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Résumeé. La recherche et I'accompagnement pour les personnes atteintes de maladie de
type Alzheimer (PMTA) en France ont fait de grands progres. L'intérét alloué a leurs aidants
(AMTA) est essentiellement descriptif, et peu de place a été laissée aux approches théo-
rigues qui permettraient de mieux comprendre et d'aider les AMTA. Pourtant, de telles
approches existent, ont fait leur preuve et sont utilisées dans d’autres pays. Le principal inté-
rét du recours a de telles approches, en plus de la possibilité d'offrir un nouveau regard pour
les cliniciens et les chercheurs, réside dans la possibilité d’harmoniser I'accompagnement
des AMTA pour les différents professionnels impliqués dans leur prise en charge. En aidant a
mieux caractériser les AMTA (leur situation, leurs difficultés et leurs attentes), ces approches
permettraient de proposer des accompagnements et interventions au plus pres de leurs
besoins. Quatre principales approches sont décrites : le modele stress coping, |'approche
person centered, la role transition theory et le senses framework. Nous verrons a travers
ces approches théoriques quels en sont les principaux appuis conceptuels, les points de
convergence et de divergence ainsi que les applications possibles aux professions en lien
avec les AMTA.
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Abstract. Research and care have improved a lot for persons with dementia (PWD) in
France. However, most studies are essentially descriptive, and very few researches have
focused on theoretical framework that may help understand and help their caregivers (CG).
Yet, some approaches exist, and have proven to be efficient in other countries. The main
interest of such approaches is the possibility to match health professionals’ conception of
CG and their situation, and thus allowing to better describe their situation, their difficulties
and their expectations, and thus offer a caring the closest possible from their needs. Four
main approaches will be discussed : 1) stress coping, the most used model in CG’s care
that allows to assess the principal stressors in CG's role, and to figure out the best ways
to cope with these; 2) person centered care, which claims that making the CG more com-
petent in their role decreases their burden; 3) role transition theory for which the difficulties
come from the fact that CG’s role is mostly unexpected, and their way of embracing it
modifies their perception of themselves and their relative with dementia; 4) senses frame-
work characterizes CG and PWD through their relationship, and offers a vision that includes
difficulties and ways to cope with them, as well as satisfactions they experiment in the
caregiving relationship. We will see through these theoretical frameworks which elements
are the most relevant to take into account, their similarities and differences as well as the
possible applications for health practitioners.
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es aidants familiaux (AMTA) de personnes atteintes les personnes dont elles prennent soin, provoquant pour
de maladies de type Alzheimer ou apparentées certains d’entre eux des conséquences déléteres. La notion
(PMTA) sont tributaires des nombreuses transfor de fardeau est celle qui illustre le plus régulierement les
mations suite aux changements qui peuvent intervenir chez dimensions négatives de I'accompagnement par les AMTA.
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En effet, une importante majorité des aidants relate des
expériences négatives allant de la baisse de la qualité
de vie au burn-out, avec les pathologies qui peuvent leur
étre associées, telles la dépression, I'anxiété, les maladies
cardio-vasculaires, ou le syndrome d'épuisement [1, 2].

Outre les travaux décrivant les conséquences de |'aide,
de nombreuses études se sont centrées sur les interven-
tions qui permettent d'accompagner les aidants [3, 4]. De
méme, une attention particuliere a été portée aux aidants
familiaux lors du plan Maladies neurodégénératives 2008-
2012, soutenu par des associations et des organismes
gouvernementaux et privés. L'aide qui peut étre apportée
aux AMTA prend de nombreuses formes et les associations
de personnes malades ou d'aidants ont largement contri-
bué a développer les soutiens qui peuvent étre proposés.
A leur initiative, des groupes de parole, comme les cafés
Alzheimer, ont été mis en place, ainsi que des séances
de formation aux pathologies comme I'éducation thérapeu-
tique. En parallele, des aides matérielles et humaines ont
également vu le jour afin de permettre un accompagnement
a domicile des PMTA (aides a domicile, portage des repas)
et de proposer des temps de répit pour les AMTA (accueil
de jour, plateformes de répit).

