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Résumé. Une analyse phénoménologique interprétative longitudinale des difficultés et des
besoins non satisfaits rencontrés par les aidants de patients atteints de maladies neuro-
dégénératives a été effectuée sur un groupe de 14 conjoints avant (T1) et après (T2) avoir
participé à un groupe de psychoéducation de 6 mois. Lors du premier temps (T1), les aidants
décrivent principalement une perte des échanges avec le patient, la solitude et la détresse
qu’elle entraîne. Ils verbalisent également les difficultés de gérer la relation d’aide, en par-
ticulier leurs besoins non satisfaits de temps libre. Lors du second temps (T2) et sous les
effets de la progression de la pathologie, ce sont nouvelles difficultés qui apparaissent,
avec l’augmentation de la difficulté à gérer les pertes fonctionnelles et les troubles psycho-
comportementaux. Nos résultats suggèrent que la psychoéducation a aidé les soignants
à faire face aux difficultés liées au fardeau objectif (besoin de temps personnel). Les inter-
ventions psychoéducatives devraient à l’avenir aborder davantage la relation dyadique et le
besoin de soutien affectif de l’aidant, car il s’agit d’un besoin fort, non satisfait, des aidants.
Des interventions de psychoéducation systématiques et répétées peuvent ainsi permettre
de mieux identifier les difficultés et les besoins des aidants et de leur fournir une aide adap-
tée, tout particulièrement en ce qui concerne la relation de couple et l’état émotionnel des
aidants.

Mots clés : aidants proches, démence et troubles cognitifs, maladie d’Alzheimer, soins et
interventions, méthodes qualitatives, analyse phénoménologique interprétative

Abstract. Psycho-education provides information, tools and support to caregivers, and
a strong consensus favors the importance of tailoring psycho-education interventions to
caregiver needs. Most studies assess needs cross-sectionally, neglecting the evolving
nature of needs and challenges inherent to dementia and caregiving, failing to report
on how psycho-educative interventions address or incorporate caregiver needs. The
purpose of this study was to provide a qualitative and longitudinal assessment of the
difficulties and unmet needs of spousal caregivers before and after participating in a
psycho-education group. To investigate the difficulties and needs related to caregiving,
before and after psycho-education participation, we used a longitudinal Interpretative
Phenomenological Analysis (LIPA). LIPA is a prospective person-centered method that
explores the lived experience of phenomena without formulating a priori hypotheses.
The psycho-educational program was available to any informal caregiver of a person
living with dementia (PLWD) in the Brussels region. The multimodal program contains:
educational and practical information on dementia sessions with a neuropsychologist
specialized in dementia, group sharing and support; home visits by a nurse for personalized
assistance to caregivers, art therapy group: available for PLWD that could not be left
unsupervised in conjunction with psycho-education sessions. Our study yielded three
key findings: (1) caregivers described a loss of relational reciprocity with the person
living with dementia at T1 and T2, and reported feeling distressed; (2) at T1, caregivers
verbalised difficulties related to their role, the majority of them only identified the lack
of personal time as an unmet need; (3) at T2, most caregivers had actively addressed
their unmet need for personal time and used respite services to obtain personal time.do
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C. Fantini-Hauwel, et al.

Our findings would suggest that psycho-education helped caregivers to address difficulties
related to objective burden (need for personal time). Psycho-education interventions should
systematically and repeatedly assess caregiver difficulties and assist them in identifying their
needs in order to provide adequate and tailored strategies and support.

Key words: dementia caregiver, dementia and cognitive disorders, Alzheimer’s disease,
caregiving and interventions, qualitative methods, interpretative phenomenological analysis

A pproximativement 50 millions de personnes sont
atteintes d’affections démentielles dans le monde
et l’Organisation mondiale de la santé (OMS)

estime à 10 millions par an le nombre de nouveaux
cas [1]. Les proches de ces patients, appelés aidants
informels ou familiaux, sont hautement impliqués car ils
assument l’essentiel du soin et de la supervision des
personnes atteintes de ce type d’affections, source de défi-
cits cognitifs, de modifications comportementales et d’une
dépendance dans la vie quotidienne. Du fait du caractère
évolutif de ces maladies, les aidants sont amenés à consa-
crer de plus en plus de temps à soigner et à superviser leurs
proches. Ils jouent également un rôle socio-économique
essentiel car leur aide n’étant pas rétribuée, ils contri-
buent à réduire les coûts à la charge de la société en
réduisant la durée d’une hospitalisation et en retardant
l’institutionnalisation [2].

Les aidants assument les besoins du patient (ex. la
maintenance corporelle, les difficultés rencontrées dans
la vie quotidienne, la coordination des soins médicaux et
des aides financières [3]). Bien que cette relation d’aide
comporte certains aspects positifs (développement et grati-
fication personnels, plus grande proximité avec le conjoint,
sentiments d’accomplissement et de maîtrise de soi [4]),
elle est, en fait, très astreignante et source d’isolement,
d’un degré important de stress et d’un risque élevé de
répercussions sur la santé physique et psychologique des
aidants [5]. Les conjoints sont particulièrement éprouvés car
ils sont âgés, ils assument une aide continue et souffrent de
la perte de l’aide que leur apportait le patient [6]. Ces aidants
ont été ainsi qualifiés de « deuxièmes patients invisibles »
[7]. L’impact émotionnel et physique de l’aide est d’autant
plus important que l’aidant donne la priorité au patient et
néglige ses propres besoins et sa qualité de vie. Les besoins
des aidants sont nombreux et variés, et ils évoluent du
fait de la dégradation progressive de l’état du patient. Ces
besoins sont informels [8, 9], matériels, et nécessitent des
moments de répit [10, 11] ainsi qu’un appui psychologique
[11, 12]. L’absence de de réponse à ces besoins conduit au
développement d’angoisse, de dépression et de burn-out.
[13, 14]. Elle retentit également de façon négative sur le
patient en favorisant négligence, maltraitance, augmenta-
tion des troubles psychologiques et comportementaux, et

conduit à une fréquence élevée d’institutionnalisation des
patients [15, 16].

