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Sommaire

L’efficacité du soutien professionnel apporté aux aidants de personnes atteintes
d’une démence de type Alzheimer (DTA) est un enjeu crucial de 1’organisation des
services de santé et des services sociaux au Québec (Bergman, 2009). Plusieurs
composantes du bien-étre, tels que le sentiment de fardeau, les symptodmes dépressifs ou
anxieux et le sentiment d’efficacité personnelle, seraient particulierement touchées chez
ces aidants (Dura, Stukenberg, & Kiecolt-Glaser, 1991, Pinquart & Soérensen, 2003).
Afin de soutenir les aidants dans leur role, des programmes d’interventions, comme le
counseling individuel proposé par Adam, Quittre et Salmon (2009), présentent des pistes
intéressantes. Un plan de recherche quantitatif a cas uniques de type ABACA et ABA a
¢été adopté de fagon a effectuer des comparaisons intra-individuelles. Les études de cas
uniques réalisées décrivent trois types de soutien chez quatre aidantes d’une personne
atteinte de la maladie d’Alzheimer : la participation a un groupe de soutien pour les
aidants seulement, la participation a une intervention de counseling individuel seulement
et la participation a une intervention combinée (intervention de groupe suivie d’une
intervention individuelle). La structure du counseling proposé¢ est basée sur une
démarche de résolution de problemes a laquelle sont ajoutées des stratégies
thérapeutiques cognitives et comportementales de la thérapie d’acceptation et
d’engagement (ACT). Les aidantes ont été évaluées a leur entrée dans chacune des
conditions a 1’étude et a la terminaison de celle-ci. Les données recueillies ont été
soumises a des analyses et ont été interprétées en fonction d’un seuil-critére. Il était

attendu : (1) que l’intervention individuelle permette d’observer une amélioration du



il

bien-étre (a une majorité de ses composantes), (2) que I’intervention combinée permette
d’observer une amélioration du bien-étre (2 une majorité de ses composantes), (3) que
I’intervention individuelle permette d’observer une plus grande amélioration du bien-
étre (4) et que D’intervention de groupe permette uniquement d’observer une diminution
du sentiment de fardeau et une augmentation du niveau de connaissances. Il a été
possible d’observer que I’intervention individuelle et que I’intervention combinée ont
semblé favoriser une amélioration du bien-étre (2 la majorité des indicateurs). De plus,
I’intervention individuelle a semblé¢ favoriser davantage le bien-étre en comparaison a la
phase des rencontres de groupe, particuliérement au sein du programme combiné. Les
rencontres de groupe de soutien ont semblé favoriser un nombre plus grand
d’améliorations que prévu. Les résultats semblent appuyer la nécessité de développer
des programmes d’intervention individuels personnalisés afin de soutenir les aidantes
d’une personne atteinte de DTA. Enfin, malgré les limites de 1’étude, celle-ci semble
suggérer que le counseling individuel peut étre efficace pour protéger le bien-étre des

aidantes méme si le suivi est de courte durée.
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La démence de type Alzheimer (DTA) est une affection neurodégénérative
touchant diverses fonctions cognitives comme la mémoire, le langage et ’orientation
spatio-temporelle (American Psychiatric Association, 1994). Malgré des avancées
importantes au niveau de la prise en charge pharmacologique et cognitive de la DTA,
aucun traitement curatif n’est disponible a ce jour.

La DTA présente la prévalence la plus importante parmi toutes les formes de
démences. Elle représente environ 63 % des atteintes cognitives neurodégénératives
(Société Alzheimer du Canada, 2010b). Il est estimé qu’environ 8 % des personnes
agées de 65 ans et plus seraient atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une affection
connexe (autres types de démences comme les démences frontales et vasculaires)
(Vézina, Ducharme, & Landreville, 2005). Les femmes représentent pres de trois
personnes atteintes de DTA sur quatre (Société Alzheimer du Canada, 2010b). Sous
I’impulsion du vieillissement de la population, environ 120 000 Québécois pourraient en
étre atteints deés 2015 selon des projections réalisées par un groupe d’experts mandatés
par le gouvernement du Québec (Bergman, 2009). Les projections prévoient ¢galement
que l’incidence de la DTA, c’est-a-dire le rythme d’apparition de nouveaux cas, pourrait
plus que doubler au Canada d’ici I’an 2038 (Société Alzheimer du Canada, 2010b).

Au Canada, environ 55% des personnes atteintes de démence
vivraient a domicile (Société Alzheimer du Canada, 2010 b). Cette proportion pourrait

croitre durant les prochaines décennies en fonction de la mise en place d’incitatifs et



d’institutions d’aide au maintien de 1’autonomie a domicile comme les carrefours de
soutien aux aidants ou une caisse d’assurance autonomie. Le maintien a domicile des
personnes atteintes de DTA est le plus souvent rendu possible par I’intervention
d’aidants, c’est-a-dire de proches prodiguant gracieusement une aide a une personne en
situation de perte d’autonomie. Cette aide peut €tre notamment constituée de soins
corporels ou d’hygiene, de tiches domestiques ou de la vie quotidienne. Les aidants
canadiens prodigueraient annuellement plus de 230 millions d’heures d’aide non
rémunérées a une personne atteinte de DTA ou d’une autre démence (Société Alzheimer
du Canada, 2010b). Leur investissement implique des conséquences humaines et
économiques. D’abord, ce dernier permet de compenser les déficits de la personne
atteinte de DTA. Cet engagement permet généralement de retarder I’institutionnalisation
de la personne atteinte, de favoriser son autonomie a domicile et d’éviter des cotits
importants pour les services sociaux et de santé. En effet, les estimations récentes du
coit total annuel de [Dinstitutionnalisation d’une personne en perte d’autonomie
s’élevaient a environ 78 000 $ au Québec (Association québécoise d’établissements de
santé¢ et de services sociaux, 2011). Cependant, I’adoption du rdle d’aidant d’une
personne atteinte de DTA implique également des conséquences positives et négatives
pour le bien-étre des aidants.

Plusieurs aidants puisent un sentiment d’accomplissement et de satisfaction de
leur engagement auprés d’une personne en perte d’autonomie en lien avec la DTA. Le
role d’aidant peut représenter une source de valorisation et de reconnaissance pour

plusieurs individus (Kramer, 1997; Nolan, Lunch, Grant, & Keady, 2003) d’autant plus



si I’aide apportée implique des événements enrichissants comme des loisirs partagés et
des instants d’intimité. L’accompagnement d’une personne atteinte peut, pour certains,
représenter une source de sens, c’est-a-dire qu’elle donne du sens au quotidien et a la vie
de I’aidant (Nolan et al., 2003).

Cependant, adopter le réle d’aidant d’une personne atteinte de DTA peut aussi
représenter un stress taxant les ressources adaptatives et peut impliquer des
conséquences négatives a long terme. Les aidants d’une personne atteinte de DTA vivant
a domicile investissent significativement plus d’heures aux soins prodigués a leur proche
que les aidants de personnes vivant d’autres problématiques (Ory, Hoffman, Yee,
Tennstedt, & Schulz, 1999). L’adoption d’un tel role et la confrontation quotidienne a la
DTA fragiliseraient leur bien-étre et leur qualit¢ de vie. Ils présenteraient plus de
symptomes dépressifs (Dura et al., 1991; Pinquart & Sorensen, 2003; Russo, Vitaliano,
Brewer, Katon, & Becker, 1995; Schulz, O’Brien, Bookwala, & Fleissner, 1995) et
anxieux (Anthony-Bergstone, Zarit, & Gatz, 1988; Dura et al., 1991; Mahoney, Regan,
Katona, & Livingston, 2005; Russo et al., 1995; Schulz et al., 1995) et un sentiment
d’efficacité personnelle (SEP) plus faible qu’une personne n’adoptant pas ce role
(Pinquart & Sorensen, 2003). D’autres auteurs indiquent que les aidants de personnes
atteintes de démence, comme la DTA, présenteraient davantage de problémes
psychologiques, un plus grand manque de temps pour d’autres relations familiales et
davantage de conflits familiaux que les aidants de personnes ayant d’autres types de
pathologies, et ce, méme en tenant compte du nombre d’heures consacrées a 1’aide (Ory

et al., 1999). L’adoption du rdle d’aidant pourrait également contribuer a la détérioration



d’indicateurs d’une bonne santé physique, notamment au niveau de la santé percue
(Baumgarten et al., 1992) et de la fréquence de comportements néfastes pour la santé,
entrainant une auto-évaluation négative de sa santé, 1’utilisation accrue des services de
santé¢ (Son et al., 2007) et des déficits au niveau des réponses immunitaires (Gouin,
Glaser, Malarkey, Beversdorf, Kiecolt-Glaser, 2012; Kiecolt-Glaser, Dura, Speicher,
Trask, & Glaser, 1991). Enfin, les aidants d’une personne atteinte de DTA qui présentent
des difficultés d’adaptation a 1’égard de leur rdle présenteraient une prévalence de
mortalité plus élevée que les autres aidants (Schulz & Beach, 1999).

Par ailleurs, la détresse de 1’aidant, parmi d’autres facteurs, précipiterait
I’initiation de la démarche d’institutionnalisation du proche atteint (Caron, Ducharme, &
Griffith, 2006; Gaugler, Kane, Kane, Clay, & Newcomer, 2003; Hébert, Dubois,
Wolfson, Chambers, & Cohen, 2001). Ainsi, considérant a la fois les colits sociaux et
financiers du maintien a domicile d’une personne atteinte d’Alzheimer ou de son
institutionnalisation, plusieurs études ont mis de I’avant des interventions visant a
soutenir les aidants dans leur trajectoire dans le but de maximiser les impacts positifs de
leur engagement et d’en limiter les impacts négatifs.

Le quotidien des aidants d’une personne atteinte de DTA peut étre complexe.
Puisqu’ils doivent relever un défi adaptatif important, ils peuvent souhaiter obtenir du
soutien professionnel afin de réagir sainement a leurs propres affects et de mieux gérer
les comportements et les symptdmes de leur proche, comme les oublis fréquents,
I’égarement d’objets et les questions répétitives (Koenig, Steiner, & Pierce, 2011).

Considérant cette réalité, de multiples avenues thérapeutiques et de soutien aux aidants



ont ¢été développées : des groupes de soutien, des séances d’information, des
interventions psychoéducatives, des interventions de counseling, de la psychothérapie et
des offres de répit (Acton & Kang, 2001). Alors que ces avenues proposent des
stratégies et des modalités d’intervention hétérogénes, les résultats concernant leur
efficacité sont tout aussi hétérogeénes. Bien que plusieurs études indiquent que la plupart
des interventions de soutien aux aidants préservent ou améliorent le bien-étre des
aidants, la taille de leurs effets n’est pas homogene et elles n’ont pas la méme efficacité
pour toutes les composantes du bien-étre des aidants (Acton & Kang, 2001; Schulz et al.,
2002; Sorensen, Pinquart, & Duberstein., 2002).

Malgré ces disparités, des critéres favorisant 1’efficacité d’une intervention de
soutien aux aidants font de plus en plus consensus. Les interventions en mati¢re de
soutien aux aidants devraient prendre en considération plusieurs situations difficiles
(Gallagher-Thompson & Coon, 2007; Zarit & Femia, 2008), étre suffisamment flexibles
et personnalisées (Brodaty, Green, & Koschera, 2003; Zarit & Femia, 2008), étre
offertes pour une durée et un nombre de rencontres suffisants (Brodaty et al., 2003;
Sorensen et al., 2002; Zarit & Femia, 2008), proposer des modalités d’interventions
combinées (Gallagher-Thompson & Coon, 2007; Mittelman, Roth, Coon, & Haley,
2004) afin d’étre efficaces en regard du bien-étre des aidants. Les interventions
combinées permettraient des impacts de plus grande taille que les interventions uniques
au niveau du fardeau, des connaissances a propos de la DTA et du bien-étre subjectif des
aidants. Les interventions individuelles seraient plus efficaces a réduire le sentiment de

fardeau des aidants et leurs manifestations dépressives que les interventions de groupe



ou combinant des phases individuelles et de groupe (Sorensen et al., 2002). Les
interventions individualisées adoptant une stratégie de résolution de probleme
présenteraient des résultats significatifs quant a leur efficacité (Pusey & Richards, 2001).
Gallagher-Thompson et Coon (2007) proposent que les interventions qui font la
promotion de I’apprentissage de stratégies de gestion (gestion du stress ou de la colére
chez 1’aidant, gestion des comportements dérangeants de la personne atteinte par
I’aidant) et de la pratique de ces stratégies (comme les jeux de roles, la pratique avec le
thérapeute, I’application a la maison) présentent des résultats intéressants quant au bien-
étre des aidants. Enfin, I’implication a la fois de I’aidant et du proche dont il prend soin
serait aussi un vecteur de I’efficacité des interventions (Brodaty et al., 2003).

Des programmes d’intervention étudiés présentent plusieurs de ces vecteurs
d’efficacité (voir par exemple : Adam, Quittre, & Salmon, 2009; Ducharme et al., 2011;
Fortin & Vézina, 2011; Hébert et al. 2007; Mittelman, Roth, Haley, & Zarit, 2004).
L’intervention de counseling d’Adam, Quittre et Salmon (2009) semble particuliérement
prometteuse. Ce programme de counseling individuel a été étudié a partir de I’analyse
quantitative d’un cas unique. Il ajoute une évaluation neuropsychologique du proche
atteint de DTA afin de permettre une plus grande personnalisation des interventions
proposées a I’aidante bénéficiant du counseling. La structure mise de I’avant repose sur
une démarche de résolution de problemes dont les objectifs sont déterminés par les
problématiques rencontrées par ’aidante. Cette démarche est réalisée par le biais
d’interventions individuelles. L’intervention a semblé ne pas favoriser d’amélioration au

niveau de la morbidité psychologique (anxiété et dépression). Elle a semblé favoriser des



améliorations en regard des stratégies d’adaptation adoptées par 1’aidante, ces stratégies
étant davantage centrées sur le probléme que sur les émotions apres I’intervention. Ces
résultats indiquent que des modifications pourraient permettre d’optimiser 1’efficacité de
cette intervention de counseling, notamment par la combinaison de I’intervention
individuelle a d’autres stratégies visant spécifiquement la symptomatologie dépressive et
anxieuse.

Afin de proposer des programmes d’intervention tenant compte de ces constats,
la présente ¢étude visait a mesurer 1’efficacit¢ de trois conditions d’intervention : la
participation a des rencontres de groupe de soutien, la participation a une intervention de
counseling et la participation a une intervention combinée composée de rencontres de
groupe de soutien et de l’intervention de counseling. L’intervention de counseling
proposée fut inspirée du programme de counseling d’Adam et al. (2009) et y intégrait
une part spécifique de soutien psychologique cognitif-comportemental issu de la
thérapie d’acceptation et d’engagement (ACT). Bien qu’a ce jour, les stratégies
d’intervention de type ACT ont été trés peu étudiées aupres d’aidants d’une personne
atteinte de DTA, celles-ci ont ¢été validées auprés de plusieurs clienteles et
problématiques (voir notamment Eifert & Forsyth, 2005; Hayes, Luoma, Bond, Masuda,
& Lillis, 2006; Luoma, Hayes, & Walser, 2007) et pourraient permettre d’optimiser
I’efficacité de I’intervention de counseling particulieérement au niveau de la morbidité
psychologique comme les symptomes dépressifs et anxieux.

Afin de permettre une contextualisation efficiente des interventions proposées, la

premiére section de la theése dressera 1’état actuel des connaissances empiriques



concernant la réalit¢ des aidants d’une personne atteinte, leurs difficultés et leurs
besoins. Ce portrait sera mis en relation avec les interventions proposées par d’autres
auteurs, des interventions sur lesquelles la présente étude se construit. Les objectifs et
hypotheses de recherche seront explicités. Puis, les aspects méthodologiques de I’étude
de cas uniques quantitatifs seront décrits et suivis de la présentation des outils de
mesure, des processus de recrutement et des interventions développées. La seconde
section présentera de maniére exhaustive chacune des quatre études de cas. Ces études
de cas débutent par une description des aspects qualitatifs des interventions réalisées,
particulierement pour chaque suivi de counseling individuel. Puis chaque étude de cas
sera complétée par la présentation des résultats quantitatifs. Ceux-ci seront interprétés et
expliqués en regard des hypotheses et des études existantes. Ces quatre études de cas
seront suivies de la présentation des résultats ou les conditions cliniques seront
comparées. Ces comparaisons seront également discutées en fonction des hypothéses
émises et des conclusions d’études antérieures. Enfin, la discussion de ces comparaisons
sera suivie par les recommandations cliniques issues des résultats obtenus et d’une

analyse des limites de 1’étude afin d’orienter les recherches futures.



Recension des écrits



La trajectoire des aidants de personnes atteintes d’une démence de type
Alzheimer (DTA) est complexe. Leur engagement implique la réalisation de taches
variées afin de compenser les déficits de la personne atteinte. Ils peuvent notamment la
soutenir affectivement, réaliser des taches domestiques comme [’entretien de la
résidence et des taches de la vie quotidienne comme 1’accompagner pour la vétir, lui
préparer des repas et I’aider a se déplacer. Les aidants jouent donc un role essentiel dans
le maintien a domicile des personnes agées en perte d’autonomie due a la maladie
d’Alzheimer. Cette réalité fait en sorte que les aidants d’une personne atteinte de DTA
ont aussi des besoins varié€s qui peuvent parfois étre présents simultanément. Les études
et les rapports qui ont cherché a mieux cerner les besoins des aidants soulignent que
ceux-ci cherchent souvent a la fois a apprendre a mieux gérer les comportements et les
symptomes de leur proche (comme gérer les oublis et les questions répétitives), a mieux
accueillir leur propre stress, a faire face a leurs émotions (tristesse, colére, irritabilité,
déprime, anxiété) et a apprendre a s’adapter aux conséquences interpersonnelles de la
maladie de leur proche (Koenig et al., 2011). En d’autres termes, ils doivent mettre
simultanément de I’avant des stratégies afin de s’adapter activement a leurs propres
émotions et aux changements comportementaux chez leur proche.

L’engagement des aidants peut impliquer a la fois des conséquences positives et
une certaine détresse psychologique pour ceux-ci. Ainsi, il est essentiel de mieux saisir

les facteurs de risque et de protection en regard de la détresse chez les aidants. Le bilan
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des connaissances quant a la détresse des aidants et par rapport aux programmes de
soutien déja étudiés peut permettre de mieux décrire 1’accompagnement professionnel

dont ont besoin certains aidants.

La détresse des aidants

Conceptualisation de la détresse. Bien que I’accompagnement d’une personne
atteinte de DTA puisse représenter une source de valorisation et de reconnaissance
(Kramer, 1997; Nolan et al., 2003), il demeure qu’une proportion importante de proches
aidants éprouvent une forme de détresse psychologique. Un aidant canadien sur six
présenterait des signes de détresse comme la fatigue, le sentiment d’épuisement et des
manifestations dépressives (Institut canadien d’information sur la santé, 2010). Parmi
ces aidants, le risque de présenter de la détresse serait trois fois plus élevé chez ceux qui
accompagnent une personne atteinte de DTA par rapport aux autres aidants (Institut
canadien d’information sur la santé, 2010).

La détresse des aidants de personnes atteintes d’Alzheimer est généralement
associée au concept de fardeau défini comme 1’ensemble des problémes pouvant étre
vécus par l’aidant en regard de son role (George & Gwyther, 1986). Cette
conceptualisation inclut les difficultés affectives, sociales, physiques et financicres. Il est
généralement reconnu qu’en matiere de vécu des aidants, le fardeau et le bien-étre
forment les deux pdles opposés d’un méme continuum (George & Gwyther, 1986). Le
concept de fardeau, aussi nommé charge, regrouperait deux volets : le fardeau objectif et

le fardeau subjectif (International Psychogeriatric Association [IPA], 2012;
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Montgomery, Gonyea, & Hooyman, 1985). Le fardeau objectif représenterait les
difficultés observables quant a la prestation des soins a la personne atteinte d’ Alzheimer.
Par exemple, les changements qu’un aidant met en place dans ses conditions de vie
comme la réduction du temps de loisir et les investissements financiers afin
d’accompagner son proche atteint d’Alzheimer feraient partie du fardeau objectif
(Montgomery et al., 1985). Le fardeau subjectif serait défini comme les réactions
affectives et les interprétations négatives de I’aidant quant a la situation d’aide. Celles-ci
peuvent étre variées : symptomes dépressifs ou anxieux, diminution de la satisfaction de
la vie, les regrets, le sentiment de culpabilité, le deuil de projets, etc. (Montgomery et al.,
1985). La part subjective du fardeau est souvent utilisée de fagon interchangeable avec
le concept de détresse ou de stress des aidants (IPA, 2012).

Le niveau de fardeau objectif et subjectif des aidants serait en relation avec leur
sant¢ physique et mentale, notamment au niveau des indicateurs physiologiques du
stress et des symptomes de dépression (Kerhervé, Gay, & Vrignaud, 2008; Lawton,
Moss, Kleban, Glicksman, & Rovine, 1991) et d’anxiété (Anthony-Bergstone et al.,
1988; Vitaliano, Russo, Young, Teri, & Maiuro, 1991). Il est reconnu qu’un plus haut
niveau de fardeau objectif et subjectif est en relation avec des indicateurs de santé
physique et mentale faibles (Hooker et al., 2002; Kerhervé et al., 2008; Lawton et al.,
1991; Vitaliano et al., 1991). De plus, dans une étude longitudinale, les aidants
présentant un niveau de fardeau subjectif élevé étaient deux fois plus a risque

d’enclencher les démarches d’institutionnalisation de leur proche atteint de DTA sur les
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trois années a venir que les aidants présentant un niveau de fardeau faible (Gaugler et al.,
2003).

Par ailleurs, dans le but de développer des interventions de soutien efficaces afin
de prévenir le fardeau (objectifs et subjectifs) des aidants et ses conséquences, plusieurs
¢tudes ont tenté¢ d’en cerner les facteurs de risque et de protection. Ces facteurs,
présentés en détail dans les sections suivantes, peuvent étre regroupés en trois
catégories : les facteurs associés a la personne atteinte d’Alzheimer, ceux associés a
I’aidant et les facteurs communs a la dyade personne atteinte-aidant. Chez la personne
atteinte, la présence de symptdmes comportementaux et psychologiques de la démence
(SCPD), son niveau d’autonomie dans les activités de la vie quotidienne, son niveau de
fonctionnement cognitif et certaines caractéristiques sociodémographiques seraient reliés
au niveau de fardeau. Puis, des facteurs communs comme la qualité de la relation
prémaladie et la nature de la relation aidant-personne atteinte de DTA pourraient aussi
étre en lien avec l’intensité du sentiment de fardeau. Enfin, le sentiment d’efficacité
personnelle de 1’aidant, ses stratégies de coping, son niveau de connaissance quant a la
maladie, son niveau de flexibilit¢ psychologique et certaines -caractéristiques

sociodémographiques seraient également associées au niveau de fardeau vécu.

Détresse des aidants et symptomes comportementaux et psychologiques de la
démence chez I’aidé. A propos des facteurs associés a la personne atteinte, plusieurs
¢tudes indiquent que la présence et la fréquence de symptomes comportementaux et
psychologiques de la démence (SCPD) seraient des facteurs incontournables, souvent les

plus importants, en ce qui concerne la détresse vécue par 1’aidant (Baumgarten et al.,
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1992; Bédard et al., 2005; Bédard, Molloy, Pedlar, Lever, & Stones, 1997; Berger,
Bernhardt, Peters, Kratzsch, & Frolich, 2005; Bergvall et al., 2011; Clyburn, Stones,
Hadjistavropoulos, & Tuokko, 2000; Coen, Sanwick, O’Boyle, & Coakley, 1997;
Covinsky et al., 2003; Gaugler, Davey, Pearlin, & Zarit., 2000; Germain et al., 2009;
Schulz et al., 1995). Les SCPD se déclineraient en trois catégories : les troubles anxieux
et de ’humeur, les troubles comportementaux et les symptomes psychotiques (Ylieff et
al., 2005). Par exemple, les troubles anxieux et de I’humeur couvriraient les
manifestations d’anxiété et de dépression. Les comportements vocaux répétitifs,
I’errance (déambulation) et les comportements ritualisés comme I’accumulation d’objets
feraient partie des troubles comportementaux alors que les idées délirantes et les
hallucinations s’inscriraient dans les symptomes psychotiques (Ylieff et al., 2005).

La présence de SCPD solliciterait les ressources adaptatives de I’aidant affectant
ainsi sa charge objective et subjective. Ainsi, une augmentation de la fréquence des
SCPD serait considérée comme le prédicteur principal d’une augmentation du fardeau de
I’aidant (Bédard et al., 2005; Bédard et al., 1997; Bergvall et al., 2011; Clyburn et al.,
2000; Coen et al., 1997; Gaugler et al., 2000; Germain et al., 2009). Plus largement, la
présence de SCPD chez la personne atteinte de DTA rendrait également son aidant plus
vulnérable aux symptomes dépressifs (Covinsky et al., 2003; Schulz & Williamson,
1991) et aux problémes de santé (Hooker et al., 2002; Schulz et al., 1995). La décision
de l’aidant d’institutionnaliser le proche atteint de DTA pourrait également étre

précipitée par une fréquence élevée de SCPD (Gaugler et al., 2003).
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Détresse des aidants et niveau d’autonomie et d’indépendance de I’aidé.
D’autres facteurs attribuables a la personne atteinte de DTA seraient aussi en relation
avec le fardeau et la détresse des aidants. C’est notamment le cas du niveau
d’indépendance de la personne atteinte face aux activités de la vie quotidienne (comme
s’habiller, faire sa toilette, se nourrir) et son niveau d’autonomie face aux activités
instrumentales et domestiques (comme utiliser le téléphone, cuisiner, s’administrer sa
médication et conduire) (Germain et al., 2009).

Plusieurs auteurs concluent qu’un bas niveau d’indépendance de la personne
atteinte face aux activités de la vie quotidienne est associé a un niveau élevé de fardeau
et de détresse chez 1’aidant (Bédard et al., 2005; Berger et al., 2005; Bergvall et al.,
2011; Covinsky et al., 2003; Germain et al., 2009; Vitaliano et al., 1991). Cependant,
cette relation n’est pas relevée dans d’autres études (Coen et al., 1997) ou elle est
nuancée (Berger et al., 2005; Mangone, Sanguinetti, Baumann, & Gonzalez, 1993;
Razani et al.,, 2007). Il pourrait y avoir une différence importante entre le niveau
d’indépendance dans les activités domestiques de la personne atteinte tel que rapporté
par I’aidant et ce niveau tel qu’observé par des évaluateurs (Mangone et al., 1993;
Razani et al., 2007). Ainsi, dans 1’étude de Mangone et de ses collaborateurs (1993), une
évaluation élevée par I’aidant du niveau d’indépendance de son proche atteint de DTA
est associée de fagon significative a un niveau élevé de fardeau de 1’aidant alors que la
relation entre 1’évaluation par un observateur de 1’indépendance du proche atteint et le
fardeau de 1’aidant n’est pas significative. Razani et al. (2007) suggerent, comme

d’autres auteurs, que la corrélation serait moins grande entre 1’observation externe du
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niveau d’indépendance du proche atteint et le niveau de fardeau de 1’aidant qu’entre le
niveau d’indépendance du proche tel que rapporté par 1’aidant et le fardeau de 1’aidant.
Ces disparités indiqueraient que les aidants auraient tendance a évaluer Ie
fonctionnement de leur proche a la lumiere de leur propre état de fardeau ou de
dépression (Razani et al., 2007; Zanetti, Geroldi, Frisoni, Bianchetti, & Trabucchi,
1999). En résumé, le niveau d’autonomie de la personne atteinte de DTA pourrait étre
reli¢ au niveau de fardeau de 1’aidant ot moins la personne atteinte est autonome, plus
I’aidant risque de vivre un niveau ¢élevé de fardeau, mais la signifiance de cette relation
pourrait étre modulée en fonction de la source de I’évaluation de 1’autonomie ou un
aidant en détresse sous-évaluerait 1’autonomie de 1’aidée (Razani et al., 2007; Zanetti et

al., 1999).

Détresse des aidants et niveau de détérioration cognitive de I’aidé. Le niveau
des atteintes cognitives, c’est-a-dire le niveau de détérioration des fonctions cognitives
chez la personne atteinte pourrait également étre corrélé au fardeau et a la détresse vécus
par I’aidant. Plusieurs auteurs concluent a une relation indépendante et significative
entre le niveau d’atteinte du proche et le vécu de 1’aidant (Baumgarten et al., 1992;
Berger et al., 2005; Donaldson, Tarrier, & Burns., 1998; Germain et al., 2009).
Ces ¢études indiquent qu’une évaluation plus défavorable des fonctions cognitives du
patient atteint de DTA, comme un score faible a des évaluations neuropsychologiques
comme 1’échelle de démence de Mattis, serait en corrélation avec un niveau de détresse
plus élevé chez ’aidant. Une plus grande détérioration cognitive pourrait exiger que les

aidants consacrent davantage de temps a I’accompagnement de la personne atteinte, ce
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qui pourrait impliquer une plus grande détresse de la part de ’aidant (Institut canadien
d’information sur la santé, 2010).

Cependant, la corrélation entre le niveau de détérioration cognitive du proche
atteint de DTA et le niveau de détresse de 1’aidant n’est pas systématiquement relevée
dans toutes les études (Bergvall et al., 2011; Coen et al., 1997; Hadjistavropoulos,
Taylor, Tuokko, & Beattie, 1994). Cela pourrait s’expliquer en partie par I’inclusion
d’autres variables dans certains modeles. Par exemple, 1’étude de Coen et al. (1997) tient
compte du soutien social regu par 1’aidant, une variable non évaluée dans 1’étude de
Germain et al. (2009). Puisque qu’un soutien social de qualité semble réduire le niveau
de fardeau (Kerhervé et al., 2008), il serait possible que cela module également le role
joué par le niveau de détérioration cognitive de 1’aidé sur le niveau de fardeau de
I’aidant (Pearlin, Mullan, Semple, & Skaff, 1990; Yates, Tennstedt, & Chang, 1999). De
plus, il est possible que la relation entre le déclin cognitif et le niveau de fardeau soit
plus marquée face a certaines fonctions cognitives précises qu’en regard d’un score
global de fonctionnement cognitif. Par exemple, Coen et al. (1997) tiennent compte de
I’ensemble des fonctions simultanément alors que Germain et al. (2009) précisent qu’il
semble que, selon leurs données, ce soit les déficits cognitifs reliés aux capacités
langagieres, qui, parmi les multiples fonctions cognitives, influencent le plus le niveau
de fardeau. Cela pourrait appuyer la nécessit¢ d’évaluer finement les fonctions
cognitives de la personne atteinte de DTA lors de I’'implantation d’interventions de

soutien aupres de son aidant.
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Détresse des aidants et caractéristiques sociodémographiques. Le sexe de
I’aidant et de la personne atteinte pourrait étre reli¢ a la détresse de 1’aidant. Les
conclusions des écrits scientifiques quant aux relations entre les variables
sociodémographiques des aidants et leur détresse ne sont pas homogénes. Généralement,
les études indiquent que les femmes aidantes seraient plus susceptibles de présenter un
fardeau et une détresse €levés en comparaison aux hommes aidants (Donaldson et al.,
1998 ; Miller & Cafasso, 1992; Ory et al., 1999; Pinquart & Sorensen, 2003). Les
femmes seraient également plus susceptibles de présenter davantage de symptomes
dépressifs (Pinquart & Sorensen, 2003; Schulz, Williamson, & Visintainer, 1990) et
anxieux, de méme qu’un niveau de satisfaction de vie moins ¢élevé que les aidants
masculins (Miller & Cafasso, 1992; Yee & Schulz, 2000). Par contre, une autre étude
conclut que les aidantes présentent plus de symptomes anxieux que les aidants alors
qu’ils ne different pas de fagon significative au niveau de leur symptomatologie
dépressive (Mahoney et al., 2005).

La méta-analyse, menée par Pinquart et Sorensen (2003), de 84 études publiées
entre 1987 et 2002 dont plus des deux tiers des études concernaient exclusivement des
aidants d’une personne atteinte de démence, souligne que les aidants plus a4gés seraient
plus susceptibles de présenter un niveau élevé de symptomatologie dépressive en
comparaison aux aidants plus jeunes. L’étude de Montgomery et al. (1985) n’arrive pas
a cette conclusion. La tres petite taille et la composition de 1’échantillon de I’étude, une

minorité d’aidants agés, pourraient expliquer cette discordance. En parall¢le, les aidants



20

plus jeunes seraient par contre plus susceptibles de présenter un niveau ¢levé de fardeau
(Germain et al., 2009).

Par ailleurs, la majorité des études, notamment des méta-analyses, concluent que
les conjoints aidants seraient plus a risque de vivre un niveau de fardeau ou de détresse
¢levé que les aidants ayant un autre lien avec la personne atteinte : enfants, amis, fréres
et sceurs (Baumgarten et al., 1992, Cohen et al., 1990; Institut canadien d’information
sur la santé, 2010; Pinquart & Sorensen, 2003; Zarit & Whitlatch, 1992). Les conjoints
auraient tendance a offrir davantage d’heures de soins, taxant davantage leurs ressources
(Institut canadien d’information sur la santé, 2010). Cependant, cette relation n’est pas
relevée de fagon uniforme dans les études. En effet, une étude propose que les époux et
épouses de personnes atteintes d’Alzheimer, lorsqu’ils agissent comme aidants, seraient
moins susceptibles de présenter des niveaux €levés de détresse (Donaldson et al., 1998).
Par contre, cette disparité soutien ’aspect personnel du fardeau et 1I’'impérativité de

développer des interventions sensibles a la réalité personnelle de chaque aidant.

Détresse des aidants et la qualité de la relation prémorbide. Des études
indiquent que les aidants présentant un haut niveau de satisfaction a 1I’égard de leur
relation prémorbide avec leur proche réagiraient avec plus de calme face aux
comportements dérangeants de leur proche et présenteraient un niveau de fardeau moins
¢levé que les aidants ayant un faible niveau de satisfaction quant a leur relation
prémorbide avec leur proche, et ce, méme en tenant compte, entre autres, de la sévérité
de la démence (Steadman, Tremont, & Davis, 2007). Les aidants estimant la qualité¢ de

leur relation prémorbide comme étant bonne seraient également moins susceptibles de
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présenter des niveaux ¢€levés de dépression (Quinn, Claire, & Woods, 2009; Schulz &
Williamson, 1991).

Détresse des aidants et leurs stratégies d’adaptation. L’accompagnement
d’une personne atteinte de DTA peut impliquer une multitude de stress en fonction des
situations rencontrées par 1’aidant. Par exemple, un aidant pourrait avoir a faire face a
des réactions apathiques de la part de 1’aidé, a une réduction de la richesse des
discussions entretenues par 1’aidé ou a des réveils fréquents reliés a la désorientation de
I’aidé durant la nuit. Dans tous les cas, 1’aidant a a affronter la progression des déficits
cognitifs chez la personne atteinte de DTA. Ainsi, les stratégies d’adaptation que mettra
en place I’aidant afin de faire face a ces situations pourraient étre déterminantes en
regard du niveau de satisfaction ou de détresse qu’il pourrait retirer de son engagement.

Les stratégies d’adaptation, aussi nommées coping, se définissent comme les
stratégies qu’un individu met en place lorsque ses ressources sont sollicitées afin qu’il
puisse s’adapter a une situation et viser la réduction des impacts négatifs de celle-ci sur
sa trajectoire de vie (Lazarus & Folkman, 1984). Les stratégies d’adaptation incluent une
multitude de comportements visant « a éviter, a minimiser, a tolérer, a accepter ou a
surpasser les facteurs de stress » (traduction libre de Pruchno & Resch, 1989, p. 454).
Considérant 1’hétérogénéité des stratégies de coping, des auteurs ont propos¢ de les
catégoriser afin de mieux en saisir le réle. La classification classique des stratégies de
coping propose trois regroupements qui sont non-spécifiques aux aidants : le coping
centré sur le probléme ou I’individu tente de moduler la situation, le coping centré sur

I’émotion ou la personne tente d’agir sur ses affects et attitudes face a la situation et la
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recherche de soutien social ou I’individu tente d’obtenir de 1’aide (Lazarus & Folkman,
1984). Ainsi, face a une méme situation, un aidant peut adopter plusieurs stratégies
différentes. Par exemple, lorsqu’un aidant observe que I’aidé commet de plus en plus de
fautes lors de la conduite automobile, 1’aidant peut ¢élaborer un plan d’action visant a
solliciter 1’évaluation de I’aptitude de 1’aidée (coping centré sur le probléme), il peut
espérer que la situation problématique disparaisse (coping centré sur les émotions), de
méme qu’il pourrait chercher a se confier a un ami (coping axé sur le soutien social).

Comme il est évidant qu'un aidant d’une personne atteinte de DTA aura a faire
face a une multitude de facteurs de stress hétéroclites durant sa trajectoire, plusieurs
auteurs ont cherché a cerner quelles stratégies de coping sont les plus susceptibles de
promouvoir I’ajustement psychologique optimal des aidants.

A cet égard, les aidants qui mettent davantage de 1’avant des stratégies
d’adaptation axées sur le soutien social seraient moins susceptibles de présenter des
symptomes dépressifs (Williamson & Schulz, 1993). De plus, les aidants qui rapportent
un niveau de soutien social plus faible seraient plus enclins a présenter un niveau de
fardeau subjectif plus élevé (Coen et al., 1997) et un niveau de santé physique plus faible
(Kiecolt-Glaser et al., 1991).

Par ailleurs, selon 1’étude de Williamson et Schulz (1993), les aidants priorisant
des stratégies actives centrées sur le probleme (comme faire un plan d’action ou tenter
d’agir pour résoudre un probléme) en lien avec les déficits mnésiques d’un proche atteint
de DTA seraient plus susceptibles de présenter des symptomes dépressifs. Cependant,

ces auteurs ont mesuré I’adoption de stratégies centrées sur le probléme sans égard a la
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capacité de I’aidant de mettre de I’avant un comportement susceptible de mieux prendre
en charge les déficits cognitifs de son proche. Des comportements trés différents peuvent
étre considérés comme des stratégies de résolution actives centrées sur le probléme sans
pour autant étre tout aussi efficaces en contexte de DTA (Gottlieb & Wolfe, 2002). Il est
pensable que I’efficacité des stratégies d’adaptation ne soit pas uniquement reliée a leur
nature, mais a l’adéquation des stratégies face au contexte des changements
neuropsychologiques induits par la DTA chez son proche. Par exemple, I’aidant pourrait
avoir tenté intuitivement de stimuler la mémoire de son proche en I’interrogeant a
répétition ou en accomplissant davantage de tiches a la place de son proche atteint, ce
qui ne représente pas des stratégies efficaces en contexte de DTA méme si elles sont
centrées sur le probleme. Elles n’améliorent généralement pas la situation du proche
atteint et ne réduisent pas le sentiment de charge vécue par 1’aidant. A contrario, un
aidant, accompagné par un professionnel, pourrait avoir mis en place d’autres stratégies
centrées sur le probléme, éprouvées en neuropsychologie, comme I’implantation de
I’utilisation d’un agenda, 1’apprentissage en rappel espacé ou I’utilisation de mémos afin
d’obtenir de meilleurs résultats. Cependant, pour qu’un aidant, non initié aux principes
neuropsychologiques validés entourant la DTA, parvienne a faire la distinction entre les
stratégies efficaces d’adaptation centrées sur le probléme et celles qui ne sont pas
efficaces, il semble essentiel qu’un intervenant dument formé puisse accompagner
I’aidant.

Par ailleurs, les études a propos des bénéfices des stratégies d’adaptation centrées

sur les émotions en contexte de DTA sont aussi nuancées par certains auteurs. En effet,
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face a diverses situations comme la détérioration de 1’état d’un proche atteint de DTA et
les changements dans sa fagon de communiquer, la mise en action de I’acceptation, une
stratégie d’approche centrée sur 1I’émotion, serait reliée a moins de symptomes
dépressifs chez 1’aidant alors qu’il en serait inversement pour les aidants mettant en
ceuvre des stratégies émotives d’évitement comme 1’attente d’un miracle (Gallagher et
al., 2011; Pruchno & Resch, 1989; Williamson & Schulz, 1993). De plus, les aidants
faisant preuve d’acceptation seraient moins susceptibles de présenter des symptomes
anxieux (Cooper, Katona, Orrell, & Livingston, 2008) et somatiques et plus enclins a
présenter des affects positifs (Pruchno & Resch, 1989). Les aidants usant de stratégies
d’approche comme la compassion pour soi et I’humour seraient moins susceptibles de
présenter des symptomes dépressifs que les aidants se culpabilisant ou cherchant a se
distraire (Gallagher et al., 2011). Ainsi, le degré d’efficacité des stratégies d’adaptation
pourrait varier en fonction de leur cible : fuir ou s’approcher de la situation ou les
stratégies visant 1’évitement du contexte d’aide a une personne atteinte de DTA
présenteraient des effets déléteres sur le bien-€tre des aidants alors que les stratégies
d’approche et d’acceptation présenteraient des effets protecteurs du bien-étre des aidants
(Kneebone & Martin, 2003; Powers, Gallagher-Thompson, & Kraemer, 2002; Pruchno
& Resch, 1989; Williamson & Schulz, 1993).

Les résultats, tant au niveau de la distinction entre les stratégies efficaces et non
efficaces d’adaptation centrées sur le probleéme (Williamson & Schulz, 1993) que de la
distinction entre les stratégies d’adaptation d’acceptation ou d’évitement des difficultés

(Kneebone & Martin, 2003; Powers et al., 2002; Pruchno & Resch, 1989; Williamson &
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Schulz, 1993), appuient la nécessit¢ d’un accompagnement spécialisé des aidants d’une
personne atteinte de DTA afin de les outiller dans la sélection des stratégies d’adaptation
optimales. De plus, ces résultats semblent paver la voie a une analyse plus approfondie
du rdle de I’acceptation en regard du bien-étre des aidants et de son utilité clinique dans
ce contexte. Des programmes d’intervention qui s’intéressent particuliérement aux

stratégies centrées sur les émotions, dont I’acceptation, sont décrits ultérieurement.

Détresse des aidants, acceptation et flexibilité psychologique. L’évitement
expérientiel concerne les efforts individuels investis de fagon a tenter d’éviter des
expériences internes (pensées, émotions, sensations, images mentales) désagréables
méme si ces efforts impliquent des effets plus négatifs a long terme (Hayes et al., 2006).
Par exemple, un aidant qui nierait les signes de perte d’autonomie de son proche en
s’absentant le plus possible du domicile ferait preuve d’évitement expérientiel. Les
stratégies d’évitement expérientiel seraient opposées aux stratégies d’acceptation (Hayes
et al., 2006). L évitement contribuerait au développement et au maintien de la rigidité
psychologique (Hayes et al., 2006). Celle-ci contribuerait a la détresse et a la
psychopathologie parce qu’elle entraverait la mise en action et la poursuite de
comportements cohérents avec les valeurs personnelles (Hayes et al., 2006). L’évitement
expérientiel et la rigidité psychologique pourraient prendre plusieurs formes en contexte
d’accompagnement d’un proche atteint de DTA. Une aidante pourrait, par exemple, fuir
a tout prix un sentiment de culpabilité¢ en évitant de demander des services de répit
malgré que cet évitement ’ameéne a vivre davantage de détresse et, ultimement, menera

a son épuisement et a I’institutionnalisation de son proche.
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Bien qu’une multitude d’écrits scientifiques et cliniques aient été publiés en lien
avec la rigidité psychologique et 1’évitement expérientiel face a une panoplie de
problématiques (par exemple: psychoses, douleur chronique, anxiété sociale,
dépression, gestion de la colére) et de clienteles (par exemple : adultes, couples,
adolescents, enfants), ces concepts ont eu peu d’attention dans le domaine du soutien
aux aidants de personnes atteintes de DTA. Des ¢tudes, non réalisées spécifiquement
aupres d’aidants, stipulent que de plus hauts niveaux de flexibilité psychologique
seraient associés a une probabilité moindre de présenter des difficultés psychologiques,
dont I’anxiété (Bond & Bunce, 2000; Bond & Bunce, 2003; Donaldson-Feilder & Bond,
2004). Chez les aidants de personnes atteintes de DTA, 1’évitement expérientiel, un
facteur de la rigidité psychologique, serait associé a la présence de symptomes dépressifs
(Spira et al., 2007).