Il est maintenant clairement établi qu'un accompa-
gnement psychosocial adéquat est un soin souvent plus
efficace que les ressources médicamenteuses pour pré-
server le bien-étre et les capacités fonctionnelles dans le
cas de maladies de type Alzheimer (MTA) [5, 6]. Si les
interventions ciblées sur des aspects psychosociaux conti-
nuent a se développer pour les PMTA (a travers notamment
les activités thérapeutiques récréationnelles) [7], elles ont
beaucoup moins été explorées dans la littérature spécifique-
ment pour les AMTA [8], et encore moins pour les dyades
patients-aidants [9]. Méme si des services et activités pour
les AMTA existent, non seulement les aidants ne bénéfi-
cient pas de toutes les aides dont ils auraient besoin [8-10],
mais il existe également une réticence a utiliser un certain
nombre de services proposés pour eux ou pour les per
sonnes dont ils prennent soin [11, 12]. Cette réticence (ou
cette non-utilisation) pourrait étre due en partie au manque
de coordination autour d'un projet conceptuellement défini
et partagé par les professionnels impliqués au bénéfice de
la dyade. Dans ce contexte, aussi bien la recherche que la
pratique clinique doivent pouvoir se doter d'outils concep-
tuels et formels afin de répondre aux besoins croissants
et changeants des AMTA. Or, la France est I'un des pays
qui dispose de moins d’outils d'évaluation, et les cliniciens
disposent donc de peu de ressources pratiques permettant
une appréciation fine de la situation des aidants [13]. Méme
si de récents travaux mettent en lumiére ce probleme et
proposent des réponses [12, 14], la majorité des études sur
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les aidants en France se fondent encore sur des modéles
dont la plupart ont été treés largement revisités, et sur des
outils dont la validité ainsi que la fiabilité ont fait I'objet de
nombreuses critiques [15].

Cependant, des cadres théorigues ont été développés
pour cerner les besoins des aidants et ainsi proposer des
aides plus adaptées et mieux acceptées. En effet, comme
le propose Kitwood [16], le soin aux PMTA ne peut se
réduire a de la bonne volonté et un « instinct de soignant ».
Un cadre conceptuel parait nécessaire pour rassembler les
différents acteurs du soin et les accorder sur une vision
commune des meilleures conditions d'accompagnement
pour les PMTA comme pour les AMTA. Afin de pouvoir
proposer une aide adéquate, il semble alors important
d'interroger I'utilisation que nous faisons des outils qui sont
a notre disposition - aussi bien pour I'évaluation que pour
I'accompagnement - dont certains ne sont pas ou plus
adaptés [17]. Ainsi, nous pourrons nous concentrer sur les
attentes des professionnels, des structures d'aide et bien
sdr des aidants eux-mémes, et les différents acteurs du soin
pourront s'appuyer sur des outils conceptuels et formels
plus robustes pour répondre a la demande et aux lacunes
rapportées par la littérature dans I'accompagnement des
aidants [10]. De méme, les chercheurs pourront trouver
dans ces théories un moyen plus fiable de rendre compte
aussi bien de I'état des lieux de la santé et des conditions
de vie des aidants que de I'efficacité des interventions qui
leur sont proposées.

Nous tenterons a travers cette revue de dégager les
principaux cadres théoriques issus de la recherche dans
le contexte de I'aide aux aidants, en présentant les hypo-
théses qui les sous-tendent, les outils d'évaluation et
d’accompagnement disponibles s'ils existent, ainsi que
leurs limites. Pour conclure, nous discuterons la pertinence
de I'utilisation de ces cadres dans la pratique clinique et la
recherche en psychologie aupres des AMTA.

Quels cadres théoriques
pour mieux comprendre
et accompagner les aidants ?

Plusieurs cadres théoriques issus des recherches en
sciences humaines et sociales, en particulier la psychologie,
ont été proposés afin de rendre compte des besoins, des
difficultés et de la facon la plus appropriée d'accompagner
les aidants. Nous avons choisi de présenter les quatre
cadres les plus référencés dans la littérature sur le phé-
nomeéne de soutien a un proche malade, ainsi que la fagon
dont ils se positionnent envers les AMTA (tableau 1).
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Tableau 1. Résumé des postulats, outils d'évaluation, et prises en charge proposés par les cadres théoriques utilisés avec les aidants.
Table 1. Summary of the postulates, evaluation tools and interventions proposed by theoretical frameworks used with caregivers.

