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Résumé

De nombreux aidants de patients déments se sentent emprisonnés du fait d’obligations,
de craintes, de peurs, qui les contraignent a rester enfermés, a la fois physiquement au
domicile et psychologiquement. Ces difficultés impliquent de mettre en ceuvre des processus
d’adaptation d’un point de vue fonctionnel, mais aussi affectif et relevent pour une large part
de la relation a la personne dépendante. La qualité de la relation aidant-aidé constitue donc
un facteur critique, qui détermine la nature de ’aide et le bien-€tre des aidants eux-mémes,
mais aussi les conditions de I’élaboration du réle d’aidant, ainsi que de son évolution. Cette
évolution est marquée par la survenue des événements marquants qui jalonnent la démence,
ce qui implique de concevoir progressivement une nouvelle facon de concevoir leur

proximité relationnelle avec le proche malade.

Mots-clés : Aidants ; famille ; démence ; relations

Summary

Informal caregivers of dementia patients often feel trapped because of their
commitment, their worries and their fears, compelling them to remain confined to the home.
These constraints imply the implementation of adjustment processes, both functional and
emotional. The adaptation to these challenges is strongly conditioned by the relationship
between the caregiver and the dependent person. Thus, the quality of the caregiver-care
receiver relationship is a crucial factor that determines the nature of assistance provided and
the well-being of the caregivers themselves. It also determines the elaboration of the role of
the caregiver, and the way it will evolve. This evolution is affected by the occurrence of key
events as the dementia progresses , which means that caregivers need to progressively come

up with new ways of living with the demented person.
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Entre 2007 et 2060, la France est amenée a voir le nombre de personnes de 75 ans ou
plus s’accroitre de 6,7 millions et celui des 85 ans de 4,1 millions, faisant de leur prise en
charge un enjeu pour les années futures [1]. A cela s’ajoute le fait que ce vieillissement
constant de la population s’accompagne d’un accroissement de la prévalence des pathologies
neurodégénératives et de la charge portée par leurs proches aidants, en raison des troubles
physiques, cognitifs et comportementaux qu’entrainent ces pathologies [2]. Mais, au-dela des
contraintes fonctionnelles associées a leur évolution, la charge ressentie par les aidants est
également déterminée par une perte du sentiment de cohérence et par la faiblesse de la
relation affective [3], ainsi que par la perception de changements dans les relations entre
aidant et aidé [4], soulignant en cela I’importance des liens qui unissent les patients déments a
leurs proches. Alors que les difficultés des aidants sont habituellement appréhendées au
travers de la question du fardeau subjectif, c’est-a-dire de cette charge ressentie par les
proches, et de ses liens au fardeau objectif, c’est-a-dire des troubles neurocognitifs et
comportementaux des patients déments, nous présenterons les connaissances actuelles issues
de la recherche concernant 1’évolution des relations qui unissent les aidants a leurs proches
parents souffrant de démence, depuis la reconnaissance des premieres difficultés jusqu’aux
derniers temps de I’accompagnement. A une perspective trop souvent trop fonctionnaliste,
nous souhaitions ici ajouter une perspective relationnelle, essentielle pour mieux comprendre

ce qui se joue au sein de la dyade aidant-aidé.

Evolution des relations aidants-aidés

Les premieres difficultés rapportées par les aidants concernent une inquiétude
anxieuse et envahissante, une interrogation perplexe, qui préfigure ce que sera par la suite la

désorganisation de la relation [5]. A travers I’analyse de témoignages de conjointes de



personnes affectées d’une pathologie neurodégénérative publiés entre 1993 et 2012,
Ostrowski et Mietkiewicz [6] ont montré que ces préoccupations, souvent associées a du déni,
inaugurent effectivement ce qui sera un cheminement particulier. Puis, avec le développement
du rodle d’aidant, qui s’effectue pas a pas, la relation de couple glisse vers de
I’interdépendance. L’accompagnement mobilise ensuite totalement le conjoint, celui-ci se
positionnant comme le garant de la qualité de vie du proche malade et un expert de la
dépendance. Enfin, ’entrée en institution est associée a des sentiments ambivalents, qui
alternent entre une grande lucidité vis-a-vis des difficultés rencontrées et une culpabilité tres
prégnante. Nous verrons que ces récits autobiographiques sont le reflet des évolutions

habituelles des relations aidants-aidés, mais qui ont pu étre largement précisées par les

recherches menées au cours des dernieres années.