De plus en plus, les interventions visant à venir en aide
aux aidants sont considérées comme une pierre angulaire
dans la prise en charge de ces patients. La psychoéduca-
tion a pour objet de fournir aux aidants l’information, les
moyens et l’assistance nécessaires. Le travail en groupe
permet de connaître et de partager les expériences d’autres
aidants, de favoriser les liens sociaux et de renforcer les
compétences, mais il tend à méconnaître les préoccupa-
tions et les besoins personnels de chaque aidant [17]. Si
les interventions de psychoéducation, qui combinent des
composantes éducatives et thérapeutiques et une partici-
pation active des aidants, peuvent apporter un allègement
du fardeau, de la dépression et une amélioration du bien-
être et des connaissances [18], un large consensus souligne
l’importance d’adapter la psychoéducation aux besoins per-
sonnels des aidants.

La plupart des études consacrées à l’évaluation de
la psychoéducation réfèrent à une comparaison quantita-
tive des résultats obtenus. L’évaluation de ces études est
difficile du fait de la diversité des objectifs, des méthodo-
logies, des paramètres choisis pour l’étude et l’évaluation
des résultats. Les méthodes quantitatives permettent
d’identifier les problèmes, mais elles ne permettent pas
d’appréhender leur complexité (ex. identifier les composan-
tes subjectives et objectives des besoins [3, 19]) ni d’évaluer
le bénéfice apporté aux aidants. Les études qualitatives,
par ailleurs, font également état des difficultés rencontrées
par les aidants pour reconnaître et identifier leurs besoins
[20] (ex. évaluer leur intensité en fonction de leur relation
de couple [6]). Mais demander directement aux aidants
de désigner leur besoin dominant peut se heurter à des
barrières psychologiques liées à la personnalité de l’aidant
ou au fonctionnement de son couple. Enfin, la plupart des
études qui utilisent des études transversales négligent le
caractère évolutif des besoins et des problèmes posés par
les maladies neurodégénératives.

L’objectif de cette étude est de présenter une évalua-
tion qualitative longitudinale des difficultés et des besoins
non satisfaits de patients atteints de maladie neuro-
évolutive, avant et après participation à un groupe de
psychoéducation.
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Difficultés et besoins non satisfaits des aidants de personnes âgées démentes

Méthodologie

Conception de l’étude

Pour réaliser notre étude, nous avons utilisé l’analyse
phénoménologique longitudinale interprétative (APLI)
[19, 21] pour explorer, sans hypothèse a priori, les difficul-
tés et les besoins ressentis par les aidants de ces patients,
avant et après psychoéducation.

Le programme de psychoéducation « Aide et assistance
pour les aidants et les patients » est accessible à tout aidant
informel de patient atteint d’une maladie neurodégénéra-
tive. Ce programme est organisé de la façon suivante :
– Groupe de 8 à 12 aidants sous la direction d’un neuropsy-
chologue spécialisé dans ce type de maladies.
– Cadre théorique : thérapie cognitive et modèle de gestion
du stress [22].
– Durée : 2 sessions de deux heures par mois pendant
6 mois.
– Contenu : informations théoriques et pratiques sur les
démences, la fonction du groupe et l’assistance possible
(tableau 1).
– Gestion des cas : 8 visites à domicile coordonnées et
effectuées par une infirmière pour fournir une assistance
personnalisée à l’aidant (une visite par mois et deux visites
additionnelles après la fin du programme).
– Groupe d’art-thérapie : accessible pour les patients qui ne
peuvent demeurer sans surveillance pendant les sessions
de l’aidant.

Ce programme a été mis au point en collaboration avec
un service de neurologie (Hôpital Erasme), une association
de patients et une organisation non lucrative spécialisée
dans le service de soins à domicile.

Participants

Soixante-cinq aidants ont participé à ce programme de
psychoéducation de janvier 2016 à octobre 2017. Parmi eux,
38 ont été sélectionnés pour notre protocole de recherche
et 14 ont été inclus dans l’étude selon les critères suivants :
conjoint d’un(e) époux/épouse vivant ensemble et ayant par-
ticipé à l’intégralité du programme de psychoéducation. Les
raisons de non inclusion dans l’étude étaient l’abandon du
programme (7), une relation non maritale (4), un placement
en institution (2), une démence à début précoce (3) et une
comorbidité psychiatrique (1).

Le recrutement dans le programme de psychoéducation
a été effectué par un gestionnaire de cas. Les aidants ont été
inclus dans le programme de recherche par une chercheuse
en psychologie clinique. Le protocole de recherche a été
présenté aux aidants lors d’une session d’information, une

semaine avant l’inclusion. Les professionnels chargés du
recrutement du programme n’ont pas été impliqués dans
la réalisation de l’étude.

Procédure

Le protocole de l’étude a été approuvé par le Comité
d’éthique de l’Université libre de Bruxelles et le consente-
ment des aidants proches a été obtenu par écrit. Ils n’ont
pas été rétribués pour cette étude.

