’elle et ¢a nous permet d’étre moins sur le CONCORDANCE DANS LE
qui-vive. Dans ce sens ou on est rassurés et ¢a nous DISCOURS

permet de ne pas devoir passer tous les jours et on ne
doit pas se consacrer a 100% a elle ».

Les réponses données par 1’aidant proche concordent tout au long de la passation des échelles
et de la réalisation de I’entretien. On remarque une suite logique entre les éléments. On observe
également une bonne capacité de résilience permettant a I’aidant proche de ne pas tomber dans

le déni de la situation. L’acceptation de la maladie semble étre un bon mécanisme d’adaptation

pour lui étant donné le faible fardeau ressenti. (10/88)

Conclusion de I’étude de cas n°3

On ne peut que constater la concordance entre les réponses

esprit combatif ou prise de distance ou
acceptation de la minimisation de la , iy . , . . ..
confrontation menace données et I'utilisation de mécanismes d’adaptation positifs

comme la recherche de soutien social et I’acceptation de la

fuite-évitement | °CheTeRe dunsoutien gy ation, On remarque la bonne utilisation des capacités de
résilience et de prise en charge de soi comme étant des

facteurs protecteurs dans la situation vécue. Notons également que les disponibilités financiéres
ne constituent pas un frein a I’accompagnement et qu’ils constituent un facteur protecteur. Le
faible fardeau percu peut également étre mis en lien avec le fait qu’il se sente privilégié de

s’occuper de son parent et qu’il y prend du plaisir.
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Etude de cas n°4

Présentation
2 : Contexte conjugo- Soins donnés a la Entrée en MRS motivée
FrssEliEel familial personne aidée par

*50 ans « bellefille de la « prend soin de la * logement inadapté aux

personne aidée personne depuis 3 ans besoins de la personne
«secondaire supérieur aidée

en'a jamais été tres *n'a jamais vécu avec
« aide-cuisiniére proche de sa belle-mére » confusion
*lui rend visite au moins
« mariée * 2 enfants 3x/semaine + perte de mobilité
« aidante d'une personne *épouse de l'aidant de * Fardeau de Zarit: 6/88
atteinte de parkinson Iétude de cas 3

- également aidante de sa +aidante plutot "passive”

maman atteinte de
démence a corps de
lewy (cfr. étude de cas

5)

Analyse des données obtenues

Recherche de soutien social VS blame des autres

« je suis parfois en colére vis-a-vis de certains membres du personnel
car parfois je me pose des questions sur le fait qu elle soit véritablement
bien soignée, prise en charge. Je me rends compte que le covid par
contre a précipité ’accélération de sa maladie et pendant longtemps
cela m’a mise en colere. »

demande d'aide et d'‘écoute

de faire l’effort et de suivre ses conseils mais au
fond, je sais que ¢a ne sert a rien car je
continuerais de m inquiéter pour elle ».

5 CRA : rapporte que la famille se
] mobilise pour la personne aidée
. ; sentiment d'étre "liberée” aprés avoir pu en
a Amis et Famille sl
5 Zarit : la personne aidée ne nuit
O pas a ses relations sociales et
ressent le besoin d'étre comprise dans ce familiales
=z p!
E qu'elle vit
(@) « Il a peut-étre raison lorsqu il dit qu’elle est
LL elle est mitigée vis-a-vis des conseils du wrffo,rmble et que je ne ‘{D’S pas m inquicter mais
o Profesionnels médecin (qu'elle ne considere pas comme ce nest pas mon ressenti car je ne parviens pas a
g un expert) me détacher de ce que vis ma belle-mére. J'essaye

L’aidant proche est demandeuse d’un soutien social et est satisfaite du soutien qu’elle recoit.
On remarque également un sentiment de colére ou d’inquiétude vis-a-vis des soins donnés a sa
belle-mére (blame des autres) mais cela ne semble pas impacter le fardeau ressenti étant donné

le score global de 6/88.

44



« Cela m’aide sur le moment méme mais sans plus ».

Acceptation VS Déni
WAYS OF COPING CHECKLIST

Acceptation comme mécanisme de défense Déni comme mécanisme de défense
Elle ne parvient pas a accepter la maladie, la Elle n’est pas véritablement dans le déni
démence mais accepte la nécessité d’entrer en mais plutét dans la fuite et 1’évitement
maison de repos. Elle rapporte une plus grande car elle tente d’ignorer la situation et de
sécurité pour la personne aidée. ne pas 'y penser

< —> .
« C’est d’autant plus difficile étant donné «Je ne peux accepter aucune maladie,
qu’on ne sait pas réellement si elle est bien CONCORDANCE DANS LE d’autant plus qu’elle est enfermée dans
traitée, si elle est confortable et si elle a envie DISCOURS Son corps et ne sait pas s’exprimer ... »

ou non d’étre ici ».

On observe une certaine ambivalence dans le discours de I’aidant proche et dans sa maniére de
répondre a la caregiver assessment reaction et a 1’echelle de Zarit. Elle tente de trouver une
explication rationnelle aux raisons justifiant 1’entrée en maison de repos comme I’aspect
sécuritaire. Néanmoins, elle dit ne pas accepter la maladie et précise qu’elle n’accepte, de
maniére générale, aucune maladie. Le plus intéressant est de constater que malgré la non-
acceptation de la maladie, I’aidant proche eobtient un score global de 6/88 ce qui signifie un
faible fardeau percu. On peut poser I’hypothése du soutien social de qualité et des tentatives

d’acceptation comme facteurs permettant une baisse du fardeau.