L’évolution des troubles neurocognitifs implique une perte progressive des liens a la
personne malade, qui constitue une source de détresse majeure, les changements personnels,
familiaux et existentiels auxquels sont confrontés les aidants débutant dés avant le diagnostic
de la pathologie démentielle [7]. Avec la préparation aux situations d’aide et la prévisibilité
des besoins a satisfaire, la valeur donnée par les proches de patients déments a la relation
aidant-aidé prédit I’importance des contraintes qu’ils percoivent dans I’exercice de leur rdle
d’aidant [8]. La qualité de cette relation aidant-aidé est alors un facteur critique, qui détermine
largement la qualité de 1’aide et le bien-étre des aidants eux-mémes [9]. Interrogés sur leur
perception de la vie au c6té d’'un malade d’Alzheimer, des conjoints rapportent se sentir
emprisonnés, du fait d’obligations, de craintes, de peurs, qui les contraignent a rester enfermés
au domicile, a la fois physiquement et psychologiquement. Méme si certaines dimensions
positives de la relation peuvent rester intactes, notamment I’amour, la chaleur humaine,
I’intimité et 1’affection [10], des changements operent au sein du couple aidant-aidé, au

travers d’une diminution de la qualité de la communication et de la réciprocité des échanges,



de I’opportunité de partager des activités et, d’une maniere générale, de la satisfaction de la
relation [11]. Les conjoints aidants évoquant parfois passer « de l'union a la solitude » [12], la
question des pertes concernant donc a la fois la perte du conjoint et la perte de la relation
maritale. Cette dimension affective de la relation au proche a pu étre étudiée en faisant appel a
la notion d’empathie. Il s’agit en effet de 'un des symptdmes, rapportés par les proches
aidants chez les patients déments auxquels ils viennent en aide, qui est jugé responsable d’une
réelle atteinte de la qualité des relations, sans pourtant étre associé au fardeau ressenti [13].
Un haut niveau d’empathie chez les aidants eux-mémes est associé a moins de stress, de
fardeau et de dépression [14]. Les conjoints de patients déments les plus empathiques
accepteraient notamment mieux les évolutions observées chez leurs proches et auraient aussi
des relations de meilleure qualité [15]. Plus particulierement, un haut niveau d’empathie
cognitive, ¢’est-a-dire une bonne compréhension de ce que ressent le proche dément est lié a
une moindre humeur dépressive, mais un haut niveau d’empathie affective, c’est-a-dire un

fort ressenti de ce que 1’aidé ressent, est lié¢ a une plus forte anxiété [16].

Pour mieux comprendre 1’évolution des relations entre aidants et aidés, des modeles
temporels des expériences vécues par les patients déments et leurs aidants ont été proposés.
Keady [17] a par exemple décrit un modele de 1’aide qui tient compte a la fois de 1’expérience
de la personne malade et de celle de son proche, organisé en quatre temporalités successives :
« travailler seul », « travailler ensemble », « travailler a c6té », puis « travailler séparément ».
Cette derniere étape peut étre comparée a ce qui a ét€ dénommé « perte ambigué » [18] et qui
correspond a un changement de la personnalité de 1’aidant, par lequel il reste certes présent
physiquement, mais absent psychiquement. Une évolution linéaire de la relation au sein du
couple aidant-aidé ne reflete cependant pas toutes les relations d’aide aux patients déments. A
partir d’entretiens réalisés sur une période de cinq ans, Hellstrom et al. [19] ont élaboré un

modele non linéaire, dans lequel les expériences de couples avec un partenaire souffrant de



démence sont comprises non pas comme des étapes jalonnant 1’évolution de la relation, mais
comme des stratégies relationnelles, destinées a créer un « contexte relationnel nourrissant ».
Ces stratégies sont généralement utilisées de facon graduelle, parallelement a 1’évolution de la
maladie. Il s’agit en premier lieu de I’établissement d’une relation de couple soutenante (faire
des choses, partager, rechercher le meilleur, etc.), puis du maintien de I’implication de
I’aidant (jouer une part active dans la relation, laisser faire par d’autres, prendre des risques,
etc.) et enfin du fait de passer a autre chose (rester un « nous », devenir un « je » et prendre un
nouveau départ). Que ce soit dans le modele proposé par Keady [17], ou dans ce celui
formalisé par Hellstrom et al. [19], la dimension fondamentale est donc la qualité de la
relation, que 1’on peut situer sur un continuum, depuis une réelle collaboration destinée a faire
face a la maladie jusqu’a une union au sein de laquelle les interactions sont pauvres. Favoriser
le sentiment de continuité au travers de ’aide qui est apportée aux conjoints semble alors

essentiel pour répondre a leurs difficultés.