L’étude a été effectuée au domicile du couple, sur
rendez-vous, et consistait en un entretien semi-structuré
réalisé environ une semaine avant le début du protocole (T1)
et environ trois semaines après sa fin (T2). Après le recueil
du consentement et des informations démographiques, les
entretiens semi-structurés ont été enregistrés sans limite
de temps pour encourager l’élaboration du discours [19].
La durée moyenne de l’enregistrement a été de quarante
minutes. Lors des deux sessions (T1 & T2), il était demandé
aux aidants de préciser leurs difficultés et leurs besoins
(ex. Éprouvez-vous des difficultés ? De votre point de vue,
de quoi auriez-vous besoin pour améliorer l’aide que vous
apportez à votre proche ? Et pour vous-même ?).

Analyse des données

Les enregistrements vocaux ont été transcris manuel-
lement. Les étapes de l’analyse étaient effectuées selon
les recommandations de l’APLI [19] pour la transcription de
chaque entretien à TI puis à T2.
– Plusieurs relectures en profondeur ont été faites pour
avoir une vue générale
– Les commentaires et les réflexions initiales ont été anno-
tées
– Annotations descriptives, linguistiques et conceptuelles
– Thèmes générés à partir de ces annotations
– Création d’une liste des thèmes abordés afin de les
regrouper et les affiner en thèmes principaux et sous-
thèmes.

L’analyse longitudinale consistait en une analyse de cas
croisés dans laquelle un tableau compilant tous les thèmes
pour chaque point temporel a été créés pour comparer et
contraster les thèmes principaux. En comparant les thèmes
pour toutes les transcriptions, une liste complète a été
produite principalement pour ceux qui étaient représen-
tatifs de la majorité des participants de notre échantillon
[22]. Nous avons considéré atteindre le point de satura-
tion lorsqu’aucun nouveau thème n’apparaissait durant le
processus d’analyse.

La technique du « bracketing » (« mise entre paren-
thèse ») a été utilisée pour réduire les biais liés aux
croyances préconçues et aux connaissances déjà acquises.
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C. Fantini-Hauwel, et al.

Tableau 1. Programme de psycho-éducation.
Table 1. Psycho-education program.

Themes abordés (1 session/2 h) Outils

Introduction générale
Mémoire
Fonctions cognitives
Communication
Désorientation, raisonnement et attention
Apraxia et agnosie
Activités de la vie quotidienne
Introduction aux troubles comportementaux
Anxiété
Dépression
Humeur et impulsivité
Troubles du comportement alimentaire

Informations fournies par un neuropsychologue
Conseils psycho-éducatifs
Partage de groupe
Support
Jeux de rôles
Auto-observation et réflexions
Résolution de problèmes
Études de cas

Une discussion a été menée entre les auteurs (les premier
et deuxième auteurs sont des chercheurs cliniciens ayant
l’expérience de l’analyse interprétative phénoménologique)
au sujet de la thématique, de leurs expériences person-
nelles et des biais possibles que cela pouvait engendrer
dans l’interprétation.

Résultats

Les aidants étaient en majorité des femmes (n = 10)
et, en moyenne, plus jeunes que les patients. Les
caractéristiques démographiques sont précisées dans le
tableau 2.

Les entretiens effectués avant et après l’intervention
ont identifié quatre thèmes principaux et dix sous-thèmes
(tableau 3). Les sous-thèmes à l’intérieur des thèmes princi-
paux sont présentés chronologiquement et illustrés par des
extraits d’enregistrements recueillis et présentés successi-
vement à T1 et à T2.

Entretiens à T1

Thème 1. Le sentiment de solitude de l’aidant

La majorité des aidants exprimaient un sentiment
d’isolement dans leur couple comme dans la vie sociale.

Perte du dialogue
Huit aidants (57 %) faisaient état d’un sentiment de

solitude en présence du patient lié à la perte du dialogue
et du lien de proximité qui existaient avant l’apparition des
troubles associés à la maladie.

Emilie : Nous n’avons plus de conversation. Nous
n’avons plus aucun échange. Et, lorsque j’essaie de lui par-
ler, c’est comme si je parlais seule.

Julie : Nous avions l’habitude d’avoir des conversations,
sur la politique ou sur. . . Maintenant. Je parle à moi-même

les trois quarts du temps. Ma mâchoire me fait mal. Mais je
ne veux pas faire quelque chose s’il ne peut pas participer.

Les aidants veulent ardemment maintenir la commu-
nication avec leur conjoint malade, mais le sentiment
de pouvoir échanger, de se confier, a disparu. Lorsqu’ils
essaient de communiquer, ils sentent que le patient
ne comprend pas ou qu’il ne porte plus d’intérêt à
l’échange. Cette communication, très limitée, ne permet
pas de comprendre les besoins du patient et de le gui-
der. L’anticipation de cette perte du dialogue a également
pour conséquence d’éviter les rencontres avec d’autres per-
sonnes et d’accroître ainsi l’isolement social.

Assumer seul(e) les charges de la vie quotidienne
Le début de la maladie et la révélation du diagnostic

entraînent des modifications des relations dans la vie du
couple. La vie quotidienne est modifiée en raison des pertes
fonctionnelles liées à la maladie : l’aidant se sent débordé
car il doit prendre en charge les responsabilités du patient
tout en continuant d’assumer les siennes.

Ingrid : La charge de travail est énorme. Cela devient
considérable, cela devient lourd. Et la chose que je trouve la
plus horrible et la plus étrange est que je me sens comme
seule. C’est effrayant. C’est réellement le sentiment d’être
seule, comme tout d’un coup vous avez tout sur le dos et
que votre partenaire est là et qu’il n’est pas là.

