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La prise en charge par la famille : problématique et
implication de cette politique en psychogériatrie

Carole Gendron*
Lorraine Poitras*

plutét axés sur les problémes pratiques.

La prise en charge 4 domicile par la famille est considérée comme la principale alternative au placement en insti-
tution pour les patients atteints de démence. Cette solution peut avoir d’importantes répercussions sur la qualité
de vie, la santé et Pétat émotionnel de la personne responsable du malade. La lourdeur du fardeau est reliée non
seulement 2 la gravité des symptémes du malade mais également 2 la personnalité, au vécu et aux capacités du
soignant pour faire face au stress en général. Dans ce contexte, une intervention clinique centrée sur les besoins
personnels du soignant, et visant I’apprentissage d’habiletés cognitives comportementales pour mieux gérer le stress
associé A son role, s>avére souvent un prérequis indispensable ou un complément aux autres services de support

La famille joue présentement un rdle capital dans
le maintien, au sein de la communauté, de person-
nes dgées considérées «en perte d’autonomie», soit
a cause d’un probleme physique ou d’un probléme
psychologique. Au Québec la famille comble entre
70% et 80% des besoins des ainés pour préserver
leurs capacités fonctionnelles» (Mai Nguyen, 1988),
ce qui contribue & réduire le recours aux centres de
longue durée. Parmi les personnes igées qui rési-
dent dans la communauté un bon pourcentage souf-
fre de démence (Schneck et al., 1982; Watson et
Seiden, 1984). 1l y aurait, entre autres, 300,000 cas
d’Alzheimer au Canada et 30,000 2 Montréal
(Société Alzheimer). D’ailleurs, la majorité des cas
de démence ne se retrouve pas en institution mais
sous la charge de leur famille (Gilleard et al., 1982;
Rabins et al., 1982). Un seul membre de la famille
assume habituellement la responsabilité principale
du malade. Cette personne-soutien étant fréquem-
ment le conjoint, elle est par conséquent d’un dge
assez avancé (Crossman et Kaljian, 1984). En son
absence ou s’il y a incapacité a s’occuper du malade,
un des enfants assumera ce réle ; dans plusieurs cas
il s’agit d’une personne célibataire et/ou de sexe
féminin (Stoller et Earl, 1983).

* C. Gendron, Ph.D., psychologue a ’hdpital de Jour Psycho-
gériatrique, Centre Hospitalier Douglas ; lecturer, départe-
ment de Psychiatrie, Université de McGill. L. Poitras, Ph.D.,
psychologue & I'Unité de thérapie de Comportement et au
département de Psychologie, Centre Hospitalier Douglas, lec-
turer, département de Psychiatrie, Université McGill.

Les politiques de santé actuelles visent & encou-
rager 1’autonomie fonctionnelle des personnes dgées
qui sont malades et a faciliter leur maintien dans un
milieu naturel plutdt qu’institutionnel, tout en favo-
risant le développement et 1’utilisation de ressour-

" ces «alternatives» a I’institutionnalisation, telles les

soins & domicile, le centre de jour, I’hdpital de jour,
I’hopital a domicile. Au niveau de la santé mentale,
on veut également éviter — ou du moins retarder —
I’institutionnalisation a long terme des patients
psychogériatriques, en privilégiant leur maintien &
domicile et leur réintégration rapide dans la com-
munauté suite a une hospitalisation. Les cas de prise
en charge de patients psychogériatriques par la
famille risquent de se multiplier au cours des années
a venir, suite au vieillissement de la population et
a ’accroissement proportionnel des demandes de
placement, des listes d’attente et des cofits pour le
placement en institution.

Le succeés de cette forme de soins repose, en
grande partie, sur implication active de I’entourage
du malade, en I'occurrence de la famille dans la
majorité des cas. Bien que pouvant étre considéré
comme une solution plus économique pour la société
et plus humaine pour le malade (Bergman et al.,
1978), le maintien du malade a domicile peut néan-
moins menacer le bien-étre et la santé de son entou-
rage (Grad et Sainsbury, 1968; Brody et al., 1977).

1l ressort, d’apres plusieurs études (Johnson et
Catalano, 1983; Gilleard 1984a; Thompson et Doll,
1982 ; Zarit et al., 1980), que la prise en charge d’un
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membre de la famille atteint de démence, par exem-
ple, constitue une importante source de stress pour
la personne chargée des soins. Le fait d’étre con-
fronté quotidiennement a une gamme de stresseurs
(tant physiques, psychologiques que sociaux) peut
rendre le responsable plus vulnérable au dévelop-
pement de problémes physiques ou psychologiques.
Toutefois, la lourdeur du fardeau des personnes-
soutien varie, non seulement en fonction de la gra-
vité de la démence et du degré de support disponi-
ble, mais également en fonction du vécu méme du
membre responsable, soit selon la qualité de la rela-
tion passée avec le malade, ses habiletés personnel-
les pour faire face au stress et la perception de son
role.