L’évitement expérientiel et la rigidité psychologique pourraient étre adressés par
le biais du développement de la flexibilité psychologique et de I’acceptation dans le
cadre d’interventions issues de la thérapie d’acceptation et d’engagement (ACT; Eifert
& Forsyth, 2005; Hayes, Luoma, Bond, Masuda, & Lillis, 2006; Luoma et al., 2007).
Les stratégies thérapeutiques de I’ACT visent le développement de la flexibilité
psychologique comme contrepoids a la psychopathologie (Hayes et al., 2006), ce qui
pourrait €étre une avenue thérapeutique prometteuse en matiére de soutien aux aidants.
Cependant, bien que les stratégies d’interventions issues de I’ACT aient ét¢ validées

aupres de plusieurs clienteles, seule 1’é¢tude de Marquez-Gonzalez, Romero-Moreno et
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de Losada (2010) en rapporte I’utilisation spécifiquement aupres d’aidantes de

personnes atteintes d’ Alzheimer. Celle-ci est décrite ultérieurement.

Détresse et sentiment d’efficacité personnelle de I’aidant (SEP). Le SEP peut
étre défini comme « la croyance de 1’individu en sa capacité [...] a exécuter la ligne de
conduite requise pour produire des résultats » (Bandura, 2007, p. 12). Chez 1’aidant, il
serait défini comme 1’évaluation que ce dernier fait de sa capacité a réaliser les taches ou
les comportements jugés importants a 1’égard de son role face a son proche. La nature du
SEP serait spécifique aux comportements attendus, c’est-a-dire que le SEP varierait en
fonction des taches (Bandura, 2007). Ainsi, le SEP est conceptualis¢ de manicre a
regrouper en domaines les comportements faisant appel a des compétences communes
(Fortinsky, Kercher, & Burant, 2002; Gottlieb & Rooney, 2003; Steffen, McKibbin,
Zeiss, Gallagher-Thompson, & Bandura, 2002). Par exemple, I’évaluation que ’aidant
fait de sa capacité a gérer sa colére face aux questions répétées de son proche de méme
que son évaluation de sa capacité a gérer ses oublis fréquents font partie du domaine du
SEP quant a la gestion des comportements perturbateurs (Steffen et al., 2002). D’autres
domaines du SEP ont été conceptualisés par des experts et regroupent d’autres
comportements, notamment le SEP quant a la régulation des cognitions dérangeantes
que 1’aidant pourrait avoir par rapport a sa situation (Steffen et al., 2002), aux efforts de
maintien d’une relation positive avec le proche atteint (Gottlieb & Rooney, 2003), aux
efforts d’autoapaisement (Gottlieb & Rooney, 2003) et a la prestation des soins et la

gestion des services (Fortinsky et al., 2002; Gottlieb & Rooney, 2003).
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Bien que les conclusions des études s’intéressant au SEP chez les aidants ne
soient pas uniformes, le SEP pourrait remplir plusieurs fonctions a 1’égard de leur
détresse et de leur qualité de vie. Plusieurs études cernent une relation de corrélation
négative entre le SEP des aidants et la dépression ou un niveau faible de SEP est associé
a un niveau ¢levé de dépression ou de sentiment de fardeau (Fortinsky et al., 2002;
Gallagher et al., 2011; Gilliam & Steffen, 2006; Gonyea, O’Connor, Carruth, & Boyle,
2005; Haley et al., 1987; Rabinowitz et al., 2009; Zeiss, Gallagher-Thompson, Lovett,
Rose, & McKibbin, 1999) indépendamment de stresseurs objectifs comme le niveau de
deéficits cognitifs du proche atteint d’Alzheimer (Gilliam & Steffen, 2006).

Le SEP quant a la régulation des pensées anxiogenes agirait également comme
un facteur de protection contre les conséquences psychologiques d’un fardeau élevé.
Parmi les aidants présentant un niveau €levé de fardeau, ceux qui évaluent leur capacité
a réguler leurs pensées anxiogénes comme étant bonne présenteraient une morbidité
psychologique (symptomes dépressifs et anxieux) moins élevée que les aidants évaluant
leur capacité a réguler ces pensées comme étant faible (Romero-Moreno et al., 2011).
Par ailleurs, un SEP ¢élevé quant a la capacité a gérer les comportements dérangeants du
proche atteint d’Alzheimer atténuerait le risque que ’aidant présente des symptomes
dépressifs séveres lorsque 1’aidé présent un niveau élevé de comportements dérangeants
(Mausbach et al., 2012; Rabinowitz, Mausbach, & Gallagher-Thompson, 2009) et agirait
¢galement comme facteur de protection contre les effets des comportements dérangeants

de I’aidé sur le fardeau des aidants (Romero-Moreno et al., 2011).
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De plus, un SEP élevé agirait comme facteur de protection pour la santé physique
des aidants qui font face a la maladie d’Alzheimer d’un proche (Mausbach et al., 2011;
Rabinowitz, = Mausbach, Thompson, & Gallagher-Thompson, 2007). Plus
particuliérement, plus un aidant se considére apte a réguler ses pensées anxiogeénes et a
gérer les comportements de 1’aidé, moins il risquerait de présenter des comportements
néfastes pour sa sant¢ comme le fait de manger moins de deux repas par jour
(Rabinowitz et al., 2007). En résumé, plus un aidant considere qu’il est apte a réguler ses
pensées anxiogenes et a gérer les comportements de 1’aidé, moins il risquerait de
présenter les effets délétéres de sa situation tant au niveau de sa santé psychologique que
physiologique.

En plus d’agir comme facteur de protection atténuant les effets négatifs de
I’accompagnement d’un proche atteint de DTA, le SEP influencerait I’engagement dans
une tache, la persévération dans celle-ci et le niveau de stress vécu dans le sens ou un
niveau de SEP ¢élevé favorise D'initiation, le maintien d’un comportement et une
meilleure régulation du stress face a une tiche (Bandura, 2007). Une étude réalisée
aupres d’aidants d’une personne atteinte de DTA révele que le SEP des aidants s’est
avéré influencer leur engagement dans leur rdle, le maintien de leur investissement et
leur niveau de stress (Au et al., 2010). Ainsi, considérant que, selon 1’auteur de la théorie
fondatrice du SEP, ce dernier pourrait étre modulé par le biais de plusieurs facteurs : les
expériences passées, 1’observation d’autrui, la persuasion et les réactions physiologiques
et affectives devant la tache (Bandura, 2007). Cela favorise le développement de

stratégies d’interventions visant 8 moduler le SEP des aidants afin de stimuler ce facteur
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de protection. L’inclusion de jeux de rdles, de visionnement de situations de résolution
de problémes propres a la réalité¢ des aidants, 1’entrainement de compétences ou 1’ajout
d’exercices pratiques faits avec I’intervenant pourraient diminuer le niveau de fardeau et
de détresse des aidants en favorisant leur SEP.

Comme le SEP pourrait étre adress¢é par des interventions thérapeutiques,
plusieurs études proposant des interventions en matiére de soutien aux aidants de
personnes atteintes d’Alzheimer ont tenu compte de cette variable selon différents
angles : en I’intégrant dans le programme d’intervention (ex : Boise, Congleton, &
Shannon, 2005; Bourgeois, Schulz, Burgio, & Beach, 2002) ou en I’ajoutant aux
mesures visant a cerner les effets de I’intervention (ex : Boise et al., 2005; Bourgeois et
al., 2002; Hébert et al., 2007).

Il n’est peut-étre donc pas étonnant que le SEP des aidants ait ét¢ démontré
comme jouant un réle dans les bénéfices retirés par les aidants participant a des
programmes d’intervention (Coon, Thompson, Steffen, Sorocco, & Gallagher-
Thompson, 2003; Rabinowitz, Mausbach, Coon, Depp, Thompson, & Gallagher-
Thompson, 2006). En effet, I’étude de Coon et de ses collaborateurs (2003) a ciblé le
SEP des aidants comme un médiateur partiel des bénéfices des interventions concernant
les manifestations de colére et de dépression chez les aidants. Ainsi, les aidants
présentant un SEP faible bénéficieraient davantage d’interventions axées sur
I’apprentissage de nouvelles stratégies de gestion des difficultés, comme des
interventions psychoéducatives ou de counseling en comparaison aux programmes axés

sur le soutien affectif comme les groupes de soutien (Rabinowitz et al., 2006). Il est
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possible que cela s’explique par un plus grand besoin de développer des compétences
précises chez les aidants présentant un SEP faible que chez les aidants présentant un
SEP ¢élevé. Une intervention destinée a enseigner et a implanter des stratégies de gestion
serait plus efficace chez les aidants ayant initialement un SEP faible puisqu’elle ciblerait
un besoin possiblement plus criant chez ceux-ci (Rabinowitz et al., 2006). Enfin, bien
que ces auteurs concluent que les aidants présentant initialement un SEP ¢élevé
bénéficient davantage d’une intervention de groupe de soutien que d’une intervention
psychoéducative de gestion du stress, les données et les analyses rapportées ne semblent
qu’indiquer une tendance nécessitant davantage de recherche, cette conclusion doit donc
étre considérée avec précaution.

En résumé, agir comme aidant aupres d’un proche atteint de DTA représente un
engagement important. Cet engagement peut impliquer a la fois des répercussions
positives et négatives en regard de la santé physique et psychologique de 1’aidant. De
nombreuses études ont permis de préciser le role de différents facteurs impliqués dans la
détresse vécue par les aidants. Il est ainsi possible de cerner I’importance de la
fréquence des symptomes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD),
du niveau d’autonomie et de détérioration cognitive de I’aidé, de caractéristiques
sociodémographiques de I’aidé et de I’aidant, de la qualité de la relation entre 1’aidant et
I’aidé avant la maladie, des stratégies d’adaptation adoptées par I’aidant, du niveau
d’acceptation et de flexibilité¢ psychologique de I’aidant et de son sentiment d’efficacité

personnelle.
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Le soutien aux aidants

A la lumiére des constats présentés précédemment, il est possible de proposer des
programmes d’intervention adaptés a la réalit¢ des aidants d’une personne atteinte de
DTA afin d’améliorer leur bien-étre. Dans ce domaine, une quantité colossale d’études
concernant des interventions aupres d’aidants a été publiée tant au niveau international
qu’au Québec. Ces programmes semblent trés hétérogenes tout comme leurs résultats.
De plus, il est souvent ardu de connaitre le contenu précis des interventions étudiées.
Ainsi, il est difficile de dresser un portrait exhaustif de tous les programmes
d’intervention auprés des aidants. Cependant, les recherches actuelles font état des
facteurs qui semblent généralement favoriser I’efficacité des interventions. Ces facteurs
seront abordés a la suite d’un portrait des différentes interventions de soutien aux aidants
d’une personne atteinte de DTA décrites dans la littérature. Puis, des programmes
spécifiques seront présentés en regard de leurs limites et de leurs caractéristiques qui
peuvent sembler prometteuses a 1’égard de la présente étude.

Dans le domaine du soutien aux aidants de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, divers programmes d’intervention ont été développés afin de promouvoir
leur qualité de vie, leur santé mentale et, indirectement, le maintien a domicile du proche
atteint. Ces interventions sont généralement regroupées ainsi : les groupes de soutien, les
interventions dites éducatives, le counseling, la psychothérapie, les offres de répit, les
programmes psychoéducatifs et les interventions mixtes (Acton & Kang, 2001; Sérensen

etal., 2002).
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Ces interventions divergent d’abord en fonction de leurs sous-objectifs (Acton &
Kang, 2001). Les groupes de soutien visent d’abord le partage du vécu et le soutien
affectif des participants, puis, de maniére secondaire, 1’apprentissage de nouveaux
comportements comme cela est généralement le cas dans les groupes de soutien offerts
par les Société Alzheimer locales. Des études indiquent que les aidants qui s’engagent
dans des rencontres de groupe de soutien ont souvent tendance a s’y investir sur une
longue période. En ce sens, 1’étude de Caserta, Lund, Wright et Redburn (1987) précise
que la moyenne de durée d’engagement est d’un peu plus de 18 mois.

Le counseling vise I’accompagnement de 1’aidant dans la compréhension de sa
situation et le développement de solutions ou de nouvelles attitudes a partir de son
contexte unique (par exemple : Adam et al., 2009). Le counseling vise notamment la
résolution de problémes et la réduction des conflits entre 1’aidant et 1’aidé (Silverman,
2008). Le counseling n’implique pas la profondeur d’une psychothérapie personnelle,
mais sollicite chez le professionnel plusieurs compétences reliées a la psychothérapie
comme [’habilet¢ a batir une relation de confiance et a mener une évaluation
fonctionnelle (Silverman, 2008; Zarit, Orr, & Zarit, 1985).

Majoritairement, les programmes de psychothérapie étudiés en maticre de
soutien aux aidants s’inscrivent dans I’approche cognitive et comportementale. Ceux-ci
visent généralement [’amélioration clinique de symptomes psychopathologiques
(manifestations dépressives ou anxieuses) par I’entremise d’une meilleure gestion de ses
propres réactions (stratégies d’adaptation centrées sur les émotions). La psychothérapie

d’aidant ne propose pas de stratégies psychoéducatives permettant a I’aidant de mieux
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faire face aux aspects neuropsychologiques de la DTA contrairement aux programmes
de counseling qui visent a optimiser 1’adéquation de 1’ensemble des stratégies
d’adaptation de 1’aidant face a sa réalité.

Les offres de répit visent a offrir a 1’aidant une période de temps, de quelques
heures jusqu’a une semaine, ou il peut vaquer a d’autres occupations alors qu’un
bénévole ou un professionnel prend soin de son proche. Les périodes de répit sont
offertes a une fréquence variable selon les ressources. Par exemple, certains programmes
proposent une journée de répit ou la personne atteinte quitte le domicile et est prise en
charge alors que d’autres proposent une semaine de répit ou ’aidant peut prendre des
vacances a I’extérieur de son domicile.

Les interventions éducatives cibleraient principalement 1’acquisition
d’informations uniformes quant au rdle d’aidant et de la maladie d’Alzheimer.
Généralement, les programmes psychoéducatifs proposent a la fois des stratégies
éducatives basées sur des informations standardisées et du soutien émotionnel. Enfin, les
programmes mixtes proposent un amalgame des objectifs précédents

(comme Mittelman, Roth, Haley, & Zarit, 2004).

Analyse de Defficacité de programmes de soutien. Plusieurs études et méta-
analyses ont tent¢ de dégager les éléments permettant d’optimiser ’efficacité des
interventions a 1’égard de la santé mentale et du bien-étre des aidants (pour une revue
exhaustive des vecteurs d’efficacité, voir MacCourt, Allan, Khamisa, & Krawczyk,
2011). Les interventions en matiere de soutien aux aidants devraient prendre en

considération plusieurs situations difficiles (Gallagher-Thompson & Coon, 2007; Zarit
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& Femia, 2008), étre suffisamment flexibles et personnalisées (Brodaty, Green, &
Koschera, 2003; Zarit & Femia, 2008) et étre offertes pour une durée suffisante
(nombre, fréquence et durée des rencontres) afin d’étre efficaces en regard du bien-étre
des aidants (Brodaty et al., 2003; Sorensen et al., 2002; Zarit & Femia, 2008). Les
interventions offrant trop peu de contacts avec les professionnels (moins de dix
rencontres) seraient généralement moins efficaces (Brodaty et al., 2003; Sorensen et al.,
2002). Par ailleurs, il est généralement reconnu que les interventions psychologiques ou
psychoéducatives semblent plus efficaces que les interventions purement éducatives
quant au bien-étre des aidants (Pinquart & Sorensen, 2006; Zarit & Femia, 2008). La
combinaison de modalités d’interventions, comme celle du counseling individuel et des
groupes de soutien seraient plus efficaces en regard du bien-étre des aidants (Gallagher-
Thompson & Coon, 2007) et des symptomes dépressifs chez les aidants (Mittelman,
Roth, Coon, & Haley, 2004). Ces interventions combinées pourraient agir
avantageusement sur le niveau du fardeau, des connaissances a propos de la DTA et du
bien-étre subjectif des aidants. Toutefois, les interventions individuelles seraient plus
efficaces pour réduire le sentiment de fardeau des aidants et leurs manifestations
dépressives que les interventions de groupe ou combinant des phases individuelles et de
groupe (Sorensen et al., 2002). Parmi les interventions individualisées, celles adoptant
une stratégie de résolution de probléme présenteraient les résultats les plus probants
quant a leur efficacité (Pusey & Richards, 2001). Gallagher-Thompson et Coon (2007)
proposent que les interventions qui font la promotion de I’apprentissage de stratégies de

gestion (de la colére, des comportements dérangeants ou de la dépression) et de la
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pratique de ces stratégies présentent des résultats intéressants quant au bien-étre des
aidants. Enfin, I’implication a la fois de 1’aidant et du proche dont il prend soin serait
aussi un vecteur de I’efficacité des interventions (Brodaty et al., 2003).

Ainsi, certains programmes d’interventions aupres d’aidants d’une personne
atteinte de DTA ont été développés a la lumicre de ces constats afin de favoriser leur
bien-étre (réduire leur sentiment de fardeau et leur symptomatologie dépressive et
anxieuse). Ces programmes tiennent compte, a différents niveaux d’intégration, des
vecteurs d’efficacité décrits et des facteurs reliés au niveau de fardeau chez les aidants
(notamment, la présence de symptomes comportementaux et psychologiques de la
démence, le niveau d’autonomie, le niveau de détérioration cognitive, les
caractéristiques sociodémographiques de 1’aidé et de 1’aidant, le coping de I’aidant, son
niveau de flexibilité psychologique et son SEP). Parmi ceux-ci, le programme
psychoéducatif de groupe d’Hébert et al. (2007), le suivi de counseling individualisé
d’Adam et al. (2009) et le programme psychothérapeutique de Marquez-Gonzélez et al.,
(2010) proposent des avenues spécialisées en matiere de soutien aux aidants
particulierement prometteuses. Ces trois programmes seront présentés a titre d’exemple

dont sont inspirées les conditions cliniques de la présente étude.

Analyse d’un programme psychoéducatif. Le programme psychoéducatif de
groupe intitulé : « Apprendre a étre mieux... et mieux aider » a été étudié¢ au Québec a
partir d’un échantillon randomisé de 144 aidants (Hébert et al., 2007). La moiti¢ de
I’échantillon bénéficiait de 11 rencontres psychoéducatives en groupe de six a huit

participants ou les trois formes de stratégies d’adaptation (centrées sur le probléme,
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centrées sur I’émotion et centrées sur la recherche de soutien social) étaient abordées, de
méme que I’importance de distinguer les ¢léments modifiables et non modifiables dans
le contexte d’aide d’une personne présentant une DTA (Hébert et al., 2007). Les
participants étaient accompagnés, par les discussions du groupe et par les jeux de rdles, a
développer des stratégies d’adaptation plus efficaces de maniere a réduire 1’intensité des
difficultés vécues. Les participants du groupe témoin bénéficiaient des programmes
d’aide déja existants comme les groupes de soutien des organismes communautaires.
Les résultats de I’évaluation du programme semblent suggérer que I’intervention
psychoéducative ciblant les stratégies d’adaptation a permis de réduire les réactions
négatives des aidants aux comportements difficiles de leurs proches, comme les
symptomes comportementaux et psychologiques de la démence (Hébert et al., 2007).
Cependant, les résultats ne permettaient pas d’observer d’effets bénéfiques sur le niveau
de sentiment de fardeau, sur le niveau d’anxiété situationnelle ou sur le SEP (Hébert et
al., 2007). Il est possible que la mesure du SEP utilisée dans 1’étude d’Hébert et al.
(2007), c’est-a-dire un seul item général, n’ait pas été suffisamment adaptée au contexte
des aidants et a la nature spécifique du SEP. De plus, il est possible que cette
intervention ait été plus efficace si elle avait été offerte sous une forme plus
personnalisée, moulée aux besoins individuels de 1’aidant, et si elle avait impliqué

davantage la personne atteinte de DTA (Brodaty et al., 2003).

Analyse d’un programme de counseling individualisé. A priori, le counseling
individuel d’Adam et al. (2009) s’inscrit dans un processus systématique de résolution

de probléme (approche de gestion du stress), un facteur contribuant a 1’efficacité des
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interventions (Pusey & Richards, 2001). L’intérét de ce programme, développé en
Belgique, concerne également les aspects novateurs de celui-ci. Il joint une prise en
compte explicite des dimensions cognitives intrinseques a la DTA au suivi de 1’aidant.
Ainsi, ce counseling rendrait accessibles les aspects cognitifs de la DTA a I’aidant de
manicre a ce qu’il puisse développer une meilleure compréhension du profil cognitif de
I’aidé, de ses comportements, de ses capacités restantes et de ses incapacités. Cela
permettrait a 1’aidant de développer des stratégies d’aide basées a la fois sur des données
validées a propos de la DTA, mais aussi adaptées au profil propre de son proche, et ce,
de maniere plus autonome. Les stratégies psychoéducatives proposées par ce programme
incluent notamment les jeux de roles, les exercices pratiques, la résolution de problémes
et enseignement vulgarisé. L’objectif est que ’aidant se sente apte, ce qui réfere a son
SEP, a mener une démarche de résolution de probléme en sachant sélectionner les
stratégies de coping qui ont le plus de chance d’améliorer la qualité de vie de 1’aidant
(diminuer son fardeau et sa symptomatologie dépressive et anxieuse). Ce programme se
distingue aussi par son niveau de personnalisation du contenu des rencontres en se
moulant aux plaintes exprimées par I’aidante, un vecteur de 1’efficacité de I’intervention
envers la sant¢ mentale de 1’aidant (Brodaty et al., 2003). En outre, le counseling
propose une anamnese de la situation de I’aidant et une présentation du profil cognitif du
patient atteint de DTA afin que les stratégies proposées soient applicables au vécu
spécifique de la dyade aidant-patient (Adam et al., 2009).

Cette intervention fut étudiée a I’aide d’un cas unique par I’établissement de

lignes de base avant et apres l’intervention (Adam et al., 2009). L’étude concerne
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Madame T., une conjointe agée de 75 ans, aidante d’'un homme qui a re¢u un diagnostic
de DTA probable en 2006. Au moment du suivi de counseling, elle ressentait un fort
épuisement, elle cherchait notamment a agir face a I’apathie de son conjoint, a faire face
a ses fréquents égarements d’objets et a mieux communiquer avec ses enfants en lien
avec l’accompagnement de la personne atteinte (Adam et al., 2009). Ce suivi de
counseling fut constitué de 12 rencontres. Les trois premieres rencontres avaient pour
objectif de dresser le portrait de la situation de 1’aidante et de ses difficultés face a 1’aide
a apporter a son conjoint. De plus, des informations vulgarisées et validées a propos de
la DTA étaient présentées de méme qu’un portrait personnalisé du profil cognitif de la
personne atteinte. Puis, les autres rencontres ont constitué le volet de résolution de
probleme, de gestion du stress réalisé lors du counseling. Enfin, la douziéme rencontre
proposait d’effectuer un bilan de la démarche.

Deux temps de mesure ont été effectués autant chez I’aidante que chez la
personne atteinte, I’une avant le début du counseling et I’autre a la fin de celui-ci. Le
profil neuropsychologique du conjoint atteint de DTA a été établi a partir d’une batterie
d’épreuves, sa qualit¢ de vie a aussi ét¢ mesurée (ADRQL, Di Notte, Ylieff, &
Schuerch, 1999). Plusieurs variables ont été prises en compte chez I’aidante a ces deux
temps de mesures : le niveau de fardeau objectif, mesuré par 1’Inventaire des problemes
de comportements et de mémoire, le niveau de fardeau subjectif, mesuré par le méme
outil et ’Entrevue a propos du fardeau, le niveau d’affects anxieux, mesuré par 1’échelle
d’anxiété situationnelle du State-Trait Anxiety Inventory (STAI), la symptomatologie

dépressive, mesurée par le Beck Depression Inventory 11 (BDI-II), le niveau de qualité
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de vie, mesurée par une échelle développée par Thomas et al. (2006) et le niveau de
connaissances a propos de la DTA, mesuré par un questionnaire non publié, développé
en clinique entre autres par I’auteur principal de 1’étude (Adam et al., 2009). Les
stratégies de coping privilégiées par 1’aidante ont €té mesurées par la Ways of Coping
Checklist. En comparant les lignes de base, les auteurs concluent que la qualité de vie
s’est Iégerement améliorée. Apres I’intervention, le recours de 1’aidante aux stratégies de
coping axées sur les émotions aurait diminué alors que ’utilisation de stratégies axées
sur les problémes et sur le soutien social aurait augmenté. Considérant que la sous-
¢échelle de coping émotionnel utilisée concerne majoritairement un coping €émotionnel
d’évitement (comme nier la réalité ou espérer un miracle), une diminution du recours a
ces stratégies par 1’aidante pourrait avoir été bénéfique pour son bien-étre, et ce, malgré
I’augmentation des manifestations anxieuses ou du niveau de fardeau.

Cependant, I’adoption d’un coping émotionnel d’acceptation, protecteur contre le
sentiment de fardeau chez les aidants (Gallagher et al., 2011), aurait pu permettre de
mieux saisir I’effet du counseling sur cette variable. Par ailleurs, le fardeau de 1’aidante
aurait augmenté de fagon concomitante a la détérioration des fonctions cognitives du
proche. Malgré cette détérioration, ses symptomes dépressifs auraient stagné. Le SEP de
’aidante, non mesuré, a peut-étre agi comme modérateur dans cette relation tel que
suggéré par Rabinowitz et al. (2009). En effet, considérant que le fardeau objectif de
I’aidante, c’est-a-dire la fréquence de comportements difficiles reliés a la DTA, et que la
détérioration cognitive de son proche ont progressé sans pour autant engendrer

davantage de symptomes dépressifs chez 1’aidante, il est possible que ’intervention de
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counseling d’Adam et al. (2009), par le biais des jeux de rdles, de la résolution de
probléme et des enseignements prodigués par 1’intervenant, ait permis a 1’aidante de se
sentir plus apte a faire face a ses difficultés quotidiennes. Cependant, I’impact du
counseling sur le SEP de 1’aidante n’a pas ¢été évalué. Par ailleurs, les temps de mesure
de I’étude ne permettent pas de saisir le maintien potentiel des acquis dans le temps.
Enfin, les résultats semblent suggérer une augmentation de 1’anxiété qui pourrait étre
attribuable a I’augmentation du niveau de connaissances de I’aidante a propos de la
DTA. Un niveau é¢élevé de connaissances a propos de la DTA est associ¢ a un niveau
¢levé d’affects anxieux, puisque cela créerait [’anticipation de pertes inévitables
(Graham, Ballard, & Sham, 1997). En ce sens, afin de soutenir davantage 1’aidante,
notamment en tenant compte davantage des difficultés intrapsychiques vécues par celle-
ci (réguler ses sentiments anxieux, ses craintes face a I’avenir et son sentiment de
culpabilité) qui peuvent exiger de 1’aidante de développer des stratégies de coping
émotionnelles d’acceptation, le counseling d’Adam et al. (2009) pourrait gagner a
inclure un volet supplémentaire de soutien psychologique. Celui-ci pourrait s’inscrire
dans le cadre conceptuel de la thérapie d’acceptation et d’engagement issue de
I’approche cognitive comportementale (ACT; Hayes et al., 2006) en s’inspirant du

programme psychothérapeutique de Marquez-Gonzalez et al. (2010).

Analyse d’un programme psychothérapeutique. Plusieurs stratégies issues de
I’ACT ont été validées afin d’étre utilisées face a des problématiques comme la gestion
du stress au travail (Bond & Bunce, 2000) et I’anxiété (Eifert & Forsyth, 2005). En

matiere d’intégration d’interventions issues de I’ACT pour le soutien aux aidants, une
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seule étude-pilote en décrit 1’utilisation empirique auprés d’un échantillon restreint de
huit aidantes (Marquez-Gonzalez et al., 2010). L’intervention était constituée de huit
rencontres hebdomadaires de deux heures chacune. Celles-ci étaient offertes en groupe.
L’efficacit¢ de I’intervention intégrant des modalités d’acceptation et d’engagement a
été comparée a un groupe contrdle sans intervention psychologique (liste d’attente). La
démarche novatrice de Marquez-Gonzalez et de ses collegues (2010) décrit 1’utilisation
d’exercices expérientiels de développement de la compassion pour soi et d’acceptation
du vécu affectif. Les résultats obtenus indiquent une diminution significative de
I’évitement expérientiel chez les aidantes du groupe d’intervention alors que cette
diminution n’a pas été remarquée chez le groupe contrdle (Marquez-Gonzalez et al.,
2010). Bien que les auteurs notent seulement une tendance a la réduction des
manifestations dépressives et anxieuses chez les aidantes ayant bénéficié de
I’intervention par rapport aux aidantes du groupe contrdle, la tendance s’approche du
seuil de signification (Marquez-Gonzalez et al., 2010). L’ensemble des résultats de cette
étude suggere que l'intégration de stratégies issues de la thérapie d’acceptation et
d’engagement au soutien offert aux aidants d’une personne atteinte d’Alzheimer ou
d’une autre maladie neurodégénérative peut étre une avenue cliniquement intéressante
(Mérquez-Gonzalez et al., 2010).

Enfin, sur la base de ces constats, il est envisageable qu’un programme
d’accompagnement individualisé, alliant des stratégies psychothérapeutiques et
psychoéducatives, puisse permettre de soutenir les aidants a faire face a leur réalité

complexe. C’est cette avenue de recherche qui est explorée par la présente étude.
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Objectifs et hypothéses

L’objectif de la présente étude était de mesurer 1’efficacité de trois contextes
d’intervention aupres d’aidantes de personnes atteintes d’une maladie neurodégénérative
comme la DTA puis d’en comparer les résultats. Ces contextes d’intervention visaient le
bien-étre des aidantes, plus spécifiquement le fardeau subjectif, le sentiment d’efficacité
personnelle, le niveau de manifestations dépressives et anxieuses, les stratégies
d’adaptation, la flexibilité psychologique et le niveau de connaissances a propos de la
DTA. Les trois contextes d’intervention évalués étaient: (1) un groupe de soutien
seulement, (2) un programme de counseling individuel seulement et (3) une intervention
combinée composée de la participation a un groupe de soutien, puis de la participation a
un programme de counseling individuel.

Ces trois contextes d’intervention ont été retenus pour de multiples raisons.
Celles-ci ont été sélectionnées parce que, dans leur forme proposée, aucune n’a été
¢tudiée empiriquement a ce jour. L’intervention de counseling (le counseling seul ou la
phase de counseling a l’intérieur du programme combiné) s’inspire du programme
d’Adam et al. (2009), et ce, particulierement (1) au niveau de la prise en compte des
aspects cognitifs de la DTA en proposant la réalisation d’un bilan neuropsychologique
de I’aidé, (2) de la personnalisation du contenu des rencontres aux difficultés spécifiques
de chaque participante et (3) de 1’adoption d’une démarche de résolution de probléme.
Ces ¢léments sont généralement associés a une plus grande efficacité du soutien offert
aux aidants en regard de leur bien-étre (Brodaty et al., 2003; Zarit & Femia, 2008). A

ces aspects, le counseling individuel proposé dans cette étude ajoute des stratégies de
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soutien psychologique issues de la thérapie d’acceptation et d’engagement (ACT),
notamment en mati¢re de régulation des pensées anxiogenes. Cela pourrait permettre,
entre autres, d’observer une diminution des affects anxieux chez les aidantes puisque les
stratégies thérapeutiques issues de I’ACT permettent généralement une meilleure
régulation de I’anxiété (Eifert & Forsyth, 2005; Hayes et al., 2006). Cet ajout vise
¢galement a répondre de facon coordonnée aux besoins simultanés des aidantes qui
cherchent a la fois a mieux gérer les symptomes associés a la DTA (coping centré sur le
probleme davantage associé aux interventions psychoéducatives comme le counseling)
et a faire face a leurs propres réactions liées aux changements interpersonnels engendrés
par la DTA (coping émotionnel généralement associ€é aux interventions
psychothérapeutiques comme 1I’ACT) (Koenig et al., 2011).

Les trois conditions étudiées ont été¢ également sélectionnées afin de permettre
des analyses comparées afin de mieux comprendre la valeur ajoutée d’interventions
combinées par rapport a des interventions uniques comme le counseling ou les groupes
de soutien seuls. Plusieurs études indiquent que les interventions de groupe, les
interventions individuelles et les programmes combinés présentent des effets différents
aupres des aidants d’une personne atteinte de DTA. Par exemple, les interventions
individuelles seulement seraient plus efficaces a réduire le sentiment de fardeau des
aidants et leurs manifestations dépressives que les interventions de groupe ou combinant
des phases individuelles et de groupe (Sorensen et al., 2002), alors que les interventions

de soutien (comme les groupes de soutien) permettraient seulement de réduire le
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sentiment de fardeau des aidants et d’améliorer leur niveau de connaissance a propos de
la DTA (Sorensen et al., 2002).

A la lumiére de ces éléments, il était attendu : (1) que I’intervention individuelle
permette d’observer une amélioration du bien-étre (a une majorité de ses composantes),
(2) que l’intervention combinée permette d’observer une amélioration du bien-étre (a
une majorit¢ de ses composantes), (3) que l’intervention individuelle permette
d’observer une plus grande amélioration du bien-étre (4) et que I’intervention de groupe
permette uniquement d’observer une diminution du sentiment de fardeau et une

augmentation du niveau de connaissances.



Méthode



Devis expérimental

Un devis de recherche quantitatif a cas unique de type ABACA ou ABA a été
adopté. Les devis proposés répondent aux directives méthodologiques prescrites pour les
¢tudes quantitatives cliniques a cas uniques (Ottenbacher, 1987; Portney & Watkins,
2000) de fagon a effectuer des comparaisons intra-individuelles. Les mesures répétées
sont essentielles a I’observation de tendances démontrées par les données recueillies et
pour étre en mesure d’évaluer la variabilité des réponses dans le temps.

Le devis de type ABACA a concerné les participantes ayant joint le programme
combiné. Cinq phases caractérisent ce devis. Les trois phases A ont consisté en des
lignes de base, c’est-a-dire des temps de mesure alors que les phases B et C sont des
phases d’intervention exclusivement. La phase B représentait I’intervention de groupe
tandis que la phase C correspondait a I’intervention de counseling individuel. Chacune
des phases d’intervention (phases B et C) ont été précédées et succédées d’un temps de
mesure (phase A). Ainsi, ce devis a débuté par un temps de mesure (phase A), puis
I’intervention de groupe (phase B) suivi d’un temps de mesure (phase A), puis de
I’intervention de counseling (phase C) suivi d’un dernier temps de mesure (phase A).

Le volet quantitatif a cas uniques de type ABA a concerné les participantes ayant
joint soit les rencontres de groupe de soutien ou les rencontres de counseling individuel

seulement. La séquence des phases s’est déclinée ainsi : une premiere phase d’évaluation
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a ’entrée dans le programme de recherche (phase A), I’initiation et la complétion du
programme d’intervention proposé (rencontres de groupe de soutien ou rencontres de

counseling individuel; phase B) et une seconde phase d’évaluation (phase A).

Participantes

Critéres de participation. Seules les conjointes de personnes atteintes de DTA
ou d’une autre maladie neurodégénérative ont ¢té retenues afin de participer a I’étude.
Ce critere a été choisi puisque le vécu d’aidant d’une fille, d’une conjointe ou d’un
conjoint différe (Miller & Cafasso, 1992; Yee & Schulz, 2000) et qu’une certaine
homogénéité était souhaitée considérant notamment le devis quantitatif a cas uniques.
Par ailleurs, le nombre d’aidantes est supérieur au nombre d’aidants (The Canadian
Study of Health and Aging Working Group, 1994) et représente un plus grand bassin de
recrutement.

Les aidantes devaient (1) se définir comme la conjointe et 1’aidante principale
d’une personne atteinte d’une DTA ou d’une autre maladie neurodégénérative telle que
diagnostiquée selon les criteres du DSM-IV (American Psychiatric Association, 1994),
présentant un niveau de démence léger a modéré (stade 2 au plus) (Reisberg, Ferris, de
Leon, & Crook, 1982) tel qu’objectivé par une série d’épreuves couramment utilisées
dans le contexte d’évaluation de la cognition de personnes atteintes d’une démence : le
3MS (Hébert et al., 1992), I’épreuve de rappel libre et indicé de Grober et Buschke
¢valuant la mémoire épisodique (Van der Linden, Coyette, Poitrenaud, Kalafat, Calicis,

Wyns, & Adam (2004), le Stroop mesurant la résistance a I’interférence (Godefroy,
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2008), le Trail Making Test mesurant diverses fonctions exécutives (Godefroy, 2008) et
I’échelle de démence de Mattis (Mattis, 1976; voir Appendice A), (2) cohabiter avec son
proche, (3) ne pas avoir enclenché de démarche d’institutionnalisation de son proche, (4)
ne pas présenter de signes précurseurs d’une démence tel que mesuré par les scores
obtenus au 3MS (Hébert et al., 1992) et a I’échelle de démence de Mattis (Mattis, 1976)
et (5) ne pas étre engagée dans un processus psychothérapeutique durant la participation
a I’étude. Le quatriéme critére n’a été appliqué qu’aux aidantes bénéficiant d’une
intervention de counseling afin de s’assurer qu’elles avaient les ressources cognitives
nécessaires afin de bénéficier des stratégies psychoéducatives prévues seulement a cette

intervention.

Recrutement. Le recrutement a ét¢ effectué par le biais de courts exposés
précédant deux conférences et deux rencontres de groupe de soutien de la Société
Alzheimer locale. Ces moyens ont permis de rejoindre environ une soixantaine de
conjointes aidantes. A la fin de ces exposés, les aidantes pouvaient poser des questions
et manifester leur intérét en privé. Les aidantes ainsi autoréférées ont été rencontrées en
personne afin (1) de leur offrir davantage d’information quant a la participation a 1’étude
et (2) d’évaluer sommairement le respect des criteres d’admissibilité. Durant cette
premiere rencontre, les formulaires de consentement requis étaient présentés en détail,
puis signés par les participantes (voir Appendices B, C, D et E). Les évaluations
cognitives nécessaires a 1’évaluation objective de la satisfaction des critéres de
participation a la fois des aidantes et des personnes atteintes de DTA ou d’une autre

maladie neurodégénérative ont été réalisées avant les interventions prévues a 1’étude.
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Cette ¢étude a obtenu un certificat d’approbation du comité d’éthique de la faculté¢ des
lettres et sciences humaines de 1’Université¢ de Sherbrooke (numéro de référence : 2011-
74).

I1 était prévu que les personnes intéressées qui ne satisfaisaient pas les critéres de
participation a 1’é¢tude soient orientées vers les services de la Société Alzheimer locale,
leur Centre local de services communautaires (CLSC) et les autres professionnels au
dossier (gestionnaire de cas ou médecin). Seulement une aidante n’a pas satisfait les
critéres de participation a 1’étude, puisque la démarche d’institutionnalisation de son
conjoint était enclenchée et qu’une proposition d’institutionnalisation permanente lui
avait été formulée. Cette aidante fut référée a la Société Alzheimer locale et au Centre

local de services communautaires (CLSC) afin de bénéficier de soutien.

Instruments de mesure des effets des interventions

Au total, neuf questionnaires ont été administrés aux aidantes participant a
I’étude a chaque temps de mesure. Parmi ces neuf questionnaires, huit concernent le
vécu des aidantes en fonction de sept variables distinctes : le sentiment d’efficacité
personnelle, le fardeau subjectif, les stratégies d’adaptation, les affects anxieux, les
manifestations dépressives, la flexibilité psychologique et les connaissances a propos de
la DTA. Enfin, un questionnaire concernant la qualité¢ de vie de leur proche fut aussi

administré aux aidantes a chaque temps de mesure.

Mesures du sentiment d’efficacité personnelle. Une traduction francophone du

Revised Scale for Caregiving Self-Efficacy (Steffen et al., 2002) et du RIS Eldercare
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Self-Efficacy Scale (Gottlieb & Rooney, 2003) ont été retenues afin de mesurer le SEP.
Ces mesures ont €té spécialement congues afin de mesurer le SEP de proches aidants.

La traduction de ces deux mesures a été réalisée par I’équipe de recherche en
procédant aux trois premicres étapes de la traduction renversée paralléle proposée par
Vallerand (1989). Ainsi, les outils originaux ont été traduits vers le francais par une
traductrice, ces nouveaux outils ont ensuite été retraduits vers 1’anglais par une seconde
traductrice. Puis, dans une approche de type comité, ces versions préliminaires ont été
¢évaluées, en tenant compte de 1’outil original, par les traductrices, deux membres de
I’équipe de recherche et un étudiant a la maitrise en gérontologie afin d’en proposer une
version expérimentale. Ces versions expérimentales ont été soumises a un prétest aupres
de cinq aidants qui ont pu commenter les questionnaires. Leurs commentaires ont été
pris en compte dans les versions utilisées dans le cadre de cette étude autant pour le
Revised Scale for Caregiving Self-Efficacy (Steffen et al., 2002) que le RIS Eldercare
Self-Efficacy Scale (Gottlieb & Rooney, 2003).

Le Revised Scale for Caregiving Self-Efficacy, destiné a étre administré par un
interviewer, est composé de 15 items regroupés au sein de trois sous-échelles associées a
divers domaines de 1’expérience de I’aidant : I’obtention de répit (5 items dont « A quel
point étes-vous slr de pouvoir demander & un ami/membre de votre famille de rester
avec votre proche pendant une journée quand vous avez besoin d’une pause ? »), la
maitrise des cognitions anxiogenes (5 items dont « Quand vous vous fachez parce que
votre proche répéte sans cesse la méme question, a quel point étes-vous slir de pouvoir

vous parler pour vous calmer ? ») et la gestion des comportements dérangeants du
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patient atteint de DTA (5 items dont « A quel point étes-vous siir de pouvoir maitriser
vos pensées a propos des aspects désagréables de la prise en charge de votre proche ? ».
Les personnes interviewées évalent de 0 % a 100 % leur niveau de confiance dans leur
capacité a exécuter une tache spécifique reliée au role d’aidant dans un contexte ou elles
offriraient leur meilleur effort (Steffen et al., 2002). Une évaluation de 100 % représente
une totale confiance en sa capacité. L’aidant peut aussi indiquer que la situation ne
s’applique pas a son vécu. Le score de chacune des sous-échelles du Revised Scale for
Caregiving Self-Efficacy représente la somme des cotes données a chaque item la
composant. Le score de chacune des sous-échelles varie entre zéro et 500. Il est possible
de retirer un item de 1’équation si le participant indique que 1’item ne correspond pas a
sa situation. La structure de 1’outil est appuyée par 1’analyse factorielle et les analyses
associées qui ont été effectuées (Steffen et al., 2002). Dans sa version originale
anglophone, les coefficients de cohérence interne des trois échelles sont tous d’au moins
0,82 (Steffen et al., 2002). La fidélité test-retest rapportée est acceptable puisque les
coefficients r;, se situent entre 0,70 et 0,76 (Steffen et al., 2002). Des données
concernant la validité de construit de I’outil ont été recueillies par deux études (Steffen

et al., 2002).