La difficulté ressentie devant l’accroissement de la
charge de travail est liée à la nécessité de devoir assumer
toutes les charges de la vie quotidienne, de ne plus pouvoir
les partager avec le conjoint qui n’effectue plus sa part de
travail et qui ne l’aide plus. Bien que le conjoint soit tou-
jours là, il n’apporte plus ni contribution ni aide, d’où un
sentiment de fatigue, d’anxiété chez l’aidant. Cette pres-
sion, lorsqu’elle devient écrasante, conduit la majorité des
aidants à recourir à des services d’aides ménagères ou à
l’aide de leurs enfants.
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Difficultés et besoins non satisfaits des aidants de personnes âgées démentes

Tableau 2. Caractéristiques des aidants et des aidés.
Table 2. Caregivers and patients characteristics.

Caractéristiques Aidants (n = 14) Patients (n = 14)

Moyenne d’âge (étendue) 74,21 (50-86) 80,5 (71-88)

Sexe 10 femmes, 4 hommes 4 femmes, 10 hommes

Éducation
École primaire, collège
Lycée
Études supérieures

2
8
4

2
9
3

Diagnostic N/a
Maladie d’Alzheimer
Démence à corps de Lewy
Démence vasculaire
Démence mixte

10
1
1
2

Nombre d’années depuis le diagnostic N/a 2,64

Participation groupes art-thérapie N/a
Oui
Non
Sporadiquement

11
2
1

N/a : non applicable

Tableau 3. Thèmes et sous-thèmes aux deux temps d’évaluation
Table 3. Themes and sub-themes at times 1 and 2 sessions

T1 T2

Thème 1 : Sentiment de solitude de l’aidant
- Perte du dialogue (8)
- Assumer seul(e) les charges de la vie quotidienne (9)
- Isolement social lié à la maladie et au vieillissement (4)

Thème 2. Souffrances liées à la relation d’aide
- Relation d’aide : apprentissage (5)
- Sentiment de désespoir face à l’incertitude (10)
- Désir d’avoir du temps personnel en dehors de la relation
d’aide (10)

Thème 1. Difficultés liées à la progression des symptômes (n)
- Témoigner des pertes (8)
- Détresse de l’aidant (9)

Thème 2. Prendre du temps pour soi
- Accepter la nécessité d’un temps personnel (7)
- Utilisation et perception des services d’aide en dehors du
domicile (10)

(n) : Nombre de participants évoquant le sous-thème.

L’isolement social lié à la maladie et au vieillissement

Quatre aidants rapportaient un sentiment d’isolement
social. Cet isolement est largement dû au temps que
l’aidant doit consacrer au patient. Les aidants expliquent
qu’ils doivent répondre à l’augmentation de la dépendance
et à la restriction de l’autonomie du conjoint, ce qui restreint
leur possibilité d’avoir des contacts sociaux et des activités
à l’extérieur comme à l’intérieur de la maison.

Anabelle : Bon, pour le moment, la vie est très, très limi-
tée, et très simple. Ma vie est uniquement concentrée sur
mon mari, puisqu’il ne plus rien faire. . . Je fais tout avec lui,
nous ne sommes jamais séparés. Il vient avec moi partout.
Je n’ai plus de vie sociale.

L’isolement social retentit sur le sentiment de bien-être
de l’aidant et introduit une cassure avec son mode de vie
antérieur. L’âge contribue également de façon importante
à la réduction des relations sociales : les aidants mention-
naient que leurs pairs avaient des problèmes de santé,
étaient décédés ou qu’il était compliqué d’organiser les

déplacements pour maintenir les rencontres. La croyance
que « chacun a ses problèmes » contribuait également au
sentiment qu’il est difficile de se réunir avec leurs amis et
poussait les personnes âgées à rester chez elles. Des sen-
timents de nostalgie, de colère, de tristesse, d’irritabilité ou
de frustration étaient ainsi rapportés par les aidants.

Thème 2. Les souffrances liées

à la relation d’aide

La relation d’aide aux personnes atteintes de maladies
neurodégénératives est particulièrement difficile car elle
demande souvent une présence permanente, mais aussi
des capacités d’adaptation face aux fluctuations comme à
l’aggravation progressive des symptômes de la maladie du
patient.

La relation d’aide : l’apprentissage
Des aidants rapportaient la présence de modifications

du comportement avant que le diagnostic ne soit porté.
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C. Fantini-Hauwel, et al.

Chez certains, ces changements avaient fait suspecter
le développement d’une maladie neurodégénérative alors
que d’autres les avaient attribués à des événements liés
aux circonstances. La révélation du diagnostic apporte une
explication rationnelle de ces modifications et permet aux
aidants d’ajuster leur relation avec le patient en prenant
conscience de la nature de ses difficultés.

Emilie : Il m’a fallu un moment [pour en prendre cons-
cience]. Cela a pris plus d’un an et demi. C’est venu
progressivement car, au début, cela entraînait de nombreux
conflits. J’avais réalisé qu’il y avait quelque chose qui n’allait
pas, mais je me disais « c’est l’âge, c’est comme ça. . . ». Je
n’avais pas réalisé qu’il n’y pouvait rien, qu’il était malade.
Et ça, c’est très important de le savoir. Car autrement on
voit les choses tout à fait différemment. C’est pourquoi je
dis que nous gérons la compréhension de la maladie petit
à petit.