Contrairement a une conception de la prise en charge en établissement pour personnes
agées dépendantes, centrée sur la perte d’autonomie et la santé des seuls patients souffrant de
démence, une attention toute particuliere devrait aussi étre portée aux aidants familiaux de
patients déments résidant en institution, pour limiter leur isolement, leur stigmatisation, leur
culpabilité, la qualité de leurs relations et de ce fait, le stress qu’ils peuvent véhiculer.
L’institutionnalisation, lorsqu’elle survient, constitue en effet une étape critique de la relation
aidant-aidé. Bien que les aidants continuent fréquemment a éprouver des sentiments de
détresse, de culpabilité, de stigmatisation et de perte au sein d’un systeme de soins auquel ils
doivent s’adapter [20], les difficultés existentielles apparaissent comme bien différentes avant,
puis apres une entrée en institution [21]. Avant I’institutionnalisation, elles sont caractérisées
par un sentiment de honte et de culpabilité, d’isolement, ainsi que de devoir mettre ses propres

besoins entre parentheses, plus important chez les descendants que chez les conjoints et



associé a des symptomes dépressifs [22]. L’entrée en institution peut ensuite permettre
d’atténuer les symptomes dépressifs des aidants de malades Alzheimer et d’accroitre leur
sentiment de contrdle sur leur propre existence [23]. Avec celle-ci, ’aidant doit néanmoins
abandonner son statut d’aidant principal au profit d’une prise en charge plus médicalisée. Le
processus qui conduit au renoncement au rdle qui préexistait jusqu’alors et qui doit, en
définitive, aboutir a confier la responsabilité de la délivrance de 1’aide a un professionnel,
débute par un moment décisif qui justifie ce changement, puis se poursuit par une phase
d'adaptation [24]. Il se traduit par une modification significative du role d’aidant, qui devient
alors un superviseur de I’aide a apporter, pour enfin aboutir au renoncement de ce role. Ce
n’est que lorsqu’il se trouve dégagé de ses obligations de soins, que ses expériences
personnelles intimes, ses émotions et ses liens familiaux peuvent prendre une plus grande
importance, ce qui lui permet notamment de limiter la perte des relations sociales qui était liée

aux contraintes de I’accompagnement [22].

Quel role pour les aidants

Selon la théorie interactionniste du role [25], un aidant ne devient aidant qu’a partir du
moment ou il agit comme tel. En retour, ce role est influencé par les interactions qui operent
entre I’aidant et 1’aidé. Le role d’aidant est donc la conséquence d’une interaction au sein de
la dyade aidant-aidé, qui débute des la reconnaissance des premicres difficultés, ainsi que par
la préparation au réle qui sera pris. La construction de ce role pourrait ensuite déterminer a
long terme le devenir du proche souffrant de démence et notamment le risque
d’institutionnalisation [26]. Gaugler et al. [26] ont pu montrer que les aidants endossent leur
role a la suite de certains événements, qui varient selon les aidants. Il s’agit parfois de la seule

annonce du diagnostic, de I’identification des symptomes de la démence suivie de I’annonce



du diagnostic, de ’identification des symptomes suivie de la mise en ceuvre de I’aide, ou
encore de la mise en ceuvre de ’aide, avant méme que le diagnostic n’ait été posé et les
troubles identifiés. L’étude de journaux écrits par des aidants remet quelque peu en question
la conception selon laquelle le role d’aidant pourrait n’€tre endossé qu’apres le diagnostic de
la maladie [6]. Bien au contraire, elle a montré qu’ils acquierent la fonction d’aidant des la
phase prédiagnostique, méme si les changements personnels et relationnels operent de fagon

tres graduelle et sont consolidés a la suite des rendez-vous avec les professionnels de santé.

Le lien a la personne atteinte de troubles neurocognitifs, implique une mise en ceuvre
du rdle d’aidant qui peut €tre différentes selon la nature de la relation qui les unit et implique
donc aussi des conséquences différentes sur le bien-€tre, ou la santé. Les conjoints apportent
plus fréquemment leur aide, mais ressentent aussi plus de difficultés que les enfants, ou que
les beaux-enfants, étant plus engagés, avec un attachement émotionnel plus important aux
personnes atteintes d’'une maladie d’Alzheimer [27], avec un bouleversement de 1’identité
sociale qui touche les deux époux, mais plus particulierement la capacité du conjoint aidant a

rétablir un sentiment d’intimité au sein du couple [28].