Le RIS Eldercare Self-Efficacy Scale regroupe dix items en trois domaines du
SEP des aidants : 1’auto-efficacité instrumentale (3 items comme « Je peux penser a
différentes choses que je peux faire pour améliorer la situation ou pour résoudre les
problémes liés aux soins prodigués a mon proche »), I’auto-efficacité pour s’autoapaiser

(4 items comme « Il y a des choses que je peux faire pour avoir du plaisir dans la vie »)
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et ’auto-efficacité relationnelle (3 items comme « Il y a des choses que je peux faire
pour favoriser la coopération de mon proche »). Les personnes interviewées doivent
évaluer leur sentiment d’efficacité personnelle sur la base d’une échelle de Likert allant
de un a cing ou une cote de un indique une certitude d’étre incapable de produire le
comportement attendu alors qu’une autoévaluation de cinq indique une certitude de
pouvoir produire le comportement (Gottlieb & Rooney, 2003). Le score de chacune des
sous-échelles représente la somme des cotes données a chaque item la composant.
Effectuée auprés d’un échantillon canadien, la validation de la version originale
anglophone de cet outil suggere que les coefficients de cohérence interne de chaque
sous-échelle sont égaux ou supérieurs a 0,72, la fidélité test-retest semblait acceptable
pour chacune des sous-échelles alors que les coefficients étaient égaux ou supérieurs a
0,48 (» <0,001) et des analyses de la validité de construit ont été recueillies (Gottlieb &

Rooney, 2003).

Mesure des stratégies d’adaptation. Une version validée en francais de la Ways
of Coping Checklist a été utilisée (Cousson, Bruchon-Scheitzer, Quintard, Nuissier, &
Rascle, 1996). Cet outil, composé de 27 items, rend compte des stratégies de coping
adoptées par le répondant. Ces stratégies peuvent étre regroupées au sein de trois
groupes distincts : le coping centré sur le probléme (10 items, comme « J’ai établi un
plan d’action et je I’ai suivi »), le coping centré sur I’émotion (9 items, comme « J’ai
souhaité que la situation disparaisse ou finisse ») et la recherche de soutien social (8
items, dont « J’ai parlé a quelqu’un de ce que je ressentais ») (Cousson et al., 1996). Les

participantes doivent se remémorer un événement récent qui les a bouleversées avant de
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répondre a ce questionnaire. L’outil propose quatre possibilités de réponse a chaque item
(non, plutét non, plutot oui, oui) en fonction du degré d’utilisation de la stratégie de
coping par I’individu en regard de 1’événement remémoré. Les réponses sont cotées de
manicre a ce qu’un score ¢levé représente une forte utilisation de la stratégie de coping
ciblée (Cousson et al., 1996). Des scores indépendants sont obtenus pour les trois types
de coping (centré sur le probléme, centré sur I’émotion, recherche de soutien social) en
additionnant les cotes de chaque item composant les sous-échelles (Cousson et al.,
1996). L’¢étude de la version francophone a révélé une cohérence interne acceptable avec
des coefficients égaux ou supérieurs a 0,72 pour les trois sous-échelles et une fidélité
test-retest acceptable avec des coefficients égaux ou supérieurs a 0,75 (Cousson et al.,

1996). La validité divergente de 1’outil a aussi été vérifiée (Cousson et al., 1996).

Mesure du sentiment de fardeau. Développé par Zarit, Orr, & Zarit (1985), le
Brief Burden Interview est un outil standardisé visant a mesurer le fardeau subjectif des
aidants (O’Rourke & Cappeliez, 2004). Afin de réduire le temps d’administration, la
version de 12 items en frangais fut sélectionnée. Celle-ci a été validée en frangais et
propose des items, comme : « A quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir qu’a cause du
temps consacré a votre proche, vous n’avez plus assez de temps pour vous ? » (Hébert,
Bravo, & Préville, 2000). La structure factorielle de cet outil est constituée de deux
facteurs : 1’astreinte personnelle (3 items) et I’astreinte du role (9 items) (Hébert et al.,
2000; O’Rourke & Cappeliez, 2004). Seul le score total de I’outil, obtenu en
additionnant les résultats de chaque item, est utilisé. Les scores obtenus sont interprétés

en fonction de seuils ou un score ¢élevé indique un haut niveau de sévérité du fardeau
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(Hébert et al., 2000). Le score peut étre interprété en fonction de normes francophones
(Hébert et al., 2000). La cohérence interne et la fidélit¢ de la version francophone
compléte semblent acceptables avec des coefficients égaux ou supérieurs a 0,85 (Hébert
et al., 2000). La version francophone abrégée est fortement corrélée a la version
originale de I’outil (», = 0,96; Hébert et al., 2000). Des analyses de sa validité¢ de

construit ont été recueillies (Hébert et al., 2000; O’Rourke & Cappeliez, 2004).

Mesure des affects anxieux. L’¢chelle d’anxiété situationnelle du State-Trait
Anxiety Inventory (STAI-Y), traduite en francais par Gauthier et Bouchard (1993), a été
adoptée afin de mesurer le niveau présent d’anxiété chez les participantes. Cette échelle
comprend 20 items, comme « Présentement, je suis préoccupé(e) », ~amenant les
participants a évaluer leurs affects anxieux a 1’aide d’une échelle de Likert de quatre
points allant de « presque jamais » a « presque toujours ». Les résultats obtenus se
situent entre 20 et 80 ou un score élevé révele un niveau élevé d’anxiété situationnelle.
La traduction francophone de I’outil présente un coefficient de cohérence interne de 0,90
et un coefficient de fidélit¢é de 0,64 (Gauthier & Bouchard, 1993). La validit¢ de

construit de cette version a également été démontrée (Gauthier & Bouchard, 1993).

Mesure des manifestations dépressives. Le Beck Depression Inventory (BDI-II;
Beck, Steer, & Brown, 1998), traduit par Bourque et Beaudette (1992) est un outil
psychométrique validé mesurant la sévérité de la symptomatologie dépressive durant les
sept derniers jours. Plusieurs aspects de la dépression sont mesurés par le BDI-II,

notamment 1’intensité du sentiment de dévalorisation, le niveau de perte d’intérét, les
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difficultés de concentration et les changements au niveau de 1’appétit et du sommeil.
Chaque item est associ¢ a quatre €noncés concernant un symptome dépressif et
I’individu peut choisir I’énoncé le plus proche de sa réalité. Les scores totaux aux 21
items varient entre zéro et 63. Un score ¢élevé représente un niveau ¢élevé de
symptomatologie dépressive. Le score obtenu peut étre comparé a des normes cliniques.
La version francophone de cet outil présente de bonnes propriétés psychométriques,
notamment une bonne fidélité avec un coefficient de 0,92 et une stabilité temporelle
satisfaisante avec un coefficient de 0,62 (Bourque & Beaudette, 1992). Des analyses ont
¢galement démontré la validité convergente et discriminante de la version originale,

notamment chez une population agée (Segal, Coolidge, Cahill, & O’Riley, 2008).

Mesure de la flexibilité psychologique. Le Questionnaire d’Action et
d’Acceptation (AAQ-II) est un outil clinique, traduit en francais par Monestes, Villate,
Mouras, Loas et Bond (2009) mesurant le niveau d’acceptation et d’évitement
expérientiel, notamment concernant la capacité a rester en contact avec des affects
désagréables. La version utilisée est composée de dix items comme « Si j’ai un souvenir
désagréable, je le laisse venir » adjoints a des échelles de Likert de sept points. Le score
total varie entre sept et 70. Un score élevé représente un bon niveau d’acceptation des
expériences internes alors qu’a 1’opposé, un score faible représente un une difficulté a
accepter ses affects et ses pensées, c’est-a-dire un niveau élevé d’évitement des
expériences internes. Les coefficients de consistance interne de la version francophone

sont supérieurs a 0,75 et le coefficient de corrélation de Pearson indique une bonne
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fidélité test-retest (Monestes et al., 2009). La validité concourante et la validité de

construit de cet outil ont aussi été étudiées (Monestes et al., 2009).

Mesure du niveau de connaissances a propos de la DTA. Le questionnaire
d’évaluation des connaissances a propos de la maladie d’Alzheimer, traduit par Hébert,
Bravo et Girouard (1993), a été sélectionné afin de mesurer le niveau de connaissance
des aidantes a propos de la maladie d’Alzheimer. Ce questionnaire comporte 20
questions proposant cinq choix de réponses dont une bonne réponse, trois distracteurs et
un choix «je ne sais pas ». Les résultats peuvent s’étendre de zéro a 20. L’outil inclut
des questions concernant plusieurs aspects de la maladie d’Alzheimer, notamment sa
prévalence, les symptomes et ses causes. Il permet de relever la tendance a surestimer
(préjugé défavorable) ou a sous-estimer (préjugé favorable) les conséquences de la
maladie. Un maximum de onze réponses peut étre associé a un préjugé favorable ou
défavorable. Le score total du questionnaire équivaut au nombre de réponses correctes.
L’¢étude d’Hébert et al. (1993) ne rapporte pas de coefficient de cohérence interne pour
I’outil traduit considérant la nature nominale des réponses. La fidélité¢ de cette version
serait satisfaisante avec un coefficient de 0,71 (Hébert et al., 1993). La validité de
construit de cette version n’a pas été abordée directement, mais elle a été étudiée pour la

version originale (Dieckmann, Zarit, Zarit, & Gatz, 1988).

Mesure de la qualité de vie du proche atteint. La qualité de vie de la personne
atteinte de DTA a été mesurée par le biais de 1’Alzheimer’s Disease Related Quality of

Life, traduit par Di Notte, Ylieff et Schuerch (1999) (ADRQL). Cet outil est administré a
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I’aidant principal de la personne atteinte de DTA qui doit se baser sur ses observations
des deux derniéres semaines. L’ADRQL contient 47 items regroupés en cing sous-
échelles représentant autant de domaines de la qualité de vie des personnes atteintes de
DTA (Di Notte et al., 1999; Rabins, Kasper, Kleinman, & Black, 1999). Ces cinq
domaines sont: l’interaction sociale (12 items, dont «Il parle aux autres»), la
conscience de soi (8 items, dont « Il ne répond pas a son propre nom »), les sentiments et
I’humeur (15 items, dont « Il fait preuve de sens de I’humour »), le plaisir tiré des
activités (5 items, dont « Il somnole ou ne fait rien la plupart du temps » et la réponse
face a I’environnement (7 items, dont « Il parle de sentiment d’insécurité ou dit que ses
biens ne sont pas en sécurité »). Chaque réponse aux items prend la forme d’un choix de
réponse dichotomique « d’accord / pas d’accord ». Une note est attribuée a chaque
réponse représentant une bonne qualité de vie alors qu’un score de zéro est attribué aux
réponses qui ne représentent pas une bonne qualit¢ de vie. Ainsi, des sous-scores
peuvent étre obtenus pour chaque domaine, de méme qu’un score total, ceux-ci peuvent
étre présentés sur forme de pourcentages (Di Notte et al., 1999; Rabins et al., 1999). La
version francophone de cet outil présente des qualités psychométriques, notamment une
cohérence interne, une stabilité temporelle et une validité de construit satisfaisantes (Di

Notte et al., 1999).

Interventions proposées

Intervention de counseling. Inspiré du programme de counseling individualisé

créé par Adam et al. (2009), le counseling offert s’inscrivait dans une stratégie de
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résolution de probléme ou le contenu des rencontres était déterminé par les principales
plaintes de 1’aidante. L’objectif général du counseling était de développer des stratégies
d’action efficaces dans le contexte spécifique de la dyade aidante-proche atteint et de
permettre au participant d’apprendre a utiliser les outils dans son quotidien de fagon
autonome (Zarit et al., 1985). Le nombre de rencontres, leur fréquence et leur durée
furent des parametres flexibles en fonction des besoins de 1’aidante (rencontres aux deux
semaines, rencontres hebdomadaires, suivi entre six et 12 rencontres au maximum, durée
de 60 a 90 minutes, dont 15 a 30 minutes de soutien émotionnel).

Le programme proposé ajoutait deux caractéristiques au counseling traditionnel.
D’abord, comme les interventions proposées par Adam et ses collaborateurs (2009), les
stratégies d’aide construites par 1’intervenant et 1’aidante furent basées sur le bilan
neuropsychologique du conjoint atteint de DTA afin d’étre le plus prés du vécu
quotidien de la dyade aidante-personne atteinte. Ainsi, le contenu des rencontres était
adapté aux principales difficultés de I’aidante en tenant compte du profil cognitif du
proche. Plutét que d’opter pour une présentation systématique et uniformisée
d’informations a propos de la DTA, des éléments vulgarisés quant aux impacts
fonctionnels et cognitifs de la maladie ont été présentés aux aidantes en fonction des
difficultés qu’elles souhaitent examiner et en fonction du profil cognitif de la personne
atteinte. Par exemple, le concept de sensibilité a I’interférence ne serait présenté durant
les rencontres de counseling que s’il se rattachait a des difficultés vécues par la

participante.
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Durant les rencontres, en fonction des réactions émotives de 1’aidante (pleurs,
manifestations d’anxiété, hésitations), le thérapeute offrait un soutien €émotionnel en
complémentarité aux enseignements du counseling. Dans le counseling, les stratégies
proposées afin de réaliser le soutien affectif étaient issues de la thérapie cognitive et
comportementale classique et de la thérapie d’acceptation et d’engagement (ACT). Ces
stratégies furent la résolution de problémes, la psychoéducation, la relaxation, les jeux
de roles, la clarification des valeurs et I’entrainement aux habiletés visant a prendre
conscience de I’expérience affective incluant des exercices de respiration en pleine
conscience, d’observation de soi et de ses processus intrapsychiques, notamment ses
pensées et ce, avec bienveillance (défusion cognitive) (Hayes et al., 2006; Luoma,
Hayes, & Walser, 2007). Ces stratégies ont été validées empiriquement dans une
multitude de contextes cliniques a travers plusieurs ¢tudes, dont plusieurs études
randomisées (Hayes et al., 2006; Ruiz, 2010).

Le counseling proposé suivait une démarche structurée. La rencontre initiale
avait pour objectif d’¢élaborer une anamnese de la situation de I’aidante (réseau familial,
social et de soins, contexte existentiel, conséquences des situations vécues,
interprétations personnelles des symptomes et des difficultés, services mis en place et
leurs impacts percgus, histoire de la dyade conjoint-conjointe avant 1’apparition des
symptomes) et de dresser I’inventaire des situations difficiles pour lesquelles I’aidante
souhaiterait obtenir du soutien. Cet inventaire pouvait couvrir un large éventail de
difficultés, notamment au niveau de la prise en charge des symptomes ou des

manifestations de la DTA, de la communication aidant-aidé, des réactions
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intrapsychiques de 1’aidante face aux symptomes, de 1’apprentissage d’habiletés
d’autorégulation de la part de ’aidante ou la recherche d’un meilleur soutien social et
professionnel. Les objectifs étaient hiérarchisés en fonction de leur priorit€é pour
I’aidante.

Puis, la démarche de counseling se poursuivait avec la démarche de résolution de
problémes a propos de la situation que 1’aidante considérait la plus importante dés la
seconde rencontre. Cette démarche débutait d’abord par 1’analyse détaillée de la
situation choisie par 1’aidante : contexte d’apparition des difficultés, exceptions,
tentatives de résolutions effectuées, etc. Puis, la participante était accompagnée dans
I’énonciation d’hypothéses explicatives notamment en regard du profil de son conjoint.
Des stratégies permettant d’améliorer la situation étaient explicitées. La participante et le
thérapeute sélectionnaient les stratégies les plus appropriées et en faisaient I’expérience
a ’aide de jeux de roles lorsque cela était nécessaire. Puis, I’aidante était invitée a la
mettre en application dans son quotidien. La participante pouvait discuter des difficultés
rencontrées dans ’application des stratégies afin qu’elles soient adressées. Les autres
situations difficiles consignées étaient abordées de la méme manicre lors de rencontres
subséquentes. Lorsque les objectifs spécifiques de I’aidante étaient atteints, une derniere
rencontre était planifiée. Celle-ci était annoncée a 1’aidante comme une rencontre de
terminaison ou les apprentissages étaient résumés et ou, selon les demandes de ’aidante,
celle-ci pouvait étre référée a une ressource appropriée : ressource communautaire,

médecin ou un intervenant social.
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Le thérapeute menant le counseling possédait quelques années d’expérience dans
I’intervention aupres des aidants d’une personne atteinte de DTA. Il avait également été
formé aux interventions cognitives et comportementales classiques et issues de la
thérapie d’acceptation et d’engagement (ACT). Les interventions de counseling ont par

ailleurs été supervisées par une neuropsychologue.

Groupe de soutien de la Société Alzheimer de I’Estrie. Les rencontres de
groupe, d’une durée d’environ 150 minutes, ont été offertes toutes les deux semaines et
furent animées par une intervenante rémunérée par la Société Alzheimer de I’Estrie. Ces
rencontres ont pour objectifs de favoriser le partage du vécu, de briser I’isolement et de
donner acces a des informations associées au role d’aidant : la communication avec une

personne atteinte, I’adaptation aux pertes de capacités, les démarches légales, etc.

Environ dix a 12 participants étaient inscrits par groupe de soutien. En moyenne,
huit personnes étaient présentes aux rencontres (Société Alzheimer de 1’Estrie, 2012).
Ces groupes étaient semi-fermés, c’est-a-dire qu’une inscription et une évaluation
initiale furent nécessaires avant de participer aux rencontres. Les groupes étaient mixtes
dans le sens ou aucune discrimination n’était faite sur la base du sexe de 1’aidant, de son
lien avec la personne atteinte, du lieu de résidence de la personne atteinte ou du type de
démence concerné. Ainsi, tous les proches d’une personne atteinte d’une DTA
(conjoints, enfants, autres) ou d’une démence apparentée pouvaient participer aux

mémes rencontres (Société Alzheimer de 1’Estrie, 2012). Les stratégies proposées
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¢taient I’éducation et I’information, le partage du vécu entre les membres et 1’écoute
active.

L’animatrice des rencontres de groupe de soutien auxquelles participaient les
aidantes recrutées cumulait plus de sept années d’expérience en intervention aupres des
aidants et des personnes atteintes de DTA ou d’une autre maladie neurodégénérative.

Cette derniére était bacheliére.

Déroulement

Recrutement et répartition dans les conditions d’intervention. Le recrutement
a été effectué¢ par le biais de courts exposés précédant deux conférences et deux
rencontres de groupe de soutien de la Société Alzheimer locale. La période de
recrutement a duré environ neuf semaines. La participation a I'une ou 1’autre d’une des
trois conditions proposées (intervention combinée, le counseling seulement ou les
rencontres de groupe seulement) s’est faite sur la base des besoins et des intéréts des
participants en respectant le nombre limité d’inscriptions disponibles pour des raisons

méthodologiques et de ressources.

Périodes d’évaluation. Pour les participantes inscrites a [’intervention
combinée, trois périodes d’évaluation ont été prévues : (1) a ’entrée dans 1’étude, (2) a
la fin des rencontres de groupe pour la période estivale correspondant également a la
période précédant les rencontres de counseling et (3) une derniére évaluation a la
terminaison des rencontres de counseling, de maniére a correspondre au devis quantitatif

a cas uniques ABACA. Seule la premicre évaluation a été réalisée par ’intervenant
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responsable des rencontres de counseling. A ce moment, ’intervenant responsable des
rencontres de counseling n’intervenait pas aupres de ces aidantes qui bénéficiaient alors
de I’intervention de groupe de soutien. Par ailleurs, les deuxiéme et troisiéme rencontres
d’évaluation ont été réalisées par une évaluatrice externe par souci de rigueur
méthodologique. Celle-ci ne connaissait pas 1’intervention dont bénéficiait 1’aidante.

Pour la participante inscrite a l’intervention de counseling seulement, deux
périodes d’évaluation ont été prévues : avant le counseling et a la terminaison de celui-
ci. Les deux évaluations par questionnaires pour I’aidante ont été réalisées par une
évaluatrice externe aveugle aux conditions d’intervention a 1’étude.

Concernant la participante inscrite a D’intervention de groupe seulement, deux
temps d’évaluation ont été réalisés, I’'une a I’entrée dans le programme de recherche et
I’autre a la fin des rencontres de groupe pour la période estivale. Une courte entrevue
était également prévue afin de recueillir des données concernant les conditions de vie de
I’aidante et de son conjoint (age, scolarité, histoire personnelle de la maladie, principales
difficultés, services obtenus et leurs impacts percus). Aucune ¢évaluation
neuropsychologique de cette participante n’était prévue. L’évaluation cognitive n’était
pas pertinente en regard de sa capacité a bénéficier de rencontres de groupe de soutien
centrées davantage sur le soutien des pairs que sur I’apprentissage. Ces évaluations ont
été réalisées par I’intervenant responsable du counseling. L’aidante et 1’évaluateur n’ont
donc pas eu d’autres contacts, mais cela peut avoir représenté un risque de biais dans la

cueillette des données.
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Les conjoints atteints de DTA ont ¢été €valués avant le début des rencontres de
counseling de leur conjointe et a la terminaison de celles-ci. Les ¢évaluations
neuropsychologiques ont été réalisées par une neuropsychologue attachée au projet de
recherche, mais qui ne connaissait pas les conditions d’intervention auxquelles les
conjointes participaient. En outre, cette derniére n’intervenait pas aupres des aidantes.
L’intervenant menant les rencontres de counseling était présent durant les évaluations
neuropsychologiques des conjoints atteints afin d’observer concrétement le niveau de
fonctionnement de ces derniers. Cela a permis la réalisation d’observations favorisant
une intervention personnalisée. Le conjoint de I’aidante de la condition de groupe de
soutien seulement n’a pas été évalué puisque l’intervention de groupe ne proposait

aucune personnalisation des modalités d’intervention en regard du profil cognitif.

Mode d’analyse des données
Afin d’atteindre les objectifs de 1’étude, des analyses, notamment des cliniques

des données ont été réalisées.

Analyses cliniques. Des analyses d’amélioration clinique ont été réalisées.

Plusieurs outils de mesures sélectionnés, le Brief Burden Interview, le BDI-II et le
STALI, permettent de comparer les résultats a des normes cliniques (Beck et al., 1998;

Bourque & Beaudette, 1982; Gauthier & Bouchard, 1993; Hébert et al., 2000; O’Rourke
& Cappeliez, 2004). Ces analyses cliniques favorisent la comparaison des résultats entre

les temps de mesure et d’une condition d’intervention a 1’autre.
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Analyses et seuil-critére. Afin d’optimiser les comparaisons, elles ont été
réalisées en fonction d’un dénominateur commun. Chaque score a été présenté sous la
forme d’un pourcentage sur la base du score maximal possible. Le pourcentage de
variation d’un temps de mesure a l’autre a été calculé de la méme maniére'. Les
variations ont été calculées entre le premier et le second temps de mesure, entre le
second et le troisiéme, puis entre le premier et le troisiéme temps de mesure.

Considérant que les variations observées pour les interventions aupreés d’aidants
sont généralement de tailles modestes (Schulz et al., 2002, Pinquart & Soérensen, 2006),
un seuil-critére a été établi afin de pouvoir interpréter les résultats. Ce seuil a été établi a
20,0 % dans une optique de recherche d’équilibre entre la sensibilité¢ de 1’analyse des
résultats et leur pertinence clinique. Bien qu’aucune directive empirique ne régisse ce
type de seuil, celui-ci a été sélectionné a partir d’exemples utilisés dans d’autres études
quantitatives de cas uniques (voir Carrier & Coté, 2010) et d’écrits concernant la
signifiance clinique des résultats d’interventions aupres des aidants (Schulz et al., 2002,

Pinquart & Sérensen, 2006).

! Par exemple, un score de 250 sur un maximum de 500 & I’échelle mesurant le SEP pour la régulation des
pensées anxiogenes correspond a 50,0 %. Si, au deuxiéme temps de mesure, le pourcentage obtenu est de
75,0 % (375/500), la variation rapportée sera de 25,0 % (125/500). Au contraire, si, au deuxiéme temps de
mesure, le pourcentage obtenu est de 40,0 % (200/500), la variation rapportée sera de -10,0 % (50/500).

% Ainsi, une variation se situant dans I'intervalle allant de 20,0 % 4 29,9 % ou entre -20,0 % et -29.9 % a
été considérée comme étant légere, une variation entre 30,0 % et 39,9 % ou entre -30,0 % et -39,9 % a été
considérée comme étant modérée, puis, une variation au-dela de 40,0 % ou en deca de -40,0 % a été
considérée comme étant importante.
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De maniére a interpréter les résultats avec prudence, les variations se situant
entre 10,0 % et 19,9 % ont été considérées comme des tendances seulement. La
vérification des hypothéses a tenu compte des variations dépassant le score-critére et des

tendances observées.



Résultats



Cette section présente d’abord le profil sommaire des participantes et des
personnes atteintes qu’elles accompagnent. Puis, quatre études de cas distinctes sont
présentées. Chaque étude de cas dresse d’abord le portrait détaillé de la situation initiale
de I’aidante et de la personne atteinte. Ces portraits abordent notamment : la situation du
couple depuis le diagnostic, les services obtenus depuis 1’apparition de la maladie, le
profil neuropsychologique de la personne atteinte et les principales difficultés
rencontrées par I’aidante. Puis, un résumé des interventions réalisées est présenté pour
chacun des cas. Chaque étude de cas présente les résultats quantitatifs de la participante
face a I’intervention regue. Puis, chaque étude de cas est complétée par la discussion des
résultats. Enfin, les résultats comparant les conditions d’intervention sont présentés

avant d’étre discutés en profondeur.

Profil des participantes

Quatre participantes respectaient les criteres d’inclusion de [’étude. Deux
aidantes ont participé au programme combiné. Une autre aidante a participé aux
rencontres de counseling seulement alors qu’une aidante a participé aux rencontres de
groupe de soutien exclusivement. Les conjoints des participantes au counseling seul et
au programme combiné ont été évalués. Les données neuropsychologiques permettant de
confirmer que les participantes répondaient a ces critéres d’inclusion sont résumeées dans

le Tableau 1.
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Tableau 1

Données neuropsychologiques permettant de confirmer que les
participants répondaient aux critéres d’inclusion

~

Conditions Participant Age Profil cognitif
3IMS Mattis

Groupe seul Al 68 - -
Counseling seul A2 75 1,59 ET -0,71 ET
DTA2 85 -6,19 ET 3,79 ET
Combiné A3 57 1,28 ET -1,00 £T
DTA3 76 -5,70 ET 5,14 ET
A4 68 0,72 ET 3,65 ET
DTA4 76 -1,5ET 243 ET

Note. A1, A2, A3, A4 = aidantes. DTA2, DTA3, DTA4 = conjoints atteints.

Il importe d’interpréter les scores obtenus par I’aidante 4 a I’échelle de démence
de Mattis avec précaution. Celle-ci a présenté des signes manifestes d’anxiété face a la
passation d’épreuves neuropsychologiques au point ou ses performances ont pu étre
affectées. Ses résultats a 1’échelle d’anxiété situationnelle, passée apres 1’échelle de
démence de Mattis, semblent compatibles avec cette hypotheése. Le profil
neuropsychologique de la personne atteinte 1 (DTAIl) n’a pas été établi puisque
I’intervention de groupe ne proposait aucune personnalisation des modalités

d’intervention en regard du profil cognitif. Il est tout de méme possible de parler d’une
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démence de type Alzheimer en début d’évolution en fonction des propos rapportés par
I’aidante 1 au sujet des évaluations médicales de son conjoint.

L’impact des conditions d’intervention (intervention individuelle de counseling
ou intervention de groupe de soutien) aupres des aidantes a été évalué en comparant les
différentes lignes de base (périodes d’évaluation) de facon a réaliser des comparaisons
intra-individuelles. Considérant que le contenu des interventions a été moulé aux
objectifs des aidantes, chaque suivi spécifique est décrit de fagon exhaustive de maniére
a rendre le contexte le plus fidéle et valide possible pour I’interprétation des données.

Il importe de noter qu’il est ardu de rendre compte de la totalité des interrelations
entre les différents acquis réalisés par les participantes au fil du suivi. L’ordre de
présentation des cas (groupe de soutien, counseling seul puis intervention combinée) suit
la gradation croissante du niveau de personnalisation et d’intensité des interventions. La
présentation de chacune des interventions a travers les quatre cas est organisée selon la
méme structure afin de rendre, le plus explicitement possible, les circonstances des
interventions. A priori, le portrait de la participante sera présenté, suivi du contexte de
I’intervention. Puis, lorsque celles-ci sont disponibles, les données issues du bilan
neuropsychologique initial et de 1’évaluation de la qualit¢ de vie du conjoint de la
participante seront présentées afin d’adosser les données cognitives aux informations
rapportées par la participante. Par la suite, pour les participantes ayant bénéfici¢ de la
condition de counseling seul ou de I’intervention combinée, le processus des suivis de
counseling sera exposé de maniere exhaustive. Cela précédera la présentation des

résultats quantitatifs et des discussions.



L’intervention de groupe de soutien seulement



Présentation de I’aidante 1 (A1) et de son conjoint (DTA1)

La bréve entrevue réalisée avec Al lors du premier temps de mesure a permis de
dresser le portrait de sa situation avec son conjoint. Lors de I’entrevue, Al était agée de
76 ans, retraitée du secteur de la vente au détail depuis une dizaine d’années. Elle avait
complété 11 années de scolarité. DTA1 était agé de 74 ans et était retraité du domaine
manufacturier depuis 1’age de 65 ans. Il avait complété sept années de scolarité.

Le couple A1-DTALI était marié¢ depuis plus de 40 ans. Ils étaient parents d’une
fille avec qui ils avaient des contacts. Cette derniere résidait dans une autre région et leur
apportait son aide comme de I’information et du soutien affectif. Le couple vivait en
appartement au sein d’une résidence pour personnes agées autonomes depuis environ six
ans. Peu d’informations concernant les loisirs du couple a la retraite ont été recueillies.

DTA1 a recu un diagnostic de démence de type Alzheimer par son médecin
traitant en 2009, trois ans avant 1’é¢tude. Cette consultation médicale avait été sollicitée
principalement en regard de plaintes reliées a la mémoire de DTA1. Par exemple, il ne
parvenait plus a se souvenir de consignes données récemment par sa conjointe et il
égarait des objets. De 2009 a 2011, A1 s’est sentie obligée de s’isoler, de sortir moins
fréequemment de la maison, de parler moins souvent a ses amis considérant les
comportements de DTA1. Al a indiqué que son conjoint agissait avec méfiance et
suspicion en questionnant ses sorties, en s’opposant a ses demandes d’aide aupres des

services sociaux et en argumentant fréquemment de fagon rigide et stéréotypée. Par
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exemple, il la questionnait presque systématiquement a propos de ses conversations au
téléphone au point ou elle devait lui répéter souvent a qui elle parlait, pourquoi elle lui
parlait, combien de temps elle lui parlerait. Cela ’amenait a éviter d’entretenir des
conversations téléphoniques pendant que son conjoint était éveillé. Selon elle, il arrivait
fréquemment a DTA1 de la questionner, surtout si elle demandait de I’aide : « Pourquoi
tu vas la ? Qui vas-tu voir ? Pourquoi tu en as besoin ? On n’a pas besoin de ¢a. Moi, je
vais tres bien ».

A1 observait, a partir du ton utilisé par DTA1, de ses expressions faciales et de
ses gestes, qu’il s’exprimait souvent avec irritabilité et frustration. Cela se produisait au
moins trois a quatre fois par semaine. Elle remarquait qu’il semblait réagir davantage
lorsqu’elle réalisait une activité pour elle (se divertir, chercher du soutien, parler avec
quelqu’un au téléphone). Elle a révélé qu’elle commengait, depuis quelques mois, a
tenter de moins raisonner ou d’argumenter avec DTA1 puisqu’elle observait qu’il ne
parvenait pas a modifier ses positions ou a tenir compte de ce qu’elle lui disait.

Elle a décrit que, depuis le début de la maladie, I’attitude et ’humeur de son
conjoint étaient variables, rendant la prévisibilité de la relation difficile. A cet égard, elle
observait que son conjoint semblait présenter moins de tolérance a la frustration. Par
exemple, DTA1 pouvait étre irrité lorsqu’elle visionnait des émissions de télévision en
anglais, parce qu’il ne comprenait pas le langage et I’intérét de sa conjointe.

Les données recueillies auprés de 1’aidante 1 quant a sa perception de la qualité
de vie de DTAI, présentées au Tableau 2, permettent d’étoffer le contexte initial du

couple, c’est-a-dire au premier temps de mesure. Ces données ont permis d’observer que
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DTA1 semblait présenter une qualit¢ de vie globale moyenne. Il semblait plus
particuliérement apte a interagir socialement (parler au téléphone, avoir des discussions)
et retirer du plaisir de ses activités. Cependant, les données révélaient qu’il semblait
présenter davantage de lacunes en interaction face a son environnement. Ainsi, il se
sentait régulicrement anxieux, il avait de la difficulté a étre rassuré et il pouvait sembler

contrarié méme dans son milieu de vie habituel.

Tableau 2

Résultats obtenus aux échelles de I’4lzheimer’s Disease
Related Quality of Life (ADRQL) par DTAT au temps 1

Echelles de ’ADRQL Scores en pourcentage
Interaction sociale 83,34 %
Conscience de soi 65,59 %
Sentiments et humeur 62,03 %
Plaisir dans les activités 81,52 %
Réponse au milieu 4421 %
Pourcentage total 67,67 %

Contexte de I’intervention de groupe seulement

A1 participait aux rencontres du groupe de soutien depuis plus d’un an avant le
début de 1’¢étude, c’est-a-dire avant le premier temps de mesure. Puisqu’elle était assidue
(avant I’¢tude et pendant celle-ci), elle a participé a un peu plus de 25 rencontres de
groupe sur une possibilité¢ d’environ 35 avant de participer a 1’étude. Elle participait aux

rencontres de groupe avec une certaine timidité, mais elle demeurait une participante
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attentive. Les rencontres de groupe de soutien, d’une durée de 150 minutes, offertes aux
deux semaines et animées par une intervenante de la Société Alzheimer, proposaient de
I’information autour d’un théme sélectionné par les participants parmi des sujets comme
I’institutionnalisation ou les loisirs adaptés et une période d’environ 90 minutes
d’échanges ou chaque aidant peut partager ses difficultés et échanger avec les autres.

Al a participé a sept rencontres du groupe de soutien entre la premicre et la
seconde prise de mesure. Ces rencontres ont permis aux participants de discuter de six
thémes : la maladie d’Alzheimer et les atteintes apparentées (symptomes et
manifestations), les impacts relationnels de celles-ci, ’influence de cognitions sur les
émotions et les comportements, [’accompagnement d’une personne atteinte, les
changements de milieux de vie et I’estime de soi des aidants. Une rencontre de groupe a
permis aux participants de réaliser le bilan de leurs démarches. Un total de 14 semaines

s’est écoulé entre la premiere et la seconde mesure.

Résultats de A1-DTA1 aprés I’intervention de groupe de soutien

Qualité de vie de DTA1. L’analyse des données concernant la qualité de vie de
DTAI, présentées au Tableau 3, révele une seule variation ayant atteint le seuil-critere.
La qualité de vie relative aux réponses au milieu semblerait avoir augmenté de maniére
importante entre le premier et le second temps de mesure (44,42 %). Par ailleurs, en plus
d’observer une tendance a I’amélioration du score global de qualité de vie, il est possible
d’observer deux tendances similaires pour sa qualit¢ de vie quant a ses interactions

sociales (16,66 %) et son humeur (18,70 %) simultanément a une tendance a la
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diminution de la qualité de vie quant au plaisir tiré des activités (-18,32 %). Le niveau de

qualité de vie relatif a la conscience de soi semble étre demeur¢ assez stable (-2,10 %).

Tableau 3

Résultats obtenus aux échelles de 1’Alzheimer’s Disease Related Quality of Life
(ADRQL) par DTAL1

Echelles de ’TADRQL ~ Temps 1 (T1) Temps 2 (T2) Variations (T1-T2)

Interaction sociale 83,34 % 100,0 % 16,66 %
Conscience de soi 65,59 % 63,49 % -2,10 %
Sentiments et humeur 62,03 % 80,73 % 18,70 %
Plaisir dans les activités 81,52 % 63,20 % -18,32 %
Réponse au milieu 4421 % 87,63 % 44,42 %> **
Pourcentage total 67,67 % 81,75 % 14,08 %

Note. Les variations notées en gras atteignent ou dépassent le seuil-critere.
* = variation légere. ** = variation modérée. *** = variation importante.

Résultats d’Al. Les résultats obtenus par Al permettent plusieurs observations.
Cependant, avant d’analyser en profondeur les résultats, il est capital d’en exposer le
contexte qualitatif. D’abord, bien qu’aucune évaluation neuropsychologique d’Al était
nécessaire puisque l’intervention de groupe ¢€tait d’abord une intervention visant le
soutien par les pairs plutot que ’apprentissage de stratégies, il est possible de noter
qu’Al n’a présenté aucune difficulté¢ a répondre aux questionnaires. Lors de la bréve
entrevue réalisée durant le second temps de mesure, elle a souligné que ces rencontres

lui permettaient d’avoir plus confiance en ses capacités, particulierement face a la
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gestion des symptomes de la DTA. Quelques jours avant le second temps de mesure, Al
a pu laisser le soin de DTA1 a leur fille pendant environ une semaine, ce qui lui a permis
une période de répit. L’aidante 1 a signifi¢ que cela lui a permis de se sentir reposée et
plus en contrdle de sa situation. Il est essentiel d’interpréter les résultats, présentés au

Tableau 4, a la lumiére de ce contexte.



Tableau 4

Résultats obtenus aux mesures par Al a I’intervention de groupe

Temps 1 Temps 2 Variation
Indicateurs (T1) (T2) (T1-T2)
SEP — obtention de répit - 100,0 % -
100/100
SEP — gestion des comportements 67 % 86,0 % 19,0 %
335/500 430/500
SEP — régulation des pensées 44,0 % 50,0 % 6,0 %
220/500 250/500
SEP instrumental 73,3 % 93,3 % 20 %*
11/15 14/15
SEP — I’auto-apaisement 70,0 % 80,0 % 10,0 %
14/20 16/20
SEP — relationnel 60,0 % 60,0 % 0,0 %
9/15 9/15
Flexibilité psychologique 44,3 % 47,1 % 2,8 %
31/70 33/70
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Tableau 4

Résultats obtenus aux mesures par Al a I’intervention de groupe (suite)

Temps 1 Temps 2 Variation

Indicateurs (T1) (T2) (T1-T2)

Connaissances a propos de la DTA 45,0 % 45,0 % 0,0 %
9/20 9/20

Coping centré sur le probleme 70,0 % 100,0 % 30,0 %**
28/40 40/40

Coping centré sur les émotions 69,4 % 69,4 % 0,0 %
25/36 25/36

Coping axé sur le soutien social 31,3 % 53,1 % 21,8 %*
10/32 17/32

Manifestations dépressives 23,8 % 20,6 % 23,2 %
15/63 13/63

Affects anxieux 60,0 % 55,0 % -5,0 %"
48/80 44/80

Sentiment de fardeau 33,3% 20,8 % -12,5 %
16/48 10/48

Note. Les variations notées en gras atteignent ou dépassent le seuil-critere.
* = variation légere. ** = variation modérée. *** = variation importante.
* = diminution de la sévérité clinique. b= augmentation de la sévérité clinique.
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Analyses cliniques des résultats d’A1 entre le temps 1 et le temps 2. Apres
I’intervention de groupe, les scores aux trois indicateurs normés, le sentiment de fardeau,
les manifestations dépressives et les affects anxieux situationnels ont diminué sans
atteindre le seuil-critére de 20,0 %. Malgré cela, en regard des normes aux trois mesures,
il est possible d’observer une diminution clinique du niveau d’intensité des
manifestations dépressives qui est passé de léger a minimal (-3,2 %). Il importe
cependant de noter que le score brut au BDI-II au temps 1 pour Al était pres de la limite
inférieure de sa catégorie clinique (légere) alors que le score au temps 2 était pres de la
limite supérieure de sa catégorie clinique (minimale). Une diminution du niveau
d’affects anxieux situationnels est aussi observable (-5,0 %) passant d’un niveau moyen
d’affects anxieux a ’entrée dans 1’étude a un niveau faible au second temps de mesure.
On ne remarque aucun changement clinique par rapport au niveau de sentiment de
fardeau, malgré I’observation d’une tendance a la diminution du score (-12,5 %). Celui-

ci est demeuré a un niveau élevé aux deux temps de mesure.

Analyses des résultats d’Al entre le temps 1 et le temps 2. Apres |’intervention
de groupe, parmi les indicateurs mesurés par des échelles non normées, trois proposent
des variations qui atteignent le seuil-critére d’au moins 20,0 % (voir Tableau 4
précédemment). D’abord, le niveau de SEP instrumental pour Al a légeérement
augmenté entre le premier et le second temps de mesure (20,0 %). Cela indique qu’a la
fin des rencontres de groupe de soutien, elle évaluait que ses capacités a gérer les aspects
instrumentaux de la maladie de son conjoint, comme établir un plan d’accompagnement,

étaient légerement meilleures.
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Puis, au temps 1, Al avait modérément recours aux stratégies d’adaptation
centrées sur le probléme (comme faire un plan et trouver quelques solutions) de méme
qu’aux stratégies centrées sur les émotions (comme espérer un miracle et se culpabiliser)
alors qu’elle n’avait que peu recours aux stratégies axées sur la recherche de soutien
social (comme se confier a quelqu’un). Au terme des rencontres de groupe de soutien
(temps 2), elle avait davantage recours aux stratégies centrées sur le probleéme
(augmentation modérée de 30,0 %) et sur le soutien social (légére augmentation de
21,8 %) alors que le niveau d’utilisation de stratégies émotionnelles est demeuré
inchangé. Parmi les autres indicateurs, deux indicateurs, dont le SEP pour la gestion des
comportements difficiles et pour 1’autoapaisement semblent indiquer une certaine
tendance a la hausse sans toutefois parvenir a franchir le seuil-critére de 20,0 %. Le
score au SEP relationnel et au niveau de connaissances a propos de la DTA est demeuré
inchangé.

Aucune variation n’a pu étre calculée quant au SEP pour I’obtention de répit
puisque cet €élément n’était pas pertinent pour Al lors de la premiere évaluation.
Cependant, on remarque qu’elle était certaine d’étre capable de demander a quelqu’un
de veiller sur son conjoint pour une semaine lors de la seconde évaluation.

En résumé, bien que huit indicateurs, sur un maximum de 13, semblent présenter
une variation allant dans le sens d’une amélioration en regard du bien-étre des aidants,
cinq variation ne représentent que des tendances et n’atteignent pas le seuil-critére de
20,0 %. Les trois indicateurs dont les variations atteignent ce score sont le SEP

instrumental, les stratégies d’adaptation centrées sur le probléme et centrées sur la
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recherche de soutien social. Sans atteindre le seuil-critére, deux autres indicateurs, le
niveau de manifestations dépressives et le niveau d’affects anxieux ont diminué de fagon

cliniquement significative en regard des normes chez Al.