Devoir s’adapter constamment au patient demande des
efforts et induit beaucoup de fatigue. Julie dit être « usée »
de devoir se disputer avec son mari et de « prendre tout
sur elle pour éviter les disputes » lorsque son mari oublie
quelque chose. Les échanges sont souvent décrits comme
une source de conflits et de disputes. Avec le temps,
néanmoins, les aidants modifient leur relation, physique et
verbale, avec le patient. Les erreurs passées conduisent
à une meilleure compréhension du fonctionnement du
conjoint malade, notamment face au caractère fluctuant
des symptômes (ex. en fonction de leur humeur et leur
capacité d’accomplir certaines tâches), et à développer de
nouvelles stratégies pour mieux s’adapter au comporte-
ment du patient.

Le sentiment de désespoir face à l’incertitude
Les aidants se sentaient désespérés face à cer-

tains symptômes qu’ils ne comprenaient pas et devant
lesquels ils ne savaient pas comment réagir. Les symp-
tômes comportementaux (ex. comportements répétitifs
ou d’opposition, troubles du sommeil) induisaient ainsi
une irritation ou de la colère face au patient et, finale-
ment, les aidants se sentaient désespérés parce qu’ils
étaient incapables de trouver une solution pour s’adapter
au comportement du patient.

Alexandra : Chaque jour je mets ses toasts devant lui,
mais il ne les voit pas. Je lui dis : « Regarde devant toi.
Ils sont devant toi ». C’est très déplaisant et finalement ça
m’ennuie. Il ne veut pas que je l’aide. Je ne sais vraiment
quoi faire. Je ne comprends pas.

Les aidants exprimaient également des sentiments de
désespoir face à l’avenir. L’incertitude concernant la pro-
gression de la maladie est accablante et source importante
d’anxiété. Bien que les aidants soient conscients de la

nature évolutive de la maladie, ils sont dans l’ignorance de
la rapidité de l’évolution et de la sévérité des symptômes
cognitivo-comportementaux.

Thomas : Je ne sais pas comment évolue la démence.
En ce moment, ça va, et si ça reste comme ça, c’est mer-
veilleux. Mais après. . . je ne sais pas jusqu’où va la démence
et combien de temps dure la maladie ? J’ai demandé aux
médecins et personne ne connaît la réponse.

L’inquiétude du futur concerne également le conjoint
lui-même, sa capacité à pouvoir assurer, à l’avenir, l’aide
nécessaire au patient. Julie exprime ainsi clairement le sou-
hait que son mari meure avant elle.

Désir d’avoir du temps personnel en dehors
de la relation d’aide

Dix aidants ont exprimé la nécessité d’avoir du temps
personnel en dehors de la relation d’aide. Le temps per-
sonnel constitue une ressource précieuse pour relâcher
la pression (ex. loisirs, repos, réaliser des activités sans
craindre d’être interrompu(e) ou d’avoir à s’occuper du
patient) et permet à l’aidant de se déconnecter de son rôle
d’aidant pour un temps limité.

Christine : [J’ai besoin de temps] pour sortir, pour regar-
der, pour voir des amis, pour voir la famille. J’en ai vraiment
besoin. . . Mais au moins il est entouré [au centre de jour],
il est occupé, il voit d’autres personnes, il mange avec
d’autres personnes et j’ai la paix pendant ce temps, je peux
respirer. Je peux respirer, oui, ça semble bon ces trois jours
[lorsqu’il est au centre de jour].

Christine exprimait franchement son besoin de temps
libre, mais d’autres se sentent coupables de participer à des
activités de loisirs sans leur malade. Comme Geoffroi qui est
plus hésitant : « Si elle n’est pas au centre de jour, j’hésite à
partir [jardiner]. Si elle est au centre, j’y vais systématique-
ment et je n’ai pas à vérifier l’heure de rentrée pour qu’elle
ne soit pas seule à la maison ». Ainsi, les aidants qui ont
recours à des structures d’accueil extérieurs « s’autorisent »
à participer à des activités de loisir parce que leur proche est
occupé et en société. Certains aidants n’ont toutefois pas
la possibilité ou ne s’autorisent pas à avoir des moments de
répit en dehors de leur relation d’aide.

Julie : Nous n’avons jamais d’activité [de loisirs] sépa-
rément. Et je ne me vois pas faire quelque chose sans lui
maintenant qu’il est dément.

Dans notre étude, le manque de temps libre agit sur
le bien-être des aidants, accentuant la fatigue, l’anxiété,
la colère et l’irritabilité, ce qui retentissait sur leur relation
d’aide car ils devenaient plus impatients, plus sujets aux
disputes et aux conflits.
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Évaluation à T2

Thème 1. Difficultés liées à la progression

des symptômes

La progression des symptômes introduisait de nou-
veaux défis pour les aidants, confrontés à de nouvelles
déficiences fonctionnelles de leurs malades, ils exprimaient
une plus grande détresse.

Témoigner des pertes
Six mois après les entretiens initiaux, la majo-

rité des aidants rapportaient une baisse des capacités
fonctionnelles et une augmentation des troubles compor-
tementaux. La progression des symptômes était surtout
marquée par l’aggravation des problèmes de communica-
tion. « Il parle peu, je dois lui donner les réponses aux
questions et il dit oui ou non » (Madeleine). Ainsi, le
malade devenait progressivement incapable de compren-
dre son épouse ; réciproquement, l’aidant ne pouvait plus
s’exprimer librement et se sentait frustré.

Anabelle : L’état de mon mari décline petit à petit. Il
se perd dans la maison, il ne sait plus trouver les toilettes.
Lorsque je lui demande de venir à table pour dîner, il ne sait
plus comment faire alors que sa chaise est près de lui. Je
dois lui expliquer et quand vous lui expliquez quelque chose,
il ne comprend pas.