Des services ont progressivement été créés ces
dix derniéres années afin de répondre aux besoins
de cette nouvelle population-cible. Cependant, ces
services sont pour la plupart axés sur les soins du
malade et sur I’interaction entre la personne-soutien
et le malade. Or, dans certains cas, I’expérience cli-
nique démontre qu’une intervention individuelle,
centrée sur les besoins de la personne-soutien,
s’avére un complément nécessaire aux autres ser-
vices de support (soins a domicile, groupe de sup-
port). Cette intervention clinique peut servir, d’une
part, de moyen préventif, en aidant les personnes-
soutien qui manifestent des signes de surmenage a
éviter le développement d’une psychopathologie et,
d’autre part, de moyen thérapeutique pour les pro-
blemes de dépression et d’anxiété apparemment fré-

quents chez cette population (Eagles et al., 1987). -

Le présent article est une réflexion sur I’impact
de la prise en charge par la personne-soutien de
patients psychogériatriques atteints de démence.
L’intervention clinique aupres de cette nouvelle
clientele sera également abordée et certaines tech-
niques cognitives-comportementales seront propo-
sées comme compléments aux autres services
offerts.

Impact de la prise en charge
par la famille

Problématique

La garde 4 domicile du malade par la famille est
maintenant considérée comme la principale «alter-
native» au placement en institution, pour les cas de

soins prolongés, telle que la démence (Tobin et
Kulys, 1981; Hepburn et Gates, 1988). Parall¢le-
ment, la famille s’est vue discernée un nouveau role,
celui de partenariat thérapeutique, qui, comme le
souligne Maheu (1988), vient a ’encontre du rdle
étiologique qui lui a été traditionnellement attribué
dans le développement d’une maladie mentale.

La tache de la personne qui s’occupe d’un malade
psychogériatrique est vaste, allant de la supervision
a I’exécution complete des activités de la vie quoti-
dienne du malade, et comprenant méme la gestion
de problemes de comportement imprévisibles. Dans
les cas de démence tout particulierement, le handi-
cap du patient étant a la fois physique et mental, les
demandes d’assitance peuvent étre trés nombreuses
et la tiche fort lourde. La situation vécue par la
famille peut se résumer comme suit:

«La nature des problemes et des besoins du «pro-
che dépendant» et le caractére imprévisible de
son état mental appellent une présence constante,
créent un état d’inquiétude permanent et obligent
a un type d’état de garde de 24 heures sur 24, 7
jours par semaine, 365 jours par année et ce, sans
possibilité de temps de répit. Toute la vie per-
sonnelle, familiale et sociale est conditionnée en
fonction du membre dépendant. Il en découle un
état de captivité, un sentiment d’emprisonnement
dans sa propre maison.» (Maheu, 1988, 19).

Cela nous amene a nous questionner d’abord sur
la préparation et le bagage requis pour qu’un mem-
bre d’une famille puisse assumer ce rdle, puis sur
le role des intervenants de la santé auprés de ces
personnes-soutien. A cet effet, Malette et Hepburn
(1986) suggerent que I’intervenant tienne compte du
double role de la personne-soutien dans son interac-
tion avec elle. Selon ce raisonnement, la personne
responsable doit étre considérée, d’une part, comme
une collaboratrice dans 1’équipe de traitement (r6le
de soignante, d’observatrice clinique) et, d’autre
part, comme une cliente possible, & cause de
I’impact d’une telle prise en charge sur sa condition
de vie et son état émotionnel.

Dans ce qui suit, nous tenterons de faire ressor-
tir les principaux éléments du fardeau vécu par les
familles, ainsi que les conséquences possibles de
cette responsabilité sur 1’état psychologique de la
personne-soutien.
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Concept de fardeau

S’il est facile de croire a I’'impact négatif possi-
ble du role de soignant sur le membre de la famille
qui I’assume, il n’en demeure pas moins que cette
relation est trés complexe, n’ayant rien d’une sim-
ple relation de cause a effet. Tel que nous I'indique
la documentation, plusieurs facteurs doivent entrer
en ligne de compte, facteurs qui viendront nuancer,
mitiger ou méme accentuer différentes facettes de
cette expérience que vit la personne responsable et
donner lieu & des réactions variables au sein d’un
méme échantillon.

Plusieurs chercheurs ont tenté d’identifier les
sources de stress les plus importantes pour cette der-
niere. En résumé, Ory et al. (1984) maintiennent
que la quantité de stress pergue par la responsable
varie en fonction de divers facteurs en interaction
et non seulement tel que le suggérait Sanford (1975),
en fonction de la gravité des symptomes manifes-
tés par le patient. Grad et Sainsbury (1965), ainsi
que Alarcon (1970), ont classifié ces différents fac-
teurs en deux catégories, en établissant une distinc-
tion entre les facteurs associés au fardeau objectif
et ceux associés au fardeau subjectif. Le fardeau
objectif concerne les problémes pratiques vécus par
les personnes-soutien, ces problémes étant directe-
ment reliés au comportement, a ’handicap et a la
maladie du patient. Le fardeau subjectif touche les
réactions émotionnelles de la personne-soutien face
a sa situation et la perception de son rdle, lesquel-
les sont, a leur tour, influencées par des facteurs tels
que la nature et la qualité de la relation avec le
malade (dynamique familiale sous-jacente), la qua-
lité et 1’intensité du support social et les habiletés
personnelles — ou bagage du soignant — pour faire
face aux situations de stress en général. L’impor-
tance de ces variables médiatrices ne peut étre négli-
gée, si on veut véritablement comprendre les
réactions des personnes-soutien confrontées a ce
type d’expérience (Morris et al., 1988).

Par conséquent, nous examinerons certains des
problemes qui découlent des deux types de facteurs
suivants: 1) les problémes associés & la maladie du
patient et les émotions qu’ils provoquent et 2) les
probiemes découlant de facteurs appartenant au soi-
gnant, c’est-a-dire qui relevent directement de ses
besoins et de ses difficultés personnelles.