Discussion des résultats obtenus par A1 aux rencontres de groupe de soutien

Les résultats obtenus par Al a I’intervention de groupe de soutien semblent
indiquer une amélioration du bien-étre’. Ainsi, huit indicateurs sur 13 ont semblé au
moins présenter une tendance a 1’amélioration, malgré que seulement trois variations
aient atteint le seuil-critére et que deux autres aient atteint le seuil clinique. Aucun
indicateur ne s’est détérioré.

Cependant, il importe de rappeler que certaines limites pourraient réduire la
portée de ces résultats. Par exemple, les deux temps de mesure réalisés aupres de
I’aidante 1 ont été menés par le chercheur principal de 1’étude. Bien qu’il ne soit pas
directement intervenu aupres d’Al, puisqu’il n’animait pas les rencontres de groupe, il
est possible que cela ait tout de méme favorisé l’expression d’une plus grande
désirabilité sociale chez Al. Cela pourrait I’avoir amené a minimiser ses difficultés et a
maximiser les améliorations.

Ces résultats semblent incompatibles avec 1’hypothése initiale qui proposait que
I’intervention de groupe de soutien permette seulement une diminution du sentiment de

fardeau et une amélioration du niveau de connaissances a propos de la démence. En

* Il est capital de rappeler que les variations dépassant le score-critére et les variations suggérant une
tendance ont été sélectionnées afin de réaliser la vérification des hypothéses.
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effet, sous la forme proposée par la Société Alzheimer, il était attendu que le groupe de
soutien puisse permettre, par le biais de I’information diffusée et du partage entre les
aidants, une meilleure connaissance de la DTA et des ressources disponibles permettant
d’y faire face. Cependant, le niveau de connaissances de 1’aidante 1 a propos de la DTA
est demeuré inchangé alors que son sentiment de fardeau est demeuré a un niveau élevé.
De plus, les résultats proposent que plusieurs autres indicateurs aient présenté une
amélioration aprés I’intervention. Plusieurs éléments pourraient expliquer cela, le
contexte de 1’évaluation réalisée au premier temps de mesure, la semaine de répit
réalisée tout juste avant le second temps de mesure et ’amélioration de la qualité de vie
de DTAL.

Il est possible que le contexte ou Al participait déja aux rencontres de groupe de
soutien depuis au moins une année ait contribu¢ aux résultats obtenus. En effet, si une
premiere mesure avait pu étre effectuée avant le début des rencontres de groupe, les
effets observés auraient notamment pu étre de plus grande taille. Ce contexte, bien qu’il
représente une limite de 1’étude encourageant une interprétation prudente des résultats,
est constant chez les trois participantes ayant bénéfici¢é d’une intervention de groupe
dans 1’étude, c’est-a-dire que pour Al, A3 et A4, le premier temps de mesure a été
effectué apres environ une année de participation dans les groupes de soutien.

I1 est aussi possible que la semaine de répit que 1’aidante 1 a pu organiser avant
le second temps de mesure ait influencé les résultats obtenus. Cette semaine fut le
premier répit de quelques jours sollicité par Al. Considérant que le répit ne s’est terminé

que quelques jours avant la seconde évaluation prévue a 1’étude, il est possible que cela
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ait contribué aux résultats, notamment au niveau de la diminution clinique des
manifestations dépressives puisque les interventions de répit permettraient généralement
aux aidants de réduire temporairement leur niveau de dépression (Sorensen et al., 2002).
D’ailleurs, les propos de 1’aidante 1, recueillis lors de la bréve entrevue réalisée au
second temps de mesure, corroborent cette explication. Elle a observé que cette semaine
de répit lui a permis de se sentir moins tendue, moins surchargée et de prendre de la
distance face a sa situation.

De plus, la concrétisation de cette semaine de répit peut avoir requis de 1’aidante
1 la mise en place d’un plan d’action, une forme de coping centré sur le probléme,
expliquant la hausse du recours a ce type de coping. L’aide apportée par sa fille a pu la
rendre Al plus satisfaite de son réseau de soutien, un facteur qui contribue généralement
a réduire le sentiment de fardeau (Coen et al., 1997) et de dépression chez les aidants
(Williamson & Schulz, 1993), ce qui semble étre le cas chez Al. L’expérience positive
de répit pourrait avoir permis a Al de se sentir davantage apte a demander de I’aide,
donc a recourir a des stratégies centrées sur la recherche de soutien social.

Observés au second temps de mesure, un fort SEP pour 1’obtention de répit, une
amélioration du SEP pour la gestion instrumentale de la démence et la tendance a la
hausse du SEP pour la gestion des comportements difficiles et pour 1’autoapaisement
pourraient avoir contribué a la diminution des manifestations dépressives et anxieuses.
Un meilleur SEP serait relié a des affects dépressifs et anxieux plus faibles (Gallagher et

al., 2011; Steffen et al., 2002; Zeiss et al., 1999). Se sentant plus apte, la situation de
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I’aidante 1 a pu lui apparaitre comme étant moins anxiogéne et moins contraignante
expliquant la diminution de I’intensité¢ des manifestations dépressives.

De plus, il est possible que la tendance a I’amélioration de la qualité de vie de
DTAI1 entre les deux temps de mesure ait contribué aux résultats observés chez Al
(Germain et al., 2009). En effet, DTA1 semble avoir eu davantage d’interactions
sociales, d’affects positifs et avoir ét¢ davantage rassuré par son environnement
(réponse a I’environnement). Ces variations ont pu représenter une atténuation de 1’aide
apportée par Al a DTA1. Cela pourrait expliquer, en partie, la diminution clinique des
affects dépressifs chez Al (Ornstein & Gaugler, 2012; Schulz et al., 1995).

Cependant, puisque 1’évaluation de la qualité de vie de DTA1 a reposé sur les
observations de ’aidante 1, les résultats ont pu étre influencés par son état d’esprit. En
effet, un aidant moins déprimé, moins anxieux ou moins surchargé aurait tendance a
surestimer la qualité de vie de son proche (Ledn-Salas, Olazardn, Mufiz, Gonzélez-
Salvador, & Martinez-Martin, 2011; Razani et al., 2007; Zanetti et al., 1999). Une
évaluation de la qualité de vie réalisée par un observateur indépendant aurait pu palier a
cette limite.

Enfin, les propos de D'aidante 1 semblent confirmer que 1’objectif de
I’intervention de groupe, c’est-a-dire le partage entre aidants, apparait avoir été atteint
pour cette derniere. Elle considérait qu’elle parvenait a agir plus calmement avec DTA1
grace aux discussions avec d’autres aidants et aux conseils que ceux-ci lui ont prodigués.
Elle a également souligné que les rencontres de groupe avaient une valeur inestimable a

ses yeux, ce qui est communément rapporté par les participants de tels groupes (Lanier,
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1988). 1l est ainsi possible d’avancer que I’intervention aurait alors pu répondre a
certains besoins pour Al. Les rencontres de groupe ont pu permettre a A1 de profiter des
expériences d’autres aidants auxquels elle s’identifiait, de leur soutien affectif et de leurs
conseils, des parametres réputés permettre 1’amélioration du SEP (Bandura, 2007). Cela
pourrait expliquer notamment les améliorations observées au second temps de mesure au
niveau du SEP instrumental et du recours a des stratégies d’adaptation centrées sur le
probléme (Bandura, 2007).

En résumé, bien qu’il soit possible que les résultats observés chez Al soient
attribuables a I’intervention de groupe, il est aussi possible qu’ils soient partiellement
expliqués par les effets du répit obtenu par Al, par une plus grande satisfaction en
regard du réseau social qui découle de I’offre de répit et par I’amélioration de la qualité

de vie et de I’humeur de la personne atteinte.



L’intervention de counseling individuel seulement



Afin de rendre le plus précisément possible le contenu du suivi de counseling
réalisé avec 1’aidante 2 (A2), le portrait de celle-ci et de son conjoint (DTA2) sera
présenté, suivi du contexte du counseling. Par la suite, les objectifs de 1’aidante 2,
répertoriés lors de la premiére rencontre, seront présentés. Les principaux thémes et
processus de counseling seront exposés de maniére exhaustive. Cela préceédera la

présentation des résultats quantitatifs et leur discussion.

Présentation de I’aidante 2 (A2) et de son conjoint (DTA2)

Au moment de I’étude, A2 était une femme agée de 75 ans, retraitée. Elle n’était
plus active sur le marché du travail plusieurs années avant la retraite. Elle a travaillé
dans le secteur des services pendant quelques années. Elle avait complété dix ans de
scolarité. DTA?2, était agé de 85 ans et ¢€tait retraité depuis plus de 20 ans du domaine de
la comptabilité¢ dans une institution publique. Il cumulait dix années de scolarité.

Le couple A2-DTA?2 était marié depuis plus de 20 ans. Cette relation était un
second mariage pour les deux partenaires. Ils ont eu chacun quatre enfants issus de leur
mariage précédent. Au niveau de la dynamique relationnelle du couple, A2 a indiqué que
DTAZ2 pouvait se montrer réticent a la laisser faire des activités seule, qu’il pouvait étre
possessif bien avant le diagnostic, au début de leur relation. Elle pouvait ainsi parfois
éviter de s’engager seule dans des activités ou entretenir des amitiés. Le couple n’avait

pas de contact avec les enfants de DTA2, et ce, plusieurs années avant
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I’annonce de la maladie a la suite de conflits familiaux. Par contre, A2 entretenait des
liens avec ses enfants. Trois de ses enfants résidaient loin du couple. Ils entretenaient des
contacts téléphoniques et se visitaient seulement a 1’occasion. Cependant, 1’'une de ses
filles la soutenait dans certaines tiches comme 1’administration des finances.

Le couple résidait ensemble dans une résidence privée pour ainés. Ils ont
emménagé dans cette nouvelle résidence en 2011, environ une année avant le début de
leur participation a 1I’étude. Au niveau de leurs loisirs, le couple profitait de sorties
culturelles lorsque la santé de DTA2 le permettait davantage, la fréquence de ces sorties
a été réduite depuis ’annonce de la maladie d’Alzheimer, mais également en lien avec
des difficultés de mobilité de DTA2. A2 poursuivait des activités spirituelles.

DTAZ2 a recu un diagnostic de DTA en 2008 de la part d’un gériatre, quatre ans
avant le début de I’étude. Son permis de conduire a aussi été révoqué en 2008. Selon A2,
durant les quelques mois suivant ces annonces, DTA2 a manifesté davantage de colere et
d’agressivité verbale envers elle au point ou cette derni¢re a vécu un épisode dépressif
en 2009 pour une période d’environ un an. Cela a été pris en charge par son médecin
traitant et un psychothérapeute a ’époque. Elle s’est rétablie en 2010.

Avant le début de I’étude et pendant 1’étude, DTA2 a bénéfici¢ d’une période
hebdomadaire de trois heures d’accompagnement par une employée rémunérée par la
Société Alzheimer de I’Estrie a la fois afin de lui permettre de vivre des moments
plaisants et afin d’offrir une période de répit a A2. Ce service a été mis en place environ

six semaines avant le début des rencontres de counseling. Avant 1’étude, il avait
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bénéfici¢ des services de 1’hopital de jour pendant quelques semaines, mais il a refusé de
poursuivre cet engagement par la suite.

Les données initiales concernant le profil cognitif et la qualité de vie de DTA2,
obtenues lors du premier temps de mesure, peuvent permettre d’objectiver le contexte de
la dyade A2-DTA2 afin de mieux comprendre les défis auxquels ils sont confrontés.
Cela permet de mieux situer le suivi de counseling. Lors de 1’évaluation
neuropsychologique de DTA2, I’évaluatrice et I’observateur ont noté qu’il entretenait un
discours critique envers A2. Ses principaux griefs gravitaient autour de ses sorties et des
dépenses qu’il jugeait superflues. « Elle ne se prive pas, elle dépense sans compter a
aller chez la coiffeuse toutes les semaines » sont des propos qu’il a tenu sur un ton
légerement agacé alors qu’il lui était demandé comment cela se passait & la maison.
DTAZ2 a par ailleurs bien collaboré aux évaluations neuropsychologiques. Les données

concernant les évaluations neuropsychologiques sont présentées au Tableau 5.



Tableau 5

Résultats obtenus aux évaluations neuropsychologiques par DTA2

Temps 1 Temps 2
Mesures Score SN Score SN Evolution
Trail Making Test (A) 45 secondes  Prés du 70° 74 secondes* En-degcadu  Détérioration
centile 30° centile*
Trail Making Test (B) - - - - -
3MS 59/100* -6,19 ET* 58/100 -6,42 ET* Stabilité
Mattis (score global) 111/144% 3,79 ET* 117/144 2,92 ET* Stabilité
Token test (Forme A) 40/44 24° centile 42/44 45° centile Stabilité
Stroop - points 31 secondes*  -2,60 ET* 19 secondes 0,03 ET Amélioration
Stroop - mots 31 secondes -1,36 ET 32 secondes -1,53 ET Stabilité
Stroop — couleurs 41 secondes +0,65 ET 58 secondes +0,1 ET Stabilité
Rappel immédiat (Buschke) 8/16* - 8/16* - Stabilité
Rappel libre 1 1/16* - 1/16* - Stabilité
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Tableau 5

Résultats obtenus aux évaluations neuropsychologiques par DTA2 (suite)

Temps 1 Temps 2
Mesures Score SN Score SN Evolution
Total 1 1/16* Déficitaire 3/16* D¢éficitaire Stabilité
Rappel libre 2 Arrét de la - 0/16* D¢éficitaire Stabilité
tache
Total 2 - - 3/16* Déficitaire -
Rappel libre 3 - - 0/16* Déficitaire -
Total 3 - - 3/16* Déficitaire -
Rappel différé libre - - 0/16* Déficitaire -
Rappel diftéré total - - 3/16* Déficitaire -
Reconnaissance - - 7/16* Déficitaire -

Note. SN = Score comparé a la norme correspondante. * = Score déficitaire.
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Les résultats au Token Test (forme A) indiqueraient une capacité de
compréhension verbale modérée. Les résultats a I’épreuve du Trail Making Test (partie
A) traduisent un ralentissement de la vitesse de traitement des informations. La partie B
de cette épreuve a ¢été abandonnée considérant les difficultés d’exécution de DTA2,
traduisant cette fois une atteinte importante de la capacité a traiter deux types
d’informations en alternance. Cela indiquerait des déficits importants quant aux
fonctions exécutives du participant. Les résultats obtenus aux taches de I’épreuve de
rappel libre et indicé de Buschke dénotent une capacité¢ d’encodage a long terme
(mémoire épisodique) quasi nulle avec une performance qui a mené a l’arrét de
I’administration de I’épreuve apres le premier rappel indicé (temps 1). Ainsi, sur le plan
de la mémoire, le fonctionnement de DTA2 était semblable a celui d’un amnésique.

Les données obtenues lors du premier temps de mesure aupres de 1’aidante 2

concernant son évaluation de la qualité de vie de DTA2 sont présentées au Tableau 6.
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Tableau 6

Résultats obtenus aux échelles de 1’ Alzheimer’s Disease
Related Quality of Life (ADRQL) par DTA2 au temps 1

Echelles de ’ADRQL Scores en pourcentage (T1)
Interaction sociale 44,57 %
Conscience de soi 54,06 %
Sentiments et humeur 18,51 %

Plaisir dans les activités 41,25 %
Réponse au milieu 31,27 %
Pourcentage total 35,40 %

Les résultats concernant la qualité de vie de DTA2 au premier temps de mesure
semblent indiquer que celui-ci présentait une qualité de vie globale faible. Les domaines
de la qualité relatifs aux sentiments et a ’humeur et a la réponse face au milieu
semblaient particulicrement faibles. Ces données corroboreraient les propos d’A2,
recueillis lors de la premicre rencontre de counseling, ou elle a souligné Iirritabilité, le
sentiment d’insécurité et I’agitation de DTA2. La qualit¢ de vie de DTA2 quant a ses
interactions sociales, sa conscience de soi et le plaisir qu’il retirait des activités semblait

modérée.

Contexte du suivi de counseling
Le suivi de counseling dont a bénéficié A2 a été constitué de neuf rencontres

pour un total de 13 heures d’intervention. Celles-ci ont été fixées environ aux deux
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semaines. Le suivi s’est ainsi échelonné sur 14 semaines. L’ Appendice F présente la
structure sommaire des neuf rencontres de counseling; les thémes, les objectifs et les

stratégies d’intervention y sont énonceés.

Counseling : rencontre 1. La premi¢re rencontre de counseling avait pour
objectif de dresser le portrait de la situation de I’aidante 2 en relation avec DTA2,
portrait présenté précédemment, de méme que de réaliser I’inventaire des objectifs pour
A2. L’inventaire des objectifs a permis de relever plusieurs cibles : 1) prendre davantage
de temps pour elle, 2) mieux faire face a ses pensées anxiogenes lors des moments de
ressourcement et 3) améliorer sa communication avec son conjoint, notamment a 1’égard

de la gestion financicre.

Premier théme : prendre du temps pour soi. Ce théme a été abordé lors de la
seconde et de la troisieme rencontre. Globalement, A2 se sentait épuisée. Elle vivait
avec un sentiment d’étre isolée et emprisonnée dans son rdle d’aidante. Elle se sentait
bousculée par son emploi du temps. La démarche de counseling prévoyait I’évaluation et
I’opérationnalisation des objectifs et des difficultés, ce qui a été réalisé en premier lieu.
Ainsi, les interventions du thérapeute ont permis de clarifier les multiples causes
possibles de son sentiment d’épuisement. Ce processus d’analyse fut réalisé de facon a
entrainer I’apprentissage par observation de la démarche. Cela avait pour objectif de
permettre a A2 de parvenir a analyser ses difficultés selon un processus d’analyse

fonctionnelle de fagon de plus en plus autonome.
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Le thérapeute a d’abord expliqué 1’utilité d’une telle analyse a A2; elle permet
d’expliciter les processus (comportements, cognitions, affects, conséquences)
contribuant, précipitant et maintenant les difficultés. Leur explicitation permet de rendre
compte des leviers de changement permettant d’atteindre les objectifs. Le thérapeute a
utilisé¢ le questionnement socratique afin de dresser le portrait le plus détaillé possible
des contextes menant au sentiment de fatigue exprimé. Ces ¢éléments étaient inscrits sur
papier par le thérapeute de manicre a ce que les processus décrits soient extériorisés pour
A2. L’encadré 1 ci-dessous présente un dialogue représentatif des discussions qui ont
duré environ 45 minutes.

Encadré 1.

- A2 : Je me sens épuisée et prisonniere de mon role d’aidante.
J’en viens a ne faire que ¢a, qu’étre 1a pour lui [DTAZ2].

- Thérapeute : Qu est-ce qui vous amene a vivre cet épuisement?

- A2 : J’évite de sortir, de faire des choses pour moi. Quand j’en
fais, je me sens coupable.

- Thérapeute : Avez-vous un exemple concret sur lequel on
pourrait travailler? Avez-vous ressenti cette culpabilité
récemment?

- A2 : Oui, je suis allée chez ma coiffeuse ce jeudi. C’est aussi
une amie. Aprés mon rendez-vous, elle m’a invitée a passer
quelques minutes avec elle dehors, a relaxer et a parler. J’ai
refusé.

- Thérapeute : Qu’est-ce qui vous a amené a refuser ?

- A2: Je voulais dire oui, mais je me sentais coupable. Je ne
voulais pas affronter les critiques de mon conjoint & mon
retour.

- Thérapeute : Que dit-il quand il vous critique? Combien de fois
le fait-il? Est-ce systéematique?

- A2 : 1l peut dire que je ne pense qu’a moi, que je dépense trop,
que je n’ai pas besoin de c¢a. Il le fait assez souvent. Pas
toujours, mais la majorité¢ du temps. Il vient un temps ou cela
m’irrite au point ou j’évite de sortir.

- Thérapeute : Etes-vous d’accord pour que l'on écrive sur
papier les éléments dont nous discutons? Cela pourrait nous
aider a réfléchir ensemble.



A2 : Oui.

Thérapeute : Vous m’avez dit que vous avez rendez-vous avec
votre coiffeuse, qui est aussi votre amie, environ toutes les
semaines. Quand elle vous a invité a prendre quelques minutes
avec elle pour prendre [’air, socialiser et vous reposer, vous
avez refusé malgré que votre objectif soit de prendre plus de
temps pour vous (voir €léments A de la Figure 1).

A2 : Oui. Pour éviter les reproches de mon conjoint.
Thérapeute : Comment cela s’est passé a votre retour?

A2 : 1l a quand méme semblé insatisfait. Il m’a dit que c’était
du luxe.

Thérapeute : Est-ce un exemple typique selon vous de ce qui se
passe quand vous cherchez du temps pour vous?

A2 : Treés semblable, sauf que parfois je m’empéche de rester
quelques minutes avec mon amie méme si mon conjoint n’a
rien dit cette fois-1a, méme si quelques minutes de plus ne
changent rien pour lui. Il ne critique pas moins et il ne critique
pas davantage si je reste quelques minutes de plus, mais
j’anticipe ses critiques (voir élément B de la Figure 1).
Thérapeute : Voyez-vous d’autres obstacles a votre objectif de
prendre du temps pour vous ?

A2: Je sais que j’ai de la difficult¢ a m’organiser aussi.
Comme je ne m’organise pas, je ne tiens pas d’agenda, je me
retrouve souvent a faire beaucoup de taches, d’obligations a la
derniére minute. Je sacrifie le temps pour moi pour faire ca.
Thérapeute : D ’accord, je vais ajouter cela a nos notes. Est-ce
que ce que j'ai écrit représente bien le portrait de nos
discussions? Ajouteriez-vous autre chose?

A2 : Cam’al’air complet.

Thérapeute : Qu’est-ce que cela vous fait de voir ce qu’on a
décrit ensembles? (voir la Figure 1).

A2 : Je doute que cela m’aide vraiment que de refuser de voir
mon amie pour éviter de me sentir coupable et de faire face
aux critiques de mon conjoint.

Thérapeute : En quoi cela ne vous aiderait pas ?

A2 : Je m’enferme davantage. Mon conjoint critique autre
chose ou il critique le simple fait que j’aille me faire coiffer.
Plus je m’enferme, plus je suis irritable. Plus je suis irritable,
plus je I’agis avec lui. Plus il réagit & mon irritabilité. On dirait
que ¢a nous nuit a tous les deux. En plus, ¢a va carrément a
I’opposé de ce que je voulais au départ. Résultat, je me sens
coupable avant de sortir, pendant que je suis sortie. Puis, je
m’en veux de ne pas avoir pu socialiser un peu. Je perds sur

98
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toute la ligne comme si ma premicre solution rajoutait au
probléme finalement (voir élément C de la Figure 1).

- Thérapeute : Etes-vous d accord avec ce qui se passe?

- A2 : Difficile de I’étre! Comment faire autrement?

- Thérapeute : Avez-vous une idée spontanée qui vous vient
quand vous regardez ce qu’on a écrit et ce que vous m’avez
dit ?

- A2 : Dé¢ja, me rendre compte que j’ai un peu plus le choix que
je le pensais. Me rendre compte que je n’évite rien en refusant
I’invitation de mon amie. En plus, je me juge de ne pas avoir
accepte apres.

- Thérapeute : Qu’est-ce que cela vous aménerait a faire
difféeremment?

- A2: D’abord prendre le temps de me regarder moi-méme
quand je m’appréte a dire non, me fixer un temps de repos ou
de socialisation acceptable. Profiter plus du moment plaisant
qui passe sans me perdre dans I’anticipation des critiques.
Mais, pour ¢a, je ne sais pas trop comment faire (voir ¢léments
D de la Figure 1).

- Thérapeute : Avant d’aborder les options concernant [’ objectif
de vivre davantage le moment présent, combien de temps
seriez-vous a [’aise de passer avec votre amie la prochaine
fois ?

- A2 : Je me verrais passer entre 30 minutes et une heure avec
elle (voir éléments D de la Figure 1).

- Thérapeute : Excellent. Avez-vous une idée pourquoi je vous
demande souvent de préciser?

- A2: Je n’y ai pas pensé, non. Ca a I’air plus concret en tout
cas.

- Thérapeute : Oui, je vous demande souvent de préciser parce
que plus on se fixe un objectif concret et réaliste, plus on se
donne des chances de [’atteindre et de changer nos réflexes
petit a petit. Je vais souvent revenir avec ces précisions durant
nos rencontres. Seriez-vous d’accord pour que ce temps avec
votre amie soit un objectif pour vous? Nous pourrions en
reparler a notre prochaine rencontre afin de voir comment
cela s’est déroulé pour vous.

- A2 :D’accord, je la vois jeudi prochain.

Les inscriptions sur papier réalisées durant la rencontre sont rapportées a la

Figure 1. Les inscriptions A, B, C et D réferent au récit de I’encadré 1.



Eviter de prévoir des activités
pour soi, s’ autocritiquer,
s’isoler.

Comportements
d’évitement de la
souffrance

Souffrance

C
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Prévoir des périodes de répit, solliciter
les services offerts a la résidence, se
permettre de choisir de prendre du
temps pour soi malgré le risque de
critiques du conjoint.

Anticipation de réactions négatives,
réactions négatives réelles, sentiment
de culpabilité, épuisement, sentiment

de fardeau et de dévalorisation.

Comportements
d’approche des
objectifs

Objectifs personnels

A

Réduire son épuisement afin
d’accompagner son conjoint le
plus efficacement possible.

Figure 1. Schématisation de la compréhension des processus psychologiques et des

comportements de I’aidante 2.

A2 a pu comprendre les facteurs a envisager afin de réduire son sentiment de

fatigue : les réactions négatives du conjoint la décourageaient de prendre du temps pour

elle, I’anticipation des réactions de son conjoint I’amenait a refuser des opportunités de

briser son isolement et a ne pas tirer de plaisir du temps pour soi puisqu’elle était

absorbée par son anticipation (éléments B et C de la Figure 1). En outre, une

méconnaissance des services de répit et une difficulté a organiser son emploi du temps
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contribuaient a diminuer le temps consacré a son ressourcement. Elle a réalisé que de
limiter le nombre de ses activités semblait alléger son fardeau a court terme, mais que
cela contribuait également a son épuisement. Cela a mené a 1’¢laboration d’objectifs, a
un inventaire d’actions concretes a réaliser : prendre 30 minutes avec son amie par
semaine et s’informer aupres de la résidence des services disponibles pour son conjoint
afin de s’offrir une fin de semaine de ressourcement (¢léments A et D de la Figure 1).
Initialement, A2 était ambivalente a 1’idée de s’offrir une période de
ressourcement. L’atteinte d’objectifs accessibles lui a permis de réduire son sentiment
d’ambivalence sans toutefois I’éliminer. Bien qu’elle ait ét¢ accompagnée dans les
¢étapes de planification de sa fin de semaine de ressourcement, sa position est demeurée
mitigée a I’idée de laisser le soin de son conjoint a quelqu’un d’autre. Les rencontres 4 et

5 ont donc visé a examiner et a combattre les obstacles au ressourcement.

Second théme : faire face aux pensées pendant les moments de
ressourcement. Grace aux activités réalisées lors des rencontres précédentes, A2 a
réalisé que cette anticipation et ce sentiment de culpabilité ’amenaient a étre absorbée
par les potentielles critiques de son conjoint, minant le plaisir retiré du ressourcement.
Afin de réduire son sentiment d’épuisement, A2 a souhaité apprendre a utiliser des
stratégies afin mieux faire face a I’envahissement de ses pensées et de son sentiment de
culpabilité lors de deux rencontres de counseling (rencontres 4 et 5).

Sur la base des informations recueillies lors des rencontres précédentes, le
thérapeute a proposé a A2 des stratégies d’observation de soi afin qu’elle parvienne a

retirer davantage de plaisir des moments réservés pour elle. D’abord, le rationnel
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derriere I’observation de soi lui a été présenté. Puis, des techniques d’observation de soi
lui ont été enseignées. Celles-ci ont été pratiquées durant les rencontres. A2 a ensuite été
invitée a les mettre en application a 1’extérieur des rencontres. Enfin, un bilan de leur
application a été réalisé. L’encadré 2 présente, de manicére condensée, un exemple de
bilan effectué. Il permet également de saisir une technique d’observation de soi qui a été
enseignée (adaptée des chapitres 4 et 5 de Luoma et al., 2007).

Encadré 2.

- Thérapeute : Comment se sont déroulées vos démarches aupres
du personnel de la résidence en prévision d’une éventuelle fin
de semaine de ressourcement?

- A2: La réponse est positive. La méme chose avec la
travailleuse sociale. Mais, une chance que je me suis regardée
faire!

- Thérapeute : Pouvez-vous préciser?

- A2 : Ca allait trop vite pour que je m’en rende compte avant.
Lundi, quand je me préparais a passer voir la responsable a la
résidence, je me suis tout de suite sentie coupable
d’abandonner mon mari. J’ai fait le truc que vous m’avez
conseillé. J’ai pris quelques minutes pour respirer lentement,
J’ai regardé ce qui se passait en moi. J’ai vu que je me sentais
fébrile et coupable. Ma téte m’envoyait des phrases comme :
«Tu ne devrais pas faire ¢a, tu vois comme tu te sens déja
coupable. »

- Thérapeute : Ca n’a pas du étre facile. Qu’avez-vous fait
ensuite?

- A2 : Je me suis vue suivre ces idées-1a. J’ai remarqué que plus
je les écoutais, moins j’étais motivée a aller voir la responsable
a la résidence.

- Thérapeute : Qu’est-ce qui vous a permis d’y aller malgré
tout?

- A2 : C’est justement ¢a : malgré tout. Comme on a fait ici. Je
me suis imaginé que ces pensées-la coulaient sur moi comme
sur le dos d’un canard. Je me suis résolue a y aller malgré les
pensées. Je me suis imaginé 1’endroit ou je voulais aller pour
ma fin de semaine de ressourcement puis je suis allé voir la
responsable a la résidence. C’était devenu trop important pour
moi pour que j’écoute la vieille cassette.
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A la suite des rencontres 4 et 5, il est possible de remarquer qu’A2 est parvenue &
s’observer davantage en action, a considérer ses pensées automatiques sans S’y
soumettre. Cela lui a permis d’étre plus en mesure de choisir et de réaliser des activités
signifiantes pour elle tout en restant attentive a son vécu au moment présent. Ainsi, elle a

pu planifier quelques jours de répit et parvenir a se ressourcer durant ce temps.

Troisiéme théme : améliorer la communication entre A2 et DTA2. Les
rencontres six, sept et huit ont eu pour objectif d’améliorer la communication entre A2 et
DTA2. A2 a souhaité¢ étre accompagnée vers une meilleure compréhension des
changements que la DTA implique pour la communication.

La démarche de gestion du stress effectuée a 1’égard de cet objectif a débuté,
comme pour les objectifs précédents, par une analyse fonctionnelle des difficultés ou les
facteurs déclencheurs, les facteurs de maintien et les conséquences des difficultés de
communication ont été cernés. La principale manifestation des difficultés de
communication était la présence de fréquents conflits ou les conjoints pouvaient
mutuellement se reprocher de ne pas faire ’effort de comprendre ’autre. Ces conflits
pouvaient se manifester entre une et quatre fois par semaine.

Lors de I’analyse fonctionnelle, A2 a réalis¢ que les difficultés de
communication et le manque de collaboration de son conjoint amplifiaient son sentiment
de fardeau et d’emprisonnement. Elle a pris conscience que cela la rendait plus irritable,
ce qui nuisait en retour a sa communication avec son conjoint. Puis, les contextes
typiques menant a des difficultés de communication ont été évalués. Les difficultés de

communication se manifestaient lorsqu’elle discutait au téléphone, lorsqu’elle
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s’occupait, en présence de son conjoint, des finances du couple avec 1’aide de sa fille (la
fille d’A2), lorsqu’elle devait demander 8 DTA2 de contribuer aux dépenses du ménage,
lorsqu’elle annongait a son conjoint qu’une personne chargée de la période de répit
viendrait s’occuper de lui, lorsqu’elle discutait avec d’autres locataires dans les aires
communes ou lorsqu’elle était irritée par des signes d’incompréhension ou le manque de
collaboration de DTA2.

Le processus d’intervention de counseling visant a améliorer la communication
entre A2 et DTA2 a ¢été réalis€ en cinq temps: psychoéducation (vulgarisation
d’informations) par rapport aux impacts du profil neuropsychologique sur la
communication (10 & 15 minutes), enseignement de stratégies de communication (10
minutes), pratique de ces stratégies en jeux de rdles (30 minutes), application des
stratégies dans la vie quotidienne (hors rencontre) et évaluation de 1’application incluant
un résumé €crit des acquis (15 a 30 minutes).

Quatre situations jugées typiques par A2 ont été sélectionnées afin de réaliser ce

processus. L’encadré 3 résume et décrit le processus réalisé pour 'une de ces situations.

Encadreé 3.

Situation typique :
Selon les propos d’A2, DTA2 collabore peu lorsqu’il vient le
temps d’acquitter les factures du meénage. Elle décrit que
DTA2 semble distrait, ne pas comprendre ses propos ou ne
croit pas que les factures arrivent a échéance. Il semble
surpris que cela arrive si rapidement. Lorsqu’il accepte
d’acquitter sa part des dépenses, il semble s’inquiéter de leur
rythme de vie par rapport a leurs revenus. Ces moments
dégénerent souvent en conflits. Lorsqu’il accepte de
collaborer, il lui arrive d’oublier de compléter son chéque. A2



se demande s’il fait cela intentionnellement pour lui rendre la
vie plus difficile.

Eléments du profil neuropsychologique vulgarisés :

Labilité attentionnelle

Oublis reliés a I’atteinte de la mémoire
Difficultés reliées a la capacité d’abstraction
Difficultés au niveau de la capacité d’initiative

Stratégies enseignées (Bourgeois, 2002; Bourgeois et al., 2002;
Société Alzheimer du Canada, 2010a):

Controle des stimuli : Capter d’abord I’attention, demander
I’accord de la personne atteinte, s’assurer de limiter les bruits
environnants, s’assurer de la capacité a entendre, utiliser des
phrases courtes.

Appuyer les propos par des objets concrets que 1’on montre a
la personne atteinte.

Valider I’émotion de la personne atteinte.

Eviter la confrontation, I’argumentation rationnelle complexe
(démontrer logiquement par de longues explications).

Utiliser la diversion si nécessaire.

Susciter I’engagement dans 1’action de la personne atteinte
rapidement lorsque son accord est donné.

Envisager la possibilité de produire une série de cheques a
I’avance.

Jeux de robles :

Thérapeute : Souvent, pour se sentir a [’aise avec une
nouvelle facon de voir ou de faire les choses, il faut la
pratiquer. Souhaitez-vous qu’on prenne le temps de pratiquer
ensemble ce dont nous venons de discuter? Je peux vous
donner un exemple en jouant votre role et vous joueriez votre
conjoint ou bien je peux jouer le role de votre conjoint et
vous pourrez vous pratiquer.

A2 : D’accord. Vous pouvez essayer de jouer mon conjoint.
Thérapeute : Voulez-vous qu’on prenne [’exemple du moment
ou vous rappelez a votre conjoint qu’il est temps de faire un
cheque pour le paiement de [’appartement et des services
publics alors qu’il réagit avec surprise et dit qu’il vient juste
d’acquitter ces factures?

A2 : Oui, cela revient au moins a tous les mois.

Thérapeute : Alors, commengons. Pour vous aider a
commencer, je vais vous poser une question. A quoi faites-
vous attention avant de débuter le ceeur du sujet ?
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A2 : Je me suis assurée que ses appareils auditifs étaient
ajustés et en fonction. J’attends qu’il soit levé depuis au
moins une heure et qu’il ait mangg et fais sa routine du matin
ou du début de I’apreés-midi. Quand je suis préte, je m’assure
que j’aie les documents nécessaires sur la table. Je vais le
rejoindre au salon, je m’assure d’étre dans son champ visuel,
J’attire son attention doucement. Je lui demande : « Désol¢é de
te déranger. J’ai besoin de toi dans la cuisine, peux-tu
venir ? »

Thérapeute : Oui.

A2 : Alors, j’éteins le téléviseur ou la radio pour que nous ne
soyons pas dérangés. Je m’assois a la table prés de mon
conjoint. Je lui montre sur le calendrier ou il est inscrit que
les factures et que le paiement de 1’appartement arrivent a
¢chéance. Puis, je m’assure qu’il ait vu ce que je lui montrais,
j’attire son attention et je lui dis : « C’est le temps de payer
notre logement. »

Thérapeute : Comment ¢a? Tu es certaine? Déja! Il me
semble qu’on vient juste de le payer!

A2 : Bien oui d¢ja! Tu as raison, le temps passe vite. On est
déja le 1" aoit. (Elle pointe a nouveau le calendrier avec les
inscriptions des paiements.)

Thérapeute : Je vois ¢a. C’est toujours a refaire. Va falloir
qu’on fasse attention a notre argent. Tu es siire qu’'on en a
assez?

A2 : Si tu veux, on pourra regarder nos finances ensemble
aprés. Maintenant, il faudrait au moins payer notre
appartement. Veux-tu écrire un cheque? (Elle tend le
cheque).

Thérapeute : D’accord. (Il complete lentement le cheque). Tu
es siire que je ne paie pas pour nous deux?

A2 : Oui, je suis certaine. Tu as nos finances a cceur. On a
toujours bien géré. Tu as été dans la comptabilité toute ta vie,
ca a aidé!

Thérapeute : Bien. Seriez-vous d’accord pour que nous
arrétions ici et que nous fassions un bilan?

Evaluation de ’application des stratégies :

Thérapeute : Comment cela s’est passé avec votre conjoint
pour les paiements cette semaine?

A2 : Moyen.

Thérapeute : Vous me semblez décue. Pouvez-vous préciser?
A2 : Ce n’est pas aussi facile dans la réalité qu’ici.
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Thérapeute : Vous avez raison. Je vous comprends. Voulez-
vous que [’on regarde ce qui s’est passé?

A2 : Peut-€étre que cela m’aiderait. J’en ai beaucoup a
apprendre.

Thérapeute : Je comprends votre découragement. Ce n’est
pas facile du premier coup. Par contre, j aimerais que [’on
garde a ’esprit qu’il y a siurement un petit quelque chose qui
a déja changé si ’on vous comparait cette semaine par
rapport a vous il y a deux mois. Etes-vous d’accord pour que
[’on souligne autant ce qui a accroché que ce qui semble
avoir porté fruit?

A2 : D’accord.

Thérapeute : Dans quel contexte avez-vous commencé la
discussion avec votre conjoint ?

A2 : J’étais fiere de moi. J’ai vraiment porté attention aux
bruits pour qu’il soit le moins distrait possible. Déja ¢a, j’ai
moins eu a répéter qu’a I’habitude.

Thérapeute : Avant d’aller plus loin, remarquez-vous déja un
changement dans votre facon de commencer les discussions
importantes?

A2 : Oui. Ca m’a permis d’étre moins irritée des le début.
C’est quand il a commencé a douter que nos engagements
arrivaient a échéance. Il me demandait si j’étais certaine. Il
me disait qu’il ne me croyait pas qu’il n’avait pas déja payé.
C’est 1a que je me suis sentie agacée. J’ai perdu un peu mes
moyens et je me suis vue recommencer a argumenter avec
lui. Je n’avais pas préparé les bons documents, j’ai di
chercher avec lui et j’ai bien vu que cela semblait le rendre
plus confus encore.

Thérapeute : Selon vous, qu’est-ce qui a moins bien
fonctionné?

A2 : Sur le coup, j’ai eu de la misére a ne pas me demander
s’1l faisait expres. C’est 1a que je suis devenue plus irritée et
qu’on ne se comprenait plus. Il était stressé et confus et moi
J étais fachée.

Thérapeute : Qu’avez-vous fait quand vous avez vu la
situation ou vous n’aviez pas les bons documents, que vous
étiez irritée et qu’il semblait confus et surpris?

A2 : J’ai commencé a lui expliquer. Mais apreés deux minutes,
quand j’ai réalisé que cela ne faisait qu’empirer les choses. Je
lui ai dit plus calmement que j’étais perdue dans mes papiers.
Je lui ai proposé qu’on se fasse un café et que j’aille regarder
cela a téte reposée.

Thérapeute : Et cela a donné quels résultats ?
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- A2: 1l a accepté. Quand j’ai vu qu’il cherchait dans les
documents pendant que je faisais le café, je me suis organisée
pour enlever les documents superflus. Je lui ai demandé s’il
voulait qu’on regarde ensemble nos factures. Nous en avions
deux ou trois a payer. Ca ne s’est pas passé parfaitement,
mais au lieu que I’on passe plus de trente minutes tendues,
celan’a duré qu’environ dix a 15 minutes. Je n’ai pas réussi a
faire une série de chéques avec lui, je sentais que j’avais
atteint le maximum de coopération pour cette fois, j’essaie de
limiter le nombre de chéques a chaque fois. J’ai remarqué que
lorsque j’essaie de lui en faire faire d’avance il se sent volé.

La vulgarisation d’¢éléments du profil neuropsychologique et 1’enseignement de
stratégies de communication visaient a permettre a A2 d’étre sensibilisée a des stratégies
d’adaptation efficaces (coping) en contexte de DTA. Le fait que le thérapeute ait apporté
des informations par rapport a la DTA peut avoir permis a A2 d’entamer un processus de
réinterprétation réaliste de ses difficultés de communication. Elle a pu recadrer ses
attentes et ses perceptions face a la communication de DTA2. Elle a pu étre davantage
en mesure d’analyser et d’interpréter adéquatement les comportements et les propos de
son conjoint de fagon a discerner, entre autres, I’intentionnel du non-intentionnel de
manicre a se sentir moins affectée par une communication difficile et de maniere a
cerner la marge de manceuvre qu’elle pouvait réellement avoir. Par exemple, elle a pu de
moins en moins croire que DTA2 refusait intentionnellement de compléter son cheque
et plutot expliquer ce comportement par des difficultés d’initiative ou un oubli reli¢ a
des déficits de mémoire. Cependant, comme cela est illustré dans 1’encadré 3, ce
processus de réinterprétation n’a pas semblé ais¢ apres les jeux de roles.

Malgré ce processus d’apprentissage plus ardu, la démarche de gestion du stress

adoptée a permis d’arrimer les stratégies enseignées et pratiquées a des situations
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spécifiques du quotidien d’A2. Des interventions psychoéducatives, des jeux de rdles et
des exercices de modelage ont été réalisés afin de rendre ces stratégies accessibles et
personnalisées a la réalité propre de son couple. Ainsi, elle a pu apprendre a utiliser des
mots-clés, a formuler des demandes claires, a donner des directives uniques plutdt que
des séquences d’informations, a donner des choix de réponses simples, a ajuster son
rythme de communication, a valider les émotions de DTA2, a interpréter calmement les
manifestations d’anxiété de son conjoint, a solliciter adéquatement 1’attention de son
conjoint, a éviter la confrontation ou 1’orientation vers la réalité et a appuyer ses propos
par des signaux non verbaux ou des objets concrets.