En outre, les aidants font état d’un manque d’initiative
et d’une accentuation de l’apathie qui accentue le senti-
ment que leur proche n’est plus la personne qu’elle était
auparavant.

La détresse de l’aidant
Le suivi des entretiens fait état d’un sentiment de

détresse accrue concernant la relation d’aide. Les aidants
passent de plus en plus de temps avec le malade et une
supervision de 24 h/24 devient nécessaire lorsque la dépen-
dance du malade s’accroît, qu’il s’appuie de plus en plus sur
l’aidant et le suit partout, aggravant le sentiment de fatigue
et d’irritabilité.

Nathalie : Avant qu’il commence à aller au centre de
jour, il me suivait partout et c’est épuisant. Je me lève, il
se lève. Lorsque j’étais au téléphone, il venait derrière moi
écouter. Je regardais ma tablette, il venait regarder. Vous
pouvez me dire que ce sont des petites choses, mais, tout
le temps c’est irritant. Je ne sais pas toujours comment res-
ter calme comme je devrais. Je comprends que je devrais
l’être [calme] mais nous sommes humains et nous faisons
ce que nous pouvons et je ne peux pas faire chaque chose
parfaitement parce qu’il y a des moments où vous êtes
fatigué.

Les sentiments de détresse, l’anxiété, l’irritabilité, la
colère et l’impatience étaient une source de culpabilité dans
les situations où les n’avaient pu garder leur calme. Ils sou-
lignaient la nécessité d’être vigilant lorsque le malade est
à la maison, de porter une constante attention aux besoins
nécessaires et aux désirs de leur malade, ce qui épuise
l’aidant en l’obligeant à rester sur le qui-vive, la majorité du
temps

Thème 2. Prendre du temps pour soi

Après avoir participé au programme de psychoéduca-
tion, les aidants reconnaissaient avoir pris plus de temps
personnel soit en s’obligeant à réserver du temps pour eux-
mêmes soit en ayant recours aux services d’aide extérieurs.

Accepter la nécessité d’un temps personnel
Comme à T1, les aidants reconnaissent la nécessité

d’avoir du temps pour eux et, après la psychoéducation,
ceux qui avaient reconnu cette nécessité en ont réaffirmé
l’importance et se sont dégagés de tout sentiment de culpa-
bilité.

Rachel : Le groupe de psychoéducation m’a permis de
comprendre qu’il faut maintenir notre activité, nous devons
sortir, ne pas nous enfermer dans une boîte avec notre
conjoint car cela ne va pas arranger les choses. Cela ne
va pas rendre les choses plus faciles, et c’est vrai.

Les aidants reconnaissaient être plus conscients de
l’importance d’avoir du temps personnel, d’investir du
temps pour des activités en dehors de la relation d’aide. Ils
étaient devenus capables de comprendre le fait que prendre
soin d’eux-mêmes, soit en prenant du repos, soit en partici-
pant à des activités de plaisir, était important pour maintenir
la relation d’aide au long cours et éviter le burn-out.

Utilisation et perception des services d’aide
en dehors du domicile

Lors des entretiens à T2, la plupart des aidants rappor-
taient avoir eu la possibilité d’avoir du temps pour eux en
recourant aux services extérieurs de répit. Ce temps per-
sonnel permettait de se sentir plus détendu pour faire les
courses ou effectuer les tâches quotidiennes, et de partici-
per à des activités sociales ou de loisir.

Nathalie : Lorsqu’il est au centre de jour, je peux prendre
du plaisir en allant chez le coiffeur ou à la banque sans avoir
à le prendre constamment avec moi parce qu’il ne peut plus
rester seul à la maison.

Recourir aux services d’aide extérieurs a été ainsi facilité
directement après avoir expérimenté une forme de répit à
travers le groupe d’art-thérapie ou après avoir reçu les infor-
mations fournis par le programme ou par d’autres aidants
qui avaient utilisé ces services. La plupart des aidants ont
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exprimé une perception positive de ces services parce que
le malade avait exprimé du plaisir à participer à l’accueil de
jour (n = 7) ou au groupe d’art-thérapie (n = 3) et que leurs
patients étaient stimulés et socialisés dans un espace ras-
surant car géré par des professionnels spécialisés dans ce
type de maladies. De plus, le transport du patient était sou-
vent assuré par le centre de jour, ce qui libérait l’aidant de
la nécessité de s’en occuper.

Discussion

Cette étude a permis d’explorer, au moyen de l’APLI,
les difficultés et les besoins non satisfaits d’aidants de
14 conjoints de patients atteints d’une maladie cérébrale
neurodégénérative. L’étude a été effectuée avant et après
la participation des aidants à un programme de psychoédu-
cation d’une durée de 6 mois.

La première évaluation a fait émerger deux thèmes
principaux : le sentiment d’isolement et les difficultés de
la relation d’aide. Le sentiment d’isolement était lié à la
perte des échanges entre l’aidant et son conjoint malade,
mais également à l’augmentation de la charge de travail
de l’aidant, le patient n’assumant plus ni participation ni
aide dans les tâches de la vie quotidienne. Le manque
de temps et les difficultés de communication entraînent
également une restriction de la vie sociale. La maladie bou-
leverse les relations de couple et l’incompréhension de
la nature des symptômes provoque de nombreuses dis-
putes et conflits qui sont une source de stress pour les
aidants [23-26] impactant alors, en retour, la relation au
proche aidé Tous ces éléments concourent à accroître la
fatigue des aidants et génère des sentiments d’anxiété,
de dépression, d’irritabilité. Il faudra du temps pour que
l’aidant comprenne petit à petit la nature pathologique
des troubles cognitivo-comportementaux du patient et for-
ger les stratégies pour limiter les conflits, notamment
en concentrant ses efforts sur ce que le malade peut
encore accomplir en dépit de sa maladie [27]. La relation
d’aide nécessite ainsi un apprentissage pour diminuer les
erreurs et les conflits qui usent l’aidant. Une autre source
d’anxiété est l’incertitude devant l’évolution de la mala-
die, mais aussi de la possibilité de l’aidant à pouvoir, dans
l’avenir, continuer à assumer la relation d’aide soit du fait
de l’aggravation des symptômes du patient soit du fait
de sa propre santé, et ni ne peut la rassurer. Le besoin
de trouver du répit, ne serait-ce que quelques heures, en
trouvant du temps personnel est ressenti par une majo-
rité des aidants mais se heurte à l’importance de la charge
de travail mais également au sentiment de culpabilité