Stress-coping
Lazarus et Folkman
[18]

faciliter la relation d'aide, il convient d'apprendre

Approche Postulat Principaux outils Principales prises
d’évaluation en charge
Modele La situation d'aidant est trés stressante. Pour Inventaire du TCC, éducation

fardeau de Zarit, thérapeutique

aux aidants des stratégies pour diminuer le stress CASI
ou l'impact du stress lié aux situations a probléme

Person-centered
care
Kitwood et al. [16]

Les difficultés des aidants sont liées a une

mauvaise compréhension des comportements

Education
thérapeutique

Entretien clinique

des personnes malades. En enseignant comment

décrypter et répondre au mieux a ces
comportements, la relation d'aide devient
plus facile

Role transition
theory
Meleis et al. [37]

La détresse des aidants vient du fait qu'ils

ne parviennent pas a élaborer un réle dans
|'accompagnement de la personne malade,
oscillant entre soignant et proche. C'est en

Entretien clinique,
Prepardness for
caregiving scale

Entretien clinique,
groupes de parole

permettant une transition entre le réle antérieur
et le nouveau réle que la situation peut s"améliorer

Senses framework
Nolan et al. [46]

Aussi bien les aidants que les patients ressentent
de la détresse dans le cadre des MTA. Pour
accompagner au mieux, les ressentis des deux
doivent étre pris en compte, en s'appuyant sur des
sentiments (senses) importants pour les individus

CAMI/CADI/CASI Mise en place
d'accompagnements
pour tous les

individus impliqués

Stress coping : I'aide comme une situation
stressante et dangereuse

Issu de la psychologie behavioriste dans les années
1980, le modele stress coping [18] propose une vision des
difficultés psychologiques des individus centrée sur la pré-
sence de stresseurs dans leur vie. Ces stresseurs doivent
étre identifiés ainsi que leur source et les comportements
que les individus mettent en place pour tenter de diminuer
leur intensité. A la lumiére de ces informations, des alterna-
tives comportementales (i.e. coping'), sont proposées afin
de réduire le stress issu de la situation. Ce modele défi-
nit I'aide informelle portée a un proche malade comme une
expérience significativement stressante [19]. L'aide propo-
sée aux aidants est alors centrée sur |'apprentissage de
stratégies alternatives de coping afin de réduire au plus
possible le stress lié a leurs difficultés.

De nombreux autres modeles ont été dérivés de
I'approche du stress coping, dont un des plus populaires
aupres des AMTA est le « Progressive lowered stress thre-
shold model » [20], selon lequel le seuil de tolérance au
stress engendré par les événements du quotidien diminue
fortement lorsqu’il existe déja un stress important, et ce

' La notion de coping renvoie aux comportements utilisés par les indivi-
dus pour gérer le stress. lls peuvent étre psychologigues, physiques ou les
deux (sortir se promener, penser au probléme jusqu’a trouver une solution,
méditer, etc.)
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de fagon progressive. En se fondant sur un renforcement
de la tolérance au stress grace a des interventions comme
la méditation [21], il serait possible, selon certains auteurs,
d'éviter I'épuisement et d'améliorer la qualité de vie. Le
modele de Pearlin [22] s’est lui aussi appuyé sur le stress
coping, en I'adaptant aux aidants. Cette tentative de prendre
en compte le maximum de facteurs influengant le stress est
informative, mais difficilement appréhendable en raison de
sa complexité, et encore plus difficilement applicable dans
un cadre clinique pour cette méme raison.

L'outil d'évaluation le plus emblématique issu de ce
modeéle est sans aucun doute I'inventaire du fardeau de Zarit
(ZBI) [23]. Ce questionnaire permet de recenser 22 para-
metres subjectifs qui sont souvent source de détresse dans
le réle d'aidant que le proche se donne, en particulier avec
une PMTA. L'intérét de proposer une évaluation du fardeau
subjectif a été majeur, car dans les pratiques courantes des
années 1980 seul le fardeau objectif était considéré (niveau
de dépendance, manque d'aménagements du domicile,
etc.)?. L'avantage principal de cet outil est qu'il prend en
compte les perceptions des aidants plutét que les para-
metres factuels de leur vie, et permet ainsi d'identifier chez
les aidants quels facteurs sont les plus générateurs de
stress a leurs yeux.

2 Une seconde partie du ZBI évaluant le fardeau objectif a été proposée,
mais n'est que trés peu utilisée a ce jour.
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Schulz et Martire [24] ont contribué a populariser cette
approche aupres des AMTA en publiant un article syn-
thétisant les interventions auxquelles il faudrait recourir
en fonction du type de stress, évaluées par le ZBI [23].
S'appuyant sur le modéle REACH (Ressources for enhan-
cing Alzheimer’s caregiving health) [25], ces chercheurs
conseillent des interventions courtes, ciblées sur une ou
plusieurs sources de stress singulieres, avec identification
puis réadaptation des comportements des AMTA en fonc-
tion des types de problemes (en particulier face aux troubles
du comportement des PMTA, mais aussi sur les aspects
matériels et pratiques) a l'aide de thérapies cognitives et
comportementales (TCC).