Par ailleurs, d’autres stratégies ont également été développées par A2 de fagon
autonome durant le suivi de counseling. Elle est parvenue a observer les réactions de son
conjoint afin de s’ajuster le plus efficacement possible. Par exemple, elle a observé que
lorsqu’elle investissait quelques minutes pour réaliser une activité de priére avec DTA2,
ce dernier était davantage calme pendant les heures suivant 1’activité. Elle a pu envisager
d’autres activités semblables de fagon a les intégrer a leur routine et a favoriser leur
intimité. Selon elle, ’application de ces stratégies (validation, contrdle des stimuli,
activités plaisantes) lui a permis de solliciter plus efficacement la collaboration de son
conjoint quant aux obligations financiéres du couple. La fréquence et la durée des
moments de tension ou de conflit ont été réduites. En effet, selon les estimations d’A2,
la fréquence de ces moments a diminu¢ de moitié passant a une fréquence de quatre a

deux événements par semaine. Par ailleurs, ceux-ci 1’affectaient moins.
9
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Résultats de la dyade A2-DTA2 au counseling seul

Qualité de vie de DTA2. Au second temps de mesure, ¢’est-a-dire apres la fin de
I’intervention de counseling, A2 a été amenée a évaluer la qualité de vie de DTA2. Ces
données sont présentées au Tableau 7. Il est possible d’observer que la qualité¢ de vie
globale de DTA2 au temps 2 apparait modérée. Il semble présenter une tendance vers
une meilleure qualité de vie pour ce qui concerne le plaisir retiré des activités (18,32 %),
ses sentiments et son humeur (12,09 %) et sa réponse a I’environnement (13,44 %). Peu
de variations sont observables pour les autres domaines de la qualité de vie de DTA : ses
interactions sociales (-9,42 %) et sa conscience de soi (0,0 %). Enfin, sa qualité¢ de vie
globale semble également étre demeurée relativement stable, a un niveau modéré, entre

les deux temps de mesure (5,49 %).
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Tableau 7
Résultats obtenus aux échelles de 1’ Alzheimer’s Disease Related Quality of Life
(ADRQL) par DTA2
Echelles de ’ADRQL Temps 1 Temps 2 Variation
(T1) (T2) (T1-T2)
Interaction sociale 44,57 % 35,15 % -9,42 %
Conscience de soi 54,06 % 54,06 % 0,0 %
Sentiments et humeur 18,51 % 30,60 % 12,09 %
Plaisir dans les activités 41,25 % 59,57 % 18,32 %
Réponse au milieu 31,27 % 44,71 % 13,44 %
Pourcentage total 35,40 % 40,89 % 5,49 %

Note. Les variations notées en gras atteignent ou dépassent le seuil-critére.
* = variation légere. ** = variation modérée. *** = variation importante.

Données neuropsychologiques de DTA2. Globalement, le profil
neuropsychologique de DTA2 au second temps de mesure est semblable au profil établi
au premier temps de mesure (voir Tableau 5). Les résultats au 7Token Test (forme A)
indiquent une capacité de compréhension verbale moyenne comparable au temps 1. Les
résultats a I’épreuve du Trail Making Test (partie A) traduisent un ralentissement de la
vitesse de traitement des informations entre les deux temps de mesure. La capacité a
traiter deux types d’informations en alternance est demeurée déficitaire telle
qu’objectivée par la partie B du Trail Making Test. Les performances de DTA2 aux

taches de I’épreuve de rappel libre et indicé de Bushke lors du second temps de mesure
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traduisent une capacit¢ d’encodage a long terme (mémoire épisodique) déficitaire.
L’¢évolution des performances de DTA2 a plusieurs taches de 1’épreuve de rappel libre et
indicé de Buschke ne peut étre interprétée puisqu’elles ont été abandonnées au temps 1

considérant ses performances initiales.

Résultats d’A2. Deux temps de mesure ont été réalisés : le temps 1, avant le début
de I’intervention, et le temps 2, apres la terminaison des rencontres de counseling. Les
résultats obtenus par A2 sont présentés au Tableau 8. Au total, neuf indicateurs sur 14
présentent au moins une tendance vers I’amélioration, c¢’est-a-dire une variation d’au
moins 10,0 %. Parmi ceux-ci, cinq variations atteignent ou dépassent le score-critére
ciblant une variation d’au moins 20,0 %. Il importe de rappeler que la diminution du
recours aux stratégies d’adaptation centrées sur les émotions, des stratégies
émotionnelles d’évitement telles que mesurées dans la présente étude, est interprétée
comme une amélioration en regard du bien-étre des aidantes. Enfin, un seul indicateur,
I’utilisation de stratégies d’adaptation centrées sur la recherche de soutien social,

présente une tendance a la détérioration.
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Tableau 8

Résultats obtenus aux mesures par A2 au counseling seulement

Indicateurs Temps 1 Temps 2 Variation
(T1) (T2) (T1-T2)
SEP — obtention de répit 14,0 % 46,0 % 32,0 %**
70/500 230/500
SEP — gestion des comportements 66,0 % 78,0 % 12,0 %
330/500 390/500
SEP — régulation des pensées 60,0 % 78,0 % 18,0 %
300/500 390/500
SEP instrumental 46,7 % 73,3 % 26,6 %*
7/15 11/15
SEP pour I’auto-apaisement 95,0 % 100,0 % 5,0 %
19/20 20/20
SEP relationnel 66,7 % 86,7 % 20,0 %*
10/15 13/15
Flexibilité psychologique 64,3 % 80,0 % 15,7 %
45/70 56/70
Connaissances a propos de la 40,0 % 55,0 % 15,0 %

DTA 8/20 11/20
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Tableau 8

Résultats obtenus aux mesures par A2 au counseling seulement (suite)

Temps 1 Temps 2 Variation

Indicateurs (T1) (T2) (T1-T2)

Coping centré sur le probleme 82,5 % 87,5 % 5,0 %
33/40 35/40

Coping centré sur les émotions 83,3 % 61,1 % -22,2 %*
30/36 22/36

Coping axé sur le soutien social 96,9 % 84,4 % -12,5 %
31/32 27/32

Manifestations dépressives 11,1 % 4.8 % -6,3 %
7/63 3/63

Affects anxieux 40,0 % 40,0 % 0,0 %
32/80 32/80

Sentiment de fardeau 70,8 % 31,2 % -39,6 % ***
34/48 15/48

Note. Les variations notées en gras atteignent ou dépassent le seuil-critere.
* = variation légere. ** = variation modérée. *** = variation importante.
* = diminution de la sévérité clinique. ° = augmentation de la sévérité clinique.
Analyses cliniques des résultats d’A2 apreés le counseling. Les analyses

cliniques des résultats obtenus par A2 en regard des tests normés permettent de réaliser

plusieurs observations entre le premier et le second temps de mesure.
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Au premier temps de mesure, elle présentait un niveau sévere de sentiment de
fardeau en regard de son role d’aidante auprés de DTA2. Ce niveau représente le niveau
de sévérité le plus élevé (Hébert et al., 2000). Au second temps de mesure, le niveau de
sentiment de fardeau fut ¢élevé plutét que séveére, une diminution cliniquement
significative (-39,6 %). Le score a I’échelle évaluant le niveau de sentiment de fardeau a
présenté une diminution modérée entre les deux temps de mesure (-39,6 %). Par ailleurs,
les scores obtenus a la mesure des manifestations dépressives ne permettent pas
d’observer de changement cliniquement significatif (-6,3 %). Ainsi, les manifestations
dépressives de I’aidante ont été minimales avant et aprés 1’intervention. Enfin, le niveau
d’affects anxieux présenté par A2 est demeuré inchangé a un seuil d’anxiété

situationnelle trés faible (0,0 %).

Analyses des résultats d’A2 apreés le counseling. Il appert, sur la base des scores
obtenus aux échelles mesurant différents domaines du sentiment d’efficacité
personnelle, qu’A2 semble se sentir davantage siire de parvenir a réaliser une série de
comportements essentiels dans la trajectoire d’un aidant: 1’obtention de répit
(augmentation modérée de 32,0 %), la gestion instrumentale de la maladie (légere
augmentation de 26,6 %) et le maintien d’une relation positive avec le proche atteint
(Iégere augmentation de 20,0 %). Au premier temps de mesure, A2 évaluait sa capacité a
obtenir du répit comme étant assez faible alors qu’elle la considérait comme modérée
aprés le counseling. Donc, elle se sentait davantage apte a demander a quelqu’un d’autre
de veiller sur son conjoint pendant une courte période. Elle a également jugé plus

favorablement sa capacité a gérer 1’aspect instrumental de la DTA (comme suivre les
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recommandations médicales quant au plan de soins) et a maintenir une relation positive
avec son conjoint (comme réduire le risque de conflits avec DTA2).

Une légere diminution du recours aux stratégies d’adaptation axées sur les
émotions est également observable (-22,2 %). Il est important de noter que cette
diminution de I’utilisation des stratégies centrées sur les émotions semble s’étre opérée
principalement a partir de la réduction de I’utilisation de stratégies centrées sur les
émotions d’évitement expérientiel telles que : se sermonner, se culpabiliser et tenter de
tout oublier.

Parmi les sept autres indicateurs, quatre présentent une tendance vers
I’amélioration : le SEP pour la gestion des comportements difficiles (12,0 %), le SEP
pour la régulation des pensées anxiogenes (18,0 %), le SEP pour I’autoapaisement, le
niveau de flexibilit¢ psychologique (15,7 %) et de connaissance a propos de la DTA
(15,0 %). En opposition, I’adoption de stratégies d’adaptation centrées sur la recherche
de soutien social a présenté une tendance a la diminution (-12,5 %), suggérant qu’A2
sollicitait moins ’appui de proches ou de professionnels au second temps de mesure. Par
contre, il importe de noter qu’au temps 1, le score de 1’aidante A2 quant a ’adoption de
stratégies d’adaptation centrées sur la recherche de soutien social était déja élevé. Enfin,
les variations observées quant aux scores pour le SEP pour 1’autoapaisement (5,0 %) et
pour le recours aux stratégies d’adaptation centrées sur le probléme (5,0 %) semblent de
trop petite taille pour en dégager une interprétation prudente.

En résumé, les résultats proposent que neuf indicateurs, sur un maximum de 14,

ont au moins présenté une tendance vers I’amélioration pour A2 au second temps de
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mesure. Parmi ces neuf indicateurs, cinq ont présenté¢ une amélioration atteignant le
seuil-critere. Une seule tendance allant vers la détérioration du bien-Eétre semble
observable aprés le counseling : la tendance a la diminution du recours aux stratégies

d’adaptation centrées sur le soutien social.

Discussion des résultats de la dyade A2-DTA2 au counseling individuel

Afin de cerner de maniere optimale 1’efficacit¢ du counseling en regard des
hypothéses et des études précédentes, il importe de discuter d’abord des résultats
concernant DTA2 puisque ceux-ci pourraient permettre de mieux comprendre les

résultats d’A2. Ainsi, ces derniers suivront la discussion des résultats de DTA2.

Discussion des résultats de DTA2. De facon générale, les modestes variations
observées au niveau des performances cognitives de DTA2 étaient attendues considérant
le court délai entre le premier temps de mesure et le second. Cependant, une observation
semble, a priori, ne pas concorder avec la progression attendue des déficits cognitifs dus
a la nature dégénérative de la DTA.

La variation du score a I’échelle de démence de Mattis pourrait étre expliquée par
un processus d’apprentissage implicite puisque, d’une part, le participant a exprimé
vivre un sentiment de familiarité avec le processus d’évaluation et que, d’autre part,
aucune version parallele de I’échelle de démence de Mattis n’est disponible. Par ailleurs,
il est possible que I’amélioration de la qualité de vie reliée a son humeur ait contribué a
ces résultats et a la complétion de 1’épreuve de Buschke au temps 2 puisque 1’humeur

affecterait les performances cognitives (Boller et al., 2004). En outre, les résultats a la
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mesure de la mémoire (RL/RI-16), n’ont pas montré de variation et propose un oubli a

mesure important.

Discussion des résultats d’A2. L’intervention réalisée auprés d’A2 semble avoir
favorisé son bien-étre. Considérant qu’une majorité d’indicateurs (neuf sur 14) suggerent
au moins une tendance a I’amélioration et que, parmi ceux-ci, cing proposent une
variation atteignant le seuil-critere, ces résultats semblent compatibles avec [’hypothése
initiale. Celle-ci proposait que I’intervention de counseling permette une amélioration du
bien-Etre (2 une majorité de ses composantes).

Les variations observées sont généralement de taille légere ou modérée. Cela
concorde avec des conclusions d’une méta-analyse ou les interventions aupres d’aidants
semblent généralement bénéfiques (réduction de la symptomatologie dépressive ou
anxieuse, amélioration du profil de coping) alors que la taille des effets observés,
lorsqu’ils sont significatifs, est généralement légere ou modérée (Schulz et al., 2002).
Ces résultats ne semblent pas étre attribuables a une amélioration du profil cognitif de
DTAZ2, puisque la plupart des scores aux épreuves neuropsychologiques sont demeurés
stables et déficitaires par rapport aux normes correspondantes.

Le counseling individuel pourrait expliquer I’amélioration de trois domaines du
SEP chez A2: le SEP pour I’obtention de répit, le SEP instrumental et le SEP
relationnel. Les différences quant a la taille des variations observées pour chacun des
domaines, particulierement en matiére d’obtention de répit, pourraient étre expliquées
par la nature spécifique du SEP. En effet, le SEP ne représente pas un sentiment général

de compétence, mais une évaluation personnelle de la capacité a réaliser un
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comportement spécifique. Cette ¢valuation serait partiellement indépendante d’un
domaine du SEP a I’autre (Bandura, 2007; Romero-Moreno et al., 2011; Steffen et al.,
2002). Considérant que chaque domaine du SEP requiert des compétences différentes,
par exemple, I’obtention de répit et le maintien d’une relation positive ne reposent pas
sur les mémes comportements, il est possible que les résultats soient tributaires de la
personnalisation des contenus abordés lors du processus de counseling. Par exemple, un
objectif spécifique pour A2 traitait directement de la capacité a obtenir et a organiser du
temps de répit. Ainsi, des rencontres de counseling ont eu pour objectif d’élaborer des
stratégies afin d’améliorer la situation de 1’aidante. Les stratégies adoptées comme les
jeux de roles et la réalisation d’un plan (voir les encadrés 1, 2 et 3) semblent avoir
effectivement permis d’entrainer des compétences permettant a 1’aidante de se sentir
plus apte a organiser des temps de répit. Les entrainements proposés semblent avoir eu
un effet différentiel quant aux différents domaines du SEP puisque chaque domaine n’a
pas progressé de la méme fagon.

Les résultats quant au SEP dans la condition de counseling pourraient aussi
s’expliquer par la forte adéquation entre les objectifs spécifiques d’A2, le contenu
abordé lors du counseling et la sous-échelle du SEP pour 1’obtention de répit. En effet,
plus une mesure utilisée est spécifique et reliée aux processus visés par 1’intervention,
plus cette dernicre risque d’étre sensible aux changements si le programme s’avere
efficace (Bourgeois, Schulz, & Burgio, 1996). De plus, il appert que ce sont les
domaines du SEP pour lesquels les scores d’A2 étaient les plus faibles au premier temps

de mesure qui ont présenté les améliorations les plus importantes. Ainsi, le counseling
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semble avoir permis la personnalisation des contenus de 1’intervention aux difficultés les
plus urgentes, ce qui supporterait la mise en place de processus d’évaluation des besoins
des aidants en clinique.

La diminution du recours a des stratégies d’adaptation émotionnelles basées sur
I’évitement chez A2 est cohérente avec les €crits concernant la thérapie d’acceptation et
d’engagement. Ces écrits indiquent que les interventions visant a développer une
observation bienveillante de soi, a développer un plus grand recul face aux cognitions
favorisent la diminution de I’évitement expérientiel. L’encadré 2 représente un exemple
de ce processus appliqué au counseling. Cependant, des écrits indiquent aussi qu’une
diminution de I’utilisation de stratégies émotionnelles d’évitement devrait étre en
relation avec une diminution des manifestations dépressives et anxieuses (Li, Cooper,
Bradley, Shulman, & Livingston, 2012). Il est hasardeux d’affirmer ou d’infirmer que
les résultats chez A2 vont dans ce sens. En effet, malgré une légere diminution du
recours aux stratégies émotionnelles d’évitement, les scores obtenus par A2 ne
permettent pas d’observer, en paralléle, une diminution cliniquement significative au
niveau de la symptomatologie dépressive ou anxieuse comme le suggerent Li et ses
collaborateurs (2012). Cela pourrait s’expliquer par les faibles scores obtenus en matiére
de manifestations dépressives et anxieuses par la participante au premier temps de
mesure, permettant des variations de faible ampleur seulement.

Par ailleurs, il est possible d’¢élaborer des hypothéses explicatives quant a la
relation entre les variations observées chez A2 et les données concernant DTA2 (qualité

de vie et profil cognitif). Il faut noter que la méthode utilisée et les résultats obtenus ne
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permettent pas de statuer a propos de la direction de cette possible relation. Les
variations observées chez 1’aidante ont pu contribuer aux observations réalisées chez
DTA2 tout autant qu’il est possible que les variations observées chez DTA2 aient
favorisé les résultats obtenus chez A2. L’amélioration de plusieurs domaines du SEP, la
diminution du sentiment de fardeau et la diminution de son recours a des stratégies
d’adaptation émotionnelle d’évitement auraient pu permettre a A2 d’améliorer la qualité
de I’accompagnement de DTA2 et, par conséquent, améliorer la qualité de vie de celui-
ci. De plus, puisque les résultats concernant la qualité de vie de la personne atteinte ont
¢été basés sur les observations de 1’aidante, les résultats pourraient aussi étre reliés a une
modification du regard de I’aidante sur son conjoint. L’amélioration du bien-étre chez
A2 a pu influencer 1’évaluation qu’elle a faite du fonctionnement de son proche. Cela
pourrait ’avoir amené a évaluer plus positivement le fonctionnement de son conjoint
puisque 1’¢état affectif de 1’aidant influencerait sa perception du fonctionnement (Zanetti
et al., 1999) et de la qualit¢ de vie de son proche (Ledn-Salas et al., 2011). Une
évaluation objective, par un observateur externe, de la qualité de vie de DTA2 aurait pu
palier a cette limite tel que I’indiquent des auteurs (Van der Linden & Juillerat, 2004).

Il est aussi possible que la tendance vers I’amélioration de certains domaines
spécifiques de la qualité de vie DTA2 (sentiments et humeur, plaisir dans les activités et
réponse au milieu) ait contribué aux variations observées chez A2 (Germain et al.,
2009). En effet, DTA2 semble avoir montré davantage de plaisir et moins d’affects
dépressifs durant les semaines précédant le second temps de mesure. Cela pourrait

expliquer en partie les changements observés puisqu’ils ont pu réduire la charge
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objective supportée par A2 puisque que I’accompagnement d’un proche atteint de DTA
présentant moins d’affects dépressifs et davantage d’affects positifs minerait moins les
ressources de 1’aidant, favorisant la réduction du sentiment de fardeau (Germain et al.,

2009; Ornstein & Gaugler, 2012; Schulz et al., 1995).



L’intervention combinée



La troisieme condition a 1’étude référe a I’intervention combinée incluant
d’abord des rencontres de groupe de soutien, puis un suivi de counseling individualisé.
Cette intervention a été étudiée a partir de deux cas, les aidantes 3 (A3) et 4 (A4) et leurs
conjoints (DTA3 et DTA4). Chaque cas est présenté¢ de facon distincte. D’abord, le
portrait du couple est présenté, ce portrait inclut I’anamnése réalisée avec 1’aidante lors
de la premiére rencontre de counseling et les données neuropsychologiques et de la
qualité de vie du conjoint atteint de DTA. Puis, le contexte de I’intervention est présenté
suivi d’une description de la phase de counseling réalisé. Enfin, cela précedera la

présentation des résultats et de leur discussion.

Présentation de I’aidante 3 (A3) et de son conjoint (DTA3)

Pendant 1’étude, A3, alors agée de 57 ans, était une femme d’affaires toujours
active sur le marché du travail a plein temps dans le domaine immobilier. Elle avait
terminé environ dix années de scolarité. DTA3 était agé de 76 ans et avait terminé
environ neuf années de scolarité. Retraité depuis environ douze ans, il travaillait au
soutien technique en maticre de t€lécommunications.

Leur relation de couple durait depuis plus de huit ans et était une seconde union
pour les deux partenaires. DTA3 était le pere d’une femme avec qui le couple n’avait
plus de contact plusieurs années avant le diagnostic. A3 était la mere d’un fils adulte

avec qui le couple avait de bons contacts, mais ce dernier ne participait pas a 1’aide a
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apporter a DTA3. A3 entretenait de bonnes relations avec des amis. DTA3 avait aussi
des amis, dont un plus intime et sensibilis€¢ a la maladie d’Alzheimer. A3 et DTA3
vivaient dans une maison.

DTA3 a regu un diagnostic de démence de type Alzheimer par un gériatre trois
ans avant le début de 1’é¢tude. Selon A3, durant les premiers mois suivant I’annonce du
diagnostic, DTA3 semblait plus déprimé et elle-méme était sous le choc. Cela se serait
résorbé aprés quelques mois. Le couple a maintenu la plupart de ses activités de loisirs :
escapades romantiques, voyages, sorties culturelles. A3 décrivait sa relation avec DTA3
comme étant trés bonne malgré les épreuves actuelles et passées. Ce dernier a vécu avec
un probléme d’abus d’alcool pendant plusieurs années, mais il n’y aurait plus eu d’abus
d’alcool durant les derniéres années a 1’exception de deux épisodes récents (abordés
durant le suivi). DTA3 a également subi des traitements contre un cancer en 2012. Ceux-
ci étaient terminés depuis dix jours lors de la premicre évaluation cognitive prévue a

I’étude et le début des rencontres de counseling.

Profil neuropsychologique et de qualité de vie de DTA3. Les données obtenues
aupres d’A3 concernant son évaluation de la qualité de vie de DTA3 sont présentées au
Tableau 9. Globalement, au premier temps de mesure, la qualité de vie de DTA3 semble
élevée, notamment concernant ses interactions sociales, sa conscience de soi, ses
sentiments et humeur et ses réponses a son milieu. Seule sa qualit¢ de vie relative au

plaisir tiré des activités semble a un niveau modéré.
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Tableau 9

Résultats initiaux aux échelles de 1’ Alzheimer’s Disease
Related Quality of Life (ADRQL) par DTA3

Echelles de ’ADRQL Temps 1 (T1)
Interaction sociale 100,0 %
Conscience de soi 100,0 %
Sentiments et humeur 87,11 %
Plaisir dans les activités 42.80 %
Réponse au milieu 87,63 %
Pourcentage total 88,10 %

Les données concernant le profil neuropsychologique initial de DTA3 sont
présentées au Tableau 10. Les résultats obtenus au Stroop et au Trail Making Test
proposent un ralentissement de la capacité de traitement des informations et une atteinte
importante de la capacité de traiter deux types d’informations en alternance. De plus, la
capacité de mémorisation a long terme de nouvelles informations, telle qu’objectivée par
I’épreuve de rappel libre et de rappel indicé de Buschke, est également significativement
déficitaire, bien qu’elle semble démontrer une sensibilité a I’indicage. Les résultats aux

épreuves suggerent également des difficultés sur le plan des habiletés attentionnelles.



Tableau 10

Résultats de DTA3 aux évaluations neuropsychologiques

Temps 1 (apres le groupe)

Temps 2 (apres le counseling)

Mesures Score SN Score SN Evolution
Trail Making Test (A) 51 secondes 50° centile 72 secondes*  10° centile*  Détérioration
Trail Making Test (B) 352 secondes* <10° 530 <10° Détérioration

centile* secondes* centile*

3MS 63/100* -5,70 ET* 71/100% -4,0 ET* Stabilité
Mattis (score global) 120/144%* -5,14 ET* 111/144% 7,57 ET*  Détérioration
Token test (Forme A) 36/44* 2° centile* 40/44 24° centile* Stabilité
Stroop - points 25 secondes -1,97 ET 25 secondes -1,97 ET Stabilité
Stroop - mots 40 secondes* 4,11 ET* 30 secondes 2,15 ET*  Amélioration
Stroop - couleurs 84 secondes™ -3,40 ET* 64 secondes -1,89 ET Stabilité

(2 erreurs)




Tableau 10

Résultats de DTA3 aux évaluations neuropsychologiques (suite)

Temps 1 Temps 2
Taches Score SN Score SN Evolution
Rappel immédiat (Buschke) 11/16* Déficitaire 6/16* Déficitaire  Détérioration
Rappel libre 1 2/16* Déficitaire 1/16* Déficitaire Stabilité
Total 1 5/16%* Déficitaire 4/16* Déficitaire Stabilité
Rappel libre 2 0/16* Déficitaire 0/16* Déficitaire Stabilité
Total 2 3/16%* Déficitaire 3/16%* Déficitaire Stabilité
Rappel libre 3 0/16* Déficitaire 0/16* Déficitaire Stabilité
Total 3 5/16%* Déficitaire 4/16* Déficitaire Stabilité
Rappel diftéré libre 0/16* Déficitaire 1/16* Déficitaire Stabilité
Rappel différé total 2/16* Déficitaire 4/16* Déficitaire Stabilité
Reconnaissance 12/16%* Déficitaire 16/16* Déficitaire Stabilité

Note. SN = Score comparé a la norme correspondante. * = Score déficitaire.
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L’intervention combinée pour A3

A3 a participé¢ a l’intervention combinée comprenant d’abord une phase de
rencontres de groupe de soutien puis des rencontres de counseling individuel. Le
processus d’intervention combiné s’est déroulé sur une période de 25 semaines : 14
semaines pour la phase de groupe et neuf semaines pour la phase de rencontres de
counseling individuel. Donc, 14 semaines ont séparé le premier et le second temps de
mesure alors que neuf semaines ont séparé le second et le troisiéme temps de mesure.

Comme A2 et A4, A3 participait déja aux rencontres de groupe de soutien
offertes par la Société Alzheimer de I’Estrie environ une année avant le début de la
participation a 1’étude, représentant une limite de 1’étude. Elle a participé a environ 25
rencontres avant les rencontres prises en compte dans 1’étude. Ces rencontres se sont
déroulées selon le méme processus (rencontres aux deux semaines, animation réalisée
par une intervenante de la Société Alzheimer) et visaient les mémes objectifs : fournir de

I’information aux aidants et favoriser le partage d’outils entre les participants.

Résumé des rencontres de groupe de soutien. A3 a pris part a sept rencontres
de groupe de soutien a la Société Alzheimer de I’Estrie entre le premier et le second
temps de mesure. Elle représentait une participante engagée et active. Durant ces
rencontres, A3 a pu recevoir de I’information et de la documentation de méme que

partager son vécu avec d’autres aidants d’une personne atteinte de DTA.

Les themes abordés lors des rencontres de groupe furent, en ordre chronologique,

I’adaptation des loisirs pour une personne atteinte d’Alzheimer, les impacts relationnels
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de la maladie d’Alzheimer, comment prendre soin de soi comme aidant, I’approche
centrée sur la personne, la préservation de I’estime de soi en tant qu’aidant, la fin de vie

d’une personne atteinte d’Alzheimer et une rencontre de bilan.

Résumé du suivi de counseling. Le suivi de counseling dont a bénéficié A3 a
été constitué¢ d’un total de huit rencontres totalisant 13 heures (voir Appendice G). En
moyenne, environ une semaine séparait chaque rencontre. Une relache d’une semaine a

été prévue entre la quatriéme et la cinquiéme rencontre pour les vacances d’A3.

Counseling : rencontre 1. La premicre rencontre avec A3 a permis de dresser
I’inventaire de ses principales difficultés avec DTA3.

Elle souhaitait : (1) développer des stratégies afin de faire face aux réactions
catastrophes de DTA3 particulierement a 1’égard des finances personnelles, (2) parvenir
a s’octroyer davantage d’occasions de relaxation et de temps pour elle, (3) faire face aux
oublis ou un manque d’initiative de son conjoint face a des tiches domestiques et a ses
manifestations d’ennui, et (4) étre accompagnée dans sa réflexion face a la possibilité de

révoquer le permis de conduire de son conjoint.

Premier théme : la gestion des réactions catastrophiques de DTA3. La
seconde et la troisiéme rencontre avec A3 ont eu pour objectif d’évaluer les difficultés
rencontrées face aux réactions de DTA3 a I’égard des engagements financiers du couple
et du crédit bancaire. Elle a souhaité examiner en premier lieu les réactions catastrophes

que son conjoint peut présenter face a ses transactions par carte de crédit. Puis, elle a
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souhaité développer des stratégies favorisant la collaboration a 1’égard des dépenses. La
démarche de gestion du stress a été adoptée afin d’étudier ces situations.

Les manifestations d’anxiété en regard du solde de la carte de crédit de DTA3
ont été¢ évaluées selon leur contexte d’apparition, leur fréquence et leurs impacts chez
A3 et sur la dynamique du couple. Par le questionnement socratique, le thérapeute 1’a
accompagnée dans un processus d’analyse fonctionnelle de la difficulté. Elle a été
encouragée a décrire des situations concrétes de manicre a cerner différentes
composantes de la situation : contexte, facteurs prédisposant, précipitant, de maintien,
conséquences (un exemple de ce processus d’analyse adopté avec une autre participante
est présenté a ’encadré 1 cité¢ précédemment). Ainsi, A3 a été a méme de développer
une compréhension plus compléte de la situation.

Plusieurs facteurs explicatifs ont été¢ décrits : facteurs préexistants, oubli des
raisons des achats récents, insécurité suscitée par une part d’incompréhension de
transactions complexes, escalade des conflits. Plus concrétement, DTA3, était toujours
capable de vérifier et de gérer ses avoirs par le biais d’Internet. Il réalisait cette activité
quelques fois par mois. Un virement automatique mensuel était prévu afin de rembourser
les achats effectués par carte de crédit afin d’éviter les frais d’intéréts. Cependant, durant
les mois de mai et de juin, le couple avait payé d’avance plusieurs sorties touristiques
prévues pour la période estivale. DTA3 était en accord avec ces choix et il était heureux
a I’idée de faire ces escapades avec sa conjointe. Ces dépenses étaient prévues a leur
budget. Or, quelques semaines plus tard, lors du visionnement habituel de ses avoirs,

DTA3 a réagi avec anxiété au solde a payer sur sa carte de crédit. Il a exprimé a sa
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conjointe son angoisse a 1’idée de ne pas avoir suffisamment d’argent pour rembourser
ces achats. Il a également exprimé fermement qu’ils devraient réduire leur rythme de
vie, se priver de sorties au restaurant, se priver d’escapades alors que ces moments lui
sont habituellement chers.

La réaction de son conjoint a d’abord rendu A3 anxieuse. Malgré cela, elle a
tenté d’expliquer les choix qu’ils avaient faits ensemble sans pour autant parvenir a
contenir son anxiété personnelle ou celle de son conjoint. La persévérance de son
conjoint dans ses propos visant a restreindre leurs activités a irrit¢ A3. Les escapades
prévues étaient la principale source de ressourcement d’A3. Limiter ces moments
représentait une menace a son ¢équilibre personnel. Le niveau d’anxiété et
d’incompréhension de part et d’autre a culminé en un conflit. DTA3 a réagi avec
angoisse lorsqu’il a ressenti la charge imposée a sa conjointe par ce conflit. Il a quitté le
domicile et a abusé d’une grande quantit¢ d’alcool avant de revenir au domicile. Le
lendemain, il était confus et somnolant alors qu’A3 se sentait désemparée. Elle a spécifié
que de telles conséquences (abus d’alcool du conjoint) n’étaient pas typiques des
difficultés vécues concernant les finances du couple. Généralement, DTA3 questionnait
leurs dépenses au moment d’en acquitter les frais alors qu’il était en accord avec celles-
ci initialement. A ces moments, A3 tentait d’argumenter avec lui ou lui expliquait
longuement les raisons derriere leurs achats.

Les objectifs spécifiques de ’aidante face a cette situation ont été cernés : (1)

réduire la fréquence des réactions anxieuses du conjoint a 1’égard des finances et (2)
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acquérir des stratégies relationnelles plus efficaces et harmonieuses afin de solliciter la
collaboration a I’égard des dépenses du couple plutdt que de susciter 1’anxiété.

Tout au long de I’évaluation de la situation, le vécu d’A3 a été accueilli et validé
par I’écoute active. Les informations recueillies ont été inscrites sur une feuille et les
processus rapportés ont ét¢ schématisés avec 1’aidante afin d’extérioriser ceux-ci et d’en
favoriser une meilleure compréhension. Elle a mieux cerné ses propres vulnérabilités,
celles de son conjoint (reliées a sa personnalité et a la maladie) et I’interaction entre ces
facteurs lors de la problématique.

Puis, des solutions ont été émises en collaboration avec A3. Par exemple, dans le
respect, le thérapeute a développé avec A3 une image afin d’aider cette derniére a mieux
comprendre les réactions de DTA3. Elle a pu visualiser cette image lorsque DTA3
commengait a réagir face aux finances afin de se sentir moins envahie par la situation.
Elle a pu mieux saisir le besoin de son conjoint de se sentir rassuré par avoirs suffisants.
Elle était plus a méme de désamorcer 1’escalade des conflits.

Apreés P’analyse fonctionnelle des difficultés, celles-ci ont été expliquées, en
partie, par des ¢léments du profil neuropsychologique de DTA3. Le thérapeute a
présenté des informations vulgarisées notamment concernant la communication en
contexte de DTA (Bourgeois, 2002; Bourgeois et al., 2002). Enfin, A3 a sélectionné les
stratégies qu’elle souhaitait mettre de 1’avant : valider les émotions vécues par son
conjoint, s’assurer de la disponibilit¢ affective et cognitive de celui-ci lorsqu’elle
cherche a solliciter sa collaboration financiere, utiliser des aides techniques comme de

prévoir des paiements préautorisés plus fréquents afin d’éviter de laisser un solde
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impay¢ intolérable pour son conjoint et prendre conscience de son propre vécu affectif
avant d’entrer dans une escalade de conflit. A3 a appliqué une série de mesures avec
succes. Ce processus fut similaire au processus illustré précédemment a 1’encadré 3.

La démarche de gestion du stress visait également a ce qu’A3 puisse parvenir a
appliquer la démarche (évaluation de la situation, interprétations en fonction du profil du
conjoint, génération de stratégies et de solutions, application de celles-ci et évaluation de
leur application) de manicre autonome a 1’extérieur des rencontres de counseling. Elle
est parvenue a générer et a appliquer une stratégie qui s’est avérée efficace sans que
celle-ci ait été développée pendant une rencontre. Un bilan d’application a été effectué a

la troisiéme rencontre de counseling. Celui-ci est présenté a I’encadré 4.

Encadré 4.

Bilan de D’application de stratégies développées de maniere

autonome.

- Thérapeute : Nous avons couvert plusieurs éléments a la
derniere rencontre. Comment se sont passées vos sorties et la
collaboration de votre conjoint aux dépenses?

- A3 : Beaucoup mieux que je m’imaginais! J’ai essayé quelque

chose de nouveau que nous n’avions pas discuté.

Thérapeute : Ah oui! Qu’avez-vous fait?

- A3 : Jai choisi un moment ou nous n’étions pas dérangés pour
lui proposer qu’on mette chacun 100,008 dans une enveloppe
pour nos sorties, nos soupers au restaurant. Je lui ai expliqué
trés simplement un soir cette semaine. J’avais I’enveloppe sous
la main et je savais que nous avions tous les deux assez
d’argent comptant pour remplir notre entente sur-le-champ s’il
acceptait. Je savais aussi que nous pourrions [’utiliser durant la
soirée afin de rendre les choses plus concretes pour lui. Je lui
ai présenté les avantages le plus simplement possible. Je lui ai
dit que nous n’aurions plus a nous soucier de nos finances pour
le loisir tant qu’il y avait de 1’argent dans 1’enveloppe et qu’on
contribuait a parts égales. Je ne me suis pas perdue dans une
longue argumentation.

- Thérapeute : Comment a-t-il réagi?



A3: Jai fait attention pour y aller lentement pour qu’il
comprenne. Il avait I’air enchanté par ’idée. Nous avons
procédé rapidement pour remplir ’enveloppe pour éviter de
reprendre la discussion au complet une autre fois. Dés que ¢a a
¢été fait, je lui ai proposé d’aller manger au restaurant pour nous
gater. Il était bien content. Au moment de payer, je lui ai
rappelé que nous avions notre enveloppe pour cela. Il m’a dit
qu’il était trés heureux, que ¢a avait ’air plus plaisant comme
c¢a. Nous I’utilisons depuis une semaine. A chaque fois, il est
surpris qu’il nous reste de I’argent. Il me demande méme par
lui-méme si c’est le temps de regarnir notre enveloppe!
Thérapeute : Avez-vous atteint vos objectifs pour qu’il
contribue davantage aux dépenses et qu’il soit moins anxieux
devant ses finances sur Internet?

A3 : C’est sir qu’il collabore davantage. En trois utilisations,
ca s’est treés bien passé. C’est devenu une forme de routine.
Méme qu’il m’a dit une fois qu’il voulait payer pour
économiser notre enveloppe.

Thérapeute : Et quand il regarde ses finances sur Internet ?

A3 : Justement. Mon systétme a réduit le nombre de
transactions pour lui. Ca a simplifié ses relevés. Plutot que de
voir plusieurs lignes associées a des sorties au restaurant, il
voit un seul retrait pour I’enveloppe. Je lui rappelle que c’était
pour I’enveloppe, je lui montre combien il reste dedans et ca
clot plus facilement ses vérifications.

Thérapeute : Est-ce que vous avez remarqué d’autres
avantages pour vous ?

A3 : Je n’ai pas a attendre qu’il contribue, car je sais qu’il ne
prend pas I’initiative de le faire et que ce n’est pas un manque
de volonté, mais un manque d’initiative. J’ai moins souvent a
lui demander de I’argent pour des activités, des billets de
spectacles ou des restaurants. J’avais bien vu qu’il devenait
déja mal a Dl’aise ou anxieux lorsque je lui demandais de
I’argent longtemps aprés [Dactivité. J’ai compris qu’il
n’associait plus ce que je lui demandais a un souvenir de
I’activité. Cela ne 1’aidait pas a comprendre. J’ai aussi
I’impression que cela me permet de lui rappeler moins souvent
qu’il doit contribuer. J’ai moins I’impression de le facturer.
C’est plus naturel comme ¢a. Moins je laisse trainer les choses
aprés qu’il m’ait dit oui, moins il risque de se questionner, de
devenir anxieux et de réagir négativement.

Thérapeute : Qu’est-ce qui vous a amené a penser a la solution
de l’enveloppe?
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- A3 : Je me suis basé sur ce dont nous avions discuté. On avait
écrit les principes de base et je les ai relus. Je me suis d’abord
dit que je n’avais rien a perdre, qu’il fallait que je propose
quelque chose de simple, de concret, de routinier si possible et
que j’observe comment il réagit sur le coup et durant la
semaine pour voir si j’avais atteint mon but. Je me suis rappelé
qu’il n’y avait pas de solution magique et que j’étais bien
placée pour avoir une idée qui collerait a mon conjoint. Je
pense que nos discussions m’ont amené a envisager les choses
différemment avec lui.

- Thérapeute : Différemment dans quel sens?

- A3 : Jai réalisé que, méme si son apparence est trés semblable
a son apparence d’avant la maladie, c’est a I’intérieur de lui
que les changements se font. Avant, je pouvais argumenter
avec lui, lui expliquer des choses trés compliquées par rapport
a mon travail, mais maintenant il faut que je me souvienne que,
méme s’il comprend encore beaucoup, qu’il discute beaucoup,
que sa capacité a raisonner est plus simple qu’avant. Moi-
méme j’apprends lentement a étre plus stratégique avec lui. Ce
n’est pas toujours évident parce que j’ai mes émotions, ma
réalité moi aussi. Mais 1a, je commence a voir les bénéfices de
faire les choses différemment a la fois pour lui et pour moi.

- Thérapeute : Avez-vous une idée a propos de ce que nous
avons fait qui aurait pu favoriser votre vision différente?

- A3 : Difficile a dire. Je sais que le fait de repartir avec des
notes résumées m’aide. Je dirais aussi que le fait que tu prends
le temps de me proposer des images pour que je comprenne
mieux la maladie de mon conjoint, mais aussi comment lui
réagit spécifiquement, c¢a semble m’aider. L’image de
I’écureuil qu’on a utilisée pour comprendre ses réactions face a
I’argent et ses oublis, ¢a m’a beaucoup aidé a étre moins
contaminée par son anxiét¢ face a 1’argent. Moins je suis
contaminée, plus j’arrive a le rassurer rapidement. Ca escalade
moins. Je distingue plus sa maladie de sa propre volonté.

En résumé, A3 a mis en place une stratégie ou chaque conjoint verse un montant
d’argent dans une enveloppe pour leurs activités de couple. Cette fagon de faire a été
discutée avec son conjoint. Les factures ont ét¢ placées dans 1’enveloppe et il peut donc
aussi assurer une certaine vérification. L’utilisation de 1’enveloppe a été systématique

pour les activités de loisirs. A3 a rapporté se sentir davantage apte a rassurer DTA3, a
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¢laborer une stratégie d’intervention selon un plan. Elle a indiqué qu’elle n’aurait pas
pensé€ a une telle stratégie si elle n’avait pas été accompagnée a mieux comprendre la
situation. Elle a souligné que la recherche de solutions avec le thérapeute I’a amené a

chercher d’autres avenues (telles que 1’utilisation de 1’enveloppe) de fagon autonome.

Second théme : s’accorder davantage de temps. Ce theme s’est révélé d’une
grande importance quant aux objectifs d’A3. Celle-ci souhaitait considérer sa difficulté a
s’accorder du temps pour elle-méme. Ce théme a été abordé lors de la quatrieme et de la
cinquieme rencontre de counseling a 1’aide de la démarche de gestion du stress. Les
étapes décrites précédemment ont été appliquées a ce second objectif: analyse
fonctionnelle des difficultés, représentation schématique des processus impliqués,
inventaire de stratégies ou de solutions, sélection d’engagements, application de ceux-ci,
bilan de leur application.

L’évaluation a révélé qu’A3 souhaitait se réserver davantage de périodes de
repos depuis plusieurs semaines, mais qu’elle parvenait difficilement a se mettre en
action en ce sens. Elle souhaitait se réserver au moins trois périodes de temps pour elle
(périodes de 20 minutes a trois heures) par semaine (¢léments A de la Figure 2) afin de
préserver sa qualité de vie et celle de DTA3 (éléments B de la Figure 2). Le travail
d’évaluation réalis¢ avec elle a été schématis¢ a 1’aide d’exercices permettant
d’expliciter sur papier les objectifs personnels, les comportements d’évitement des
objectifs, leurs conséquences, les comportements en accord avec les objectifs et les
obstacles personnels. Elle a pu cibler les conséquences de ne pas s’accorder de temps :

augmentation des sentiments de fardeau, d’emprisonnement et d’irritabilité,
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augmentation de la fatigue et de I’épuisement (¢léments C de la Figure 2). Elle a pris
conscience que les conséquences formaient une boucle autorenforcée puisque
I’épuisement ’amenait a étre moins a méme d’agir de maniére a favoriser la
collaboration de son proche, ce qui augmentait le risque de conflits qui ajoutaient a son
épuisement.

A3 a réalisé¢ que, bien que sa situation objective soit exigeante, elle avait elle-
méme tendance a se refuser du temps afin d’éviter de ressentir de la culpabilité
(¢léments D de la Figure 2). La schématisation de ces processus lui a permis de réaliser
que I’évitement expérientiel de la culpabilité¢ I’amenait a se refuser du temps de qualité.
La Figure 2 représente le schéma, développé par écrit avec A3, exprimant les processus
impliqués dans chacune des trajectoires empruntées par A3 face aux opportunités qui
s’offraient a elle pour s’accorder du temps. Les éléments étiquetés A, B, C et D dans la

Figure 2 permettent de lier plus aisément le schéma au résumé de la rencontre.
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Décliner le soutien offert par
le réseau social, éviter
d’appeler ses amis, prendre en
charge certaines activités
méme si son conjoint a encore
la capacité et la volonté de les
réaliser, s’isoler,
s’autocritiquer.