La majorité des aidants paraissent considérer que la relation de couple demeure
fondamentale pour le maintien de I’identit¢é de soi, y compris lorsque le malade est
institutionnalisé [29]. Les conjoints aidants de patients déments ont pu rapporter que la
pathologie modifie leur expérience de la relation de couple, au travers de quatre thématiques :
1) I’expérience des pertes et de la solitude, 2) le changement de role, 3) I’altération de la
communication et 4) les besoins d’aide et les stratégies d’adaptation associées a ces besoins
[30]. IIs sont ainsi confrontés a des sentiments contradictoires, notamment du fait de se sentir
contraints d’accompagner leur proche jusqu’a la fin et de souffrir du poids que représente
cette aide. Si I’aidant parvient a préserver I’identité de son partenaire malade, alors c’est aussi

I’identité de couple qui se voit préservée [31]. Certaines différences apparaissent cependant
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selon les sexes. En effet, les femmes semblent consacrer plus de temps au maintien de la
dimension relationnelle [32] et éprouvent plus de difficultés a rétablir un sentiment d’intimité
au sein du couple [31]. Avec une perspective plus fonctionnelle, les hommes pourraient
d’avantage trouver un le sens a la responsabilité qu’ils endossent [32]. Quatre themes majeurs
peuvent ainsi caractériser la relation d’une conjointe, ou d’un conjoint, au malade
d’Alzheimer avec lequel elle, ou il, partage sa vie [33] : 1) la distance au conjoint dépendant
(soit en terme de proximité, soit d’éloignement), 2) la tension qui peut exister entre la réponse
aux besoins du conjoint et a ses propres besoins, 3) la recherche de stratégies, de modes de
controle émotionnels ou des pratiques d’aide et 4) la connaissance, ou au contraire 1’absence

de connaissance des situations a venir.

Les enfants sont peu différents des beaux-enfants, bien que ces derniers paraissent
avoir une perception moins positive de la relation d’aide que les enfants [34]. En revanche, les
enfants et beaux enfants sont plus a risque que les conjoints de ressentir des conflits de roles
liés aux charges familiales et professionnelles qu’ils portent parallelement a 1’aide qu’ils
apportent a leurs parents agés. Ils peuvent également ressentir des sentiments de culpabilité
[24] d’obligation et de devoir plus fort vis-a-vis de leur parent [35], contrairement aux
conjoints, dont les motivations sont constitutives de la relation de couple. Selon un processus
d’inversion des rdles, les enfants de patients déments peuvent alors devenir des figures

d’attachement protectrices pour leurs parents agés dépendants [36].

Quelles adaptations relationnelles chez les aidants

Le stress vécu dans le cadre de la relation aidant-aidé implique la mise en ceuvre de
modes d’adaptation Comme cela a pu étre observé dans nombre de situations, les stratégies

N

adaptatives (ou coping) centrées sur le probleme, sont notamment associées a un meilleur
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bien-étre des aidants et a une meilleure satisfaction vis-a-vis de leur rdle d’aidant,
contrairement aux stratégies centrées sur les émotions [37]. En revanche, les stratégies
d’évitement, qui visent a réduire I’expression de désirs illusoires concernant la possibilité que
la pathologie démentielle cesse [38], sont associ€es a un fardeau plus important. Ces stratégies
ne prédisent pourtant pas nécessairement I’anxiété, la dépression et le stress des aidants, non
plus que leur propre évaluation de la qualité de 1’aide qu’ils apportent [39]. A ce type de
fonctionnement adaptatif peut s’adjoindre une réelle quéte de liberté, qui passe par le recours
a de nouvelles stratégies pour élaborer un « espace vécu » avec le proche malade, dans lequel
I’aidant se réserve par exemple un espace personnel indépendant du proche dépendant, espace

de répit qui lui permet ensuite d’étre plus disponible et attentif pour les moments positifs [40].