Conclusion de I’étude de cas n°4

On constate une certaine concordance entre les réponses

prise de distance ou
minimisation de la
‘menace

esprit combatif ou
acceptation de la

confrontation données et les divers mécanismes de défense utilisables et

utilisées par 1’aidant proche. Il est intéressant de préciser que

recherche d'unsoutien

fuite-évitement i) la personne ne fait pas preuve d’un esprit combatif et qu’elle

n’accepte pas du tout la maladie de sa belle-mére, vis-a-vis
de la maladie, elle se place dans une position compléte d’évitement : « j’essaye de ne pas y
penser ». Néanmoins, elle semble accepter 1’entrée en maison de repos de la personne aide
qu’elle met en lien avec un aspect sécuritaire. Notons que si ’on se base sur les facteurs
protecteurs énuméres préecédemment et les réponses données aux échelles, les disponibilités
financiéres et les loisirs constituent, eux aussi, des facteurs protecteurs. On peut conclure en
précisant qu’il y a une différence notable entre le discours spontané li€ a la passation de la Ways

of coping et le fardeau ressenti de 6/88. On observe une certaine souffrance liée a la maladie

mais n’impactant pas le fardeau ressenti par I’aidant proche.
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Etude de cas n°5

Présentation
& ; Contexte conjugo-
Présentation familial
*50 ans « derniere fille de la

personne aidée

*secondaire supérieur
« 1 soeur et 3 freres dont

« aide-cuisiniére 1 decede

+seule aidante proche et
la seule au courant de la
démence de sa maman
(excepté I'époux de la
personne aidante)

«aidante d'une personne
atteinte de démence a
corps de lewy

«également aidante d'une

Soins donnés a la
personne aidée

- aidante proche depuis 4
ans

*la personne aidée a vecu
chez elle pendant 3
mois

« lui rend visite au moins
3x/semaine

* Fardeau de Zarit:
26/88

Entrée en MRS motivée
par

» manque d'assistance a
domicile

* manque de lien social
+ solitude

« hallucinations auditives

personne atteinte de
parkinson (cf. étude de
cas 4)

* mariée

Analyse des données obtenues

Recherche de soutien social VS blame des autres

recherche de soutien mais pas a la
hauteur de ce qu'elle esperait

Amis
impression qu'ils oublient qu'elle & une
démence
recherche de soutien aupreés de 1'époux
Famille

protege la fratrie en raison de leurs
difficultés psychologiques

soutien recherché et obtenu de maniere
satisfaisante (neurologue + ass.
psychologue et référente démence)

WAYS OF COPING CHECKLIST

Profesionnels

« Jaurais pu mieux vivre la chose si j'avais pu en parler a
quelques personnes comme mes filles qui me soutiendraient.
Par contre, je sais que si je le dis a ma sceur, je vais devoir la
soutenir et je ne veux pas me rajouter une charge en plus... »

«quand je parle d'elle, ils me disent
oh elle est bien! »

$CQ’ Analyse CRA : les autres se sont

\4?»\’ déchargés sur elle et ne se mobilisent

pas pour la personne aidée

tient le réle d'aidante depuis toujours :
se sent responsable du bien-étre de
tous

besoin qu'un professionnel Iégitimise
ce qu'elle ressent

«J'ai besoin qu’on me dise que mes

émotions sont valides et que ce que je

ressens est normal »

Elle fait preuve d’ambivalence entre le besoin d’en parler et la nécessité de protéger ses proches

et ce, du fait du role tenu dans la fratrie. L’analyse des réponses de la caregiver assessment

reaction permettent de souligner qu’elle a I’impression que sa fratrie s’est déchargée sur elle

pour les soins. Néanmoins, il est difficile d’évaluer si cela est réellement le cas ou si cela est lié

au fait qu’ils ne soient pas au courant de la démence de leur maman et donc qu’ils ils ne se
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rendent pas compte de I’importance du soin a donner. On pourrait dire que le manque de soutien

social constitue un facteur renforgcant du fardeau ressenti.

Acceptation VS Déni WAYS OF COPING CHECKLIST
Acceptation comme mécanisme de défense Déni comme mécanisme de défense
L’aidant proche reconnait la nécessité liée a L’aidant proche éprouve des difficultés a
I’entrée en maison de repos et y voit des reconnaitre certains symptémes propres a la
aspects positifs comme la sécurité, la lutte maladie de sa maman. Elle met différentes
contre 1’isolement et la solitude choses en place pour minimiser I’impact que

cela prend dans sa vie privée

« Elle est bouffante et harcelante, elle <+—> . i L
me sollicite tout le temps et elle a AMBIVALENCE DANS LE « Je fais comme §| elle n'existait
DISCOURS pas, c'est égoiste ».

toujours quelque chose a me reprocher.
Ignorer ne fonctionnerait pas ».

Le discours est ambivalent, on remarque certaines difficultés liées a I’acceptation de la maladie
ou du moins des symptomes spécifiques a la pathologie. Les expressions comportementales de
la personne aidée tendent a renforcer la tendance a la fuite et I’évitement de ’aidant proche.
Dans 1’évaluation du caregiver assessment reaction et de I’échelle du Zarit on retrouve cette
notion d’ambivalence dans le sens ou 1’aidant proche éprouve, souvent, de la colere et de
I’incompréhension vis-a-vis de la personne aidée mais précise qu’elle apprécie s’occuper d’elle

et qu’elle ne saurait pas en faire plus que ce qu’elle fait d’ores-et-déja pour elle.
Conclusion de I’étude de cas n°5

L’aidante proche est dans la prise de distance de la situation

esprit cog‘xba;if T: P ri_se_de_ digtanze clm
tation de minimisation de la - -
" confrontation menace notamment en raison des expressions comportementales de la

personne aidée. On observe de 1’amertume vis-a-vis du manque
™ d’actions de la part de sa fratrie mais, paradoxalement, on y

retrouve un sentiment de compassion et un désir de les protéger.
Parmi les facteurs protecteurs et de risques on notera les disponibilités financiéres, les loisirs et
la prise en charge de soi comme étant des facteurs de protection et le sexe féminin, le lien a la
personne, le manque de soutien social et les troubles du comportement comme étant des facteurs
de risques. Il est intéressant de noter qu’il s’agit de la méme personne pour 1’étude de cas 4 et
5. On remarque deux vécus completements différents et deux fardeaux ressentis différents. On
notera que la principale différence réside dans le soutien social recu. On pourrait donc en
conclure que la qualité du soutien social recu est important pour cette personne et influence la

maniére dont elle vit avec son fardeau.
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Etude de cas n°6