devant ce qui est considéré comme un abandon du patient,
ou de se livrer à des activités qu’il ne peut partager.

La seconde évaluation, après 6 mois de psychoéduca-
tion, montre que le programme est majoritairement bien
suivi et apprécié. Les deux thèmes principaux qui émergent
sont les problèmes liés à la progression de la maladie
et la nécessité d’avoir du temps pour soi. La progression
des déficits et des trouble psycho-comportementaux est
constatée par les aidants. Le patient s’appuie de plus en
plus sur l’aidant, qu’il ne quitte plus, et l’aidant doit assurer
une surveillance continue, jour et nuit. Un autre élément
est souligné par les aidants, l’augmentation du manque
d’initiative débouche sur une véritable apathie. La détresse
psychologique est accrue, en particulier devant des situa-
tions qu’il n’arrive pas à comprendre ou à gérer, source
d’anxiété, d’irritabilité, de colère, suivies d’un sentiment de
culpabilité. Lors de cette évaluation, la nécessité d’avoir du
temps de libre s’est imposée à la plupart des aidants. Ce
temps libre non seulement améliore le bien-être de l’aidant
mais retentit également de façon favorable sur la qualité de
la relation d’aide. Beaucoup d’aidants n’hésitent plus à avoir
recours aux services d’accueil de jour, source de stimulation
et de socialisation pour le patient.

Notre étude suggère que la psychoéducation doit por-
ter particulièrement sur la relation de couple et une aide
psychologique pour répondre à la détresse émotionnelle
omniprésente dans notre étude comme dans la littérature.
Ainsi, une étude qualitative [26] a montré que lorsqu’on
apprenait aux aidants d’ajuster leurs attentes concernant
les patients, ils se concentraient moins sur les pertes cog-
nitives et plus sur les capacités restantes, ce qui entraînait
des sentiments positifs et favorisait les interactions avec le
patient, donc améliorait la relation de couple. La psychoédu-
cation peut aider l’aidant à communiquer avec le patient, par
exemple à travers des activités sociales, ce qui peut se révé-
ler une stratégie d’intervention [6]. Encourager des activités
partagées (ex. le « Café Alzheimer »), lorsqu’elles sont cor-
rectement adaptées, peut être favorable au à la relation de
couple en améliorant le bien-être et le fardeau émotionnel
de l’aidant [28].

Dans notre étude, les aidants rapportaient présenter
des difficultés plus ou moins importantes (fardeau subjec-
tif) [29] concernant leur rôle et leur perception des pertes
progressives des patients liées à la maladie, à T1 comme
à T2 (« perte » du patient, des relations sociales, des habi-
tudes et du mode vie comme de la certitude de l’avenir).
Les difficultés relationnelles et émotionnelles ressenties à
T1 persistaient à T2, bien qu’ils ne soient pas identifiés
comme thème principal. Boots et al. [27] font des constata-
tions similaires : les sources du stress – en particulier celles
qui sont liées au fardeau subjectif- ne sont pas directement
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identifiés comme besoins insatisfaits. Cette constatation
soulève des questions qui sont discutées par Tantegelo et
al. [6] dans un article sur les besoins insatisfaits qui sou-
ligne que beaucoup d’aidants supportent leurs difficultés
en vertu de sentiments d’autosacrifice et d’autonégligence,
et ne sont donc pas considérées comme des besoins non
satisfaits. Ils proposent que cette attitude expliquerait le fait
que les aidants ne considèrent pas le recours aux services
d’aide comme une nécessité pour alléger leur fardeau. Res-
treindre les sources de stress des aidants, qu’ils soient liés
ou non à la relation d’aide, est particulièrement difficile car
elle évolue avec le temps, l’aidant qui refusait l’aide à un
moment et l’accepte à un autre moment.

Les professionnels ont la responsabilité d’apporter aux
aidants une aide, un encadrement, une éducation des
aidants qui n’ont pas conscience des multiples aides dis-
ponibles pour eux. Au long du parcours de l’aidant, les
professionnels doivent demander directement d’identifier
les obstacles subjectifs et objectifs qu’ils rencontrent et de
préciser l’aide dont ils ont besoin. Ils doivent dépister les
croyances qui découragent l’aidant à demander de l’aide
ou un répit, à l’intérieur de leur réseau social ou en uti-
lisant les ressources des professionnels. Certains aidants
peuvent considérer que leurs difficultés ne peuvent être
soulagées ou que l’aide accessible est inadaptée ou inexis-
tante. La personnalité de l’aidant, son mode d’adaptation et
la nature de sa relation de couple antérieure sont à prendre
en compte [26]. Les interventions de groupe, comme la
psychoéducation, doivent systématiquement inclure une
assistance personnalisée car l’étude a montré que si on
ne pose pas de questions directes, les aidants peuvent ne
pas identifier librement dans un groupe d’aide les causes de
stress et les difficultés qu’ils rencontrent [30]. Pour couvrir
l’ensemble des besoins nécessaires aux sujets déments,
les plans d’assistance doivent être adaptables et individua-
lisés, porter sur tous les aspects de la maladie et inclure
une assistance régulière et ponctuelle mais aussi accom-
pagner les aidants tout au long de leur parcours [31]. Peu
d’études d’interventions d’assistance ont pris en compte
une assistance personnalisée.