Problemes reliés & la maladie du patient

Il va sans dire que la nature de ’handicap du
malade peut avoir un effet marqué sur la personne
qui s’en occupe. Plusieurs chercheurs (Isaacs, 1971;
Poulshoch et Deimling, 1984) affirment que le far-
deau émotionnel est plus important lorsqu’on soi-
gne un handicapé mental que lorsqu’on soigne un
handicapé physique. Ainsi, I’impact sur le mode de
vie (Horowitz, 1985) et sur la relation (Morris et al.,
1988) est plus important dans le cas d’un patient
atteint de démence que dans le cas, par exemple,
d’un patient cardiaque jouissant de toutes ses facul-
tés mentales. La famille ressent fréquemment de
I’inquiétude et de la crainte face au comportement
imprévisible d’un malade dont les facultés menta-
les sont diminuées.

Les problemes concrets auxquels doivent faire
face les personnes-soutien sont nombreux. Notons:
I’incontinence urinaire et fécale, les troubles du
sommeil, 1’agressivité, I’errance, les difficultés de
communication du malade. Ces problémes mobili-
sent une grande partie du temps de la responsable,
perturbent son style de vie, lui laissant peu de temps
pour ses loisirs et activités; ils peuvent, en méme
temps, augmenter son état de stress, de dépression
ou d’anxiété (George et Gwyther, 1986 ; Fadden et
al., 1987; Fengler et Goodrich, 1979; Gilleard et
al., 1982; Gilleard, 1984a).

L’intervenant averti saura donc reconnaitre, au-
dela de la dimension pratique de la tiche, une dyna-
mique sous-jacente importante. En effet, le boule-
versement des relations et des roles habituels, suivi
de ’adoption forcée d’un nouvel état de chose, peut
susciter une foule d’émotions aussi violentes que
contradictoires. Par exemple, les émotions de
I’épouse qui doit ramasser les dégats de son mari
incontinent, I’empécher de s’approcher du poéle ou
de son atelier de bricolage, bref, qui doit le traiter
comme un enfant.

Le fait d’accomplir ce rdle, jour aprés jour, peut
en effet provoquer des émotions négatives et con-
flictuelles chez la responsable, dont la colere, la
tristesse et la culpabilité (Rabins et al., 1982).
L’intervenant est d’autant plus sensible aux efforts
défensifs du soignant, au déni qui surgit devant la
gravité de la maladie ou 4 I’ambivalence vis-a-vis
les sentiments de colere et de culpabilité qui sont
parfois a peine reconnus par la personne-soutien
elle-méme.
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Il est possible de pallier 2 certains des probleémes
pratiques rencontrés par la personne-soutien en lui
offrant des services, tels que les soins domicile, le
centre de jour, un groupe de support. Ces services
permettent d’alléger la lourdeur de sa tiche et de lui
fournir de I’information, du support et un peu de
répit. Cependant, [’ambivalence des réactions émo-
tionnelles du soignant pourra étre davantage exami-
née dans le cadre d’une intervention individuelle,
lorsque il y a lieu de le faire.

Problémes reliés a la personne du soignant

La relation entre les problémes de comportement
du malade et le niveau de détresse émotionnel res-
sentie par le soignant est complexe, puisqu’elle
résulte de l’interaction entre plusieurs variables,
notamment entre les problemes du malade et les
besoins du soignant. Ainsi, ]’apathie et le retrait
social du patient contribuent 4 rendre la relation
entre le soignant et le malade de moins en moins
satisfaisante et de plus en plus unilatérale. En tant
qu’intervenant de la santé, il importe de se rappel-
ler que I’état d’isolement intense qui en résulte pour
la personne-soutien peut avoir des résonnances pro-
fondes, accentuant la séparation d’un étre cher, qui
tout en étant déja mort psychiquement n’en finit plus
de mourir (Levine et al., 1984). Le soignant se
trouve donc coincé dans un processus de deuil qui
s’éternise, puisque la personnalité morte continue
d’habiter un corps qui fonctionne. Et que dire des
conflits internes engendrés par le sentiment de cul-
pabilité de celui ou de celle qui planifie sa vie en
fonction de la mort éventuelle du malade!

Ces considérations laissent entrevoir 1’impor-
tance qui doit étre accordée par !’intervenant aux
facteurs personnels du soignant, lesquels deviennent
des variables médiatrices entre le probléme objec-
tif et la réaction du soignant (Morris et al., 1988).
Nous porterons notre attention sur trois de ces varia-
bles: 1) le support formel et informel; 2) la rela-
tion soignant-malade (nature et qualité de la
relation) ; et 3) les habiletés personnelles de 1’indi-
vidu pour faire face aux situations stressantes.
¢ Le support formel et informel

L’accessibilité aux programmes d’aide (un sup-
port formel) congus pour les familles-soutien sem-
ble s’étre améliorée au cours des dernieres années
avec le développement de nouvelles ressources dans
la communauté. Toutefois, parmi les personnes-

soutien qui se considerent capables d’assumer leur
role, ce sont les conjoints qui sont les moins enclins
a faire appel 4 un programme d’aide formelle (Gil-
hooly, 1986; Barusch, 1988). Les épouses, en par-
ticulier, sont moins portées a profiter du support
social, car elles semblent avoir de la difficulté a
déléguer la responsabilité a un autre, de méme
qu’elles sont plus portées a se sentir coupables (Zarit
et al., 1986).