Présentation

Présentation
*67 ans
« secondaire supérieur

- retraitée, ancienne
technicienne de radiologie

« aidante d'une personne
atteinte de démence fronto-
temporale

Contexte conjugo-familial
» mariée a la personne aidée

« s'entendait trés bien avec son
époux

» modification
comportementale de I'époux
a son égard avec la maladie

* pas d'enfant
« pas de famille

« seule aidante proche

Analyse des données obtenues

Recherche de soutien social VS blame des autres

WAYS OF COPING CHECKLIST

Amis

Famille

Professionnels

n'a pas recherché du soutien mais en a
regu par ses voisisns (amis)

plus du tout de famille : recherche d'aide
impossible

soutien recherché et obtenu de maniere
satisfaisante auprés du médecin traitant

Soins donnés a la personne
aidée
« aidante proche depuis 4 ans

« vivait avec la personne aidée

« lui rend visite au moins
1x/semaine

 Fardeau de Zarit: 51/88

Entrée en MRS motivée par

« besoin de soins plus
importants

« risque pour la sécurité
(personne aidée, domicile et
personne aidante)

« absence de soutien social
« agitation

« confusion

* chutes

* agressivité

«ils se rendaient compte qu il faisait des choses
pour m’ennuyer. Par exemple, il me disait qu’il
devait aller a la toilette et il ne me laissait pas le
temps d’arriver qu’il urinait par terre. »

reonnaissante qu'ils aient été la pour elle

« Oui, auprés du médecin. Je lui avait

demandé de le faire hospitaliser et de la elle
m’a conseillé de le faire entrer en maison de
repos car elle me disait que je ne pouvais plus

m’en occuper comme je le faisais »

Elle a bénéficie d’un soutien social satisfaisant de la part de ses amis mais également du

meédecin traitant. Elle rapporte regretter de ne pas avoir d’enfant ou de famille car elle est

complétement seule et isolée. Elle ne blame personne vis-a-vis de la situation car elle estime

que personne n’est responsable de ce qui se passe.

48



Acceptation VS Déni WAYS OF COPING CHECKLIST

Acceptation comme mécanisme de défense Déni comme mécanisme de défense
L’aidante proche reconnait que l’entrée en Elle ne parvient pas a trouver du sens a sa maladie
maison de repos était inévitable. Les aspects et ne comprend pas pour quelles raisons il est
positifs qui y sont attachés sont ceux de la santé devenu agressif vis-a-vis d’elle ce qui génére
mentale de I’aidant proche, épuisée. énormément d’angoisses et de culpabilité
« J'ai accepté simplement. J'ai accepté la +—> « J'ai essayé mais je n’arrive pas a comprendre.
situation parce que je ne devais plus le surveiller Ca a commencé ou il ne s’intéressait plus a rien et

AMBIVALENCE DANS LE
DISCOURS

et il me faisait une vie d’enfer a la maison. Ca puis il a commencé a me maltraiter petit a petit et

m’a fait mal qu'il n'était plus la mais d’un autre Jje ne sais pas dire ce qu’il s’est passé. Je ne

coté ¢a m’a soulagé » parviens pas a trouver les raisons... »

Le discours de I’aidante proche est ambivalent. On remarque certaines difficultés liées a
I’acceptation de la maladie et des comportements s’y apparentant. Elle est en accord avec
I’entrée en maison de repos de la personne aidée notamment en raison des difficultés
rencontrées a domicile en lien avec I’agressivité de celui-ci. Neanmoins, la maladie est bien
plus difficile a accepter. Dans la caregiver assessment reaction on remarque cette ambivalence
car elle dit se sentir privilégiée de s’occuper de lui mais d’un autre c6té elle précise n’y prendre
aucun plaisir. Dans I’échelle de Zarit, elle rapporte également avoir presque toujours
I’impression qu’il demande plus d’aide que ce qu’il n’en a réellement besoin alors que la
personne aidée est a un stade trés avancé de sa démence et qu’elle nécessite un accompagnement

complet pour I’ensemble de ses activités de la vie journaliere (AVJ).
Conclusion de I’étude de cas n°6

L’aidant proche a un haut risque de fardeau (51/88), elle le

wpritcomba(tiifq])au o
acceptation de minimisation de la R B i .
cosfipaiation mensce rapporte elle-méme au sein de I’échelle de Zarit. On remarque

également qu’elle aurait plutdt tendance a se mettre dans la

recherche d'un soutien

social fuite et I’évitement ainsi que dans une prise de distance de la

fuite-évitement

situation car cela est trop difficile a vivre pour elle.
Effectivement, au cours de I’entretien elle rapporte ne plus venir qu’une fois par semaine car
cela ne sert a rien et sa maniere de répondre aux échelles donne I’impression de ne pas se rendre
compte du stade avancé de la maladie. En termes de facteurs protecteurs et de risques, on notera
les disponibilités financieres, la prise en charge de soi, le sexe féminin et le lien a la personne
comme étant des facteurs de risques et le soutien social comme facteur protecteur. En vue des
nombreux facteurs de risques, il n’est pas étonnant de retrouver un haut risque de fardeau chez

cette aidante.
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Etude de cas n°7

Présentation

Présentation

*60 ans

Contexte conjugo-
familial

« belle-fille de la

Soins donnés a la
personne aidée

*2ans

Entrée en MRS motivée
par

e risques pour la securité

personne aidée de la personne aidée

«secondaire supérieur *a vécu avec la personne

«1 fille aidée e risques pour la sécurité

« femme au foyer du domicile

« lui rend visite au moins
4x/semaine

+ aidante avec son époux
(fils de la personne
aidée : étude de cas n°8)