Notre étude est unique par son caractère longitudinal.
Le manque de temps personnel était le principal besoin non
satisfait identifié par les aidants à T2 et, bien que ce besoin
ait été ressenti par les aidants, seuls quelques-uns l’avaient
exprimé comme besoin non satisfait lors de l’entretien pré-
cédant l’entrée dans le programme de psychoéducation.
Notre hypothèse est que, dans notre échantillon, le manque
de connaissances sur les ressources des sujets atteints de
démence, les sentiments de culpabilité, les croyances en
l’autosacrifice et la perception de la relation d’aide comme
un devoir, sont les motifs qui poussent les aidants à ne

Points-clés

• Étude d’exploration qualitative et longitudinale des diffi-
cultés et besoins non satisfaits des aidants de personnes
âgées démentes avant et après leurs participations des
programmes psychoéducatifs.
• Le suivi longitudinal, a permis de mettre en évidence
l’évolution des besoins et des attentes des aidants du fait
de la dégradation progressive de l’état de leur proches.
• Trois résultats clés sont à retenir : 1) les aidants
souffrent de la perte de réciprocité relationnelle avec la
personne atteinte de démence ; 2) à T1, le manque de
temps personnel est le besoin non satisfait majeur ; 3)
à T2, ce manque de temps personnel devient caduc du
fait de leur acceptation à recourir aux services d’aides.
• La psychoéducation a donc aidé les aidants à résoudre
les difficultés liées au fardeau objectif.
• Les interventions psychoéducatives doivent évaluer
systématiquement et de façon répétée la relation dya-
dique et le besoin de soutien affectif de l’aidant afin de
fournir des stratégies et un soutien, adéquats et adaptés.

pas recourir aux services d’aide avant la psychoéducation.
Dans cette étude, la participation à la psychoéducation a
contribué à faire reconnaître la nécessité de bénéficier
de temps libre à travers l’expérience concrète du recours
à des aides extérieures pendant les sessions du groupe
de soutien ou la participation du patient au groupe d’art-
thérapie. Nos résultats montrent ainsi comment un fardeau
objectif [29] se traduit plus aisément en besoin spécifique.
Les aidants sous-utilisent les services professionnels [32],
mais nos résultats montrent que, suite à la psychoédu-
cation, ils acceptent plus facilement à faire recours aux
services d’assistance et de répit [33]. Cela est d’importance
car nombre de travaux ont montré que : i) cette sous-
utilisation des aides formelles disponibles est un processus
particulièrement complexe dans lequel interagissent les
caractéristiques socioculturelles, psychologiques, l’histoire
familiale et la trajectoire de la maladie ; et ii) cette réticence
à des conséquences hautement délétères sur la santé des
aidants qui s’épuisent du fait de la lourdeur du fardeau, des
souffrances vécues, ce qui peut même provoquer la mort
prématurée de l’aidant [34, 35]. En cela, la psychoéducation
peut améliorer l’acceptation et l’action à recourir aux ser-
vices d’aides et ceci peut être considéré comme l’un des
résultats majeurs de notre étude.

L’étude présente certaines limitations qui pondèrent
l’extension des résultats car les aidants recrutés étaient
d’origine caucasienne, appartenaient à la classe moyenne
et vivaient dans la capitale de la Belgique. Les besoins et les
ressources peuvent ainsi varier en fonction des spécificités
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régionales. En outre, nous avons écarté les couples non
mariés et les patients ayant un profil différent (ex. un début
précoce de la maladie) et nous n’avons pas tenu compte
de la durée écoulée du parcours des aidants dans leur rela-
tion d’aide. Le guide utilisé pour l’entretien est resté assez
lâche de façon à encourager l’aidant à parler librement. Il est
possible qu’en structurant plus l’entretien en posant des
questions spécifiques (ex. sur les besoins d’information,
affectifs ou matériels), l’élaboration des besoins non satis-
faits aurait été facilitée. Des voies d’exploration auraient
pu être recherchées, par exemple en posant des questions
directes sur les modalités de réaction des aidants face aux
pertes et aux changements liés à la maladie.

Conclusion

L’analyse interprétative phénoménologique longitudi-
nale nous a permis de mettre en évidence les principales

difficultés et les besoins non satisfaits des aidants de
patients présentant une affection cérébrale dégénérative.
Cette méthode se révèle utile pour mieux répondre aux
besoins spécifiques des aidants tout au long de l’évolution
de la maladie de leurs patients. Les interventions de
psychoéducation doivent ainsi tenir compte des besoins
individuels des aidants, tout particulièrement pour adapter
les réponses aux modifications de la relation de couple et à
la détresse des aidants, qui évoluent avec la progression de
la maladie. La psychoéducation doit porter sur l’ensemble
des informations utiles concernant la maladie, les besoins
des aidants, mais également sur les ressources offertes par
la communauté et les associations de patients, et proposer
des stratégies d’adaptation au long cours.

Liens d’intérêt : Les auteurs déclarent n’avoir aucun lien d’intérêt
en rapport avec l’article.
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