Avec pour objectif la « réparation » de comportements
empéchant I'adaptation harmonieuse a un environnement
[26], le stress coping propose des aides liées a la gestion du
stress. Les AMTA se voient alors enseigner des connaissan-
ces et des stratégies pour mieux répondre aux problemes
rencontrés au quotidien, afin de les rendre moins stres-
sants. Les TCC au sens large ont été beaucoup utilisées
pour le soutien aux aidants [27]. Elles visent a identifier des
réponses comportementales a des situations qui génerent
du stress, et a enseigner des comportements alterna-
tifs pour minimiser I'impact de la situation sur |'aidant.
Bien que rapportées comme efficaces a court terme, elles
manqguent de suivi a long terme, ainsi que d’une individuali-
sation des programmes, notamment dans le domaine de la
recherche [28].

Le stress est trés clairement un phénomene nuisible en
général et particulierement pour les personnes qui y sont
exposées régulierement, comme ca peut étre le cas pour
les aidants [29]. Cependant, le modéle stress coping, en
considérant la relation d'aide comme un phénomeéne avant
tout délétere et stressant, risque d'occulter une partie de
cette relation (comme par exemple les aspects positifs,
sociaux ou personnels). En effet, de plus en plus d'auteurs
suggérent que valoriser les aspects positifs du réle d'aidant
pourrait étre au moins aussi important et efficace que de
tenter d'en diminuer les aspects négatifs [30].

Person centered care : mieux accompagner
pour aller mieux

Un des premiers cadres théoriques exclusivement
réservé aux MTA a été formalisé par Kitwood dans les
années 1990 [16]. L'auteur a proposé le concept de person
centered care en réponse a |'absence de théorie sous-
tendant I'accompagnement des PMTA. A I'instar d'autres
cadres théoriques, celui-ci ne s'intéresse pas directement
aux difficultés des AMTA dans sa conception originelle,
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mais leur propose un soutien fondé sur I'offre du meilleur
soin possible aux PMTA.

Dans cette théorie, I'action aupres des AMTA est donc
fondée sur la reconnaissance des PMTA comme des per
sonnes a part entiére : les aidants doivent apprendre a
surpasser les représentations de la maladie qui peuvent
amener a ne plus voir la personne derriere sa condi-
tion. Fortement inspiré par la religion (Kitwood était prétre
avant d'étre chercheur) et I'émergence des care stu-
dies, ce modele prend comme base théorique I'idée que
seule une prise en compte holistique des personnes
malades dans toute leur singularité pourrait réellement
permettre de prendre soin d'elles [31]. Pour bien compren-
dre cette approche, il est important de définir deux
termes difficiles a traduire : malignant social psychology et
personhood.

La malignant social psychology renvoie a la notion de
représentation sociale (introduite par Durkheim en 1898
[32]), selon laquelle nos réactions envers les objets du
monde sont influencées par des représentations qui nous
ont été inculquées a différents dges de notre vie de facon
implicite. L'apport de Kitwood [16] est de constater que
certaines représentations construites socialement sur les
maladies, notamment pour les PMTA (retour en enfance ou
régression, impossibilité de décider pour soi-méme, vulné-
rabilité extréme, non-pertinence de la prise en compte du
discours, dépendance...) modifient la fagon dont la popu-
lation en général et les aidants des personnes malades en
particulier interagissent avec les PMTA. La relation d'aide
serait alors centrée exclusivement sur un modeéle médical,
occultant la subjectivité et les besoins réels des personnes
malades, ce qui peut avoir des répercussions néfastes
méme pour les AMTA.

La notion de personhood, quant a elle, illustre ce qui fait
de chacun une personne a part entiere, au-dela du réle qui
lui est socialement attribué, et comment l'identité person-
nelle se construit a travers les interactions et relations avec
les autres. Cela peut étre conceptualisé comme la latitude
qu’ont les personnes malades pour continuer a enrichir leur
personnalité et leur identité, au-dela de celle de « malades »,
ou d'« objets de soin ». Il s'agit d’'un compromis entre ce
que les personnes veulent et ce qui leur est possible de
faire. Comme le rappelle Kitwood, cette vision est appli-
cable également aux personnes non-malades, bien qu’'elle
soit tributaire de moins de contraintes cognitives et/ou
sociales.