Le systeme d’attachement, par nature relationnel, est une ressource adaptative
essentielle pour la sécurité psychologique, dont I’importance apparait clairement chez les
proches aidants de patients déments. Alors que chez les aidants, un attachement insécure est
prédictif de difficultés d’adaptation psychologique et de fardeau chez les aidants [41], un
attachement sécure, soit un lien affectif de confiance, parait avoir des conséquences notables
sur la santé psychique des aidants [42]. Il permettrait particulierement de protéger de
I’influence négative des difficultés du quotidien [43]. Si les enfants aidants présentent un
profil d’attachement insécure, ils sont alors en difficulté pour apporter leur aide, en restant
centrés sur leurs propres besoins [36]. L’attachement dont font preuve les malades
d’Alzheimer peut aussi influer sur la perception des symptdmes de la maladie par leurs
proches [44]. Ainsi, les patients qui manifestent un attachement anxieux présentent des
symptomes physiques et psychologiques plus graves, d’autant plus que I’attachement de leur
proche aidant est également de type anxieux. La qualité de I’attachement devrait donc étre
envisagée non pas de fagon univoque, mais conjointement chez le malade d’Alzheimer et

chez son proche, selon une approche relationnelle aidant-aidé.
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Comme pour I’ensemble des processus qui permettent de caractériser la situation des
aidants, I’attachement doit étre appréhendé selon une perspective évolutive. Il s’agit donc de
prendre en compte I’histoire de la relation d’attachement au proche parent dément. Celle-ci
peut en effet affecter les pensées, les sentiments, ainsi que les comportements des aidants, tels
que leur implication dans les aides qu’ils apportent, par des conflits relationnels, ou encore
dans leurs attitudes critiques [45]. Des connaissances procédurales sur les scripts sécures,
c’est-a-dire concernant la maniere et le contexte dans lesquels se manifeste un attachement
sécure, sont également apparues comme associ€ées a des relations conflictuelles moins
importantes, mais aussi a une moindre implication dans la relation d’aide, soit a une relative
distanciation. Le développement d’une certaine compréhension et de souvenirs concernant ce
qui constitue la proximité relationnelle pourrait donc permettre de prendre le recul nécessaire
pour apporter une aide efficiente. Cette évolution de la relation, telle qu’elle peut étre
souhaitée, a été qualifiée de « symbiose compensatoire progressive » [46], processus
correspondant a I’association de trois composantes : la prise de conscience d’un déséquilibre
dans la relation intime, I’engagement dans la relation d’aide et la mise en ceuvre de
mécanismes compensatoires. Par ailleurs, au-dela de la reconnaissance par les aidants qu’il
peut se maintenir, voire se développer une relation d’attachement, des préoccupations sur
I’attachement, telles que la crainte de la disparition du parent, ou des inquiétudes au sujet de

I’attachement a la personne souffrant de démence, prédisent aussi des difficultés

psychologiques, sans pour autant que cela n’accroisse le fardeau [41].

Conclusion

L’accompagnement des personnes agées souffrant de pathologies neurodégénératives

est une histoire relationnelle, marquée par une perte progressive de la qualité des interactions,
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mais dans laquelle des liens, notamment affectifs, peuvent néanmoins €tre maintenus. Cette
histoire a montré qu’elle débute des 1’apparition des premiers signes de la maladie, puis se
poursuit, en étant marquée par des étapes cruciales (I’annonce du diagnostic, la mise en ceuvre
de l'aide, etc.). Elle suit donc I’évolution des troubles neurodégénératifs et impose de
concevoir les difficultés des aidants selon une approche longitudinale, qui tienne compte de
I’évolution de la relation aidant-aidé. C’est une histoire d’aidant et d’aidé, au cours de
laquelle le rdle acquis évolue au gré des crises et des pertes et qui renvoie au sens de
I’existence. Ainsi, de méme qu’une approche du vieillissement centrée sur la cognition a
montré ses limites [47], une représentation des aidants trop fonctionnaliste apparait aussi
comme résolument limitée. Il incombe désormais d’intégrer mieux les approches
relationnelles aux prises en charges a destination des aidants. Pour améliorer leurs effets
modestes [48], il s’agira particuliecrement de permettre aux aidants de faire face a leurs
désaccords, ou a leurs attentes divergentes et donc de leur permettre de faire preuve de
créativité et de souplesse relationnelle [49]. Comme 1I’ont affirmé Schuster et Pellerin [50], la
société se doit aujourd’hui de garantir aux aidants leur liberté, y compris d’endosser ce role,
sans qu’ils éprouvent de culpabilité lorsqu’il s’agit de les remplacer, mais aussi en pensant ce

r6le selon ses évolutions.

Conflit d’intérét : Aucun.
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