Ceci peut paraitre surprenant puisque, d’apres
Cantor (1983), ce sont justement les conjoints qui
supportent le plus lourd fardeau et qui s’inquittent
le plus du moral de leur époux(se) malade. Mais
I’expérience clinique démontre que les conjoints
vont souvent attendre des moments de crise avant
de faire appel & un service d’aide. En effet, certains
soignants considerent comme un échec personnel le
fait de devoir chercher de I’aide. D’autres n’ont pas
les habiletés sociales ou assez de confiance en eux
pour négocier 1’obtention de services avec les agen-
ces de santé publique, bien qu’ils seraient désireux
de pouvoir recourir a de tels services. D’autres,
encore, craignent une réaction négative de la part
du malade face 2 cet «inconnu» qui viendrait s’occu-
per de lui (lui donner un bain, par exemple).

Par contre, un support informel, qui provient de
I’entourage de la personne s’occupant du malade,
semble plus facilement accepté par le soignant.
L’accroissement du support familial (moral et pra-
tique) semble alléger le fardeau de la prise en charge
(Zarit et al., 1980). Le support familial aide, en
effet, a pallier a la restriction progressive des acti-
vités sociales du soignant, donc a I’isolement social
et émotionnel qui en découle. L’amélioration du
support informel pourrait également mener a une
moins grande dépendance des services sociaux en
place (Fitting et al., 1986; Caserta et al., 1987).

Par conséquent, un élément important de 1’inter-
vention aupres de cette clientele concerne 1’amélio-
ration des capacités de la personne-soutien 2
s’affirmer, afin de pouvoir mobiliser (et non seule-
ment accepter) le support que la famille, les amis
et les services communautaires sont en mesure de
lui apporter. La premiere étape de la démarche thé-
rapeutique vise la prise de conscience de ses besoins
et limites personnelles face au vécu. Dans certains
cas, une intervention familiale s’avére nécessaire.
L’histoire familiale et, en particulier, son mode
d’adaptation aux changements et aux crises, ainsi
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que son style d’interaction, peuvent devenir essen-
tiels a la compréhension des probléemes de la
personne-soutien, par rapport au partage et a 1’attri-
bution des responsabilités vis-a-vis du malade.

¢ La relation patient-soignant

Les retombées émotionneiles de la prise en
charge d’un parent dément varient en fonction de la
nature et de la qualité de la relation actuelle et pré-
existante entre la personne-soutien et le malade.

En ce qui concerne la nature de la relation, le lien
de consanguinité serait un médiateur notable selon
plusieurs auteurs (Deimling et Bass, 1986 ; Cantor,
1983 ; Goerge et Gwyther, 1986; Gilhooly, 1984).
Les effets perturbateurs semblent plus importants
lorsque la distance sang / rdle entre protagonistes est
moins grande. Ainsi, I’impact négatif de la prise en
charge serait plus important dans le cas des con-
joints, ce qui apparait peu surprenant vu I’imbrica-
tion fonctionnelle et affective des époux. Cette
observation porte 2 réflexion, puisqu’en dépit de
leur lourd fardeau, ce sont les conjoints qui s’ave-
rent moins enclins a envisager I’ institutionnalisation
du malade et plus susceptible de croire qu’ils seront
en mesure de poursuivre leur rdle de soignant.

De plus, des différences ont été observées entre
les époux et épouses qui assument le réle de soi-
gnant. Notamment les épouses accusent un fardeau
subjectif plus écrasant (Fitting et al., 1986 ; George
et Gwyther, 1986; Zarit et al., 1986). Les époux
semblent adopter une approche plus instrumentale
aux probleémes auxquels ils sont confrontés en tant
que personne-soutien. Selon Zarit et al. (1986), une
telle approche permet de maintenir une distance a
I’égard des problemes quotidiens, et de se protéger
en partie des effets émotionnels qui pourraient étre
nocifs pour leur santé mentale.

Les conjoints responsables de leur malade font
souvent face au probleme du renversement des
roles; par exemple, 1’épouse qui n’a jamais ét€ indé-
pendante de son mari doit soudainement assumer un
réle décisionnel. Dans le cadre d’une intervention
individuelle, il faut tenir compte des conflits sous-
jacents dus a la culpabilité, ainsi que des émotions
contradictoires engendrées par le renversement des
roles.

Lorsque c’est un enfant majeur qui assume la
prise en charge du parent malade, les filles, de par
leur rdle traditionnel, sont habituellement plus
impliquées tant au niveau pratique qu’émotif dans

la tiche de soignant. Pour la femme, le réle de
personne-soutien s’additionne a ses autres respon-
sabilités (mere, épouse, travailleuse), pouvant
représenter un obstacle important 2 sa démarche
d’autonomie et 2 sa réalisation personnelle (Fitting
et al., 1986).

La qualité de 1a relation préexistante entre le soi-
gnant et le malade a une importance primordiale. Si
la relation était bonne, la prise en charge deviendra
moins stressante pour la personne-soutien. Celles
qui ont vécu une relation moins harmonieuse pour-
ront étre davantage sujettes au stress, a la dépres-
sion, a la tension et aux sentiments de ressentiment
et d’hostilité (Morris et al., 1988). Il est possible de
présumer que plus les époux ont vécu une relation
satisfaisante, plus I’affection que le sens du devoir
motivera le conjoint pour assumer la garde de son
partenaire.