A partir de ces deux concepts, Kitwood propose un
accompagnement fondé sur la facilitation [16]. Il propose
une modélisation que la neuropsychologie a confirmée
plus tard : le probleme n’est pas en soi pour une PMTA
de savoir ce qu'elle veut, mais d'aller jusqu’au bout de
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I'action ou du comportement qu'elle vise, et ce a cause des
divers problemes cognitifs dont elle peut souffrir (mémoire
de travail, flexibilité, attention, praxies...). L'objectif de
I'accompagnement n’est alors ni de faire a la place de, ni
d'ignorer, mais bien d‘accompagner l'accés au comporte-
ment qui est difficile a initier ou a mener a bien.

A travers cette conception, une nouvelle perception du
role d'aidant (aussi bien professionnel que familial) se des-
sine. Il ne faudrait pas se concentrer sur la situation propre
des aidants, mais plutot les inciter a prendre en compte la
personne dont ils s'occupent dans sa dimension singuliere,
en évitant les pieges des représentations stéréotypées et
en valorisant ce qui fait d'une personne quelqu’un d'unique.

Ces approches ont l'intérét de remettre la personne
malade au cceur du réle des AMTA, avec l'idée que la
comprendre de facon holistique permettrait d’offrir un soin
de qualité et d'éviter par laméme I'épuisement. Cependant,
peu d’informations sont proposées sur la fagon d'atteindre
cet objectif. Largement conceptuels, ces modeles ont
davantage pour ambition de créer une rupture avec une
approche biomédicale pure, mais restent assez évasifs
guant aux moyens de parvenir a mettre en place de
facon pratique les concepts développés. Selon toutes ces
approches, I'évaluation des difficultés des AMTA comme
des PMTA est essentiellement subjective ou clinique, et
nécessite des cliniciens qui soient sensibilisés a la vision
person-centered.

Les interventions destinées aux aidants sont, quant
a elles, orientées sur les besoins des PMTA [33]. L'aide
aux aidants consiste alors a les accompagner dans les
meilleures facons d'identifier les besoins des PMTA et
de proposer des activités les plus adaptées possibles aux
golts et envies de ces derniers [34]. Sans qu'il y ait a pro-
prement parler de soutien type, les formes d'éducation
thérapeutique fondées sur l'identification des besoins et
des désirs des PMTA peuvent aisément entrer dans ce
cadre conceptuel.

Cette vision théorique, exclusivement fondée sur la per
sonne malade, peut avoir pour inconvénient la majoration
de I'épuisement et de la culpabilité des AMTA en les focali-
sant sur le fait de prodiguer le soin le plus parfait possible,
et par la méme négliger leurs propres besoins. Cepen-
dant, le concept a beaucoup évolué depuis sa création, et
intégre dans certaines émules du modele original la pré-
sence des aidants et du cadre social [35]. Le peu de place
accordée aux aspects médicaux, notamment cognitifs, est
une autre limite de cette approche. En effet, méme s'ils ne
sont pas toujours les plus importants dans la maladie, ils
sont néanmoins importants a prendre en compte lorsqu'il
est question de soin aux PMTA [36].
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Role transition theory : inventer un réle entre
proche et soignant

Le role transition model a été introduit par Meleis vers la
fin des années 1990 en réponse a un besoin de transdiscipli-
narité dans le champ de la santé [37]. Ici, la psychologie, les
sciences de |'éducation et la sociologie ont convergé vers
une approche centrée sur le changement de role d'une per
sonne, consécutif a un événement fondamental dans sa
vie (les trois les plus critiques étant la naissance, la maladie
chronique et la mort) [38].

Dans ce cadre théorique, la relation d'aide dans le cas
d'un changement majeur lié a la santé est congue comme
difficile a s’approprier car elle implique un bouleversement
dans les réles que tiennent les protagonistes au sein de
la dyade [39]. Ce type de changement, de par sa soudai-
neté et sa radicalité (dans le cas de la maladie d'Alzheimer
le point de changement pris est I'annonce diagnostique),
serait difficile a intégrer.