«aidante d'une personne « agitation / confusion

atteinte de la maladie de
parkinson « Fardeau de Zarit:

39/88

« pertes de mobilité

« chutes / agressivité

Analyse des données obtenues

Recherche de soutien social VS Blame des autres

) n'a pas recherché de soutien auprés
Amis d'amis car elle estime que ¢a ne les
regardent pas

O

Z

=

(a8

(@) Z) . elle a recherché du soutien blame parfois son époux lors de
QO — Faml"e émotionnel aupreés de sa fille et de I'entretien mais se montre
LL A4 son époux reconnaissante également
o

T

> (@) globalement satisfaite de l'aide recue besoin qu'on lui montre par A+B
<( par le médecin traitant et des conseils qu'il n'y avait pas d'autre

; qui lui ont été donnés solution

Professionnels

ambivalente par moment car aurait

voulu avoir le soutien de certains

professionnels pour la maintenir a
domicile

L’aidant proche n’est pas totalement satisfaite du soutien recu car la situation ne s’est pas passée
comme elle I’aurait voulu. Effectivement, elle aurait voulu mettre plus de choses en place a
domicile afin de la maintenir chez elle. Au cours de I’entretien, elle blame son mari de ne pas
venir plus souvent la voir et de ne pas avoir favorisé le maintien a domicile mais d’un autre
coté, elle est reconnaissante qu’il n’ait pas accepté de le faire car cela lui aurait fait plus de mal
qu’autre chose. Cette ambivalence ressort dans la caregiver assessment reaction ou a chaque
question portant sur la famille et les soins donnes elle répond « neutre » et ce, comme s’il
s’agissait d’une absence de positionnement. Elle blame également le personnel de ne pas en

faire suffisamment.
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Acceptation VS Déni WAYS OF COPING CHECKLIST

Acceptation comme mécanisme de défense Déni comme mécanisme de défense
Elle tente de trouver des aspects positifs pour I 'y a une forme de déni dans le sens ou elle ne
tenter d’accepter la situation mais cela ne semble parvient pas a trouver complétement du sens a la
pas porter ses fruits puisqu’elle dit étre mitigée situation et ou elle s’inquiéte complétement et
vis-a-vis de ce qui se passe. Elle rapporte un constamment pour elle. Elle dit ne pas savoir
besoin d’en faire toujours plus ce qui génére de s’en empécher.
I’angoisse
« Oui et non je ne l’accepte pas car j aurais « Dans le sens ou elle est plus en sécurité ici, oui mais
voulu faire toujours plus. Je n’arrive pas a CONCORDANCE DANS LE par contre d’un certain coté, qu’elle soit ici je n'y trouve
ldcher prise de maniére générale et quand elle DISCOURS pas. J'ai trouvé du sens aux raisons de son entrée mais
ne va pas bien, j’ai envie de la choyer J aurais voulu faire toujours plus. On a voulu trouvé des
davantage. Je me sent mal qu’elle soit ici car alternatives méme louer une maison plus grande et la
J’ai peur qu’elle meurt ici, seule et sans nous » garder avec nous mais ce n’était pas faisable et donc, on

n’avait pas d’autre solution que la faire entrer et il a fallu
faire un choix, un choix qui n’est pas celui que j’aurais
pris »
Le discours de I’aidante proche est concordant dans le sens ou elle n’accepte pas la situation et
qu’elle témoigne, également, d’une certaine forme de déni. Elle n’est pas en accord avec le
déroulement de la situation et des décisions prises. Elle culpabilise beaucoup du fait d’avoir di
déléguer le prendre soin a d’autres. Au cours de I’entretien, elle rapporte ne pas savoir lacher
prise dans sa vie et qu’elle craint terriblement de la voir mourir seule, sans eux a ses cotés. Des
lors, ’entrée en maison de repos est per¢gue comme une menace et aide a comprendre pourquoi
la personne éprouve autant de difficultés a accepter la situation. Ces difficultés a accepter la
situation ainsi que sa peur de la voir mourir seule laissent transparaitre une peur de la perdre et

d’une impuissance face a cela.
Conclusion de I’étude de cas n°7

espritcombatifon prsededisunceons,  Lors de 1’entretien, 1’aidante proche éprouve des difficultés a

acceptation de la minimisation de la
confrontation menace

accepter ’entrée en maison de repos de sa belle-mére car elle

estime qu’elle n’y est pas a sa place et qu’elle aurait di s’en
fuite-Evitement recherche d‘.:lsoutien
SOCI

occuper a domicile. Son discours est auto-culpabilisant. Elle
donne I’impression de minimiser 1’ampleur de la situation et
ne se montre pas combative dans la maniere de vivre avec la maladie et I’entrée en maison de
repos de sa belle-mere. Les réponses données a 1’échelle de Zarit et de la caregiver assessment
reaction laissent transparaitre un besoin important de prendre soin d’elle et un délaissement de
soi. Le sexe féminin, la résilience et le lien a la personne aidée constituent des facteurs de risque
au contraire des disponibilités financiéres, des loisirs et de la prise en charge de soi qui

constituent des facteurs de protection.
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Etude de cas n°8
Présentation

Présentation

+60 ans
*secondaire supérieur
« ouvrier qualifié

«aidant proche d'une
personne atteinte de la
maladie de parkinson

Contexte conjugo-
familial

« fils de la personne aidée

*n'a pas été élevé par sa
mére, était en internat
pendant 10 ans

« 1 fille

«aidant avec son épouse
(cfr. cas 7)

Analyse des données obtenues

Soins donnés a la
personne aidée

*2ans

Entrée en MRS motivée
par

e risques pour la sécurité
de la personne aidée

-a vécu avec la personne

aidée apres le
diagnostique

« agitation

« confusion

« lui rend visite au moins

3x/semaine

* Fardeau de Zarit:

32/88

Recherche de soutien social VS Blame des autres

WAYS OF COPING CHECKLIST

Professionnels

Amis

Famille

* perte de mobilité
« chutes

- agressivité

- refus

« parfois j ‘aimerais faire comme certains
collegues prendra mes jambes & mon cou et ne

N'a pas ressenti le besoin de

demander de l'aide car pour lui, tout

était clair

il n'a pas ressenti le besoin de se
décharger aupres de sa famille ou
d'obtenir de l'aide

n'en a pas demandé mais en a regu de

la part du médecin traitant

plus venir mais je le fais »

rapporte ne pas avoir été habitué a se
décharger ou a demander de laide.
Internalise tout

« Ce n’est pas toujours évident avec ma femme car

elle vient d’une famille complétement différente ou

ils sont trés proches etc. et donc souvent c’est elle

qui me « force » a venir plus souvent voir ma mere

car c’est elle qui culpabilise qu’on ne soit pas venu
depuis 2 jours. »

L’aidant proche ne blame personne vis-a-vis de la situation car, selon lui, personne n’en est

responsable. Malgré qu’il dise ne pas ressentir le besoin de parler ou d’extérioriser son ressenti

avec des amis ou de la famille, on remarque une certaine nervosité a 1’idée de discuter de la

problématique. Cela se ressent d’autant plus dans 1’échelle de Zarit ou il obtient un score global

de 32/88 ce qui indique un fardeau modéré. De plus et toujours au sein de 1’échelle de Zarit, il

rapporte que le prendre soin de son parent impacte son intimité et que cela prend le contréle sur

sa vie affective. Lors de I’entretien, on remarque qu’il prend beaucoup de temps a rassurer son

épouse qui souffre de la situation, donnant parfois I’impression qu’il s’oublie lui-méme.
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Acceptation VS Déni
WAYS OF COPING CHECKLIST

Acceptation comme mécanisme de défense Déni comme mécanisme de défense
Il accepte la situation et se rend compte qu’il n’y 11 ne témoigne pas de déni ou d’évitement de
avait pas d’autre solution possible. Il n’éprouve la situation. Au contraire, il est dans la
aucun regret a avoir dd la faire entrer en maison confrontation avec ce qui se passe et est tout a
de repos. Il est combatif fait au clair avec le fait qu’il n’y avait rien

d’autre a faire
“—>

CONCORDANCE DANS LE
DISCOURS

L’aidant proche explique qu’il n’a pas été ¢élevée par sa mere et qu’il n’est jamais parvenu a
construire une relation meére-fils avec elle notamment en raison du comportement
« individualiste » de celle-ci. Il est fatigué de ses sollicitations et du manque de reconnaissance
de celle-ci a son égard et précise qu’a I’entrée ce n’était pas évident pour lui car la personne
faisait preuve de beaucoup de méchanceté a son égard et son épouse était tres stressée par la
situation. De son cOté, il est tout a fait au clair avec le fait qu’il s’agissait de la meilleure solution
et qu’il ne pouvait pas faire plus. Dans I’échelle de Zarit il répond ne jamais avoir I’impression
de devoir en faire plus ou de pouvoir lui donner de meilleurs soins, indiquant une prise de

conscience éclairée de tout ce qui a été entrepris.

Conclusion de I’étude de cas n°8

Lors de I’interview, 1’aidant proche rapporte avoir toujours eu une

prise de distance ou
minimisation de la
menace

esprit combatif ou
acceptation de la
confrontation

fuite-évitement

fragile qu’il entretien avec sa maman. En ce qui concerne les résultats a 1’échelle de Zarit

relation tres compliquée et distante avec sa mere et la decrit

comme étant « méchante et culpabilisante ». Au travers des

recherche d'un soutien
social

réponses fournies, on observe une prise de distance importante

vis-a-vis de la situation qui pourrait étre en lien avec cette relation

(32/88), on remarque au sein de son discours qu’il continue de rendre visite a la personne aidée
pour faire plaisir a son épouse et que si elle n’était pas demandeuse de venir aussi souvent, il
ne viendrait pratiquement pas. On pourrait se demander si cette responsabilité qui lui incombe
ne joue-t-elle pas sur le fardeau ressenti ? En ce qui concerne les facteurs protecteurs on parlera
des disponibilités financieres, du sexe masculin, la résilience et de la capacité a se prendre en
charge. A contrario, le lien a la personne aidée et les capacités en matiére de soins constituent

des facteurs de risques.
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DiscussiONS — CONCLUSIONS ET PERSPECTIVES

PARTIE | : Résultats de I’étude

L’aboutissement de mon mémoire me permet de répondre a ma question de recherche qui
portait sur 'impact des stratégies d’adaptation sur le vécu psychologique des aidants proches
d’une personne atteinte de démence et ce, lors d’une entrée en maison de repos datant d’il y a
moins de 6 mois. Les résultats obtenus au travers de ma pratique et les tendances qui en
ressortent me permettent de dire que j’ai pu soulever une différence d’impact sur le vécu
psychologique des aidants et ce, en fonction des stratégies d’adaptation utilisées par ces
derniers. J’ai observé un plus haut niveau de fardeau ressenti, évalué au travers de I’échelle de
Zarit, chez les aidants proches ayant eu recours a des stratégies d’adaptation négatives et ce, en
comparaison avec ceux ayant utilisés des stratégies d’adaptation positives. Forcé de constater
que ce fardeau se voyait réduire s’il y avait 1’utilisation supplémentaire de I'une ou deux
stratégies d’adaptation positives. De ce fait et en comparaison avec les études et données
probantes mises en avant au travers de ma partie théorigue, on peut attester d’un impact notable
des stratégies utilisées dans le vécu psychologique des aidants proches de personnes atteintes

de démence et étant entrées en maison de repos, il y a moins de six mois.