Mais qu’en est-il de la relation en cours? Selon
Morris et al. (1988), la qualité de la relation en
cours peut dépendre de la capacité du soignant a
donner un sens a son expérience de prise en charge.
En effet, la vulnérabilité plus ou moins grande de
Ia personne-soutien au stress et aux autres désordres
psychologiques dépendrait de cette méme capacité.
1l convient donc, dans le contexte de I’intervention
avec le soignant, d’explorer les émotions et les pen-
sées se rattachant a son vécu, afin d’en extraire les
éléments qui lui sont particulierement significatifs.

o Habiletés personnelles

Selon certains auteurs (Lazarus et Folkman;
1984 ; Lazarus et deLongis, 1983-84), 1’adaptation
a toute forme de stress serait déterminée en grande
partie par les processus cognitifs, ¢’est-a-dire 1’éva-
luation par la personne-soutien des causes du stress
ressenti, de ses capacités a s’adapter a la situation
stressante, et de ses chances de succés dans cette
entreprise. Pour Billings et Moos (1982), I’évalua-
tion cognitive de la situation par le soignant, ses
réactions, ses stratégies face aux €léments stresseurs
ainsi que ses ressources personnelles (estime de soi,
habileté a s’affirmer, habiletés sociales, habiletés a
résoudre des problemes) sont considérées comme
des médiateurs entre les stresseurs environnants
(prise en charge du malade) et le développement
d’un probleme psychologique en réaction avec la
situation vécue.

Dans cette optique, les habiletés personnelles du
responsable vont influencer a la fois ses réactions
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au stress vécu et les stratégies utilisées. Une étude
descriptive (Levine et al., 1983) effectuée sur dix
personnes-soutien, dont les patients étaient suivis
par le programme de psychogériatrie, nous a per-
mis de constater que certaines d’entre elles, dési-
gnées comme «les super copers», semblaient
posséder des habiletés particulieres qui les aidaient
a poursuivre leur rdle durant une plus longue
période de temps, et ce, malgré la gravité des
symptdmes présentés par leur patient. Une seconde
étude (Gendron et al., 1986), qui évaluait 1’effica-
cité d’une intervention individuelle (Levine et al.,
1983) axée sur I’apprentissage d’habiletés person-
nelles pouvant aider 2 lutter contre le stress associé
au role de soignant, montre 1’utilité de ce type de
programme, puisque plusieurs des personnes-
soutien se sont améliorées au niveau de I’affirma-
tion de soi, la résolution de probleémes, la réduction
du stress et I’estimation de la prolongation de leur
role.

Les recherches de Olinger (1987), ainsi que de
Youngren et Lewinsohn (1980), ont démontré une
relation significative entre la présence de difficul-
tés au niveau des habiletés sociales (affirmation de
soi, comportement interpersonnel) et ’état de
dépression. Selon Pagel et al. (1985) et Coppell et
al. (1985), une situation négative qui est percue
comme échappant au contrdle du soignant révele
une augmentation des symptdmes dépressifs. De
plus, une perception négative de ses capacités a faire
face aux problémes associés a la maladie du conjoint
prédisposerait la personne-soutien a la dépression
(Coppell et al., 1985).

Les attitudes «dysfonctionnelles» peuvent égale-
ment influencer le développement de symptomes
dépressifs. Le modele cognitif de Beck (1979) sug-
gere que des régles de vie trop rigides ou inadéqua-
tes, par exemple, peuvent conduire 2 la dépression.

Selon la théorie de I’attribution (Abramson et al.,
1978), les attributions de causalité, adoptées par
I’individu pour tenter de donner un sens aux expé-
riences qu’il vit, ont un effet déterminant sur ses
réactions émotives. Notamment, un individu qui
essaie d’expliquer les événements négatifs impor-
tants de sa vie par ses faiblesses personnelles, est
plus 8 méme de ressentir des symptémes dépressifs.
En effet, selon Pagel et al. (1985), le fait d’attribuer
le comportement insupportable et irrationnel du
malade a des causes personnelles augmente le

niveau de dépression et d’anxiété chez la personne-
soutien.

Pour ’intervenant confronté a une situation de
«prise de charge», il devient impérieux de se fami-
liariser avec tous les facteurs en interaction, sinon
il risque de voir échouer ses meilleurs efforts. En
effet, quelle que soit son orientation théorique,
I’intervenant doit envisager la situation familiale et
ses protagonistes dans ce qu’elle a d’unique et de
particulier, s’il espere maximiser I’efficacité de son
intervention. Pour ce faire, il devra regarder au-dela
du fardeau occasionné par les nombreux problemes
pratiques et les émotions pouvant en découler, et
tenir compte aussi d’une foule de facteurs se ratta-
chant a la personnalité et au vécu du soignant.

Dans la prochaine section, nous proposons une
démarche thérapeutique avec la personne-soutien,
qui incorpore certaines techniques issues de [’orien-
tation cognitive-comportementale.

Démarche thérapeutique avec
la personne-soutien

La planification des services offerts aux famil-
les doit tenir compte du double réle des personnes-
soutien mentionné précédemment, en incluant des
services axés non seulement sur la gestion du malade
mais aussi sur celle du stress vécu par la personne-
soutien et sa famille (MacFadgen, 1987).

Dans le cadre du congres de 1988 organisé par
I’ Association canadienne pour la santé mentale sur
la prise en charge de patients psychiatriques par la
famille, ces derniéres ont exprimé certaines de leurs
insatisfactions face au systeme actuel de la santé. Ils
ont notamment demandé d’étre mieux préparés par
les professionnels de la santé a assumer leur réle
aupres du malade. IIs ont également suggéré que ces
professionnels soient préparés a travailler avec les
familles et sensibilisés aux besoins de celles-ci. De
plus, dans le cadre d’une recherche visant a identi-
fier les besoins de répit des familles-soutien et leurs
attentes vis-a-vis le réseau de support formel, Mai
Nguyen (1988) rapporte que les familles interrogées
ont suggéré d’accroitre le support émotionnel, en
établissant, entre autres, «un service d’écoute active
et sympathique et un service d’assistance psycho-
sociale accessible aux personnes-soutien en diffi-
culté (deuil, dépression, etc.)».