Se fixer du temps pour elle,
prendre contact avec des amis
et des membres de la famille,
planifier et réaliser de courts
voyages, partager des taches
avec le réseau social, pratiquer
des exercices de visualisation

de relaxation.

A

C

Comportements
d’évitement de la
souffrance

Souffrance

D

\

Sentiment de culpabilité,
crainte de se montrer
vulnérable.

/]

B

Comportements
d’approche des
objectifs

Objectifs personnels

A

Soutenir et promouvoir sa
qualité de vie de méme que la
qualité de vie de son conjoint.

Figure 2. Schématisation de la compréhension des processus psychologiques et des
comportements de 1’aidante 3.

Sur la base de cette compréhension des processus sous-jacents a sa difficulté a
s’accorder du temps de ressourcement, le thérapeute a accompagné A3 dans un
processus de résolution de problémes ou plusieurs facons de prendre du temps pour soi
ont ét¢ envisagées. D’abord, A3 a répertorié plusieurs activités qu’elle pouvait réaliser
afin de se ressourcer, dont se réserver des temps de lecture, se fixer un nombre maximal

de rendez-vous reliés a son role d’aidante par semaine, pratiquer des techniques de
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relaxation de facon réguliere, prévoir a son agenda ses moments de ressourcement au
méme titre que ses obligations et planifier de courts séjours touristiques (¢léments B de
la Figure 2). Puis, elle a été invitée a sélectionner des stratégies parmi celles-ci afin de
les mettre en action. Elle a choisi de planifier a son agenda ses moments de
ressourcement. Des extraits approximatifs de 1’agenda de I’aidante 3 sont présentés a
I’Appendice H afin de cerner les modifications apportées a la suite des interventions
réalisées.

Elle a choisi des éléments précis afin de se permettre davantage de moments de
ressourcement : appliquer un nombre maximal de deux rendez-vous ou elle doit
accompagner son conjoint par semaine, ne plus travailler aprés 18 heures, planifier une
escapade avec son conjoint aux deux mois lorsque la saison le permet et se réserver un
minimum de deux heures par semaine pour une activité plaisante pour elle
(massothérapie, lecture, relaxation). Elle a remarqué que le fait d’inscrire a son agenda
ces moments les rendait aussi prioritaires a ses yeux que ses obligations. Elle se sentait

apaisée a la relecture de son agenda lorsqu’elle y avait inscrit ses activités agréables.

Troisiéme théme : les oublis et I’initiative de DTA3. L’implication de DTA3
dans la réalisation de taches ménagéres et domestiques a également représenté un théme
important pour A3. Ce théme a couvert la sixiéme rencontre de counseling individuel.

A3 a indiqué que DTA3 appréciait faire la cuisine pour le diner et faire des
taches ménageres (aspirateur, lessive). Cependant, il arrivait 8 DTA3 d’oublier certaines
¢tapes dans la réalisation de celles-ci (réduire ’intensité de la cuisson pour laisser

mijoter, éteindre les €lectroménagers) ou de laisser des tdches incomplétes (ne nettoyer
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qu’une seule piece a ’aspirateur). Alors qu’A3 avait proposé a son conjoint d’engager
une personne qui réaliserait ces taches domestiques, il lui a exprimé explicitement qu’il
se sent utile a travers celles-ci. Il a également tenu des propos similaires lors de la
premiere ¢évaluation neuropsychologique.

A3 souhaitait pouvoir I’accompagner dans les taches le plus longtemps possible
tout en atteignant un critere de propreté et de sécurité. D’abord, un processus de
psychoéducation concernant la faculté d’initiative en contexte de maladie d’Alzheimer a
été réalisé. Elle est parvenue a modifier sa perception de 1’intentionnalité du manque
d’initiative de son conjoint.

De fagon autonome, elle a généré des stratégies lui permettant d’accompagner
son conjoint dans la réalisation des taches en tenant compte des principes évoqués durant
les rencontres : la nécessité de la routinisation des taches pour maintenir 1’activation
d’une personne atteinte d’Alzheimer, la simplification des étapes menant a la réalisation
des taches, I'importance du maintien d’activités de la vie quotidienne particulierement si
elles sont plaisantes, 1’utilisation de rappels extérieurs afin de ramener 1’attention vers la
taiche aprés une période d’attente. Concrétement, cela a amené A3 a implanter
I’utilisation d’une liste simple ou les taches a réaliser étaient inscrites avec suffisamment
d’information pour guider et orienter DTA3. De plus, ce dernier pouvait s’y référer
lorsque sa conjointe s’absentait. Les activités du conjoint avec un ami étaient aussi
inscrites sur la liste. Puisqu’A3 dinait toujours a la maison, elle pouvait orienter son

conjoint vers la liste de taches si celles-ci n’étaient pas réalisées.
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Elle a elle-méme décidé de pallier les difficultés d’initiative et d’organisation de
son conjoint a I’égard de la cuisine. Ils décidaient d’abord des menus ensembles. Puis,
A3 regroupait et mettait en évidence tous les ingrédients nécessaires au plat du prochain
repas. Elle plagait la recette inscrite sur une feuille de papier pres des ingrédients. DTA3
avait plus de facilité a procéder ainsi. L implantation de 1’utilisation d’une minuterie afin
de réaliser des rappels sonores pour la cuisine a été envisagée. Cependant, DTA3 a
refusé d’utiliser la minuterie puisque cela ne faisait pas partie de ses habitudes, de sa
routine. L’encadré 5 décrit bri¢vement une stratégie qui a semblé ne pas convenir a A3.

Encadré 5.

Thérapeute : Nous avions discuté de 1’implantation de la
minuterie pour aider votre conjoint a cuisiner. Comment
cela s’est déroulé ?

A3 : Je lui en ai parlé. J'ai fait comme nous avions parlé.
J’ai mis la minuterie pres des articles de cuisine. Je lui ai
montré. Je ['utilise lorsque je cuisine moi-méme également.
Mais il refuse de ['utiliser.

Thérapeute : Ah oui ? Avez-vous une idée pourquoi ?

A3: Il m’a dit qu’il n’en avait jamais utilisé et qu’il ne
voyait pas l’intérét, qu’il n’en avait pas besoin puisqu’il se
souvenait comment cuisiner.

Thérapeute : Comment vous sentez-vous face a ces
commentaires ?

A3 : Je me souviens qu’on a parlé de la difficulté de
plusieurs personnes atteintes de reconnaitre leurs déficits et
aussi de leur besoin d’aide pour y pallier. J’ai 'impression
que cela entre en jeu. Je remarque aussi qu’il accepte plus
facilement les outils qui ont déja fait partie de son passé
comme les listes, les calendriers ou l’agenda, on en avait
parlé de ¢a, mais je croyais que la minuterie s implanterait
plus facilement.

Thérapeute : Plus facilement ?

A3 : J'avoue que je ne me sens pas la force de m’investir
davantage pour implanter plus d’aide pour I’aider a initier
et a réaliser les tdches, surtout pour la cuisine. La liste va
assez bien pour le moment.
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Thérapeute : Concernant 1’aide a donner a votre conjoint
pour la réalisation des taches domestiques, sentez-vous le
besoin qu’on aille un peu plus loin, qu’on 1’aborde
davantage ?

A3 : Non, je crois que j'ai gagné un peu d’espace et
d’aisance avec ['utilisation de la liste.

Thérapeute : Je suis heureux d’entendre cela, c’est ce qu’on
vise ensemble, de trouver des facons de vous offrir un peu
plus d’espace, de temps. Voyiez-vous des différences entre
votre fagon de réagir aux commentaires de votre conjoint
face a la minuterie et comment vous réagissiez par le
passé ?

A3 : Je pense bien. Méme si la stratégie ne convenait pas a
mon conjoint et que je n’avais pas envie de m’investir
davantage, je remarque que je comprenais plus facilement
ce qui se passait, pourquoi il réagissait comme ¢a, quels
facteurs considérer pour implanter une nouvelle routine.
Thérapeute : Diriez-vous que, méme si cette stratégie n’a
pas donné les résultats escomptés, vous en ressortez avec
des acquis différents ?

A3 : Oui. C’est souvent dans les petits changements que j'y
gagne le plus.

Concernant la qualité¢ des tdches ménageres réalisées, le couple a pu s’entendre
sur I’embauche d’une personne responsable des taches plus lourdes comme le nettoyage
des fenétres. Selon A3, cela lui a permis d’occuper son conjoint davantage tout en
diminuant son ennui.

Par ailleurs, les informations offertes par le thérapeute concernant les difficultés
relatives a la capacité d’initiative de DTA3 ont aussi amené A3 a envisager
différemment d’autres difficultés. En effet, A3 se questionnait a propos de la diminution
importante des marques physiques d’affection et d’intimité de la part de son conjoint
depuis I’apparition de la DTA. Elle a indiqué qu’elle a tent¢ d’initier elle-méme
davantage de moments intimes avec son conjoint et qu’il a systématiquement répondu

favorablement. Elle a souligné que ces informations 1’ont donc amenée a modifier sa
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vision de I’intimité avec DTA3 malgré la maladie; elle a réalisé qu’il souhaitait toujours

étre intime avec elle sans toutefois parvenir a initier les occasions.

Quatriéme théme : la conduite automobile de DTA3. Lors de la septiéme
rencontre, I’anxiété générée par la possibilité que DTA3 puisse prendre la route a été
abordée. DTA3 n’avait que trés rarement 1’initiative de prendre sa voiture seul (environ
une a deux fois par année depuis deux ans), mais cette possibilité préoccupait A3. Son
conjoint avait toujours acces a sa voiture personnelle. Son permis était valide, mais A3
craignait que les aptitudes de son conjoint n’aient pas été évaluées assez récemment pour
en attester avec rigueur. A3 avait comme objectif d’étre informée sur les différentes
avenues a sa portée afin de protéger la sécurité de son conjoint, celle d’autrui et d’alléger
son anxiété. Elle souhaitait réfléchir aux options qui s’offraient a elle sans toutefois
chercher a mettre en action un plan a court ou @ moyen terme.

L’évaluation de la situation a révélé que DTA3 avait déja signifié qu’il ne
souhaitait plus conduire. Malgré cela, il avait conduit & deux reprises depuis environ une
année. Le processus d’évaluation fonctionnelle de la situation a permis a A3 de cibler les
facteurs qui rendent son conjoint plus susceptible de désirer conduire malgré les risques
(et malgré la rareté de ces épisodes). Elle a pu émettre des hypothéses quant aux
motivations de son conjoint & conserver sa voiture. Par exemple, cela pouvait permettre
a DTA3 d’entretenir le sentiment de contribuer davantage a la vie commune et de
répondre a son désir de poursuivre des activités productives. Le thérapeute a aussi

accompagné A3 a identifier quels étaient les facteurs personnels qui limitaient les
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actions de I’aidante. Par exemple, celle-ci était particuliérement attachée a la liberté que
lui offre la conduite automobile et craignait d’amputer son conjoint de cela.

A3, avec la collaboration du thérapeute, a pu élaborer un plan d’action afin de
révoquer le permis de conduire de son conjoint, de remiser ou de vendre sa voiture tout
en adressant le besoin de se sentir utile de la part du conjoint. Le fait d’avoir un plan par
écrit incluant les coordonnées des autorités compétentes, les démarches a réaliser afin de
révoquer un permis de conduire et de retirer une voiture de la circulation a apaisé¢ A3

méme si elle ne souhaitait pas mettre de 1’avant ce plan a court terme.

Résultats de la dyade A3-DTA3 a ’intervention combinée

Les résultats concernant 1’efficacité de I’intervention combinée pour A3 et DTA3
sont présentés en trois sous-sections. Puisque les données concernant la qualité de vie de
DTA3 et son profil neuropsychologique peuvent permettre de mieux contextualiser les

résultats chez A3, ils seront présentés en premier lieu.

Qualité de vie DTA3. Les résultats suggerent que la qualit¢ de vie de DTA3
semble trés élevée au second et au troisiéme temps de mesure. Cette observation peut
étre faite a la fois a partir de la qualité de vie globale et des cinq domaines de celle-ci.

Les données concernant les variations permettent d’observer qu’une seule de
celles-ci atteint le seuil-critere de 20,0 %. La qualité de vie relative au plaisir tiré des
activités de DTA3 a augmenté de fagon importante entre le premier et le second temps
de mesure et elle s’est maintenue au troisiéme temps. Une tendance a I’augmentation de

la qualité de vie relative aux réponses au milieu semble observable entre le premier et le
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second temps de mesure, mais cette derniére ne s’est pas maintenue au troisieme temps.
Les données concernant la qualit¢ de vie de DTA3 tout au long de I’intervention

combinée sont présentées au Tableau 11.



Tableau 11

Résultats obtenus aux échelles de I’ Alzheimer’s Disease Related Quality of Life (ADRQL) par DTA3

Echelles de ’TADRQL ~ Temps 1 Temps2  Variation Temps3  Variation Variation
(A1) (A2) (A1-A2) (A3) (A2- A3) (A1-A3)
Interaction sociale 100,0 %  100,0 % 0,0 % 100,0 % 0,0 % 0,0 %
Conscience de soi 100,0 % 90,72 % -9,28 % 90,72 % 0,0 % -9,28 %
Sentiments et humeur 87,11 % 94,46 % 7,35 % 94,46 % 0,0 % 7,35 %
Plaisir dans les activités 42,80 % 100 % 57,2 Y%*** 100 % 0,0 % 57,2 Y% ***
Réponse au milieu 87,63 % 100 % 12,37 % 87,63% -12,37 % 0,0 %
Pourcentage total 88,10% 96,55 % 8,45 % 94,87 % -1,68 % 6,77 %

Note. Les variations notées en gras atteignent ou dépassent le seuil-critere.
* = variation légere. ** = variation modérée. *** = variation importante.
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Données neuropsychologiques de DTA3. Le profil neuropsychologique de
DTA3 a la derni¢re évaluation est similaire au profil initial (voir Tableau 10).

Les résultats obtenus au Stroop et au Trail Making Test ont réaffirmé le
ralentissement de la capacité de traitement des informations et 1’atteinte importante de la
capacité de traiter deux types d’informations en alternance. De plus, la capacité de
mémorisation a long terme de nouvelles informations, telle qu’objectivée par 1’épreuve
de rappel libre et de rappel indicé de Buschke, est comparable a 1’évaluation réalisée

initialement.

Résultats d’A3. Les analyses des résultats pour A3 aux tests normés et non
normés ont permis de réaliser plusieurs observations quant a 1’efficacité¢ des différentes
composantes de 1’intervention combinée en fonction des différents temps de mesure : le
premier a ’entrée dans I’étude, le second apres la fin des rencontres de groupe de
soutien et le troisieme a la terminaison des rencontres de counseling individuel. Les

données recueillies aupres d’A3 sont présentées au Tableau 12.
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Temps 1 Temps 2 Variation  Temps 3 Variation Variation
Indicateurs (T1) (T2) TI1-T2 (T3) T2-T3 TI1-T3
SEP — obtention de répit 32,5% 52,5 % 20,0 %* 57,5 % 5,0 % 25,0 %*
130/400 2107400 230/400
SEP — gestion des comportements 63,0 % 76,0 % 13,0 % 78,0 % 2,0% 15,0 %
315/500 380/500 390/500
SEP — régulation des pensées 50,0 % 62,0 % 12,0 % 65,0 % 3,0 % 15,0 %
250/500 310/500 325/500
SEP instrumental 100,0 % 100,0 % 0,0 % 100,0 % 0,0 % 0,0 %
15/15 15/15 15/15
SEP pour I’auto-apaisement 85,0 % 85,0 % 0,0 % 90,0 % 5,0 % 5,0 %
17/20 17/20 18/20




Tableau 12

Résultats obtenus aux mesures par A3 a I’intervention combinée (suite)
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Temps 1 Temps2  Variation  Temps 3 Variation Variation

Indicateurs (T1) (T2) T1-T2 (T3) T2-T3 T1-T3

SEP relationnel 80,0 % 86,7 % 6,7 % 93,3 % 6,7 % 13,3 %
12/15 13/15 14/15

Coping centré sur le probléme 72,5 % 45,0 % -27,5 %* 80,0 % 35,0 %* 7,5 %
29/40 18/40 32/40

Coping centré sur les émotions 88,9 % 100,0 % 11,1 % 69,4 % -30,6 %* -19,4 %
32/36 36/36 25/36

Coping ax¢ sur le soutien social 81,3 % 84,4 % 3,1% 96,9 % 12,5 % 15,6 %
26/32 27/32 31/32

Flexibilité psychologique 34,3 % 24,3 % -10,0 % 55,7 % 31,4 %** 21,4 %*

24/70 17/70 39/70




Tableau 12

Résultats obtenus aux mesures par A3 a I’intervention combinée (suite)
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Indicateurs Temps 1 Temps 2  Variation Temps3  Variation Variation
(T1) (T2) T1-T2 (T3) T2-T3 T1-T3

Connaissances a propos de la DTA 55,0 % 65,0 % 10,0 % 65,0 % 0% 10,0 %
11/20 13/20 13/20

Manifestations dépressives 42.9 % 38,1 % -4.8 % 12,7 % -25,4 %** -30,2 %**?
27/63 24/63 8/63

Affects anxieux 81,3 % 60,0%  -21,3%**  33.8%  -26,2 %** -47,5 %***?
65/80 48/80 27/80

Sentiment de fardeau 60,4 % 43,8 % -16,6 % 47,9 % 4,1 % -12,5 %
29/48 21/48 23/48

Note. Les variations notées en gras atteignent ou dépassent le seuil-critére. T1 = mesure a ’entrée de I’étude. T2 =
mesure apres les groupes de soutien. T3 = mesure apres I’intervention de counseling.
* = variation légere. ** = variation modérée. *** = variation importante.

* = diminution de la sévérité clinique.
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Analyses cliniques des résultats de I’aidante 3 entre le temps 1 et le temps 2.
Tout d’abord, il est possible d’observer que le niveau d’affects anxieux est passé de tres
¢levé a moyen entre le premier et le second temps de mesure avec une légeére diminution
du score brut (-21,3 %) apres les rencontres de groupe. Le sentiment de fardeau chez A3
est demeuré sévere. Il en a été de méme avec les manifestations dépressives de la
participante qui ont ét¢ maintenues a un niveau modéré (-4,8 %). Le score a 1’échelle
¢évaluant le sentiment de fardeau (-16,6 %) propose une tendance a la baisse sans

toutefois atteindre le seuil de 20,0 %.

Analyses des résultats d’A3 entre le temps 1 et le temps 2. Selon d’autres
données recueillies apres la fin des rencontres de groupe de soutien, il est possible
d’observer une légére amélioration du sentiment d’efficacité personnelle pour
I’obtention de répit (20,0 %), ce qui indique qu’A3 a jugé plus favorablement ses
capacités a laisser, de manicre temporaire, le soin de DTA3 a une autre personne. Une
tendance a I’augmentation du score pour quatre autres indicateurs, le SEP pour la
gestion des comportements difficiles (13,0 %), le SEP pour la régulation des pensées
anxiogenes (12,0 %), I’utilisation de stratégies d’adaptation centrées sur les émotions
(11,1 %) et le niveau de connaissances a propos de la DTA (10,0 %), est observable.
Cependant, ces tendances n’atteignent pas le seuil-critere.

Par ailleurs, une 1égére diminution du recours aux stratégies d’adaptation centrées
sur le probléme est notable (-27,5 %). A la terminaison des rencontres de groupe de

soutien, A3 aurait donc eu légérement moins tendance a utiliser des stratégies comme
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¢laborer un plan ou trouver quelques solutions afin de faire face a une difficulté. Enfin,
apres les rencontres de groupe de soutien, il est possible d’observer chez A3 une
tendance a 1’augmentation du recours aux stratégies d’adaptation centrées sur les

émotions comme se culpabiliser (11,1 %).

Analyses cliniques des résultats d’A3 entre le temps 2 et le temps 3. Chez A3,
le niveau de sévérit¢é des manifestations dépressives est passé de modéré, avant
I’intervention de counseling, a minimal avec une légeére diminution du score aprés le
counseling (-25,4 %). Le niveau d’anxiété situationnelle est passé de moyen a tres faible
durant la méme période avec une légere variation a la baisse du score (-26,2 %). Enfin,

le niveau de fardeau a ét¢ maintenu a un niveau sévere (4,1 %).

Analyses des résultats d’A3 entre le temps 2 et le temps 3. Il est possible de
noter une augmentation modérée de la flexibilité psychologique de 1’aidante avec une
augmentation de 31,4 % aprés D'intervention de counseling en comparaison a une
tendance a la diminution de cet indicateur aprés I’intervention de groupe de soutien (-
10,0 %), ce qui traduirait, apres le counseling, d’une meilleure capacité chez A3 a tolérer
des affects inconfortables tout en menant une vie qui va dans le sens de ce qui est
important pour elle. On remarque également une augmentation modérée de I’utilisation
de stratégies d’adaptation centrées sur le probléme (35,0 %), comme faire un plan et
générer plusieurs solutions, en comparaison a une légere diminution apres les rencontres

de groupe de soutien (-27,5 %). Par ailleurs, aprés I’intervention de counseling,
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I’adoption de stratégies d’adaptation axées sur la recherche de soutien social a proposé
une tendance vers I’amélioration (12,5 %).

L’utilisation de stratégies d’adaptation centrées sur les €émotions a présenté une
diminution modérée (-30,6 %), contraire a la tendance observée apres les rencontres de
groupe. Cette diminution semble s’étre réalisée par le biais de la réduction de
I’utilisation de stratégies d’évitement centrées sur les émotions telles que: se
culpabiliser, espérer un miracle, se sermonner et tenter de tout oublier, puisque c’est le

résultat a ces items qui a diminué.

Analyses cliniques des résultats d’A3 entre le temps 1 et le temps 3. Lorsque
I’on envisage les données recueillies chez A3 avant D’entrée dans le programme
d’intervention combiné et la terminaison de celui-ci, on note une diminution
cliniquement significative de I’intensité des manifestations dépressives passant d’un
niveau modéré a minimal (-30,2 %). Parallelement, une diminution cliniquement
significative est observée quant au niveau d’intensité d’affects anxieux situationnels
puisque celui-ci est passé de trés €levé a tres faible avec une importante diminution du
score (-47,5 %). Aucun changement clinique du niveau de sentiment de fardeau n’est

noté, malgré une tendance a la diminution du score (-12,5 %).

Analyses des résultats d’A3 entre le temps 1 et le temps 3. Deux variations
concernant les échelles de mesure semblent plus particulierement d’intérét lorsque les
résultats obtenus par A3 a la fin du programme d’intervention combinée sont comparés

aux résultats initiaux. En effet, les variations pour le SEP pour 1’obtention de répit et le
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niveau de flexibilité psychologique dépassent le seuil-critére et s’améliorent 1égeérement
avec des pourcentages de variation de 25,0 % et de 21,4 % respectivement. Cela
implique qu’A3 a jugé plus favorablement ses capacités a laisser le soin de son conjoint
a une autre personne apres ’intervention combinée. Par ailleurs, ces résultats proposent
également qu’elle soit plus en mesure d’envisager sans crainte ses émotions et de tolérer

des souvenirs inconfortables.

Discussion des résultats de la dyade A3-DTA3 a I’intervention combinée
La discussion de D’efficacité de D’intervention combinée adresse d’abord les
résultats recueillis auprés de DTA3 afin de contextualiser la discussion en profondeur

des résultats obtenus chez A3.

Discussion des résultats de DTA3. Peu de variations ont été¢ observées quant a
la qualité de vie de DTA3. Cependant, la forte amélioration observée en maticre de
plaisir retiré des activités entre le premier et le second temps de mesure pourrait étre en
lien avec les themes adressés lors de I’intervention de groupe de soutien pour A3. En
effet, les themes de 1’adaptation des loisirs a une personne atteinte d’Alzheimer et de
I’approche centrée sur la personne ont pu permettre de sensibiliser A3 a I’importance des
activités adaptées et du plaisir a tirer du processus relié aux activités plutét qu’au
résultat. Il est donc possible que cela ait permis a DTA3 de retirer davantage de plaisir
d’activités plus adaptées comme des activités sociales plus courtes, un nombre réduit
d’interlocuteurs simultanément. Le counseling a pu favoriser le maintien de ces

apprentissages.
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Les  détériorations observées chez DTA3 a certaines épreuves
neuropsychologiques (échelle de démence de Mattis et épreuve de rappel libre et indicé
de Buschke) peuvent traduire la détérioration cognitive associée a 1’évolution de la
DTA. Cependant, les performances a certaines épreuves semblent, a priori, s’étre
améliorées malgré ce qui est normalement attendu de 1’évolution de la DTA. Des
hypothéses explicatives peuvent étre apportées. D’abord, par rapport aux résultats
obtenus aux taches du Stroop, il importe de souligner que DTA3 a réalisé deux erreurs
au second temps de mesure sans s’autocorriger alors qu’il s’était corrigé lors de la
premicre passation. Cela pourrait indiquer des déficits dans la capacité d’autorégulation
et expliquer la plus grande rapidité au second temps de mesure.

Par ailleurs, I’état de sant¢é DTA3 lors de la premicére évaluation
neuropsychologique peut avoir affect¢ a la baisse ses performances cognitives. Il
terminait depuis quelques jours des traitements contre un cancer lors de la premiere
évaluation et il se sentait plus rapidement épuisé durant cette période. Cela peut avoir
expliqué que la premicre évaluation ait été réalisée en deux rencontres, ce qui n’a pas été

nécessaire lors de la seconde évaluation alors que son état de santé s’était amélioré.

Discussion des résultats d’A3. Lorsque 1’on considére les résultats pour les
deux séquences de I’intervention, donc entre le temps 1 et le temps 3, 11 des 14 scores
proposent une amélioration en regard du bien-étre d’A3. Parmi ces 11 indicateurs, quatre
suggerent des améliorations atteignant le score-criteére et sept suggerent des tendances
allant dans le méme sens. Cela semble compatible avec 1’hypothése initiale voulant que

I’intervention combinée suggere une amélioration en regard du bien-étre (pour une
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majorité de ses composantes)’. Ces résultats ne semblent pas étre attribuables a une
amélioration du profil cognitif de DTA3, puisque la plupart des scores aux épreuves
neuropsychologiques sont demeurés stables et déficitaires par rapport aux normes
correspondantes.

Les variations, généralement de taille modeste, semblent étre cohérentes avec
d’autres études soulignant que les effets de plusieurs programmes d’intervention aupres
des aidants d’une personne atteinte de DTA proposent des effets spécifiques a certaines
variables, souvent de deux a quatre indicateurs, plutdét que globaux sur un vaste
ensemble d’indicateurs (Schulz et al., 2002). Par ailleurs, une analyse différentielle intra-
individuelle de ’efficacité des deux séquences de I’intervention combinée est nécessaire
puisque les processus d’intervention et les résultats relatifs a chacune de celles-ci sont
hétérogenes.

En effet, les deux phases de I’intervention combinée ont proposé des résultats
différents chez A3. Les résultats des rencontres de groupe de soutien proposent que six
indicateurs aient proposé au moins une tendance vers I’amélioration (deux améliorations
atteignant le score-critére et cinq tendances) pendant que trois autres ont présenté au

moins une tendance vers la détérioration (une détérioration atteignant le score-critére et

* En guise de rappel, une variation allant dans le sens d’une augmentation du score est souvent associée a
I’amélioration du bien-étre. C’est le cas pour toutes les échelles mesurant un domaine du SEP, les
stratégies d’adaptation centrées sur le probléme et la recherche de soutien social, la flexibilité
psychologique et le niveau de connaissance a propos de la DTA. Cependant, une diminution du score a
I’échelle mesurant : le sentiment de fardeau, les stratégies d’adaptation centrées sur les émotions, les
manifestations dépressives et les affects anxieux sont aussi généralement associée a un plus grand bien-
étre.
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une tendance), suggérant un effet délétére de la phase de groupe. En comparaison, on
note six indicateurs dont les scores ont suggéré une amélioration (cinqg améliorations
atteignant le score-critére et une tendance) et aucune détérioration n’est observée au
temps de mesure apres la phase de counseling individuel chez A3.

L’intervention de groupe semble avoir été plus efficace que I’intervention de
counseling pour améliorer un indicateur: le SEP pour I’obtention de répit.
L’intervention de counseling semble avoir été plus efficace a améliorer son utilisation de
stratégies d’adaptation centrées sur le probléme, a réduire son utilisation de stratégies
d’adaptations émotives d’évitement (comme se culpabiliser), a réduire ’intensité des
manifestations dépressives et anxieuses et a améliorer sa flexibilité psychologique. La
phase de counseling semble davantage réduire 1’aspect symptomatologique chez A3 que
la phase d’intervention de groupe de soutien. Cela propose que la phase d’intervention
de counseling semble avoir été plus bénéfique pour A3 en comparaison a la phase de
groupe de soutien. Cela concorde avec d’autres études. Par exemple, la plus grande
efficacit¢ de la phase d’intervention individuelle en regard des manifestations
dépressives concorde avec une méta-analyse qui suggere que les interventions offertes
de maniere individuelle sont souvent associées a une plus grande diminution de ces
symptdmes en comparaison aux interventions offertes en groupe (Sorensen et al., 2002).
Cela pourrait notamment étre en raison du niveau de personnalisation de I’intervention,
un niveau plus élevé de personnalisation étant généralement associé¢ a une plus grande

efficacité des interventions (Brodaty et al., 2003).
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L’adoption d’une démarche d’apprentissage du processus de résolution de
problémes par I’intervention de counseling pourrait expliquer la plus grande inclinaison
d’A3 a adopter des stratégies centrées sur le probléme apres le counseling qu’apres
I’intervention de groupe. En effet, pendant le counseling, A3 a pu pratiquer, notamment
a I’aide de jeux de rdles, la résolution de problémes, ce qui n’était pas possible durant les
rencontres de groupe. D’ailleurs, cet aspect du counseling pourrait également avoir
contribu¢ a la plus grande efficacité du counseling par rapport a I’intervention de groupe
(Gallagher-Thompson & Coon, 2007; Pusey & Richards, 2001).

La plus grande efficacit¢ de la phase d’intervention de counseling que des
rencontres de groupe en regard des stratégies d’adaptation centrées sur les émotions
(principalement les stratégies d’évitement comme se culpabiliser), des manifestations
anxieuses et de la flexibilité psychologique pourraient s’expliquer par I’utilisation de
stratégies d’intervention issues de la thérapie d’acceptation et d’engagement (ACT)
durant I’intervention de counseling individuel. Ces stratégies sont développées
spécifiquement afin d’augmenter la flexibilité psychologique et de diminuer le recours
aux stratégies d’adaptation émotionnelles d’évitement (Hayes et al., 2006), ce qui a pu
étre observé chez A3. De plus, les résultats observés chez la participante concordent
¢galement avec les études proposant qu’une plus grande flexibilité psychologique et
qu’un moins grand recours a des stratégies émotionnelles d’évitement sont associés a
des manifestations dépressives (Powers et al., 2002; Spira et al., 2007) et anxieuses

moins séveres (Li et al., 2012).
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Enfin, bien que la phase de groupe semble permettre généralement moins
d’avantages que la phase de counseling chez A3, elle semble augmenter le SEP pour
I’obtention de répit plus efficacement. Cela pourrait étre attribuable aux contextes de
soin différents entre les deux phases. En effet, pendant la phase de groupe de soutien, A3
accompagnait son conjoint a la fois face a la DTA et face aux traitements relatifs au
cancer. Il est envisageable que ce double accompagnement ait suffisamment taxé ses
ressources pour qu’elle doive se rendre a I’évidence qu’elle devrait solliciter des services
afin d’alléger ses taches a 1’égard de son conjoint. Cette hypothese explicative semble
compatible avec les propos recueillis chez A3 qui a souligné que le cancer de son
conjoint I’avait forcée a réaliser qu’elle devrait compter sur d’autres personnes pour
certaines taches d’accompagnement. Par exemple, elle a dii déléguer I’accompagnement
de DTA3 a ses traitements contre le cancer a une organisation communautaire. Selon

elle, cela a été I’élément déclencheur de son ouverture a 1’obtention de répit.

Présentation de I’aidante 4 (A4) et de son conjoint (DTA4)

Au moment de 1’étude, A4 était une femme agée de 68 ans, retraitée du domaine
de I’enseignement depuis prés de quatre ans. Elle avait complété un baccalauréat en
enseignement. Avec la retraite, A4 a continué des engagements dans des organisations
communautaires et entretenait un bon réseau social. Son conjoint, DTA4 était agé de 76
ans et il avait terminé huit années de scolarité. Il a ceuvré dans le domaine de la vente et
la réparation d’articles sportifs et a méme possédé son propre commerce qu’il a vendu
au moment de la retraite. Depuis la retraite, débutée alors qu’il était agé de 57 ans,

DTAA4 entretenait peu de loisirs ou de relations sociales. Il aimait regarder la télévision,
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se tenir informé des actualités politiques et sportives. Il appréciait des jeux comme les
dominos, mais il n’avait pas de partenaire de jeu. Avec le recul, il exprimait des regrets a
I’idée d’avoir pris sa retraite trop tot. Il aurait souhaité poursuivre des activités
professionnelles a temps partiel.

Le couple A4-DTA4 était marié depuis plus de quarante ans. Ils habitaient
ensemble dans leur appartement. Ils avaient deux enfants, mais leur fille est décédée a
I’age adulte, plusieurs années avant leur retraite. Ils avaient ¢galement un fils avec qui
ils entretenaient de bonnes relations. Celui-ci résidait dans la méme région que ses
parents et il était peu impliqué dans 1’aide a apporter 8 DTA4. Cependant, ils se voyaient
réguliérement lors d’activités de loisirs et des rencontres familiales.

DTA4 s’est vu posé un diagnostic de démence de type Alzheimer par un gériatre
deux ans avant la participation a I’étude, c’est-a-dire en 2010. Cependant, A4 avait
commencé a remarquer des changements au quotidien (oublis, réalisation plus ardue de
taches domestiques) chez son conjoint environ trois ans avant que le diagnostic soit
posé. Les quelques mois suivants ’annonce du diagnostic ont été¢ rudes pour A4 et
DTAA4. Ce dernier était beaucoup plus irritable et colérique. Il consommait davantage
d’alcool et ne s’alimentait que trés peu. Il a d’ailleurs dii étre hospitalisé en raison de
carences en minéraux. Ce contexte plus aigu s’est résorbé environ une année avant le
début de la participation a 1’étude, donc en 2011.

DTA4 a vécu plusieurs incidents cardiaques environ neuf ans avant la
participation a 1’étude. Il présentait également une histoire d’abus d’alcool fréquents, ces

abus n’étaient plus présents depuis quelques années déja. Au moment de la réalisation de
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I’anamnése, c’est-a-dire ala premiére rencontre de counseling, il consommait un
maximum de six consommations d’alcool par semaine, divisées en deux soirées. Il ne
s’éveillait que tard en avant-midi et retournait dormir plusieurs heures durant 1’apres-
midi. Cependant, il n’allait au lit que tard durant la soirée, vers minuit. Il dormait
environ 12 a 13 heures par jour.

Les données recueillies aupres d’ A4 concernant son évaluation de la qualité de vie
de DTA4 sont présentées au Tableau 13. 11 est possible d’observer que DTA4, a ’entrée
dans 1’étude, semblait présenter un niveau modéré de qualité de vie globale. Son niveau
de qualité de vie relative a sa conscience de soi, a ses sentiments et sa réponse a son
environnement semblait également modéré. Il semblait présenter une qualité de vie plus
faible en lien avec ses interactions sociales. A contrario, il semblait présenter une qualité

de vie plus élevée quant au plaisir qu’il tirait des activités.

Tableau 13

Résultats initiaux aux échelles de 1’ Alzheimer’s Disease
Related Quality of Life (ADRQL) par DTA4

Echelles de "ADRQL Temps 1 (T1)
Interaction sociale 50,59 %
Conscience de soi 72,77 %
Sentiments et humeur 61,76 %
Plaisir dans les activités 81,52 %
Réponse au milieu 70,06 %

Pourcentage total 61,54 %
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Lors de la premiere évaluation neuropsychologique, DTA4 a participé aux
épreuves avec une certaine méfiance. Il a évoqué les épreuves réalisées afin d’évaluer
son aptitude a conduire et craignait que les évaluations prévues a 1’étude y soient reliées.
L’¢évaluatrice et I’observateur 1’ont d’abord rassuré avant de procéder. Il a bien collaboré
au processus. Lors de I’entrevue clinique, il a eu de la difficulté a nommer les activités
qu’il appréciait a titre de loisirs. Il a également rapporté regretter avoir cessé de travailler
a un jeune age (la mi-cinquantaine). Le travail lui manquait.

Par rapport aux normes correspondantes, plusieurs résultats de DTA4
représentent des performances reliées a des déficits cognitifs. Les résultats obtenus aux
taches de I’épreuve de rappel libre et indicé de Buschke dénotent une capacité
d’encodage a long terme déficitaire (mémoire épisodique). Les résultats obtenus aux
Trail Making Test (partie B) proposent des déficits quant a la vitesse de traitement
cognitif de DTA4. La disparité entre les performances du participant entre la tiche A et
la tache B du Trail Making Test indique des déficits au niveau des fonctions exécutives.
Les résultats au Token Test (forme A) proposent des déficits importants au niveau de la
capacité de compréhension verbale du participant DTA3. Au premier temps de mesure,
seuls les résultats a I’épreuve A du Trail Making Test et a la premiére épreuve du Stroop
proposent des performances comparables a la norme. Les résultats au 3MS a 1’échelle de
démence de Mattis, aux taches de couleurs et de mots du Stroop proposent des
performances sous la norme au premier temps de mesure. Les résultats proposent que le
fonctionnement cognitif de DTA4 soit marqué par une atteinte de la compréhension du

langage verbal, par une atteinte a la capacité a traiter deux informations en alternance et
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une capacité¢ d’encodage de nouvelles informations déficitaire, mais marqué par une
importante sensibilité a 1’indigage sémantique. Les résultats obtenus par DTA4 lors de la

premiere ¢valuation neuropsychologique sont présentés au Tableau 14.



Tableau 14

Résultats obtenus aux évaluations neuropsychologiques par DTA4
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Temps 1 (apres le groupe)

Temps 2 (apres le counseling)

Mesures Score SN Score SN Evolution
Trail Making Test (A) 46 secondes 50° centile 43 secondes 70° centile Stabilité
Trail Making Test (B) 156 secondes* 30° centile* 189 secondes*  10° centile* Détérioration
3MS 77/100 -1,5ET 71/100% 2,53 ET*  Détérioration
Mattis (score global) 130/144%* 2,43 ET* 133/144 -1,62 ET Amélioration
Token test (Forme A) 36/44* 2° centile* 34/44* < 2° centile* Stabilité
Stroop - points 13 secondes 0,37 ET 14 secondes 0,20 ET Stabilité
Stroop - mots 27 secondes -1,56 ET 24 secondes -0,97 ET Stabilité
Stroop - couleurs 50 secondes -0,84 ET 48 secondes -0,69 ET Stabilité




Tableau 14

Résultats obtenus aux évaluations neuropsychologiques par DTA4 (suite)
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Temps 1 (apres le groupe)

Temps 2 (apres le counseling)

Mesures Score SN Score SN Evolution
Rappel immédiat (Buschke) 13/16* - 11/16* - Stabilité
Rappel libre 1 3/16%* - 2/16%* - Stabilité
Total 1 10/16* - 3/16%* - Détérioration
Rappel libre 2 3/16* - 2/16* - Stabilité
Total 2 12/16* - 6/16* - Détérioration
Rappel libre 3 5/16%* - 2/16%* - Stabilité
Total 3 14/16* - 12/16* - Stabilité

Note. SN = Score compar¢ a la norme correspondante. * = Score déficitaire.
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Résumé des rencontres de groupe de soutien. A4 a participé a I’intervention
combinée qui s’est échelonnée sur un total de 25 semaines : 14 semaines pour la phase
concernant les rencontres de groupe de soutien et neuf semaines pour les rencontres de
counseling individuel, cette séquence des phases d’intervention était la méme chez les

deux participantes ayant bénéficié de I’intervention combinée (A3 et A4).

Comme Al et A3, A4 participait aux rencontres de groupe de soutien offertes par
la Société Alzheimer de I’Estrie avant son engagement dans 1’étude. Elle a participé
approximativement au méme nombre de rencontres que les autres participantes (Al et
A3), c’est-a-dire environ 25 avant les rencontres considérées entre le premier et le
second temps de mesure. Animées par une intervenante de la Société Alzheimer de
I’Estrie, ces rencontres avaient pour objectif de permettre d’informer les aidants de
méme que d’offrir une période de partage de leur vécu. Les rencontres étaient fixées aux

deux semaines et duraient 150 minutes.

Entre le premier et le second temps de mesure, A4 a pris part a huit rencontres
d’un groupe de soutien pour aidants animé par la Société Alzheimer de 1’Estrie. Les sept
thémes abordés ont été, en ordre chronologique, 1’adaptation des loisirs pour une
personne atteinte d’Alzheimer, les impacts relationnels de la maladie d’Alzheimer,
comment prendre soin de soi comme aidant, comment apprendre a lacher prise,
I’approche centrée sur la personne, la préservation de 1’estime de soi en tant qu’aidant et

la fin de vie d’une personne atteinte d’Alzheimer. La huitiéme rencontre a été réservée
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au bilan de la démarche de groupe. A4 était présente aux rencontres de groupe de

manicre assidue. Elle y était attentive et impliquée quoique discrete.

Résumé du suivi de counseling. Le suivi de counseling dont a bénéficié A4 a
¢été constitué¢ d’un total de huit rencontres totalisant 13 heures d’intervention. Celles-ci
ont ¢té fixées de maniére quasi hebdomadaire. Une moyenne de neuf jours a séparé

chaque rencontre. Une synthése du suivi est présentée a I’ Appendice L.

Counseling : séance 1. La premiere rencontre avec A4 a eu pour objectif de
dresser I’inventaire de ses principales difficultés avec son conjoint. Dans le but de
prévenir son épuisement et d’optimiser I’accompagnement de DTA4, A4 a ciblé
plusieurs objectifs spécifiques a considérer durant le suivi de counseling : (1) planifier et
gérer 1’évaluation de I’aptitude a conduire de DTA4 et pouvoir parler de son propre vécu
par rapport a cela, (2) apprendre a prendre du temps pour elle-méme et retrouver des
moments de plaisirs au quotidien et mieux faire face a ses pensées anxiogenes a 1’égard
de I’accompagnement de son conjoint, (3) mieux comprendre le profil cognitif de son
conjoint, notamment au niveau de ses capacités d’apprentissage et (4) réduire les conflits
entre son conjoint et elle a 1’égard des directives relatives aux taches de la vie
quotidienne, notamment au niveau de 1’habillement et de la toilette.

Premier théme : I’évaluation de ’aptitude a conduire de DTA4. L’évaluation
de I’aptitude a conduire de son conjoint a été un théme important pour I’aidante et a été
traitée lors de la deuxieéme et de la troisieme rencontre de counseling. Celles-ci se sont

tenues avant le rendez-vous d’évaluation par lautorité compétente, la Société
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d’assurance automobile du Québec (SAAQ). Cette évaluation de la conduite avait été
exigée par 1I’équipe soignante. A4 anticipait cette évaluation parce qu’elle observait que
DTAA4 réagissait mal a celle-ci : il en parlait négativement et il semblait plus anxieux.
Elle envisageait des scénarios anxiogenes dans lesquels elle s’imaginait notamment que
DTAA4 s’énerverait durant 1’évaluation, qu’il raterait I’examen et qu’il sombrerait dans
un épisode d’abus d’alcool.