Ainsi, les proches (enfants, époux/ses, parents) concer
nés passeraient d'un réle qu'ils ont expérimenté et pensé
de facon prospective a un réle de pourvoyeur de soins,
rarement anticipé. Cette transition, souvent déclenchée par
I'annonce de la maladie, les ménerait a substituer aux
attributs de leur réle précédent ceux d'un réle de « soi-
gnant ». Par conséquent, la transition vers un réle nouveau
aurait du mal a se dérouler dans de bonnes conditions
parce qu'elle correspond a un métissage d'aspects anciens
(parent qui protege, qui prend soin, époux ou épouse sur
qui nous pouvons compter, etc.) et nouveaux (soins pater
nalistes, responsabilité de |I'observance des traitements,
etc.). Le besoin fondamental des AMTA passerait alors par
un accompagnement a la mise en place et a la transition
du nouveau role, en trouvant I'équilibre entre les aspects
anciens qui sont importants a conserver, et les aspects
nouveaux qui sont essentiels a acquérir.

Un outil issu de la littérature médicosociale peut étre
utilisé pour rendre compte de I'aspect transitionnel du réle
d'aidant : la Preparedness for caregiving scale d'Archbold
[40]. Cette échelle permet de mesurer le sentiment d'étre
prét a endosser le réle d'aidant, d'une part (preparedness),
et la réciprocité ressentie des échanges (mutuality) avec
la personne a aider, d'autre part. Cet outil met I'accent
sur les liens entre les aspects formels du role d'aidant et
les aspects du ressenti de la nouvelle relation. Aussi bien
le sentiment d'étre prét que la réciprocité des échanges
semblent étre des paramétres importants pour une
transition réussie [41].

Sans qu'il n'y ait d'intervention spécifiqguement liée a ce
modele, la role transition theory peut étre appliquée lors de
groupes de parole ou des psychothérapies qui permettent
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aux AMTA d'échanger sur la perception et les attentes qu'ils
ont de leur réle. Au Québec, Ducharme et al. [42] ont utilisé
ce cadre conceptuel dans plusieurs de leurs études sur des
AMTA. Les auteurs ont pu définir les caractéristiques d'une
transition réussie comme l'acquisition de nouvelles compé-
tences, |'efficacité percue face aux situations d'aide, les
stratégies de coping mises en place, et les bonnes relations
avec les réseaux de soutien (services & domicile, famille,
amis). De ces travaux, nous pouvons dégager l'idée que la
role transition theory peut aisément intégrer des éléments
du modele stress coping, ainsi que des informations sur les
rapports qu'entretient la dyade avec |'extérieur.

Silanature durole peut donner des informations intéres-
santes sur la situation des AMTA, les phases par lesquelles
ils passent restent non-linéaires, et dépendent de détermi-
nants sociaux-culturels, psychologiques et cognitifs [43]. La
théorie de Meleis [38], centrée sur le changement de role
(role transition model), est donc trés riche en tant que cadre
théorique pour mieux comprendre le vécu et les difficultés
des aidants, mais a besoin d'étre intégrée a une approche
plus globale afin de pouvoir étre utilisée dans la pratique de
terrain.

Wawrzicny et al. [44] ont montré que le fait de se sentir
prét pour endosser le role d'aidant, ainsi que la confiance
dans ses compétences permettaient de réduire les aspects
négatifs de ce réle. Cela valide I'importance de considé-
rer ces parametres pour envisager la transition des roles.
Cependant, un autre résultat intéressant de cette étude
pointe également une limite de ce modéle : la qualité de
I'ajustement de la dyade a la nouvelle situation peut étre
soit positif, soit négatif en fonction de la sévérité des symp-
tdmes psycho-comportementaux de la démence (SPCD)
des PMTA. Les aspects cognitifs de ces symptémes ne
sont généralement pas pris en compte dans I'approche role
transition, et c'est pourtant un facteur souvent rapporté
comme créant de la détresse chez les AMTA [45].

Senses framework : 'importance de la relation

Dans le modele senses framework de Nolan et al. [46],
développé dans les années 2000, I'aidant n'est plus relé-
gué au statut de patient caché ou de soignant personnel,
mais devient acteur de son accompagnement. Selon cette
approche, en se fondant exclusivement sur les aspects
négatifs du réle de l'aidant et en essayant a tout prix de
les alléger, il existe un risque important d'adopter une vision
paternaliste du soutien, avec souvent pour conséquence de
mettre en échec les dispositifs d'aide. Ce cadre conceptuel
propose plutdt de chercher a avoir une vision globale de
la relation d'aide, en faisant confiance aux stratégies déja
employées par les AMTA méme si elles ne paraissent pas
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«adaptées », etainsi de mettre en valeur les aspects positifs
de la relation d'aide. Cette approche suppose que la valo-
risation de I'expertise des aidants, relative a leur situation,
permet de leur éviter de se sentir dépossédés de leur réle.
La dialectique du senses framework passe par un accom-
pagnement de tous les acteurs de la relation d'aide, et
une compréhension de leurs besoins au niveau individuel
et collectif.