11 est donc nécessaire d’offrir un éventail de ser-
vices, afin de pouvoir répondre aux divers besoins
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des familles-soutien. La recension des écrits suggere
une approche multi-dimensionnelle comprenant: un
volet information sur la maladie et le comportement
a adopter (via le médecin traitant du malade,
1’équipe multidisciplinaire impliquée, le groupe tel
que celui de la Société Alzheimer), un volet aide
physique pour les soins et activités de la vie quoti-
dienne (via un service de soins a4 domicile), un volet
support (via le groupe de soutien, le groupe
d’entraide), un volet répit (via le centre de jour, un
service de gardiennage) et un volet intervention per-
sonnelle (individuelle et/ou familiale) dédiée a Ia
personne-soutien. Nous porterons notre attention sur
cette derniere dimension.

Intervention personnelle

L’intervention personnelle permet d’approfondir
certains themes mentionnés dans la section précé-
dente, tels que la culpabilité, les conflits intra-
familiaux concernant le partage des responsabilités,
le deuil. Certains de ces thémes ne peuvent qu’étre
effleurés dans le cadre d’un groupe de support, les
interventions de groupe ayant pour buts principaux
de fournir de I’information et du support aux famil-
les et de leur permettre de raconter leurs expérien-
ces (Mace et Rabins, 1981; Ory et al.; 1984).

Cette intervention sert aussi a préparer la per-
sonne a son role de soutien, ce qui, parfois, requiert
un cheminement thérapeutique de sa part. Celle-ci
peut devoir faire une démarche de deuil (déni,
colere, marchandage, dépression et acceptation)
avant de pouvoir assumer son réle. Dans d’autres
cas, le degré d’implication de la personne-soutien
peut étre exagéré soit au détriment de ses propres
besoins. Ware et Cooper (1982) ont constaté que
plusieurs personnes-soutien se donnaient entiere-
ment au soin du malade, avec un esprit de sacrifice
de soi exagéré, au point d’en arriver a 1’épuisement
émotionnel, la dépression et la maladie.

Le thérapeute sert alors de guide i la personne-
‘soutien, en I’aidant & reformuler ses priorités, non
seculement en fonction de ses réactions émotives
mais en vue d’arriver a un meilleur équilibre. A ce
niveau, le thérapeute peut suggérer une nouvelle
répartition du temps avec le patient. L’intervention
individuelle permet donc de se concentrer sur les
problemes personnels et spécifiques d une personne-
soutien.

Avant d’aborder la section sur les techniques
cognitives-comportementales, nous parlerons bri¢-
vement du processus d’évaluation de la personne-
soutien.

Evaluation de la personne-soutien

La premigre entrevue sert non seulement a éva-
luer les besoins de support et de répit de la personne-
soutien mais, également, sa conception du role
qu’elle croit devoir tenir, sa perception du fardeau
et ses réactions face a cette responsabilité.

Des informations sont recueillies sur la situation
familiale présente et passée, sur I’histoire des pro-
blemes présentés par le patient, sur les solutions
essayées ainsi que sur les difficultés personnelles du
soignant. Bref, on procede & une évaluation person-
nelle, familiale et sociale de la personne-soutien,
afin d’élaborer un programme d’intervention indi-
vidualisé.

Orientation cognitive-comportementale

Zarit et Zarit (1982) suggerent d’utiliser avec la
famille du patient dément une approche thérapeuti-
que, qui combine thérapie de support et thérapie de
comportement (technique de résolution de proble-
mes, relaxation et approches cognitives). La théra-
pie de comportement est, en effet, une approche qui
a prouvé son efficacité dans les domaines de la ges-
tion du stress (stress management). Les techniques
utilisées aident I’individu & acquérir de nouvelles
habiletés (sociales, affirmation de soi, gestion du
temps), afin de I’aider & s’adapter aux situations
stressantes de sa vie (par exemple, la situation de
travail).

L’utilisation de I’approche comportementale avec
les familles de patients atteints de démence (Eyde
et Rich, 1982; Haley, 1983; Pinkston et Linsk,
1984) semble s’étre surtout limitée a leur enseigner
des techniques et habiletés leur permettant de mieux
gérer des comportements problématiques manifes-
tés par le patient dément. Par exemple, les techni-
ques d’observation du comportement, du
conditionnement opérant pour accroitre la fréquence
de certains comportements, de la résolution de pro-
biemes pratiques. Selon cette approche, le fardeau
de la tiche et le stress de la personne-soutien seraient
allégés par une meilleure prise en charge du malade.

Dans cette optique, la thérapie de comportement
est utilisée pour tenter de modifier la situation pro-
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blématique. Toutefois, 1a démence sénile étant une
maladie dégénérative, les personnes-soutien devront
s’adapter a plusieurs changements au cours de la
maladie. Les limites d’une approche axée principa-
lement sur le patient rendent encore plus évidente
la nécessité de mettre sur pied des programmes
d’intervention qui incorporent ! ‘apprentissage, par
les personnes-soutien, d’habiletés cognitives-
comportementales leur permettant de mieux gérer
le stress associé a leur role (Clark et Rakowski,
1983).