La démarche de gestion du stress, illustrée précédemment dans les encadrés 1, 2
et 3, a été appliquée a travers le processus en quatre étapes : ’analyse fonctionnelle de la
difficulté, I’énonciation, si nécessaire, d’hypothéses explicatives en regard du profil de
DTAA4, I’¢laboration et la sélection de stratégies de résolution de la difficulté, la mise en
application de ces stratégies et 1’évaluation de leur application.

L’¢évaluation a d’abord permis a A4 d’opérationnaliser ses objectifs quant a ce
theme : elle a souhaité d’abord pouvoir extérioriser son vécu face a ce stress majeur,
apprendre a gérer son propre stress face a 1’évaluation de DTA4 et élaborer un plan
d’action afin de faire face au moment de 1’évaluation et aux conséquences anticipées.
D’abord, la participante a été invitée a exprimer son vécu, a décrire ses craintes. Celles-
ci ont été inscrites sur papier afin de permettre 1’extériorisation et la prise de perspective.
Sur la base de sa connaissance de la tendance a I’abus d’alcool de son conjoint, de son
humeur maussade et de son attitude rechignée, la plus grande crainte d’A4 était que
I’annonce de la révocation du permis de conduire de son conjoint le mette dans une
colére qui le porterait a boire de fagon excessive sur une longue période, affectant

davantage ses capacités.
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Le vécu émotif d’A4 a été accueilli. Ses craintes ayant été explicitées, elle a été
en mesure de discerner les €éléments sur lesquels elle avait du pouvoir. Cela a favorisé
I’¢laboration de stratégies d’adaptation flexibles proposant des éléments centrés sur le
probléme (comme faire un plan, trouver des solutions) et sur la recherche de soutien
social (comme solliciter 1’aide de quelqu’un). Le thérapeute I’a accompagnée a évaluer
des stratégies utilisées efficaces utilisées par le passé et a évaluer la possibilité¢ de les
appliquer au probléme actuel. Par exemple, A4 a indiqué qu’elle savait que leur fils était
particuliérement apte a contenir les émotions de son pére, que sa simple présence 1’aidait
a se réguler davantage. Elle fut accompagnée a élaborer un plan ou une soirée avec leur
fils et leur belle-fille serait prévue apres I’évaluation de 1’aptitude a conduire. Cela a
permis a A4 de ne pas étre seule a face aux difficultés anticipées, de solliciter son réseau
social. Les différents ¢léments du plan d’action ont ét¢ inscrits sur une fiche. La Figure 3

représente la fiche créée.
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Plan d’action en prévision de 1’évaluation de 1’aptitude a conduire du conjoint

Cible

Stratégies

Réduire le stress face a

I’évaluation

e En parler a un professionnel (lors du counseling).

e Pratiquer des techniques de relaxation et de respiration
avant 1’évaluation.

e Apporter un lecteur audio portatif avec moi pendant que
jattends mon conjoint et utiliser la relaxation si

nécessaire.

Solliciter le soutien

social

e Demander a mon fils et @ ma belle-fille de m’appeler en
fin d’aprés-midi afin de planifier un repas en famille si
nécessaire, je pourrai leur signifier & ce moment si je sens
que j’ai besoin d’aide.

e Partager mes craintes a mon fils et prévoir des contacts

réguliers les jours suivants I’évaluation si nécessaire.

Eviter I’abus d’alcool

e Limiter la disponibilit¢ de boissons alcoolisées a la

maison (trois bieres seulement).

Figure 3. Représentation du plan d’action réalisé avec A4 concernant la gestion de
I’évaluation de I’aptitude a conduire de DTA4.

Concernant la consommation d’alcool anticipée, considérant qu’elle évaluait le

risque comme étant réel en regard de I’histoire de vie de son conjoint, elle a souhaité

¢laborer un plan d’action a I’avance (stratégie d’adaptation centrée sur le probléme).

Plusieurs solutions ont été émises et évaluées. Par exemple, elle a choisi de prévoir une
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quantit¢ limitée de bi¢re a la maison, une quantité¢ suffisamment petite pour qu’elle
n’engendre pas de complication chez son conjoint ou dans leur dynamique de couple
tout en évitant de susciter la frustration chez lui.

Elle a pu mettre de I’avant son plan d’action développé durant le counseling. Par
exemple, tel que prévu par A4, son conjoint semblait mécontent et épuisé de
I’évaluation. A leur retour a la maison, son conjoint a bu les biéres disponibles sans
chercher a en obtenir davantage. Par la suite, il s’est installé dans sa chambre pour étre
seul et a dormi environ deux heures. A son réveil, elle s’est montrée rassurante et a
expliqué calmement et simplement le processus effectué une fois que celui-ci se
montrait réceptif. Son fils a pu lui offrir le soutien dont elle avait besoin.

Des ajustements au plan d’action initial (voir la Figure 3) ont été effectués a la
troisiéme rencontre de counseling afin de tenir compte de la réévaluation de la conduite
automobile. L’évaluation de I’aptitude a conduire s’est soldée par I’'imposition d’une
nouvelle évaluation a la suite de recommandations. L’évaluatrice de 1 autorité
compétente a effectué des suggestions afin de corriger la conduite automobile de DTA4.
A4 et son fils ont accompagné DTA4 a pratiquer les recommandations de 1’évaluatrice.
La seconde évaluation s’est soldée par le renouvellement du permis sans restriction.

Lors du bilan de I’application du plan d’action développé, A4 a souligné qu’elle
s’est sentie plus en contrdle et moins anxieuse face a la situation puisqu’elle détenait un
plan d’action, qu’elle a pu faire I’expérience de demander de 1’aide & son fils et qu’elle a
réalisé qu’elle avait davantage d’influence sur son vécu au quotidien avec une personne

atteinte de DTA qu’elle ne le croyait initialement.
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Second théme : s’accorder du temps et mieux faire face aux pensées. La
qualité et la quantité de temps pour soi se sont avérés un théme central pour A4. Les
quatriemes, cinquieémes et sixiémes rencontres y ont €té consacrées.

Le processus d’évaluation a permis a A4 de réaliser que son ressourcement ¢était
dépendant de sa capacité a se détacher de ses pensées anxiogénes par rapport a la
situation de DTA4 et aux scénarios d’anticipation qu’elle pouvait générer. Par exemple,
malgré que la situation objective (le sommeil important de son conjoint, le fait qu’il peut
rester seul a la maison) offrait 8 A4 des moments de répit, il lui arrivait d’étre si
absorbée par ses pensées quant a la maladie de son conjoint qu’elle était incapable de
lire un livre qu’elle souhaitait lire depuis longtemps. Elle observait qu’elle parvenait a
lire quelques lignes, puis elle se surprenait a ruminer a propos de la situation de son
conjoint (sa maladie, sa forte somnolence). Elle indiquait que cela faisait en sorte qu’elle
ne retirait plus autant de plaisir des activités qu’elle adorait auparavant, notamment la
lecture et la marche. Elle ne s’en retrouvait que plus emprisonnée dans son role.

D’abord, le thérapeute a vérifié auprés d’A4 si des éléments médicaux ou
environnementaux pouvaient justifier la somnolence de son conjoint dans le but de saisir
les aspects extérieurs modifiables de cette situation. Le médecin traitant avait déja été
mis au courant de la situation et la prise en charge pharmacologique avait été ajustée
sans toutefois modifier le temps de sommeil de DTA4.

Puis, la démarche de counseling a eu pour objectif de permettre a A4 de
répertorier les activités qu’elle aimerait étre en mesure de réaliser pour se ressourcer :

lire environ une heure par semaine, marcher au moins a deux reprises pendant une
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semaine, maintenir ses activités de bénévolat, aller déjeuner ou prendre un café avec une
amie a deux reprises durant un mois. Elle souhaitait également parvenir a réaliser ces
activités tout en étant davantage ancrée au moment présent afin de retirer les bénéfices
de celles-ci tout en diminuant 1I’impact de ses pensées anxiogeénes. Ainsi, le thérapeute a
d’abord proposé¢ des exercices d’observation de soi en pleine conscience et des

visualisations d’acceptation et de compassion pour soi a I’intérieur des rencontres et a

I’extérieure de celles-ci. L’encadré 6 ci-dessous reprend une visualisation proposée

(inspiré de Luoma et al., 2007, p. 95).

Encadré 6.

- Thérapeute : Si vous étes d’accord, j’aimerais vous proposer
un exercice de visualisation que nous ferons durant la
rencontre. L’objectif est de vous donner des outils pour
parvenir a atteindre votre objectif, c’est-a-dire lire votre
roman pour vous ressourcer sans vous perdre dans vos
pensées.

- A4 :D’accord.

- Thérapeute : Donc, comme quand vous vous installez pour vos
exercices de respiration, je vous propose de vous assoir
confortablement et de fermer les yeux. Puis, portez votre
attention sur votre respiration. [Utilisation d 'une voix douce et
d’un rythme lent] Observez l’air qui entre par vos narines, qui
descend en vous et qui gonfle vos poumons. Observez vos
sensations lorsque [’air est expiré. Imaginez-vous assise pres
d’un ruisseau, au pied d’'un arbre. Observez le ruisseau. Je
vous invite a poursuivre cela quelques minutes.

- Thérapeute : Si vous observez que vous déviez du ruisseau, que
votre téte vous propose des pensées, laissez-les venir a vous. Si
vous avez une pensée ou une image a l’esprit, regardez-la
tranquillement. Remerciez votre téte pour cette pensée ou cette

> Il importe de souligner que de telles visualisations ont été également réalisées avec A2 et A3. Cependant,
dans un souci de concision et afin d’éviter les redondances, seule la visualisation réalisée avec A4 est
présentée de maniere plus exhaustive.
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image puis déposez-la sur une feuille qui coulera au loin sur le
ruisseau. Observez-la s’ éloigner lentement puis ramenez votre
attention sur votre respiration. [Une minute s ’écoule.] Si votre
téte vous propose de nouvelles pensées, remerciez-la et laissez
ces pensées couler sur le ruisseau et ramenez-vous a votre
respiration. [Une autre minute s’écoule.]

- Thérapeute : Lorsque vous vous sentirez préte, je vous invite a
déplacer lentement votre attention de votre respiration vers ce
que vous percevez de [’extérieur, les bruits autour de vous.
Quand vous serez préte, je vous invite a ouvrir les yeux.

- Thérapeute : Comment avez-vous vécu cet exercice ?

- A4 : C’est spécial... C’est relaxant et nouveau en méme temps.
Jarrivais a revenir a ma respiration une fois que j’avais laissé
couler la pensée. C’est bizarre. D’habitude j’essaie de ne pas
les avoir les pensées alors que 1a, il fallait méme les remercier.
Je pense que ca m’aidait de les voir devant moi, de les voir
juste comme une pensée, rien de plus et rien de moins. Ca ne
me donnait pas envie de me reprocher d’avoir été distraite de
ma respiration.

- Thérapeute : Est-ce que vous vous verriez essayer de faire
cela, remercier les pensées et vous ramener a votre lecture la
prochaine fois que vous tenterez de lire a la maison pendant
que votre conjoint dort?

- A4 : Je peux toujours essayer. Je m’observe d¢ja plus depuis
quelque temps. Au moins, je le vois quand je pars dans ma
téte.

Ces exercices ont permis a A4 d’observer ses processus psychologiques en jeu
lorsqu’elle tentait de prendre du temps pour elle-méme. En pratiquant ces exercices, elle
est parvenue a ramener plus aisément son attention sur les activités plaisantes réalisées
avec bienveillance envers elle-méme. De plus, des techniques de relaxation comme la
respiration en cohérence cardiaque et la respiration consciente ont aussi été pratiquées
avec elle afin qu’elle puisse étre davantage en mesure de gérer son stress. Des

documents écrits et audio (autant pour la défusion cognitive que la relaxation) lui ont été

remis afin de soutenir le transfert de ces acquis et les pratiques réguliéres des exercices.
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A4 a pu réaliser davantage d’activités signifiantes pour elle, d’augmenter la satisfaction
retirée de celles-ci et de réduire son sentiment d’emprisonnement a I’égard de son rdle et
de ses pensées. Elle a ainsi développé le sentiment d’avoir un réel pouvoir d’agir sur sa

situation.

Troisieme théme : réduire les tensions autour de ’habillement de DTA4. Le
contexte entourant I’habillement de DTA4 a son réveil a été abord¢ lors de la septiéme
rencontre de counseling. L’évaluation du contexte de cette difficulté a révélé que DTA4,
bien qu’il pouvait se vétir sans aide, avait besoin d’assistance afin de sélectionner ses
vétements sans quoi il avait de la difficulté a organiser les séquences de la tache : il ne
choisissait pas de vétements propres, il ne sélectionnait pas tous les vétements
nécessaires et il oubliait de prendre ses bas médicaux.

Initialement, A4 utilisait deux stratégies afin que DTA4 sélectionne ses
vétements : elle lui indiquait verbalement ou elle lui préparait ses vétements en sa
présence. Bien que ces stratégies permettaient a DTA4 de se vétir, ce dernier réagissait
souvent, plus de la moiti¢é du temps, en manifestant du mécontentement face a sa
conjointe. Cela se manifestait par une mauvaise humeur de DTA4 et par des propos
comme : « Arréte de me dire quoi faire! Arréte de me surveiller, je suis capable! ». Son
humeur pouvait demeurer mauvaise pendant environ une heure. Cela irritait A4. Cette
insatisfaction de part et d’autre se manifestait au moins quatre jours par semaine.

A4 avait observé que son conjoint était moins irrité par son aide lorsqu’elle
parvenait a rassembler ses vétements sans qu’il s’en apercoive et qu’il collaborait plus

facilement s’il faisait les choses de maniére routiniere, de son propre chef. Le
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thérapeute a présenté brievement quelques informations concernant [’utilit¢ de la
routinisation de taches pour une personne atteinte de DTA. Les informations prodiguées
par le thérapeute ont également abordé¢ les difficultés d’initiative en contexte de DTA et
les capacités d’apprentissage de son conjoint, notamment sur la base des données
recueillies a partir de la tache de rappel libre et indicé de Buschke ou le nombre de
réponses correctes aux rappels totaux augmentait de rappel en rappel (voir Tableau 14
précédemment).

Puis, le thérapeute a accompagné A4 dans I’énonciation de stratégies qui
pourraient lui permettre de réduire les moments de tension a 1’égard de 1’habillement de
son conjoint. Il est apparu évident pour A4 qu’elle devait choisir une stratégie qui lui
permettrait de ne pas avoir a indiquer verbalement a son conjoint quels vétements
choisir, notamment afin de respecter son tempérament et son désir d’étre le plus
autonome possible. Ainsi, elle a proposé¢ de disposer des vétements adéquats de son
conjoint dans la salle de bain la veille pendant que celui-ci écoutait la télévision avec ses
écouteurs. Il y avait ainsi peu de risque qu’il s’apergoive de ce qu’elle réalisait. Elle
justifiait ce choix par ’observation de DTA4. Ce dernier avait I’habitude, avant méme
de se vétir, de se rendre a la salle de bain dés son réveil. La, il effectuait certaines taches
d’hygiene corporelle (comme se raser) de facon automatique alors que le matériel
nécessaire était placé en évidence. Elle a choisi de disposer les vétements de son
conjoint pres de son matériel pour son hygiene.

Lors de I’évaluation de I’application des stratégies, A4 a rapporté que son

conjoint 1’avait questionnée a savoir ou étaient ses vétements les quatre premiers matins.
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Convaincue qu’elle devait persévérer dans 1’implantation de la nouvelle routine afin que
celle-ci s’installe, elle orientait systématiquement son conjoint vers la salle de bain ou
¢taient disposés les vétements. Dées le cinquieéme matin, elle n’a plus eu a orienter son
conjoint avec autant d’efforts alors que celui-ci trouvait ses vétements, mais elle se
tenait préte a I’accompagner au besoin. Selon A4, DTA4 a pu accepter I’implantation de
cette routine puisqu’elle représentait un ajout a sa routine habituelle, qu’il ne se sentait
pas infantilisé puisqu’il ne voyait pas 1’aide qu’elle lui apportait et qu’il ne sentait pas
qu’elle lui dictait quoi porter puisqu’elle n’avait plus a lui donner une série de
commandes verbales pour chaque vétement a mettre. Elle a observé que leur relation
était plus harmonieuse et que le fardeau subjectif de ces taches en était réduit.

La huitiéme rencontre de counseling, la derniére du suivi d’A4, a été consacrée
au bilan de la démarche et a la révision des acquis. Elle a rapporté se sentir davantage a
I’aise de solliciter 1’aide de son fils, étre convaincue des avantages de 1’élaboration d’un
plan d’action, comprendre plus concreétement les impacts neurologiques de la DTA sur
les comportements de son conjoint et étre davantage en mesure de tirer profit de ses

moments de ressourcement.

Résultats de la dyade A4-DTA4 a ’intervention combinée

Les résultats concernant 1’intervention combinée pour A4 et DTA4 sont présentés
en trois sous-sections. Considérant que les variations concernant la qualité de vie de
DTAA4 et son profil neuropsychologique peuvent permettre de mieux saisir les résultats

d’A4, ils seront présentés avant ceux-ci.
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Qualité de vie de DTA4. Les données recueillies auprés d’A4 concernant son
évaluation de la qualité¢ de vie de DTA4 permettent plusieurs observations. D’abord, la
qualité de vie globale DTA4 semble étre demeurée stable a un niveau moyen du premier
temps de mesure, a I’entrée de 1’é¢tude, jusqu’au troisieme temps de mesure, apres le
counseling.

Seulement deux variations atteignent le seuil-critere de 20,0 %. D’abord, le
niveau la qualit¢ de vie reliée au plaisir tiré des activités semble présenter une
importante diminution (-38,72 %) entre le début de 1’étude et la fin des rencontres de
groupe. Cette diminution semble étre demeurée stable par la suite. A4 a remarqué durant
cette période, chez son conjoint, une plus grande apathie et davantage de somnolence
sans explication méme aprés une consultation médicale. Par ailleurs, il est possible
d’observer une légeére diminution de la qualité de vie relative aux interactions sociales
entre la seconde et la troisiéme mesure (-25,95 %) apres avoir présenté une tendance a la
hausse au second temps de mesure (10,69 %).

Selon les observations d’A4, DTA4 aurait moins présenté d’intérét pour la
proximité avec les autres. Par contre, on note une tendance a la hausse de la qualité de
vie relative aux sentiments et & I’humeur de DTA4 entre la premicre et la troisieme
mesure. Enfin, on observe une tendance a la hausse de la qualité de vie liée a la réponse
au milieu entre la premiére et la seconde mesure (14,17 %), mais celle-ci tendance
semble s’inverser & la troisiéme mesure (-12,37 %) ramenant la qualité de vie a un
niveau comparable au niveau initial. Les autres variations n’atteignent pas le seuil-

critere. Toutes ces variations sont présentées au Tableau 15.
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Résultats obtenus aux échelles de 1’ Alzheimer’s Disease Related Quality of Life (ADRQL) pour DTA4

Temps 1 Temps 2 Variation Temps 3 Variation Variation
Echelles de ’ADRQL (T1) (T2) (T1-A2) (T3) (T2-T3) (T1-T3)

Interaction sociale 50,59 % 61,28 % 10,69 % 35,33 % -25,95 %* -15,26 %
Conscience de soi 72,77 % 63,49 % -9,28 % 63,49 % 0,0 % -9,28 %
Sentiments et humeur 61,76 % 67,27 % 5,51 % 73,92 % 6,65 % 12,16 %
Plaisir dans les activités 81,52 % 42,80 % -38,72 % ** 39,32 % -3,48 % 42,20 % ***
Réponse au milieu 70,06 % 84,23 % 14,17 % 71,86 % -12,37 % 1,80 %
Pourcentage total 61,54 % 64,85 % 3,31% 58,43 % -6,42 % 3,11 %

Note. Les variations notées en gras atteignent ou dépassent le seuil-critere.
T1 = avant I’entrée dans 1’étude. T2 = apres les rencontres de groupe. T3 = apres le counseling.
* = variation légere. ** = variation modérée. *** = variation importante.
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Données neuropsychologiques de DTA4. Les évaluations neuropsychologiques
de DTA4 ont eu lieu a la fin des rencontres de groupe de soutien et a la fin du suivi de
counseling (voir Tableau 13). Ces évaluations étaient séparées par neuf semaines. Lors
de la seconde évaluation, il a souligné avoir un sentiment de familiarité avec le contexte
d’évaluation sans pour autant parvenir a relever un souvenir explicite tiré¢ de la premicre
¢évaluation.

La comparaison des performances de DTA4 entre les deux temps de mesure
indique une légere détérioration de plusieurs fonctions cognitives. Cette observation est
appuyé¢e notamment par les résultats plus faibles au second temps de mesure a toutes les
taches de I’épreuve de rappel libre et de rappel indicé de Buschke. Cela indiquerait une
détérioration de la capacité d’encodage a long terme. La comparaison des performances
observées a la seconde tache du Trail Making Test et au 3MS indiquerait également une
détérioration de certaines fonctions cognitives comme la flexibilité mentale, la vitesse de
traitement cognitif et la mémoire. De 1égéres améliorations des performances a I’échelle
de démence de Mattis et aux deux dernicres épreuves du Stroop (couleurs et mots) sont
aussi observables. Celles-ci pourraient étre reliées a un effet d’apprentissage implicite
puisque les deux évaluations étaient rapprochées dans le temps. Enfin, a la derniere
tache du Stroop (mots), DTA4 a réalisé quatre erreurs sans s’autocorriger, ce qui est

nettement sous la norme correspondante (-2,83 ET).
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Résultats d’A4

Les analyses des résultats d’A4 aux tests normés et non normés ont permis de
décrire ’efficacité des deux composantes de I’intervention combinée par rapport aux
temps de mesure : le premier a I’entrée dans I’étude (T1), le second apres la terminaison
des rencontres de groupe de soutien (T2) et le troisieéme a la terminaison des rencontres

de counseling individuel (T3). Les données obtenues auprés d’A4 sont présentées au

Tableau 16.
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Tableau 16

Résultats obtenus aux mesures par A4 a I’intervention combinée

Temps 1 Temps 2 Variation Temps 3 Variation  Variation
Indicateurs (T1) (T2) TI1-T2 (T3) T2-T3 TI1-T3
SEP — obtention de répit - - - - - -
SEP — gestion des comportements 95,0 % 100,0 % 5,0 % 95,0 % -5,0 % 0%
475/500 500/500 475/500
SEP — régulation des pensées 27,0 % 32,0 % 5,0 % 59,0 % 27,0 %* 32,0 %**
135/500 160/500 295/500
SEP instrumental 100,0 % 73,3 % -26,7 %* 86,7 % 13,3 % -13,3%
15/15 11/15 13/15
SEP — auto-apaisement 75,0 % 75,0 % 0,0 % 100,0% 25,0 %* 25,0 %*
15/20 15/20 20/20
SEP — relationnel 100,0 % 86,7 % -13,3 % 100,0 % 13,3 % 0%

15/15 13/15 15/15




Tableau 16

Résultats obtenus aux mesures par A4 a I’intervention combinée (suite)
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Temps 1 Temps 2 Variation Temps 3 Variation  Variation
Indicateurs (T1) (T2) T1-T2 (T3) T2-T3 T1-T3
Coping centré sur le probléme 42,5 % 92,5 % 50,0 %***  100,0 % 7,5 % 57,5 Y%***
17/40 37/40 40/40
Coping centré sur les émotions 41,7 % 55,6 % 13,9 % 44.4 % -11,1 % 2,8 %
15/36 20/36 16/36
Coping axé sur le soutien social 78,1 % 81,3 % 3,2% 71,9 % -9.4 % -6,2 %
25/32 26/32 23/32
Flexibilité psychologique 70,0 % 67,1 % -2,9% 81,4 % 14,3 % 11,4 %
49/70 47/70 57/70
Connaissances a propos de la DTA 65,0 % 75,0 % 10,0 % 75,0 % 0 % 10,0 %
13/20 15/20 15/20




Tableau 16

Résultats obtenus aux mesures par A4 a I’intervention combinée (suite)
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Indicateurs Temps 1 Temps 2 Variation Temps 3 Variation Variation
(T1) (T2) TI-T2 (T3) T2-T3 TI-T3

Manifestations dépressives 19,0 % 22,2 % 3,2 %" 0,0 % -22,2 %** -19,0 %"°
12/63 14/63 0/63

Affects anxieux 33,8 % 71,3 % 37,5 %° 25,0 % -46,3 %° -8.8%
27/80 57/80 20/80

Sentiment de fardeau 41,7 % 39,6 % 2,1 % 27,1 % -12,5 %*° -14,6 %"°
20/48 19/48 13/48

Note. Les variations notées en gras atteignent ou dépassent le seuil-critére.
T1 = avant I’entrée dans 1’étude. T2 = apres les rencontres de groupe. T3 = apres le counseling.
* = variation légere. ** = variation modérée. *** = variation importante.

* = diminution de la sévérité clinique. b= augmentation de la sévérité clinique. © = variation exclue des analyses.
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Analyses cliniques des résultats d’A4 entre le temps 1 et le temps 2. Entre le
début de I’étude et la fin des rencontres de groupe de soutien, le niveau de
manifestations dépressives a légérement augmenté entre le premier et le second temps de
mesure pour passer d’un niveau clinique minimal a 1éger alors que les scores bruts sont
demeurés tres pres du point de césure (3,2 %). Le sentiment de fardeau d’A4 a été
maintenu a un niveau sévére (-2,1 %). A I’entrée dans 1’étude, elle présentait un niveau
trés faible d’affects anxieux. Il serait inadéquat d’analyser les résultats concernant les
affects anxieux au second temps de mesure puisque 1’échelle d’anxiété a été passée apres
une épreuve neuropsychologique particulierement anxiogene pour A4. Cela a pu affecter

les résultats au STAI-YA au second temps de mesure.

Analyses des résultats d’A4 entre le temps 1 et le temps 2. Entre le début de
I’étude (temps 1) et la fin des rencontres de groupe de soutien (temps 2), le SEP pour
I’autoapaisement est demeuré inchangé. On remarque également qu’A4 a présenté un
faible SEP pour la régulation des pensées anxiogénes aux deux premiers temps de
mesure en comparaison aux autres domaines du SEP. De plus, elle présentait des
niveaux modérés de flexibilité psychologique et de connaissances a propos de la DTA
aux deux premiers temps de mesure.

Seules deux variations atteignent le seuil-critére de 20,0 % entre le début de
I’étude et la fin des rencontres de groupe. D’abord, il est possible de noter une
importante augmentation du recours aux stratégies d’adaptation centrées sur le probléme
(50,0 %). Initialement, A4 n’adoptait que treés peu ces stratégies comme ¢élaborer un plan

et émettre plusieurs solutions alors qu’elle y avait beaucoup plus recours a la seconde
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mesure. En parall¢le, on note une 1égére diminution du SEP instrumental durant la méme
période (-26,7 %). Cela indiquerait qu’A4 aurait moins eu confiance en sa capacité a

faire face aux aspects instrumentaux de la DTA comme élaborer un plan de soin.

Parmi les autres variations entre le temps 1 et le temps 2, aucune n’atteint le seuil-
critére. Il est cependant possible d’observer des tendances, notamment une tendance a
I’augmentation du niveau de connaissances a propos de la DTA (10,0 %) et a
I’augmentation du recours a des stratégies d’adaptation centrées sur les émotions comme
se culpabiliser (13,9 %). De plus, on note également une tendance a la diminution du
SEP relationnel, c’est-a-dire du niveau de confiance d’A4 en ses capacités a conserver
une relation harmonieuse avec DTA4 (-13,3 %). Enfin, il faut noter que la participante a
signifié que 1’obtention de répit n’était pas un domaine important pour elle puisqu’elle
n’avait pas besoin, dans sa situation, de laisser le soin de DTA4 a une autre personne.

Ainsi, aucune donnée concernant son SEP face a I’obtention de répit n’a pu étre obtenue.

Analyses cliniques des résultats d’A4 entre le temps 2 et le temps 3. Les
résultats obtenus par A4 aux tests normés entre la fin des rencontres de groupe (temps 2)
et la fin du suivi de counseling (temps 3) ont permis de noter des variations cliniquement

significatives (voir Tableau 15 précédemment).

Le niveau de manifestations dépressives a diminué, passant de léger a minimal
avec une légere diminution du score brut (-22,2 %). De plus, le niveau de sentiment de
fardeau ressenti par A4 a présenté une diminution clinique, passant d’un niveau sévere a

un niveau ¢€levé avec une tendance a la diminution du score (-12,5 %). La nature du
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niveau d’affects anxieux ne peut étre analysée au deuxiéme temps de mesure considérant
le contexte de passation des mesures, tel que décrit précédemment, mais il est possible
de noter le niveau trés faible d’affects anxieux d’A4 au troisiéme temps de mesure, le

méme niveau clinique qu’au temps 1.

Analyses des résultats d’A4 entre le temps 2 et le temps 3. Au niveau des
échelles de mesure, deux domaines du SEP se sont améliorés au-dela du seuil-critére
entre la fin des rencontres de groupe (temps 2) et la fin du suivi de counseling (temps
3) : le SEP pour la régulation des pensées anxiogenes (1égére augmentation de 27,0 %)
et le SEP pour I’autoapaisement (légére augmentation de 25,0 %). Ainsi, A4 aurait jugé
que ses capacités a se relaxer et a faire face a ses pensées stressantes étaient légérement
meilleures apres le counseling.

Parmi les variations qui n’ont pas atteint le seuil-critere, il est possible de noter
une tendance a I’augmentation du SEP instrumental (13,3 %) et du SEP relationnel
(13,3 %), proposant qu’A4 a jugé ses capacités a élaborer un plan de soin et a maintenir
une relation harmonieuse avec DTA4 plus favorablement aprés I’intervention de
counseling. Dans le méme sens, on note une tendance a 1’augmentation du niveau de
flexibilité psychologique apres I’intervention de counseling (14,3 %) suggérant qu’elle
se sentait plus a ’aise de faire face a des affects désagréables tout en poursuivant des
objectifs personnels. De plus, une tendance a la diminution du recours aux stratégies
d’adaptation centrées sur les émotions peut étre observée (-11,1 %). En lien avec la
tendance a la diminution du recours aux stratégies d’adaptation centrées sur les

émotions, il appert que ce sont des stratégies bien précises sur lesquelles elle n’aurait
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plus compté aprés I’intervention de counseling : se culpabiliser, attendre un miracle et

s’autocritiquer. Enfin, le score représentant le niveau de connaissances a propos de la

DTA est resté inchangé (0,0 %).

Analyses cliniques des résultats d’A4 entre le temps 1 et le temps 3. Lorsque
I’on compare les résultats obtenus aprés la phase de counseling aux résultats initiaux
chez A4, il est possible d’observer qu’aucune des variations concernant les indicateurs
normés n’atteint le seuil-critére. Cependant, deux tendances a I’amélioration du bien-étre
semblent observables : la diminution de la sévérité clinique du niveau de manifestations
dépressives, passant de léger a minimal (-19,0 %) et du niveau de sentiment de fardeau,
passant d’un niveau sévére a un niveau ¢élevé (-14,6 %). Aucune interprétation de la
variation du score relatif aux affects anxieux ne peut étre réalisée considérant sa trop

petite taille (-8,8 %).

Analyses des résultats d’A4 entre le temps 1 et le temps 3. Les données
obtenues aprés la phase de counseling aux résultats initiaux chez A4 permettent
d’observer que trois variations allant dans le sens de l’amélioration du bien-étre
atteignent le seuil-critere de 20,0 %. A4 aurait évalué ses capacités a réguler ses pensées
(32,0 %) et a s’autoapaiser (25,0 %) légerement plus favorablement apres I’intervention
combinée. Donc, elle se serait sentie plus apte a relaxer et a gérer ses pensées
anxiogenes.

Une importante augmentation du recours aux stratégies d’adaptation centrées sur

le probléme est observable (57,5 %) de méme qu’une tendance a 1’augmentation du
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niveau de flexibilité psychologique (11,4 %) et du niveau de connaissances a propos de
la DTA (10,0 %). Ainsi, A4 aurait davantage eu tendance a utiliser des stratégies
d’adaptation comme trouver plusieurs solutions face a un probléme de méme qu’elle
aurait été plus en mesure de faire face a ses affects désagréables. Enfin, une tendance a
la détérioration du SEP instrumental semble aussi notable (-13,3 %) impliquant qu’elle
aurait eu tendance a se sentir moins apte a faire face aux aspects instrumentaux de la

DTA, comme ¢€laborer un plan de soins.

Discussion des résultats de la dyade A4-DTA4 a ’intervention combinée
La discussion de I’efficacité des deux phases de I’intervention combinée chez A4

et DTAA4 traite d’abord des résultats recueillis auprés de DTA4 puis d’A4.

Discussion des résultats de DTA4. Bien que le niveau de qualité¢ de vie de
DTA4 semble assez stable tout au long de I’étude, les variations concernant certains
domaines spécifiques de sa qualité de vie semblent présenter un profil non homogene.
Par exemple, la qualit¢ de vie relative au plaisir tiré des activités présente une
diminution tout au long de I’étude, mais plus marquée apres les rencontres de groupe de
soutien, alors que la qualit¢é de vie relative aux interactions sociales présente une
tendance a la hausse apres les rencontres de groupe et une légeére diminution apres le

suivi de counseling.

Ce profil de qualit¢ de vie concorde avec les propos d’A4, recueillis lors des
différentes entrevues, décrivant les comportements de son conjoint. Par exemple, elle

notait plus de somnolence et moins de démonstrations de plaisir, des éléments de la
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qualité de vie des domaines ayant présenté des diminutions aux mesures. Malgré cela, il
est possible que la qualité de vie concernant les sentiments et I’humeur ait tout de méme
présenté une tendance vers 1’augmentation durant la méme période puisque la majorité
des items composant cette échelle ne concernent pas les démonstrations de plaisir, mais
I’absence de comportements traduisant des affects négatifs comme é&tre agité ou
s’opposer a 1’aide. D’ailleurs, selon elle, DTA4 aurait moins eu tendance a s’opposer a
I’aide apres I’intervention de counseling.

Les résultats de DTA4 a plusieurs épreuves neuropsychologiques, notamment a
I’épreuve de rappel libre et indicé de Buschke et au 3MS, traduisent, sur une courte
période, des niveaux de détérioration cognitive attendus en présence d’une démence. Par
ailleurs, les légeres améliorations des performances observées a 1’échelle de Mattis
pourraient étre attribuables a un processus d’apprentissage implicite puisque DTA4 a
souligné avoir un certain sentiment de familiarité avec les évaluations sans toutefois
parvenir a décrire les situations vécues. Ainsi, comme il n’existe pas de version parallele
a I’échelle de Mattis et que les deux évaluations neuropsychologiques étaient
rapprochées dans le temps, 1’apprentissage implicite peut avoir permis a DTA4 d’offrir

des performances plus élevées.

Discussion des résultats d’A4. Les résultats obtenus par A4 a ’intervention
combinée semblent indiquer que I’intervention proposée fut généralement efficace au
niveau de plusieurs indicateurs malgré que les performances cognitives soient
demeurées atteintes et qu’elles se soient détériorées. Les résultats semblent compatibles

avec I’hypothese initiale qui proposait que l’intervention combinée permette une
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amélioration du bien-étre (sur la base d’une majorité de ses composantes). En effet,
apres les deux phases de I’intervention combinée (temps 3), sept indicateurs sur 12 ont
présenté¢ au moins une tendance a I’amélioration en fonction du seuil-critére ou des
normes cliniques. Deux de ces variations ont atteint le seuil-critére. Apres I’intervention
combinée, A4 s’est évaluée comme étant Iégérement plus apte a réguler ses pensées
anxiogeénes et a s’autoapaiser; elle a présenté sentiment de fardeau plus faible et elle a
adopté davantage de stratégies d’adaptation centrées sur le probléme; elle a présenté
moins de manifestations dépressives; elle a présenté davantage de connaissances a
propos de la DTA et de flexibilité psychologique. A la fin de I’intervention combinée
(temps 3), un seul indicateur, le SEP instrumental, a présenté une tendance allant dans le
sens d’une détérioration du bien-Etre.

La taille des variations observées est toutefois généralement de faible amplitude.
La faible amplitude des variations observées est en lien avec les constats de Schulz et al.
(2002) qui soulignent que plusieurs résultats d’interventions auprés d’aidants ont des
effets de taille modeste particulierement au niveau du sentiment de fardeau, ce qui s’est
manifesté dans ce cas également.

Par ailleurs, une analyse différentielle de l’efficacit¢ des deux séquences de
I’intervention combinée a partir des résultats obtenus auprés d’A4 est nécessaire puisque
les processus d’intervention et les résultats relatifs a chacune des séquences sont
distincts. En effet, les résultats proposent que les deux phases de I’intervention combinée
n’aient pas présent¢ la méme efficacit¢é pour A4. Lorsque les deux phases de

I’intervention combinée sont comparées, il est possible d’observer que, pour un méme
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indicateur, des variations ne vont pas dans le méme sens (détérioration, amélioration) et
qu’elles n’ont pas toutes la méme taille allant de variations modestes a trés importantes.
La phase d’intervention de counseling individuel semble permettre une plus
grande efficacité que la phase des rencontres de groupe de soutien. En effet, les données
recueillies au deuxiéme temps de mesure, apres les rencontres de groupe de soutien,
suggerent que seulement deux indicateurs sur 12 ont présenté au moins une tendance
allant vers I’amélioration du bien-étre alors que trois autres ont présenté au moins une
tendance vers la détérioration du bien-étre. De plus, aprés 'intervention de groupe, le
niveau clinique de manifestations dépressives a également augmenté chez A4. En
comparaison, au troisieme temps de mesure, apres le suivi de counseling, huit
indicateurs suggéraient au moins une tendance allant vers I’amélioration du bien-Etre et
aucun ne semblait aller dans le sens inverse. Ces disparités importantes entre les deux
phases de I’intervention combinée peuvent étre expliquées par certaines hypothéses.
D’abord, la phase d’intervention de counseling individuel semble avoir été plus
efficace que la phase d’intervention de groupe en regard du SEP relatif a la régulation
des pensées anxiogenes et a I’autoapaisement. Ces domaines du SEP se sont davantage
améliorés apres la phase de counseling qu’apres la phase de groupe malgré que plusieurs
rencontres de groupe de soutien aient abordé des themes comme le lacher-prise et la
préservation de I’estime de soi de ’aidant, généralement associés a une meilleure
régulation émotionnelle. Cette disparité pourrait s’expliquer d’abord par le plus haut
niveau de spécificité du processus de counseling individuel en matiére de régulation des

pensées anxiogeénes et d’autoapaisement puisqu’A4 a désiré cibler spécifiquement ces
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domaines lors des rencontres. Le processus de counseling en regard de ces domaines a
pu étre plus spécifique et individualisé puisque les outils développés et mis en
application durant le suivi de counseling étaient moulés au contexte spécifique d’A4. Un
tel niveau de personnalisation n’est pas possible durant une intervention de groupe. Le
niveau d’individualisation pourrait expliquer la plus grande efficacit¢ de la phase
d’intervention de counseling par rapport a la phase de groupe puisque cela représente un
vecteur de I’efficacité des interventions aupres des aidants en regard de leur bien-étre
(Brodaty et al., 2003; Pusey & Richards, 2001).

De plus, chez A4 la phase d’intervention de counseling individuel semble
¢galement avoir été plus efficace que la phase d’intervention de groupe afin de réduire le
niveau de sentiment de fardeau et de manifestations dépressives, ce qui est cohérent avec
d’autres écrits (Sorensen et al., 2002). Cela pourrait s’expliquer, en partie, par le fait
que’A4 a rapporté vivre moins de conflits avec son conjoint aprés I’implantation de la
routinisation de taches reliées a son habillement durant le suivi de counseling, cela aurait
favorisé une relation plus harmonieuse, un facteur contribuant a la diminution du fardeau
et de la dépression chez les aidants (Quinn et al., 2009). D’ailleurs, la plus grande
diminution des manifestations dépressives apres I’intervention de counseling par rapport
a I’intervention de groupe pourrait s’expliquer par 1’utilisation de stratégies inspirées de
la thérapie ACT, comme 1’observation bienveillante de soi, utilisées seulement durant la
phase d’intervention de counseling (voir I’encadré 6).

Les stratégies issues de la thérapie ACT ont pu permettre a A4 de se sentir plus

apte a réguler ses pensées et a s’autoapaiser tel que traduit par ’augmentation des deux
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domaines du SEP correspondant a ces compétences. Parallélement, une meilleure
confiance en ses capacités a gérer ses pensées et son stress a pu contribuer a diminuer
ses manifestations dépressives en prévenant le sentiment de dévalorisation associé a la
dépression (Romero-Moreno et al. 2011). De plus, la diminution du recours a des
stratégies d’adaptation comme se culpabiliser et s’autocritiquer par A4 pourrait étre
reliée aux stratégies d’intervention inspirées de la thérapie ACT. Ces observations sont
cohérentes avec les études qui proposent que les stratégies d’intervention issues de
I’ACT contribuent a un plus grand bien-étre par le biais de la diminution du recours a
des stratégies d’adaptation d’évitement de 1’expérience comme se culpabiliser (Hayes et
al., 2006). Ainsi, il est possible que la diminution du recours a ces stratégies
d’adaptation émotionnelles ait contribué¢ a la diminution du niveau de manifestations
dépressives apres D’intervention de counseling (Gallagher et al., 2011) par le biais du
développement, entre autres, d’une meilleure compassion pour soi (Neff, Kirkpatrick, &

Rude, 2007).



Discussion générale : comparaison de ’efficacité des interventions



Afin de discuter des hypotheses initiales de 1’étude, il est capital de réaliser des
analyses comparées de ’efficacité des interventions proposées : les rencontres de groupe
de soutien, I’intervention de counseling individuel et I’intervention mixte. D’abord, les
résultats de chacun des cas sont présentés de fagon a faciliter les comparaisons entre les
interventions. Enfin, les limites de 1’étude et les pistes cliniques et de recherche sont

explicitées.

Résultats comparés

Les trois interventions proposent des résultats allant majoritairement vers
I’amélioration du bien-étre des aidantes. Cependant, la phase d’intervention de groupe
de soutien au sein de I’intervention combinée semble moins efficace que la phase
d’intervention de counseling puisqu’elle propose une proportion plus petite d’indicateurs
s’améliorant et une proportion plus grande d’indicateurs se détériorant. Cela est observé
autant chez A3 qu’A4. Aucune détérioration n’est observée pour I’intervention de
groupe seulement (Al). De plus, les variations observées pour l’intervention de
counseling seule (A2) semblent légerement de plus grande taille que les variations
observées pour l’intervention de groupe seulement (Al). Par ailleurs, les variations
observées, lorsqu’elles atteignent le seuil-critere, semblent majoritairement de force

légeres ou modérées.
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On remarque également que les profils de variations semblent assez différents
d’une participante a 1’autre et d’une phase a ’autre dans le cas de I’intervention
combinée. Par exemple, le SEP instrumental s’accroit légérement pour Al (groupe de
soutien) et A2 (counseling) alors qu’il décroit légérement pour A4 durant la phase de
groupe de soutien de I’intervention combinée et qu’il est demeuré inchangé chez A3
(intervention combinée). On remarque donc des disparités non seulement entre les
conditions d’intervention, mais aussi entre les phases a I’intérieur de 1’intervention
combinée.