Bien évidemment, c’est tout au long de mon mémoire que j’ai pu observer un enchevétrement,
presque constant, des données probantes utilisées dans 1’élaboration de ma théorie et les

résultats obtenus lors de mes entretiens mais également de I’analyse de ces derniers.

Notons que cet enrichissement théorico-pratique a débuté des la conception de ma partie
théorique, riche en sources et apprentissages divers. Au-dela de I’aspect épidémiologique que
je connaissais d’ores-et-deja bien, la recherche et retranscription des données disponibles
concernant les conséquences liées au maintien a domicile m’ont permis de mieux cerner les
enjeux qui se posent lorsque 1’on évalue la possibilité d’une entrée en maison de repos et de
soins. Je retiendrais le rdle du médecin en qualité de médiateur afin de maximiser les chances
de consentement d’une personne atteinte de démence d’entrer en maison de repos et de soins

mais aussi dans la diminution du sentiment de responsabilité et de culpabilité de 1’aidant proche.

J’ai pris le temps d’aborder la pluralité des dispositifs belges, qui elle aussi constitue une aide
et / ou alternative a I’entrée en maison de repos et peut, dans une certaine mesure, aider 1’aidant

proche.
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Effectivement, on a pu remarquer que le role d’aidant proche peut étre lourd en conséquence
psychologiques et qu’il comporte un plus haut risque de présenter une dépression, un risque de

développer une dépendance a 1’alcool ou encore de I’anxiété.

C’est au travers de mes recherches mais également de ma pratique que j’ai pu rendre compte
de I’aide ou du frein que représentaient les stratégies d’adaptation, a I’accés a un meilleur vécu
psychologique de la situation. Le vécu des aidants proches interrogés était différent selon
I’utilisation de stratégies positives ou négatives mais également en fonction de la présence des
facteurs de risques précités comme le sexe, le lien a la personne aidée, le manque de soutien
social mais également de facteurs protecteurs tels que le support social, les disponibilités

financiéres et la capacité de résilience.

J’évoquerais la justesse des hypothéses posées au début de mon mémoire. Effectivement, le
type de stratégie utilisée impacte bien le vécu psychologique de ’aidant proche et cela est
significativement vrai lorsqu’on le met en lien avec le fardeau ressenti par 1’aidant. La partie
pratique de mon mémoire m’a permis de souligner que les aidants proches ayant un haut niveau
de fardeau ressenti utilisaient, le plus souvent, des stratégies d’adaptation négatives telles que
le blame des autres et le déni et ce en comparaison avec ceux utilisant des stratégies d’adaptation
positives telles que 1’acceptation et la recherche de soutien social. Les résultats obtenus vont
donc dans le sens de ce que j’ai pu souligner au sein de la partie théorique avec 1’étude de

Gilhooly et al., (2016).

Je nuancerais ces résultats en précisant que les stratégies d’adaptation négatives et positives
peuvent parfois co-exister, permettant la diminution des conséquences des stratégies
d’adaptation négatives sur le vécu psychologique de I’aidant proche. C’est au travers de 1’étude
de cas n°4 que j’ai pu observer cette relative utilisation d un ensemble de stratégies positives et
négatives. Ensemble que j’ai pu mettre en relation avec un score de 6/88 a I’échelle de Zarit.
De ce fait, on pourrait donc dire que les résultats obtenus au travers de mon étude permettent
de nuancer I’impact des stratégies utilisées sur le vécu de 1’aidant proche et de les replacer dans

un tout peut-étre plus complexe.

En termes de résultats plus spécifiques, on notera la présence d’une méme aidante proche au
sein de deux interviews mais pour deux réles différents, a savoir celui de fille aidante et, ensuite,
de belle-fille aidante. Les résultats en lien avec cette personne mettent en avant un vécu
totalement distinct entre le vécu difficile lié au réle de fille aidante et ce, en comparaison avec

un vécu beaucoup plus serein de la maladie et de I’entrée en maison de repos en qualité de belle-
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fille aidante. Dans ce cas précis, on remarquera donc que le lien a la personne aidée a constitué
un facteur de risque supplémentaire au fardeau de I’aidant, fardeau ressenti et mis en lien avec
les capacités d’adaptation utilisées par 1’aidante proche. Il ne s’agit pas d’un élément nouveau
a mon étude étant donné que ce facteur de risques avait déja été souligné par différentes études
(Poulshock & Demling en 1984, Adelman et al, en 2014 et Chiao, Wu et Hsiao en 2015).

Je noterais également au sein de mes résultats spécifiques, le cas d’étude n°8 qui malgré la non-
utilisation des 2 stratégies d’adaptation négatives, obtient un risque modéré de fardeau ressenti
avec un score de 32/88. Ces résultats peuvent étre mis en lien avec la différence entre ses
attentes personnelles et celles de son épouse, qu’il essaye de satisfaire en priorité mais
¢galement avec I’utilisation probable de d’autres stratégies d’adaptation que je n’ai pas étudiée
au sein de ma partie pratique. Ces résultats permettent de souligner 1’exigibilité d’un travail de

recherche mais également de la non-applicabilité des résultats a tout un ensemble.