Selon Kessler et Albee (1977), ’efficacité d’un
programme visant a prévenir 1’apparition de trou-
bles psychologiques en réaction au stress est relié
a deux principaux facteurs: 1) la réduction du degré
d’exposition aux stresseurs ou 2) I’accroissement de
la résistance de I’individu a ces mémes stresseurs.
Compte tenu que le soin du malade a domicile exige
que la personne-soutien s’expose aux stresseurs et
que la détérioration du malade atteint de démence
se manifeste progressivement et de fagon impré-
visible, le soignant doit également apprendre a
s’ajuster a chaque niveau de détérioration et doit
développer les habiletés qui ’aideront 2 y faire face
de fagon plus équilibrée.

Selon ’approche cognitive le «coping» remplit
deux fonctions primordiales. D’abord, face & un
probleme 1’individu peut essayer de modifier ’envi-
ronnement qui crée le probléme ou peut essayer de
modifier sa réponse personnelle a cette situation.
Etant donné que la population 2 laquelle s’adresse
I’intervention ne peut modifier la situation problé-
matique (cette situation risquant plutdt de s’aggra-
ver), la solution réside en grande partie au niveau
de I’individu méme, c’est-a-dire au niveau de sa
fagon de réagir a cette situation. D’apreés Lazarus
et Folkman (1984), un programme d’intervention
efficace doit amener I’individu a évaluer les situa-
tions vécues sous de nouveaux angles et a faire face
a leurs exigences de fagon nouvelle. Un tel pro-
gramme d’intervention se doit de tenir compte a la
fois des sentiments, des actions et des pensées de
P’individu dans une situation de stress, ces trois
niveaux étant interdépendants.

La deuxiéme solution, suggérée par Kessler et
Albee (1977) et qui consiste a favoriser le dévelop-

pement d’habiletés pour affronter les situations

stressantes, devrait donc prendre une importance

primordiale dans un programme d’intervention des-
tiné aux personnes-soutien.

Parmi les techniques cognitives-comportemen-
tales qui semblent particulierement utiles, souli-
gnons [’entrainement 2 la relaxation et I’affirmation
de soi (Lange et Jakubowski, 1976), les techniques
cognitives (Beck et al., 1979) et celles de résolution
de problemes (D’Zurilla, 1988). Nous tenterons
brieévement de faire ressortir la pertinence et I’appli-
cation de chacune de ces techniques pour les
personnes-soutien.

Entrainement 2 la relaxation

L’entrainement 2 la relaxation vise a améliorer
la capacité de la personne-soutien a faire face au
stress en lui enseignant certains moyens. pratiques
de détente. I est important de souligner que cet
entrainement ne comprend pas uniquement 1’ensei-
gnement et la pratique d’une technique de relaxa-
tion. Il s’agit également d’apprendre aux soignants
a identifier leurs propres indices de stress (par
exemple le mal de téte), ainsi que les événements
qui les angoissent particulierement. Une variété de
moyens pratiques peuvent étre suggérés pour dimi-
nuer le niveau d’anxiété, comme s’adonner a un loi-
sir, pratiquer une activité physique, faire des
exercices de relaxation et ce, en combinaison avec
les techniques cognitives abordées plus loin dans le
texte. Dans tous les cas, un moment de solitude
demeure un prérequis nécessaire; pour 1’obtenir,
des techniques d’affirmation de soi peuvent étre con-
seillées.

Entrainement a ’affirmation de soi

Etant donné 1’impossibilité pour plusieurs per-
sonnes de laisser leur malade sans supervision, a
cause de leur état de confusion et autres problemes,
il s’avere essentiel qu’elles posseédent les habiletés
sociales nécessaires pour demander de ’aide, que
ce soit d’un autre membre de la famille ou d’un ser-
vice communautaire, ou simplement pour faire face
a D’attitude contrdlante du conjoint ou du parent
malade.

Il est, en effet, fréquent qu’une personne-soutien
rapporte ne pas se sentir a I’aise de demander 2 un
autre membre de sa famille de 1’aider («ils devraient
m’offrir leur aide, je ne devrais pas avoir a la
demander»). Il peut s’agir de demander un partage
plus équitable des tiches et responsabilités ou de la
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surveillance occasionnelle pour les loisirs person-
nels. Dans le cadre de cette intervention, il est fon-
damental d’investiguer les motifs pour lesquels la
personne-soutien évite de faire des demandes ; est-
ce par sentiment de culpabilité, par crainte du refus,
pour le fait de ne pas se sentir redevable envers la
personne serviable, ou d’avoir déja fait des deman-
des qui n’étaient peut-étre pas formulées assez clai-
rement.

Le jeu de rdle est utile pour la démonstration et
la pratique des comportements visés. Il est recom-
mand¢ d’utiliser les situations concrétes rapportées
par la personne-soutien comme, par exemple, son
manque d’assurance personnel lorsqu’il s’agit de
faire une demande a une agence de services. Une
entrevue avec la famille — pour en évaluer la dyna-
mique — est souvent un atout important qui permet
de mieux comprendre les problémes rapportés par
la personne-soutien. Dans certains cas, une ou deux
sessions avec les membres de la famille les plus
impliqués est un complément indispensable & I’inter-
vention individuelle.