Ce cadre théorique identifie six senses (que I'on pourrait
traduire par sentiments, ou impressions) qui ont I'originalité
d'étre évalués de facon conjointe pour une PMTA et tous
ceux quil’accompagnent, en proposant d'accorder la méme
importance aux besoins de chacun (tableau 2).

Directement adapté de ce modele, un ensemble de
questionnaires proposé par Nolan et al. [46] (traduit et validé
en francais par Coudin et al. [12]) a pour objectif de rendre
compte de facon plus globale de la situation des AMTA.
Au moyen de trois questionnaires, les aspects positifs
renvoyant aux gratifications (CASI, caregiver’s assessment
of satisfaction inventory), les aspects négatifs a travers
les difficultés (CADI, caregiver’s assessment of difficulties
inventory), ainsi que les stratégies mises en place pour
répondre aux situations d'aide (CAMI, caregiver’s assess-
ment of management inventory) sont explorés. L'intérét
de ces questionnaires est donc double. Tout d'abord, ils
permettent d’obtenir des informations sur trois aspects fon-
damentaux du réle d'aidant avec peu de stigmatisation,
mais ils offrent également un regard sur les stratégies
d'adaptation. Cette derniere information donne ainsi la pos-
sibilité d'utiliser des outils issus d'autres cadres théoriques
(en particulier le stress coping), et d'intégrer différentes
approches du soin dans I'accompagnement des PMTA mais
aussi des AMTA.

L'appui sur le senses framework pour accompagner
ne propose pas de solutions « pratiques ». L'essentiel est
de prendre en compte les 6 senses afin de déterminer les
actions ou accompagnements les plus pertinents a mettre
en place. Par exemple, une étude de Camic et al. [47]
s'appuie sur ce cadre conceptuel en se fondant sur les 6
senses, et propose une participation conjointe des PMTA
et AMTA a une chorale. D'autres études ont également
utilisé le senses framework en proposant une intervention
s'appuyant sur l'utilisation d'une plateforme de répit [48],
ou encore dans un établissement d’hébergement pour
personnes agées dépendantes (Ehpad) [49]. L'appui sur
les senses semble permettre selon les auteurs une lecture
des besoins qui est partageable par tous les intervenants.
De ce fait, elle offre des références communes pour har
moniser les objectifs et la mise en place des interventions
en faveur de la dyade. Que ce soit en institution de soin ou
a domicile, les résultats sont encourageants, et les retours
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Tableau 2. Les six « senses » selon Nolan et al. (2004) pour les AMTA et les PMTA.

Table 2. The six senses from Nolan et al. (2004) for PWD and their caregivers.

Sentiment. ..

Pour les PMTA

Pour les AMTA

de sécurité

Impression d'étre préservé des menaces,
de la douleur et de l'inconfort

Ne pas se sentir menacé, étre supporté dans sa
tache et reconnu dans les demandes de celle-ci

de continuité

Valorisation de leur biographie personnelle grace
a I'utilisation des informations connues sur eux
pour contextualiser leur accompagnement

Avoir des expériences positives avec les
personnes agées, s'exposer a des professionnels
compétents et continuer a pouvoir apprendre

d'appartenance

Opportunité de former des relations qui ont
du sens, et de se sentir appartenir a un groupe

Reconnaissance de leur travail par autrui,
sentiment d'appartenir a un réseau,
un groupe de pairs

d'avoir un but

Opportunité de faire des activités qui ont du sens,
ne pas simplement attendre que le temps passe,
étre a méme de se donner de nouveaux objectifs

Reconnaitre la direction que prend
I'accompagnement, et des objectifs clairs
a atteindre avec leur parent

de réalisation

Opportunités de pouvoir satisfaire les objectifs
importants, d'étre satisfait par ses efforts

Prodiguer un accompagnement de qualité,
étre satisfait de ses efforts

d'importance

Etre reconnu et valorisé en tant que personne,
donner du sens a ses actions et son existence

Sentiment que ses actions comptent,
et que son accompagnement est valorisé

des aidants, familiaux ou professionnels, ainsi que ceux
des PMTA, largement positifs en termes d'amélioration de
la qualité de vie, du sentiment de compétence ou du sens
dans le travail [50].