Ensuite, I’échantillon étudié mettait en avant un meilleur vécu psychologique et un plus faible
fardeau ressenti par les aidants proches masculins et ce, en parallele avec une meilleure
utilisation des stratégies d’adaptation positives a savoir une plus haute confrontation a la réalité
et une meilleure acceptation de la maladie et / ou de I’entrée en maison de repos et de soins de
la personne aidée. Cette différence en termes du vécu de la maladie a déja pu étre mise en avant
lors de la partie théorique de mon mémoire. Effectivement, c’est au travers de I’énumération
des facteurs protecteurs et de risques que j’ai pu souligner I’appartenance au sexe féminin
comme étant un facteur a risques de développer un plus haut sentiment d’épuisement. Les
résultats obtenus sont donc similaires a ceux obtenus par diverses études comme celle de
Poulshock & Demling en 1984, celle de Adelman et al, en 2014 et bien évidemment Chiao, Wu

et Hsiao en 2015. Aucun élément nouveau se rapporte donc a cette facette de mon étude.
PARTIE Il : Limites de I’étude

Tout d’abord, I’influence potentielle de mon implication professionnelle en qualité d’assistante
en psychologie et référente pour la démence au sein de la maison de repos sur les résultats
obtenus. Effectivement, il est possible que mes propres opinions et mon attitude aient pu
influencer la maniére dont j’ai interprété les résultats obtenus. Forcé de constater que malgré
les efforts fournis pour étre objective, une part de subjectivité persiste toujours. Cette
subjectivité se retrouve également dans la nature émotionnelle de la relation de confiance
réciproque coconstruite avec les aidants proches depuis I’entrée en maison de repos (et de soins)

de la personne aidée.
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Effectivement, étant la premiére personne de contact lors de 1’inscription et entrée en maison
de repos, je suis au courant des difficultés vécues et des raisons ayant nécessitées 1’entrée en
maison de repos. De ce fait, il est possible que cela ait créé un biais d’interprétation de ma part,
notamment en ce qui concerne ma perception des stratégies d’adaptation utilisées par ces

derniers.

De plus, bien que je me sois appliquée a la sélection d’un échantillon diversifié et représentatif,
on ne peut pas passer a coté du fait que cette étude ait été réalisée sur un nombre réduit de

participants. On se doit donc de limiter la généralisation des résultats a tout un ensemble.

Notons également les choix pris en maticre de stratégies d’adaptation étudiées dans la pratique.
Le fait de m’étre intéressée a 1’utilisation de deux stratégies positives et de deux stratégies
négatives limite les résultats dans un panel d’interprétation réduit. L’étude des autres stratégies
d’adaptation auraient pu conduire a d’autres résultats. De plus, j’ai fait le choix de ne pas
évoquer plus en profondeur la stratégie centrée sur le probléme et de celle centrée sur 1’émotion.
Il est probable qu’en intégrant ces principes dans mon travail de recherche m’aurait permis de

développer une autre facette de la thématique.

Il est également important de reconnaitre que cette étude prend part a un point de vue spécifique
a savoir celui de I’aidant proche lors de I’entrée en maison de repos de la personne aidée. Je me
dois donc d’admettre que mon étude est le fruit de choix pris et cela est d’autant plus vrai de
préciser qu’ils I’ont été des la sélection des outils de collecte de données, de criteres de sélection

des participants et des méthodes d’analyse peuvent avoir influencer les résultats obtenus.

Malgré la rigueur méthodologique dont j’ai fait preuve tout au long de ce travail, je ne peux que
constater que d’autres choix pourraient conduire a d’autres résultats et que malgré les
contributions de cette étude, il est important de lui reconnaitre certaines limites notamment en

raison du point de vue partiel pris et des choix méthodologiques effectues.
PARTIE Il : Apports et implications pratique

La realisation de cette étude aura eu des répercussions directes sur mon réle de professionnel
de la santé. Les résultats de cette étude m’ont permis de mieux dialoguer avec mes collegues
vis-a-vis de I’importance d’un accompagnement de qualité des aidants proches. Au décours de
ma pratique, j’ai trop souvent constaté que les familles étaient percues comme étant un frein
aux soins donnés mais également au prendre soin de la personne aidée et ce, en raison d’une

forme de mise en échec, vécue par les soignants. L’étude réalisée m’a donc permis
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d’approfondir les informations fournies et d’améliorer la communication et compréhension des

soignants vis-a-vis des difficultés vécues par les aidants proches.

Ces mémes informations m’ont permis de modifier les anamnéses?* que je réalise a I’entrée
d’un résident et ce, afin d’y inclure une partie spécifique aux aidants proches dans le but, encore
une fois, de favoriser une approche plus holistique et collaborative. L’évaluation des stratégies
d’adaptation m’a permis de mieux cerner les enjeux et difficultés ressenties par les aidants
proches de personnes atteintes de démence et, a I’avenir, j’aimerais étre plus attentive a la prise

en considération de ceux-ci dans le but de mieux les accompagner.

De maniere plus générale, les résultats de cette étude ouvrent la voie a une approche plus large
visant a une meilleure transition du milieu de vie vers la maison de repos. Si 1’on s’efforce de
se concentrer sur les stratégies d’adaptation efficaces a une bonne santé psychologique, on
pourrait travailler sur le développement de programmes d’accompagnement spécifiques et

ciblés sur les aidants proches.
PARTIE IV : Perspectives et études futures

Cette étude offre des perspectives intéressantes dans le cadre de recherches futures portant sur
I’impact des stratégies d’adaptation sur la santé psychologique des aidants proches, lors de

I’entrée en maison de repos de la personne aidée.

Premiérement et dans le cadre de futures études, on pourrait étendre 1’échantillon a un plus
vaste ensemble que ce soit en termes d’aidants proches mais également en termes du nombre
de maisons de repos consultées pour la réalisation de 1’étude. En agissant de la sorte, on pourrait
approfondir les différentes dimensions relatives a 1’expérience des aidants notamment au

travers de variations individuelles et contextuelles.

Deuxiemement, on pourrait élargir I’étude a un panel d’actions plus large en y intégrant d’autres
dimensions telles que les stratégies ; les ressources communautaires ou encore le type de maison
de repos et ’encadrement recu. Comprendre les interactions existantes entre ces différentes
stratégies permettrait de mieux visualiser I’impact pris sur le bien-étre des aidants proches et

pourrait orienter 1’action vers la conception d’interventions plus complétes et efficaces.