Techniques cognitives

Les techniques cognitives sont axées sur le dis-
cours interne de la personne-soutien et, plus parti-
culierement, sur 1’identification des pensées
négatives et attitudes qui peuvent perpétuer les sen-
timents de détresse et de découragement chez elle.
Entre autres, il s’agit de 1’aider a reconnaitre son
style de verbalisation interne comme de toujours
prévoir les pires catastrophes, de dramatiser sans
raisons objectives, etc. Pour ce faire, on encourage
de noter a la maison les pensées négatives et les évé-
nements précurseurs qui se présentent, afin de faci-
liter la discussion lors des sessions de thérapie.

Les pensées négatives ont tendance a surgir dans
les moments difficiles, surtout chez les personnes
enclines a attribuer tout événement négatif qui sur-
vient dans leur vie a des causes internes (a leurs
incapacités personnelles), ce qui a pour effet de
favoriser I’abattement moral et I’abandon de tenta-
tives visant I’amélioration de la situation probléma-
tique. La technique de restructuration cognitive vise
a faciliter I’identification par la personne-soutien de
son style de pensée. De plus, en encourageant les
pensées positives, on peut finalement amener la per-
sonne a faire une évaluation plus réaliste du pro-
bleme et des moyens qu’elle possede pour y
remédier.

Techniques de résolution de problémes

Les techniques de résolution de problemes peu-
vent étre utilisées dans les cas ol la personne-soutien
a tendance soit a paniquer, a s’enrager en face d’un
probléme pratique, a ignorer le probleme ou 2 lais-
ser au hasard le soin de le régler. 1l est important
de souligner qu’un tel entrainement differe de la
simple résolution en groupe des problemes pratiques
amenés par les personnes-soutien. 1 s’agit, en effet,
de familiariser la personne au processus a suivre
pour la résolution de tout probléme. Les principa-
les étapes sont I’identification du probleme, la cueil-
lette d’informations pour clarifier le probleme, la
proposition de solutions possibles, la mise en appli-
cation et 1’évaluation des solutions sélectionnées.
Les problemes personnels de la personne-soutien
sont utilisés comme modele d’apprentissage.

Tl est & noter que les quatre techniques cognitives-
comportementales proposées ne sont pas nécessai-
rement utiles pour toutes les personnes-soutien qui
sont vues en thérapie individuelle.

Conclusion

Les personnes-soutien sont devenues une nou-
velle population cible pour les professionnels de la
santé. Il est donc essentiel de leur fournir des ser-
vices qui répondent a leurs besoins spécifiques, si
I’on veut que cette «alternative» a 1’institutionnali-
sation soit viable. Les fagons de fournir de I’aide aux
personnes-soutien constituent un nouveau défi pour
les intervenants.

Cette forme de soins remet en question 1’appro-
che thérapeutique dyadique traditionnellement uti-
lisée, puisqu’elle requiert de mettre 1’emphase non
plus principalement sur le malade (atteint de
démence) mais également sur son milieu familial et,
en particulier, sur la personne-soutien qui en assume
la charge. Les intervenants impliqués ont un role
préventif fondamental ; ils sont en mesure d’identi-
fier les personnes risquant de développer des pro-
blémes physiques ou psychologiques en réaction
avec leur role et, au besoin, de leur assurer un suivi.

Comme nous I’avons souligné dans le texte, la
situation de la personne-soutien peut étre considé-
rée comme une véritable crise existentielle,
puisqu’elle ranime de fagon vive et dramatique les
grands conflits intérieurs de chacun, soit la mort,
la solitude, la liberté et le sens que ’on donne & sa
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vie. Une démarche thérapeutique bréve constitue,
pour certaines personnes, un complément ou un pré-
requis indispensable aux autres services d’aide,
notamment pour les difficultés & accepter le renver-
sement de rdle, la prise de décision en solitaire,
I’ambivalence face au maintien a domicile, le «burn-
out» du partenaire-thérapeute, etc. Pour certains soi-
gnants, la démarche thérapeutique leur permet de
réaliser et d’accepter leurs capacités et leurs limi-
tes personnelles et, ainsi, de poursuivre leur réle
d’une fagon plus sereine. Pour d’autres, 1’interven-
tion leur permet de prendre la décision de placer leur
malade dont la charge est devenue trop lourde, alors
qu’un sentiment de culpabilité les avait empéchés
d’en arriver a cette solution — méme au détriment
de leur propre santé. La tiche de I’intervenant peut
donc s’avérer complexe, puisqu’elle nécessite de
demeurer au diapason de ces personnes-soutien sans
toutefois étouffer leurs propres angoisses ni se lais-
ser miner par elles.

Etant donné la pénurie des ressources institution-
nelles et les coiits prohibitifs de certaines d’entre
elles, le maintien a domicile deviendra une «alter-
native» de plus en plus fréquente. Par conséquent,
il apparait primordial de faciliter 1’accessibilité a ce
type d’intervention pour les personnes-soutien en
général, quel que soit le type de malade psychogé-
riatrique dont elles s’occupent (démence, maladie
de Parkinson, dépression, etc.).
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SUMMARY

Home care by the family is considered the prin-
cipal alternative to institutional placement for pa-
tients with dementia. This solution can have large
repercussions on the quality of life, the health, and
the emotional state of the person who is responsi-
ble for the patient.The weight of the burden is not
related solely to the seriousness of the patient’s
symptoms;, but also to personality, daily life, and the
caregiver’s general ability to bear stress. In this con-
text, a clinical intervention centred on the personal
needs of the caregiver, and aimed at his or her lear-
ning cognitive behavioural skills for better dealing
with the stress associated with the caregiving role,
can often be seen as an indispensable prerequisite
or as a complement to other support services which
are more concerned with practical problems.