La principale limite de ce cadre théorique est le peu
d'études expérimentales publiées avec une méthodolo-
gie bien décrite : la plupart des articles qui rendent
comptent de |'utilisation du senses framework sont quali-
tatives [51]. Cependant, la construction méme de ce cadre
théorique -comme des autres [52]- rend difficile une objec-
tivation quantitative avec des designs classiques (en double
aveugle, contre groupe contréle, etc.).

Pourquoi ancrer théoriquement
I'accompagnement ?

En France, la psychologie sociale, la psychodynamique
ainsi que la sociologie ont joué un grand réle dans le
développement des dispositifs d'aide aux aidants. Les
modeles cognitivistes américains ont mis plus de temps
a s'implanter, et la neuropsychologie n'a que récemment
commencé a intervenir dans les dispositifs d'aide. Les
demandes actuelles centrées sur une meilleure compré-
hension de la maladie pour les AMTA ont mené les
psychologues spécialisés en neuropsychologie a proposer
un accompagnement fondé sur I'échange d'information, le
conseil et la formation sur les aspects cognitifs de la mala-
die des PMTA. Ainsi, une grande partie des spécialités de
la psychologie s’est intéressée aux AMTA, avec des roles
parfois partagés, et parfois spécifiques a ces spécialités.

Geriatr Psychol Neuropsychiatr Vieil, vol. 16, n° 4, décembre 2018

Cependant, encore peu d'outils formels, sous-tendus
par des cadres théoriques, existent spécifiguement pour
les AMTA, et ils ne sont pas souvent adaptés aux diffé-
rents professionnels (psychologue, médecin, IDE...). Dans
le cadre de la psychologie gériatrique, force est de constater
que ces outils sont souvent méconnus, en grande partie car
ils n"ont pas été traduits, testés et validés avec une popula-
tion frangaise, et que I'aide aux aidants ne fait pas toujours
partie de la consultation ni de I'accompagnement en rai-
son de contraintes de temps ou de formation. Pour faciliter
I"utilisation de ce type d'outils, il serait pertinent d'en envisa-
ger des versions de screening, courtes et spécifiques (pour
les situations ou le temps manque pour proposer un entre-
tien complet aux AMTA) afin de détecter des individus a
risque d’'épuisement, et des outils plus longs et complets
pour les professionnels ayant I'occasion de passer davan-
tage de temps avec les AMTA.

Seulement, ces deux types d'outils doivent étre fidéles
et valides entre eux, mais aussi suffisamment larges pour
appréhender les aspects importants a différents niveaux
(personnels, sociaux, financiers, de santé...) en fonction
des besoins. A cet effet, la recherche en France gagnerait a
se focaliser davantage sur le développement d'outils spéci-
figues aux besoins des différents professionnels du soin aux
PMTA et aux AMTA, mais avec un cadre théorique commun
[53]. Cela permettrait de pouvoir communiquer efficace-
ment sur les aspects importants liés au réle d'’AMTA, tout
en explorant des dimensions différentes.

Dans le cas de la maladie d'Alzheimer et des syn-
dromes apparentés, les conséquences de la maladie sur
les AMTA comme sur les PMTA sont trés hétérogenes.
Ainsi, les caractéristiques individuelles des PMTA, en par
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Points clés

e Peu d'approches conceptuellement partagées sont
proposées dans le cadre de I'aide aux aidants en France
et cela pourrait étre une des causes de la réticence des
aidants a utiliser certains services quileur sont proposés.
e Pourtant, des cadres théoriques ont été fournis depuis
longtemps a I'étranger en recherche comme en clinique,
et leur utilité a été démontrée pour un accompagnement
des patients de meilleure qualité.

e L 'appui théorique de I'aide aux aidants en France per
mettrait une meilleure cohérence autour des projets
de soin et un meilleur accompagnement des aidants
comme des patients.

ticulier cognitives, gagneraient certainement a étre plus
systématiquement prises en compte. Ces derniéres sont
souvent éludées dans les modéles que nous avons pré-
sentés, bien que ces caractéristiques soient régulierement
décrites comme influencant le ressenti, en particulier néga-
tif, des AMTA [43, 45].

Il semble pour I'instant difficile de trouver un équilibre
entre prise en compte des aspects sociaux, médicaux et
personnels avec les outils existants. Afin de comprendre la
singularité des AMTA, il est pourtant essentiel d'apporter
une vision qui prend en compte tous ces aspects, non
pas séparément, mais au sein d’'une vision partagée. Cela
permettrait de créer un langage commun entre les diffé-
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