24 Document reprenant les “’grands’’ éléments et habitudes de vie d’une personne
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Troisiemement, on pourrait réaliser de futures études sur la maniére dont les facteurs propres a
la personne aidée influencent I’expérience et le vécu des aidants proches, lors de I’entrée en
maison de repos de la personne aidée. A titre d’exemple, on pourrait s’intéresser a 1’impact des
caractéristiques individuelles et personnelles de la personne aidée comme 1’ampleur des
troubles cognitifs, les comorbidités présentes et le niveau de dépendance sur les ressources et
besoins propres aux personnes aidantes. En s’intéressant a ces caractéristiques, on pourrait
explorer I’effet des facteurs de risques et protecteurs précités au sein de ce travail, a savoir les
ressources financiéres, le soutien formel et informel et le contexte familial dans la maniére de
vivre la situation. Effectivement, cela n’a pas été suffisamment approfondi au sein de mon étude

que pour y tirer des conclusions porteuses de sens.

Quatriemement, on pourrait s’intéresser, de maniére plus large, a I’efficacité des interventions
destinées au soutien des aidants proches sur 1’utilisation de stratégies d’adaptation positives et
I’impact que cela peut avoir dans leur maniére de vivre la maladie et I’entrée en maison de repos

de la personne aidee.

On peut conclure ces perspectives par la reconnaissance de questions servant
I’accompagnement des aidants proches et plus spécifiquement lors de la transition du milieu de
vie vers la maison de repos. On retiendra principalement 1’intérét pour des études avec un plus
large échantillon, une exploration des stratégies d’adaptation dans un panel d’actions plus élargi

et la prise en compte de facteurs autres comme éléments pouvant servir a de futures études.
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ANNEXE Il : VERSION FRANGAISE DU FARDEAU DE ZARIT (ZBI1-22)

Jjamais

Rarement

Quelquefois

Assez

souvent

Presque

toujours

01. Sentir que votre parent demande plus d'aide qu'il n'en a besoin ?

02. Sentir qu'a cause du temps consacré a votre parent, vous n‘avez plus

assez de temps pour vous ?

03. Vous sentir tiraillé(e) entre les soins a votre parent et les autres

responsabilités familiales ou de travail ?

04. Vous sentir embarrassé(e) par les comportements de votre parent ?

05. Vous sentir en colere lorsque vous étes en présence de votre parent ?

06. Sentir que votre parent nuit a vos relations avec d'autres membres de la

famille ou des amis ?

07. Avoir peur de ce que l'avenir réserve a votre parent ?

08. Sentir que votre parent est dépendant de vous ?

09. Vous sentir tendu(e) quand vous étes avec votre parent ?

10. Sentir que votre santé s'est détériorée a cause de votre implication avec

votre parent ?

11. Sentir que vous n'avez pas autant d'intimité que vous aimeriez a cause

de votre implication avec votre parent?

12. Sentir que votre vie sociale s'est détériorée du fait que vous prenez soin
de votre parent ?

13. Vous sentir mal a l'aise de recevoir des amis a cause de votre parent ?

14. Sentir que votre parent semble s'attendre a ce que vous preniez soin de

lui comme si vous étiez la seule personne sur qui il pouvait compter ?

15. Sentir que vous n'avez pas assez d'argent pour prendre soin de votre

parent, compte tenu de vos autres dépenses ?

16. Sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de votre parent

encore bien longtemps ?

17. Sentir que vous avez perdu le controle de votre vie depuis la maladie de

votre parent ?

18. Souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent a quelqu'un d'autre ?

19. Sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre parent ?

20. Sentir que vous devriez en faire plus avec votre parent ?

21. Sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins a votre parent ?

22. En fin de compte, a quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les
soins de votre parent sont un fardeau ou une charge ?

SCORE TOTAL/_/_//88
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ANNEXE |11 : VERSION FRANGAISE DU CAREGIVER REACTION ASSESSMENT (C.R.A.)

Fortement
en
désaccord

En désaccord

Neutre

D’accord

fortement
d’accord

01. Je me sens privilégié(e) de m'occuper de lui/d’elle.

02. Les autres se sont déchargés sur moi de ses soins.

03. Mes ressources financiéres sont suffisantes pour payer tout ce

qui
est nécessaire de ses soins.

04. Mes activités sont centrées autour de ses soins.

05. Depuis que je m'occupe d’elle/de lui, il me semble que je suis

toujours fatigué(e).

06. 1l est vraiment difficile d'obtenir de I'aide de ma famille pour

m'occuper d’elle/de lui.

07. Je n'apprécie pas d'avoir a m'occuper d’elle/de lui.

08. Je dois minterrompre au milieu de mes activités

(professionnelles, domestiques...).

09. Je désire réellement prendre soin d’elle/de lui.

10. Ma santé s'est dégradée depuis que je m'occupe d’elle/de lui.

11. Je rends moins souvent visite a ma famille et mes amis depuis

que je prends soin d’elle/de lui.

12. Je ne prendrai jamais assez soin d’elle/de lui, tant je lui dois.

13. Les membres de ma famille se mobilisent pour s'occuper
d’elle/de lui.

14. Jai éliminé des choses de mon emploi du temps depuis que je

m'occupe d’elle/de lui.

15. Je suis assez fort(e) physiquement pour m'occuper d’elle/de lui.

16. Depuis que je m'occupe d’elle/de lui, j'ai I'impression que ma

famille m'a abandonné.

17. M'occuper d’elle/de lui fait que je me sens bien.

18. 1l m’est difficile de trouver du temps pour me détendre a cause

des interruptions fréquentes de mes activités.

19. Je suis en assez bonne santé pour m'occuper d’elle/de lui.

20. Prendre soin d’elle/de lui est important pour moi.

21. S'occuper d’elle/de lui. a entrainé des contraintes financiéres

pour ma famille.

22. Ma famille (fréres, sceurs, enfants) me laisse seul(e) m'occuper

d’elle/de lui.

23. Je prends plaisir a m'occuper d’elle/de lui.

24. 1 est difficile de subvenir aux dépenses liées a la santé d’elle/de

lui.
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