La comparaison des variations observées a partir des indicateurs a 1’étude pour
chacune des aidantes est présentée au Tableau 17. Dans le but d’optimiser le potentiel
comparatif des données recueillies, les résultats affichés représentent les pourcentages de

variation en fonction du score maximal aux échelles, un dénominateur commun.
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Tableau 17

Pourcentages de variation par les aidantes de toutes les conditions a 1’étude

Al A2 A3 A4
GS CI GS CI CM GS CI CM
Indicateurs T1-T2 T1-T2 T1-T2 T2-T3 T1-T3 T1-T2 T2-T3 T1-T3

1 - 32,0 %o** 20,0 %* 5,0 % 25,0 %* - - -
2 19,0 % 12,0 % 13,0 % 2,0 % 15,0 % 5,0 % -5,0 % 0,0 %
3 6,0 % 18,0 % 12,0 % 3,0 % 15,0 % 5,0 % 27,0 %* 32,0 %*
4 20,0 %* 26,6 %* 0,0 % 0,0 % 0,0 % -26,7 %* 13,3 % -13.3%
5 10,0 % 5,0 % 0,0 % 5,0 % 5,0 % 0,0 % 25,0 %* 25,0 %*
6 0,0 % 20,0 %* 6,7 % 6,7 % 13,3 % -13,3% 13,3 % 0,0 %
7 30,0 %* 5,0 % -27,5 %* 35,0 %** 7,5 % 50,0 %***  75% 57,5 Y%***
8 0,0 % -22,2 %* 11,1 %  -30,6 %** -19,4% 13,9%  -11,1 % 2,8 %
9 21,8 %* -12,5% 3,1 % 12,5 % 15,6 % 3.2% -9,4 % -6,2 %

10 2,8 % 15,7 % -10,0% 31,4 %** 21,4 %* -2,9 % 14,3 % 11,4 %




Tableau 17

Pourcentages de variation par les aidantes de toutes les conditions a 1’étude (suite)
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Al A2 A3 A4
GS CI GS CI CM GS CI CM
Indicateurs T1-T2 T1-T2 T1-T2 T2-T3 T1-T3 T1-T2 T2-T3 T1-T3

11 0,0 % 15,0 % 10,0 % 0,0 % 10,0 % 10,0 % 0,0 % 10,0 %
12 -3,2 %" -6,3 % 48% =254 %*"  -30,2 %** 32%° 222 %" -19,0 %"
13 -5,0 %" 0,0 % 21,3 %" 26,2 %**  -47,5 Y% 37,5 % -46,3 %°  -8,8%
14 -12,5% -39,6 %" -16,6 % 4,1 % -12,5% 2,1%  -125%"  -14,6 %"
15 14,1 % 5,5% 8,5 % -1,7% 6,8 % 3,3% -6,4 % -3,1%

Note. Les variations notées en gras atteignent ou dépassent le seuil-critere.
GS = Groupe de soutien, CI = Counseling individuel, CM = Intervention combinée considérée dans sa totalité.
Indicateurs : 1 = SEP pour I’obtention de répit. 2 = SEP pour la gestion des comportements. 3 = SEP pour la régulation
des pensées. 4 = SEP instrumental. 5 = SEP pour I’auto-apaisement. 6 = SEP relationnel. 7 = Coping centré sur le
probléme. 8 = Coping centré sur les émotions. 9 = Coping axé sur le soutien social. 10 = Flexibilité psychologique. 11 =
Connaissances a propos de la DTA. 12 = Manifestation dépressives. 13 = Anxiété situationnelle. 14 = Niveau de fardeau
subjectif. 15 = Qualité de vie globale de la personne atteinte de DTA.

* = Variation légere. ** = Variation modérée. *** = Variation importante.
* = Diminution de la sévérité clinique. ° = Augmentation de la sévérité clinique. © = variation exclue de ’interprétation.
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On note une minorité de variations indiquant une détérioration possible du bien-
étre. Parmi ces huit variations, sept sont observées aprés la phase de rencontres de
groupe au sein de l’intervention combinée. Ces variations concernent: une légere
diminution du recours aux stratégies d’adaptation centrées sur le probleme (-27,5 %,
A3), une tendance a la diminution de la flexibilité psychologique chez A3 (-10,0 %,),
une tendance a I’augmentation du recours aux stratégies de coping centrées sur les
émotions (11,1 % chez A3, 13,9 % chez A4), une légere diminution du SEP instrumental
(-26,7 %, A4), une tendance a la diminution du SEP relationnel de 13,3 % chez A4, une
augmentation du niveau clinique d’intensité des manifestations dépressives passant de
minimal a 1éger (3,2 %, A4).

Dans ces sept cas, 1’effet observé a la phase d’intervention de groupe de soutien
est au moins partiellement renversé a la phase de counseling. Par exemple, apres la
phase d’intervention de counseling, on observe une augmentation modérée de
’utilisation de stratégies d’adaptation centrées sur le probléme (35,0 %, A3) et une
diminution du niveau d’intensité des manifestations dépressives passant de léger a
minimal (-22,2 %, A4).

De plus, il est possible de noter que les trois interventions proposent des résultats
différents dans le sens ou les variations (améliorations ou détériorations) ne semblent
généralement pas toucher des indicateurs de fagon systématique, c’est-a-dire que les
effets observés semblent concerner des indicateurs différents pour chaque participante.
Par exemple, le niveau de SEP pour I’autoapaisement semble présenter une tendance

vers l’amélioration chez Al (groupe seulement), il semble inchangé chez A2
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(counseling) et A3 (intervention combinée) et il présente une légeére amélioration apres
la phase de counseling chez A4 (intervention combinée). Par contre, quatre indicateurs
semblent présenter des tendances plus uniformes : le niveau de priorisation des stratégies
de coping émotionnelles, la flexibilité¢ psychologique, le niveau de sentiment de fardeau
et de manifestations dépressives.

En effet, méme si les variations observées quant a ’utilisation de stratégies
d’adaptation émotionnelles comme espérer un miracle et se culpabiliser n’atteignent pas
systématiquement le seuil-critére, [’utilisation de ces stratégies, particulicrement
I’autocritique et la culpabilisation ont été systématiquement moins utilisées par les
participantes ayant bénéfici¢ du counseling (A2) ou d’une phase de counseling (A3 et
A4). Ces diminutions ne sont observées qu’apres 1’intervention de counseling chez A3 et
A4. En comparaison, le niveau reste inchangé chez Al apres I’intervention de groupe.
De la méme maniére, les tendances a 1’augmentation de la flexibilité psychologique sont
également observées principalement lors des phases d’intervention de counseling.

Les résultats quant au niveau de sentiment de fardeau semblent tous diminuer
pour les trois conditions étudiées. Cependant, celles-ci n’atteignent le seuil de
signification clinique que dans le cas d’A2 (counseling seulement) et d’A4 (intervention
combinée) ou, dans ce dernier cas, la diminution semble particulierement observable
aprés la phase de counseling. Il est également possible de noter qu’A2 (counseling
seulement) présente le niveau de sentiment de fardeau le plus sévere parmi toutes les

participantes au premier temps de mesure.
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Enfin, les résultats quant aux manifestations dépressives proposent des
diminutions pour les trois interventions. Cependant, la tendance a la baisse des
manifestations dépressives est plus marquée pour I’intervention combinée, c¢’est-a-dire
chez A3 et A4. Dr’ailleurs, pour I’intervention combinée, la diminution des
manifestations dépressives est majoritairement attribuable a la phase de counseling

individuel chez les deux participantes.

Discussion des résultats comparés

D’abord, un bref retour a propos des hypothéses discutées précédemment
pourrait permettre de mieux saisir la discussion des résultats comparés. Les résultats
semblent compatibles avec les deux premieres hypotheses, proposant que I’intervention
individuelle permette d’observer une amélioration du bien-étre (a la majorité de ses
composantes) et que D’intervention combinée permette également d’observer une
amélioration du bien-étre (sur la base d’une majorité de ses composantes). Par contre, les
résultats semblent incompatibles avec [’hypothése initiale qui suggérait que
’intervention de groupe permettrait d’observer uniquement une diminution du sentiment
de fardeau et une augmentation du niveau de connaissances’. L’intervention de groupe
semble avoir proposé davantage d’amélioration qu’il était attendu. Cependant, il importe

de rappeler qu’Al, ayant bénéficié des rencontres de groupe seulement, s’est aussi

% Une discussion détaillée de ces résultats et de ces hypothéses est présentée précédemment, notamment
dans les sections discutant des résultats de I’intervention de groupe, de l’intervention de counseling
seulement et de I’intervention combinée.
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organis¢ une semaine de répit avant le second temps de mesure. Cela peut avoir biaisé
les résultats observés, ne les attribuant pas seulement aux rencontres de groupe.

L’intervention de counseling individuel semble se comparer avantageusement
aux rencontres de groupe de soutien, particuliecrement chez les aidantes ayant bénéficié
de I’intervention combinée, ce qui est cohérent avec d’autres études ou les interventions
alliant plusieurs modalités semblent généralement favoriser un meilleur bien-étre
(Schulz et al., 2002). Par ailleurs, le nombre et la taille des améliorations proposées par
la phase de groupe ont semblé étre surpassés par les améliorations de la phase de
counseling. Ainsi, les résultats semblent compatibles avec 1’hypothése initiale postulant
que l'intervention individuelle permettrait d’observer une plus grande amélioration du
bien-&tre (voir Tableau 17 précédemment). Le nombre d’indicateurs ayant présenté une
amélioration pour I’intervention de counseling individuel (A2) semble étre 1égeérement
plus ¢élevé que le nombre d’indicateurs présentant la méme caractéristique pour
I’intervention de groupe de soutien seulement (A1l). Chez les deux participantes ayant
bénéfici¢é de I’intervention combinée (A3 et A4), la phase de counseling individuel
semble amener un nombre plus élevé d’indicateurs suggérant une amélioration en regard
du bien-étre que la phase d’intervention de groupe. La phase de counseling de
I’intervention combinée ne suggeére aucune détérioration en comparaison aux
détériorations observées apres la phase de groupe de soutien.

Par ailleurs, il semble que la phase de counseling, chez A3 et A4, ait permis de
renverser plusieurs variations ou tendances néfastes observées aprés la phase de

rencontres de groupe de soutien. Par exemple, apres la phase de groupe, le seuil clinique
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de manifestations dépressives chez A4 a augmenté pour ensuite diminuer en deca du
niveau initial aprés la phase d’intervention de counseling individuel, renversant la
tendance observée a la phase d’intervention de groupe.

Cet avantage important du counseling pourrait s’expliquer par le niveau de
personnalisation des processus plus €levé dans le counseling. Cela pourrait suggérer que
les bénéfices de la phase de counseling aient été personnalisés a chaque participante
puisque le suivi aurait permis d’atteindre les objectifs des participantes. Ces
observations renforceraient le constat d’auteurs voulant que la personnalisation des
interventions aupres des aidants représente un vecteur d’efficacité non négligeable
(Brodaty et al., 2003; Zarit & Femia, 2008) et puisse étre plus aisément atteinte par les
interventions offertes de maniere individuelle.

L’intervention de counseling a semblé favoriser une diminution du recours aux
stratégies d’adaptation émotionnelles d’évitement chez les trois participantes (A2, A3 et
A4). Cette amélioration ne peut étre observée quant aux rencontres de groupe de soutien
puisque les résultats ne semblent pas homogenes alors que le score pour A3 et A4
indique une tendance a I’augmentation du recours aux stratégies émotionnelles
d’évitement et qu’aucune variation ne peut étre observée chez Al. L’ajout d’une
structure explicite de soutien psychologique issu de ’ACT au counseling peut avoir
contribu¢ a rendre le counseling plus avantageux que les rencontres de groupe de soutien
offrant un soutien psychologique moins spécifique et structuré. En effet, le type de
counseling proposé, c’est-a-dire un counseling basé sur la résolution de problémes,

intégrant un portrait neuropsychologique de la personne atteinte tel qu’inspiré du
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programme d’Adam et al. (2009) et comportant des stratégies d’intervention
psychologiques issues de la thérapie d’acceptation et d’engagement, semble présenter un
intérét certain en matiére de soutien psychosocial offert aux aidantes d’une personne
atteinte de DTA. Les variations observées sur le plan de I'utilisation de stratégies
d’adaptation émotionnelles chez les participantes ayant bénéficié du counseling ou d’une
phase de counseling sont semblables aux observations d’Adam et al. (2009).

Quant a ’efficacité des interventions proposées en regard de 1’adoption de
stratégies d’adaptation centrées sur le probléme, les résultats ne sont pas homogenes
pour I’intervention de counseling (aucune variation pour A2 et A4, augmentation
modérée pour A3) et pour l’intervention combinée (aucune variation pour A3,
augmentation importante pour A4). De plus, il est difficile de statuer quant au sens de la
variation du recours a des stratégies centrées sur le probléme dans le contexte de
I’intervention de groupe puisque deux variations vont dans le sens d’une augmentation
(augmentation modérée pour Al, augmentation importante pour A4) et qu’une variation
va dans le sens d’une diminution modérée du recours a ces stratégies (A3). Il est
envisageable que ces rencontres aient prioris¢ la normalisation du vécu des participants
par rapport a la prescription de stratégies d’adaptation centrées sur le probléme.

Concernant les données quant a la symptomatologie des participantes, a
I’exception d’A2, ayant bénéficié du counseling seulement, toutes les aidantes (A3 et
A4) ayant bénéfici¢ d’une phase de counseling ont présenté une diminution de leur
niveau de manifestations anxieuses et dépressives apres le counseling. Le niveau initial

trés faible de manifestations dépressives et anxieuses chez A2 pourrait expliquer qu’on
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n’observe pas les mémes tendances chez elle. Il est possible que la durée de
I’intervention combinée ait contribuée a la diminution de la symptomatologie chez A3 et
A4. En effet, d’autres auteurs ont également découvert que les interventions plus
longues, incluant davantage d’heures d’intervention aupres des aidants, avaient tendance
a favoriser davantage la réduction de la symptomatologie, particuli¢rement en maticre de
manifestations dépressives. Un contact plus soutenu avec un professionnel favoriserait la
diminution des symptdmes (Sorensen et al., 2002). De plus, il est envisageable que
I’inclusion de stratégies plus psychothérapeutiques qu’éducatives a I’intervention de
counseling ait davantage favorisé ces améliorations symptomatologiques.

Pour la phase de counseling de I’intervention combinée, il apparait possible que
I’inclusion de stratégies d’intervention issues de la thérapie d’acceptation et
d’engagement comme [’entrainement a [’observation bienveillante de soi et la
visualisation (voir les exemples des encadrés) puisse expliquer, au moins en partie, que
le niveau d’anxiété des participantes de la présente étude ne se soit pas détérioré comme
cela a été le cas dans 1’é¢tude d’Adam et al. (2009). Cela pourrait également expliquer les
diminutions de I’intensité¢ des manifestations dépressives chez A3 et A4 apres la phase
de counseling, ce qui n’était pas relevé dans 1’é¢tude d’Adam et al. (2009). En effet, bien
que ’ACT ait peu été étudié aupres d’aidantes, les études concernant ces stratégies
thérapeutiques chez d’autres groupes semblent suggérer des diminutions significatives
des symptomes anxieux et dépressifs (Bond & Bunce, 2000; Bond & Bunce, 2003;
Donaldson-Feilder & Bond, 2004; Spira et al., 2007). Ainsi, un plus haut niveau de

spécificit¢ du soutien psychologique offert dans le cadre du counseling pourrait
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permettre d’en augmenter 1’efficacité. Cela pourrait étre réalisé, entre autres, avec un
cadre thérapeutique issu de I’ACT.

Concernant plus particulierement le niveau de fardeau subjectif, il semble que
I’intervention de groupe de soutien ne suggere pas une tendance globale uniforme
(tendance a la diminution pour Al et A3, aucune variation pour A4), ce qui ne concorde
pas avec d’autres études ou les groupes de soutien tendent a favoriser la diminution du
fardeau subjectif (Sorensen et al., 2002). Cependant, il importe de noter qu’il y a une tres
grande hétérogénéité quant aux caractéristiques des groupes de soutien pour les aidants
et cela peut expliquer la variabilité dans les résultats concernant I’efficacité des
rencontres de groupe de soutien.

De plus, dans la présente étude, on ne remarque pas, contrairement a 1’étude
d’Adam et al. (2009), de détérioration des affects anxieux ou du sentiment de fardeau
chez les participantes ayant bénéficié¢ du counseling seul ou d’une phase de counseling.
Au contraire, on observe que I’intervention combinée semble favoriser la diminution du
niveau de fardeau subjectif (tendance a la diminution chez A3, diminution de la sévérité
clinique chez A4). Ces disparités pourraient s’expliquer par la plus grande étendue de
temps, six mois, sur laquelle s’est échelonné le counseling d’Adam et al. (2009) en
comparaison a une étendue de neuf a douze semaines pour la présente étude. Il est donc
possible qu'une plus grande détérioration cognitive ait été observée chez le conjoint de
Madame T. étudiée par Adam et al. (2009) en comparaison 8 DTA2, DTA3 ou DTAA4.
Cela aurait pu amener un plus grand fardeau objectif, de plus grandes difficultés dans

I’accompagnement du conjoint de Madame T. par rapport a A2, A3 ou A4. Cela pourrait
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expliquer, du moins en partie, que le counseling proposé dans la présente étude n’ait pas
suggéré de détérioration du niveau d’anxiété ou du niveau de fardeau (Bergvall et al.,
2011). Cependant, les disparités entre les outils de mesure et les situations cliniques
initiales des participantes entre ces deux études limitent les comparaisons.

Par ailleurs, lorsque 1’on met en perspective les résultats observés quant au
présent counseling (seul ou combiné) par rapport aux résultats du programme de
psychothérapie d’acceptation et d’engagement aupres d’aidantes de Marquez-Gonzalez
et ses collaborateurs (2010), on remarque que les diminutions observées a la mesure de
I’intensité des manifestations dépressives semblent davantage marquées pour le
counseling au sein de I’intervention combinée (A3 et A4). Dans la présente étude, la
diminution de I’intensité des manifestations dépressives semble presque exclusivement
attribuable a la phase de counseling autant chez A3 que chez A4. Ainsi, la forme de
counseling proposée pourrait présenter un intérét clinique par rapport au programme
psychothérapeutique de Marquez-Gonzalez et al. (2010), mais aussi par rapport a
I’intervention de groupe de soutien de la Société Alzheimer de I’Estrie.

L’intervention de counseling semble favoriser 1’augmentation de la flexibilité
psychologique des aidantes (tendance a I’amélioration pour A2 et A4, amélioration
modérée pour A3). D’ailleurs, cela semble exclusivement attribuable a la phase de
counseling chez les aidantes ayant bénéficié de ’intervention combinée. Les résultats
pour les rencontres de groupe de soutien sont hétérogénes a cet égard (aucun
changement pour Al et A4, tendance a la diminution chez A3). Cependant, les

variations observées pour la flexibilité psychologique chez les aidantes ayant bénéficié
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d’une intervention de counseling semblent moins avantageuses que pour le programme
de psychothérapie ACT de Marquez-Gonzalez et al. (2010). Il est possible de croire que
cette distinction provienne de la structure méme des programmes. Le programme de
counseling développé dans cette étude proposait des interventions issues de I’ACT sans
toutefois viser prioritairement une meilleure flexibilité psychologique. Les objectifs des
participantes ont pu orienter autrement les interventions afin de viser d’autres objectifs
comme mieux communiquer avec la personne atteinte. Cela a pu faire en sorte que le
programme de counseling ait ét¢ moins systématique quant a 1’application de stratégies
ACT que le programme de Marquez-Gonzélez et al. (2010). De plus, les outils de
mesure utilisés afin de rendre compte de 1I’évitement expérientiel ou de la flexibilité
psychologique différaient entre les deux études. Par ailleurs, la mesure adoptée par
Marquez-Gonzaélez et al. (2010) était une mesure de I’évitement expérientiel adaptée a
des aidantes d’une personne atteinte de DTA alors que la mesure utilisée dans la
présente étude fut une mesure plus générale de la flexibilité psychologique, il est
possible qu’une mesure générique ne permette pas d’obtenir une sensibilité suffisante
aux changements (Bourgeois et al., 1996). Cela pourrait également expliquer les
distinctions quant aux résultats entre les deux études.

De plus, les résultats suggerent qu’aucune des trois interventions étudiées ne
semble favoriser une variation (amélioration ou détérioration) quant a plusieurs
indicateurs sélectionnés. C’est le cas pour quatre domaines du SEP des aidants : le SEP
quand la gestion des comportements de la personne atteinte, le SEP instrumental, le SEP

pour 1’autoapaisement et le SEP relationnel. C’est aussi le cas de ['utilisation de
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stratégies d’adaptation centrées sur le soutien social et du niveau de manifestations
anxieuses. Pour tous ces indicateurs, les résultats comparés suggerent soit une absence
de variation ou des variations hétérogénes entre les participantes, ce qui rend
I’interprétation de 1’efficacité des interventions hasardeuse. Enfin, considérant 1’absence
de réponse a la mesure du SEP pour I’obtention de répit pour Al et A4, le potentiel de
comparaison pour cet indicateur est limité sauf pour ce qui concerne I’intervention de
counseling pour les deux autres participantes (A2 et A3). La comparaison de leurs
résultats pour le SEP relatif a I’obtention de répit semble suggérer que I’intervention de
counseling ne favorise pas une variation de cet indicateur puisqu’on observe une
tendance a 1’amélioration chez A2, mais aucune variation pour A2. Ces observations
quant a I’absence de variation ou a I’impossibilité de cerner une tendance globale claire
pour certains indicateurs pourraient s’expliquer en partie par un phénomeéne de
saturation. En effet, dans certains cas, les participantes présentaient des scores élevés a
certains indicateurs des I’évaluation initiale ce qui a pu limiter certaines variations.
Finalement, les tailles plutét modestes des variations observées parmi les quatre
participantes aux trois conditions étudiées semblent correspondre aux résultats d’autres
interventions aupres d’aidants d’une personne atteinte de DTA (Pinquart & Sorensen,
2006; Schulz et al., 2002). Il n’en demeure pas moins que les trois conditions a 1I’é¢tude
semblent proposer des avenues intéressantes, sans étre équivalentes sur le plan clinique.
La phase de counseling semble étre globalement plus avantageuse que la phase de
groupe. En effet, trés peu de variations observées indiquent une possible détérioration du

bien-étre ou de la santé mentale des participantes, et ce, malgré le passage du temps
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alors que I’inéluctable neurodégénérescence affectant les capacités de la personne

atteinte aurait pu miner le bien-étre des aidantes.

Limites de I’étude

Bien que les résultats décrits soient prometteurs, il est capital de les envisager
avec prudence puisque I’étude présente certaines limites. Tout d’abord, considérant la
nature de I’étude, une étude quantitative de cas uniques visant la description de
I’efficacité d’interventions, il serait imprudent d’interpréter les résultats obtenus et les
conclusions dans une optique de généralisation a tous les aidants. Bien que le cadre des
interventions proposées flt clairement défini, le contenu, c’est-a-dire les thémes et
stratégies abordés, dépendait largement des besoins des participantes. Le nombre de
participantes et la composition de I’échantillon contribuent également a cette limite. Les
résultats ne concernent qu’un nombre restreint des conjointes aidantes d’une personne
atteinte de DTA.

De plus, la méthodologie utilisée exclut la possibilité de conclure a des liens de
causalité entre les interventions proposées et les résultats obtenus puisque le controle des
parametres était limité. Par exemple, les criteres de participation a I’étude prévoyaient
I’exclusion de I’utilisation de services de psychothérapie pendant 1’étude, mais pas
d’exclure I'utilisation de services de répit. Donc, Al a pu solliciter de 1’aide pour du
répit quelques jours avant le second temps de mesure et cela a pu influencer les résultats
obtenus ne les attribuant pas exclusivement a I’intervention de groupe.

Par ailleurs, les données recueillies ne permettent pas de cerner clairement

quelles stratégies d’intervention semblent plus efficaces a la fois a D’intérieur de
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I’intervention individuelle et de I’intervention de groupe. L’introduction d’une mesure
effectuée aprés chaque rencontre aurait pu permettre de rendre davantage compte de
I’efficacité des processus sous-jacents aux différentes interventions. De plus, le manque
d’information quant au contenu des rencontres de groupe rend difficile 1’analyse de
I’apport de I’intervention de groupe. Par exemple, dans ce contexte, il est impossible de
connaitre le niveau de concordance entre le contenu discuté en groupe et les
informations données dans 1’intervention individuelle.

Les comparaisons interindividuelles doivent également étre considérées avec
nuance puisque, bien que les participantes partageaient des caractéristiques
sociodémographiques (méme sexe, méme statut face a la personne atteinte), leurs profils
tels qu’évalués lors de la ligne de base initiale n’étaient pas identiques. Par exemple,
elles n’avaient pas toutes un niveau d’affects dépressifs ou anxieux comparable lors de
leur entrée dans I’étude, ce qui limite la portée des comparaisons interindividuelles
possibles.

Certains biais peuvent également restreindre la portée de la présente étude. Il y a
pu y avoir un biais li¢ a I’évaluateur lors de la passation des questionnaires lors du
premier temps de mesure pour A3 et A4 alors que ces évaluations ont été réalisées par
un responsable de 1’étude qui n’intervenait pas directement aupres des participantes a ce
moment. Conscientes d’étre interviewées par un responsable de 1’étude, il est possible
qu’un phénomene de désirabilité sociale, ¢’est-a-dire la volonté de se présenter sous le
meilleur jour possible, de minimiser leurs difficultés et de maximiser leurs forces, soit

entré en jeu lors de 1’évaluation, affectant les résultats. Une échelle mesurant la tendance
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a démontrer de la désirabilité sociale aurait pu étre ajoutée aux mesures utilisées.
Cependant, notamment dans un souci de permettre une passation efficiente de
questionnaires afin de respecter I’emploi du temps chargé des aidantes, une telle mesure
n’a pas été introduite. D’ailleurs, I’influence du chercheur principal dans le processus
d’évaluation a pu étre limitée puisqu’une évaluatrice externe n’ayant pas d’intérét dans
I’étude a réalisé toutes les autres évaluations.

Par ailleurs, comme il a ét¢ noté précédemment, un biais relié au processus de
mesure peut avoir affecté les données chez A4 au second temps de mesure. L’évaluation
de son niveau d’affects anxieux peut avoir été particulierement sensible a la passation
d’une épreuve neuropsychologique lors de la méme séance d’évaluation. Afin de tenir

compte de ce biais, ce résultat a été exclu des analyses réalisées.

Pertinence et recommandations cliniques. A la lumiére de la démarche
proposée dans la présente étude, plusieurs recommandations cliniques peuvent étre
énoncées afin d’améliorer le soutien offert aux aidants d’une personne atteinte de DTA.
Ces constats appuient la pertinence de I’étude. Ceux-ci traitent de la structure et de la
dispensation des programmes de soutien aux aidants.

A priori, les résultats soutiennent I’importance de 1’adaptation des contenus des
interventions aux besoins spécifiques de chaque aidant, c’est-a-dire des interventions
ajustées (tailored intervention). De plus, une critique fréquente des programmes
personnalisés vise leurs colits souvent pergus comme étant plus élevés. Or, les résultats
de la présente étude proposent que counseling individuel peut apporter des bénéfices

sans toutefois que ce dernier soit long et, par conséquent onéreux. En effet, seulement 13
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heures d’intervention individuelle ont été requises pour les trois participantes ayant
bénéfici¢ d’une phase de counseling.

Les résultats proposent également que les programmes comme les groupes de
soutien offerts en milieu communautaire semblent étre d’une certaine utilit¢ pour les
aidants. Des aidants participent aux rencontres de groupe de soutien des Sociétés
Alzheimer pendant plusieurs années et continuent de ressentir un attachement envers ces
rencontres. Celles-ci doivent répondre a certains de leurs besoins en maticre de soutien
(Lanier, 1988). D’ailleurs, il semble assez fréquent que les aidants participent a des
rencontres de groupe de soutien sur une longue période. Les participantes de la présente
¢tude semblent donc comparables aux participants d’autres études (Caserta et al., 1987).
I1 est possible que les mesures sélectionnées pour la présente étude ne rendent pas justice
a I’intérét des rencontres de groupe de soutien. Par exemple, il est envisageable que la
formule proposée permette aux aidants de combattre le sentiment d’isolement et la
stigmatisation. Il est pensable que la participation a des rencontres de groupe de soutien,
lorsqu’elle est réalisée précocement dans la trajectoire de I’aidant, permette a celui-ci de
mieux cerner les situations qui pourraient nécessiter un accompagnement individualisé.
Les interventions comme les groupes de soutien, les offres de répit et la psychothérapie
pour les aidants doivent continuer a étre offertes afin d’offrir une large gamme
d’accompagnements dans le but de faire face a leurs différents besoins. Une offre de
service cohérente et diversifiée pourrait permettre d’offrir des séquences d’intervention,
comme cela a été le cas dans cette étude, optimisant la personnalisation et la complétude

de la prise en charge des proches aidants.
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Il semble également pertinent de renforcer I’accessibilité des aidants a une offre
diversifiée d’interventions (inter)professionnelles intégrées. Il apparait essentiel de
développer et de soutenir des programmes intégrant diverses expertises professionnelles,
notamment au niveau de la psychologie clinique et de la neuropsychologie, afin
d’accompagner les proches aidants de personnes en situation de perte d’autonomie. Cela
peut étre le cas du counseling mis de ’avant dans la présente étude. Ces interventions
pavent la voie a un soutien efficient des aidants.

Puisque la réalité des aidants est complexe, il semble capital que I’aide offerte a
cette clientele puisse allier a la fois un bagage de connaissances pointues et appuyées par
des exemples concrets quant aux aspects cognitifs de la DTA, une attitude empathique et
une connaissance pratique de stratégies thérapeutiques variées. Ces €léments ont permis
au thérapeute qui a conduit les suivis de counseling d’intervenir avec compétence et
flexibilité, ce qui peut avoir contribué aux résultats observés.

Par ailleurs, un programme de counseling issu de la présente étude et congu par
son auteur a recu un appui financier majeur d’un organisme subventionnaire afin d’offrir
le counseling a tous les aidants d’une personne agée atteinte de DTA ou d’une autre
forme de démence dans la région de Sherbrooke. Ce programme, intitulé « Un phare
pour les aidants » a recu un nombre important de références de professionnels du réseau
de la santé et des services sociaux comme des gestionnaires de cas (travailleurs sociaux,
ergothérapeutes, infirmiéres) et des équipes médicales dés sa mise en place. En ce sens,

la formule de counseling proposée semble correspondre a un besoin identifié par les
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aidants qui, dans le systéme de soins québécois, font souvent face a des intervenants
dont le mandat est d’accompagner davantage la personne atteinte que 1’aidant.

Le renforcement de I’offre de service au sein des ressources communautaires et
publiques pour les aidants souléve le défi d’effectuer un meilleur aiguillage de cette
clientéle vers les services spécialisés. En ce sens, il apparait capital de poursuivre les
efforts cliniques et administratifs afin de mettre en place un programme d’orientation
volontaire vers les ressources communautaires et publiques de soutien a la fois pour la
personne atteinte de DTA et pour les aidants qui gravitent autour de cette derniere. Le
programme « Premier lien » de la Société Alzheimer du Canada propose une telle
initiative ou les familles touchées par la maladie sont orientées vers les ressources
pertinentes des 1’émission du diagnostic. Cependant, son implantation est inégale au
Québec puisqu’elle dépend d’efforts locaux, région par région. Par ailleurs, le
programme « Premier lien », bien qu’il puisse contribuer a une meilleure accessibilité
des ressources, ne peut rejoindre les personnes atteintes et les aidants qui évitent les
consultations médicales par crainte des conséquences d’un diagnostic.

A cet égard, le processus de recrutement effectué pour la présente étude peut
proposer des pistes prometteuses. Deux éléments semblent particulierement intéressants.
D’abord, I’association d’une ressource spécialisée a une organisation communautaire
¢tablie peut permettre de rejoindre d’autres individus et de démocratiser 1’accés a la
ressource. Attitrer un psychologue, un neuropsychologue ou une infirmiére de référence

a un organisme comme la Société Alzheimer pourrait étre prometteur.
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De plus, les opportunités ou les professionnels offrant les services spécialisés se
présentent en personne et vulgarisent ce qu’ils proposent comme intervention semblent
permettre aux aidants, notamment aux aidants plus agés, d’apprivoiser la consultation et
permettre que celle-ci soit inscrite plus précocement dans leur trajectoire. Ainsi, les
intervenants responsables du counseling des aidants devraient s’inspirer des modeles
d’intervention de type outreach (services d’approche), développés initialement afin de
rejoindre des clienteles vulnérables en fonction de certaines problématiques comme
I’itinérance, la toxicomanie et les problémes de sant¢ mentale. Les professionnels
pourraient se rendre dans les résidences pour personnes agées, dans leurs lieux de
rencontres (clubs sociaux, organismes communautaires) afin de se présenter, faire la
promotion de leurs services et donner un bref apercu de leurs compétences. Cet ajout,
complémentaire a une présence traditionnelle des intervenants psychosociaux dans les

milieux de soin, permettrait de réduire les obstacles a la consultation des aidants.

Pistes de recherches futures. Les résultats obtenus pavent la voie a de nouvelles
avenues de recherche. Il serait particuliérement pertinent de mener des études dont la
méthodologie permettrait de réaliser des comparaisons entre I’intervention de counseling
individuel, la participation aux rencontres de groupe de soutien, 1’intervention combinée
et un groupe contrdle. Cela pourrait étre réalisé¢ a I’aide d’échantillons de plus grandes
tailles, mais aussi plus diversifiés afin de mieux comprendre 1’effet de ces interventions
aupres d’autres aidants, notamment chez des hommes aidants.

Par ailleurs, le role de variables comme le sentiment d’efficacité personnelle, le

niveau d’évitement expérientiel et de flexibilit¢é psychologique devraient étre
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approfondis. Par exemple, le développement, la validation et la dissémination d’outils de
mesure spécifiquement destinés aux aidants d’une personne atteinte de DTA en regard
de ces variables devraient étre poursuivis comme cela a été le cas dans 1’é¢tude de
Marquez-Gonzalez et al. (2010).

I1 serait ¢également appropri¢ de comparer différents modeles de counseling. Par
exemple, il pourrait étre pertinent de proposer un devis de recherche permettant de
comparer le counseling présenté dans cette recherche, c’est-a-dire un counseling auquel
une composante de soutien psychologique tiré de la thérapie d’acceptation et
d’engagement, a d’autres formes de counseling, notamment les modéles proposés par
Adam et al. (2009) ou par Mittelman et al. (2004) afin de mieux connaitre leurs apports
spécifiques ou complémentaires. A cet égard, il importe d’étudier davantage des formes
d’intervention, notamment de counseling, ou la personne atteinte de DTA est partie
prenante dans la prise de décision concernant les stratégies a développer afin d’améliorer
sa qualité de vie et celle de 1’aidant. L’aidant et la personne atteinte pourraient &tre
suivis a la fois conjointement et séparément pour atteindre certains de leurs objectifs.
Une prise en charge neuropsychologique de la personne atteinte (p. ex. : Adam, Van der
Linden, Juillerat, & Salmon, 2000), dans la mesure ou les objectifs poursuivis
concordent avec les intéréts de la personne atteinte, pourrait étre complémentaire au
suivi de l’aidant (pour une revue plus exhaustive de la prise en charge
neuropsychologique, voir Van der Linden & Juillerat, 2004).

De plus, la modification des séquences d’intervention pourrait également étre une

piste a explorer par une autre étude afin de cerner la séquence d’intervention qui



220

permettrait des résultats optimaux. Il est possible que les rencontres de groupe de soutien
soient plus pertinentes vers la fin de la trajectoire des aidants alors que le counseling
pourrait étre plus pertinent en début de parcours. De plus, il semble pertinent
d’introduire des temps de mesure tout au long des interventions de mani€re a mieux
rendre compte des processus impliqués dans les programmes proposés.

Il serait également important d’évaluer, par des devis longitudinaux, I’efficacité
des interventions sur une plus longue période de temps allant jusqu’a
I’institutionnalisation et méme au-dela de celle-ci afin de mieux cerner le maintien dans
le temps des effets des interventions. De plus, de tels devis pourraient permettre de
mieux cerner quelles interventions sont les plus optimales en regard de la durée de
I’accompagnement réalis¢ par 1’aidant.

Enfin, les résultats de la présente étude, notamment les résultats concernant
’intervention liée a la participation a des rencontres de groupe de soutien offertes par la
Société Alzheimer de D’Estrie soulignent également l’intérét de I’étude empirique
approfondie des programmes de soutien offerts dans la communauté. Par exemple, les
participantes (Al, A3 et A4) ont toutes nommé vivre un attachement important envers
les groupes de soutien et avoir I’impression que ces derniers leur procuraient
d’importants bénéfices alors que les résultats quantitatifs obtenus sont plus mitigés. Il est
possible que les indicateurs sélectionnés n’aient pas permis de cerner les avantages des
rencontres de groupe de soutien. Davantage d’études ciblant ces programmes
communautaires permettraient de soutenir 1’attribution des fonds issus de différentes

sources de financement.



Conclusion



Au niveau individuel, la neurodégénérescence engendrée par la DTA implique, a
un certain niveau d’évolution, une perte d’autonomie. Cela peut se manifester par des
difficultés a réaliser des taches de la vie quotidienne et domestique comme s’orienter
dans son milieu de vie, se vétir, préparer des repas et gérer ses avoirs. Dans la majorité
des cas, un ou des aidants accompagnent gracieusement la personne atteinte afin de
I’aider a faire certaines taches. Ces aidants sont souvent un membre de la famille de la
personne atteinte : un conjoint, un membre de la fratrie ou un enfant.

La réalit¢ de ces aidants est complexe. Accompagner une personne
en perte d’autonomie peut impliquer un sentiment d’accomplissement ou de
reconnaissance (Kramer, 1997; Nolan et al., 2003) tout en représentant une charge
émotionnelle et physique importante. Les aidants d’une personne atteinte de DTA
seraient plus susceptibles de présenter des symptomes dépressifs (Dura et al., 1991;
Pinquart & Sorensen, 2003; Russo et al., 1995; Schulz et al., 1995) et anxieux (Dura et
al., 1991; Mahoney et al., 2005; Russo et al., 1995; Schulz et al., 1995) que la population
générale. Parmi ces aidants, ceux ayant des difficultés d’adaptation a I’égard de leur rdle
présenteraient davantage de mortalit¢ que les autres (Schulz & Beach, 1999). Par
ailleurs, la détresse de 1’aidant, parmi d’autres facteurs, précipiterait 1I’enclenchement de

procédures visant I’institutionnalisation du proche atteint (Caron et al., 2006; Gaugler et
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al., 2003; Hébert et al., 2001). Ainsi, considérant les impacts du maintien a domicile des
personnes atteintes d’ Alzheimer pour leurs aidants, il est capital de mettre de I’avant des
interventions visant a promouvoir leur bien-étre.

Un nombre trés important d’études ont proposé des interventions prometteuses
en matiere de soutien aux aidants d’une personne atteinte de DTA : des groupes de
soutien, des séances d’information, des interventions psychoéducatives, des
interventions de counseling, de la psychothérapie et des offres de répit (Acton & Kang,
2001).

Bien que plusieurs études indiquent que la plupart des interventions de soutien
aux aidants préservent ou améliorent le bien-étre des aidants, la taille de leurs effets
n’est pas homogene et elles n’ont pas la méme efficacité pour toutes les composantes du
bien-étre (Acton & Kang, 2001; Schulz et al., 2002; Sorensen et al., 2002). Plusieurs
é¢tudes révelent que les interventions personnalisées et mixtes, c’est-a-dire les
interventions qui s’adaptent aux besoins émis par chaque aidant et qui allient plusieurs
modalités comme le counseling et la psychothérapie, seraient plus efficaces a favoriser
le bien-étre des aidants (Schulz et al., 2002).

C’est dans cette optique que la présente étude a eu pour objectif d’étudier et de
comparer trois contextes cliniques chez quatre aidantes : la participation a des rencontres
de groupe de soutien offerts par la Société Alzheimer de I’Estrie, la participation a un
suivi de counseling individuel ou une intervention combinant ces deux modalités. Le
suivi de counseling proposé a été inspiré de la formule avancée par Adam et al. (2009)

ou I’évaluation des fonctions cognitives de la personne atteinte alimente la démarche
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structurée de résolution de problémes. Des stratégies d’intervention issues de la thérapie
cognitive comportementale d’acceptation et d’engagement (ACT) ont aussi ét€ ajoutées
au counseling de la présente étude.

Les résultats semblent indiquer une amélioration du bien-étre pour les quatre
aidantes aux trois conditions a 1’étude, c’est-a-dire les rencontres de groupe de soutien,
les rencontres de counseling individuel et ’intervention combinée alliant d’abord une
phase de rencontres de groupe puis une phase de rencontres de counseling individuel.
Cependant, les variations observées sont généralement de taille modeste puisque la
majorité n’atteint pas le seuil-critére. Par ailleurs, les résultats observés se révelent étre
assez hétérogenes, c’est-a-dire que les variations observées semblent étre dépendantes de
chaque aidante en fonction de leurs besoins spécifiques initiaux.

Il semble que I’intervention de counseling, qu’elle soit offerte seule ou combinée
a une autre intervention, permet généralement d’observer des améliorations au niveau du
sentiment de fardeau et des manifestations dépressives. De plus, il semble que les
interventions (ou phases) de counseling n’ont pas favorisé [’accroissement des
manifestations anxieuses présentées dans 1’étude de cas du counseling d’Adam et al.
(2009), mais une stabilité¢ de 1’anxiété ou une diminution de celle-ci selon le cas étudié.
Les comparaisons entre les deux phases (groupe de soutien et counseling individuel) de
I’intervention combinée proposent que, bien que la phase de groupe présente des
résultats intéressants, la phase de counseling individuel semble généralement permettre

plus d’amélioration du bien-étre que la phase de groupe.
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Le niveau ¢élevé de personnalisation des processus dans les suivis de counseling
pourrait avoir contribué a ces résultats prometteurs. L’accompagnement professionnel
alliant a la fois la résolution de difficultés manifestes de la vie quotidienne (comme les
difficultés de communication avec une personne atteinte de DTA, la gestion de réactions
catastrophes) et le soutien vers une meilleure régulation émotionnelle (comme se
ressourcer davantage et prendre de la distance face a ses inquiétudes reliées au role
d’aidant) a pu répondre aux différents besoins des aidants. En effet, ceux-ci doivent faire
face a la fois aux difficultés de la personne atteinte avec des stratégies d’adaptation
(centrées sur le probleme) efficaces en contexte de prise en charge de la DTA et faire
face a leurs émotions avec des stratégies d’adaptation émotionnelles. A cet égard, I’ajout
de stratégies issues de la thérapie ACT aux suivis de counseling a pu permettre au
thérapeute de soutenir plus adéquatement les aidantes vers le développement d’une
position flexible entre 1’adoption de stratégies centrées sur le probléme (comme faire un
plan) et I’adoption de stratégies centrées sur les émotions (comme accepter la situation).

Malgré les limites inhérentes a cette étude, les résultats semblent renforcer la
valeur empirique de la personnalisation des processus comme vecteur d’efficacité en
matiere de soutien aux aidants d’une personne atteinte de DTA (Brodaty et al., 2003).
Bien que certaines interventions prodiguées en groupe permettent aux aidants d’orienter
les thémes discutés, comme c’est le cas pour les groupes de soutien offerts par certaines
Société Alzheimer, il appert que les interventions offertes individuellement comme le
counseling offrent aisément un cadre personnalisé. Cette personnalisation permettrait de

répondre aux besoins variés et coexistants des aidants, notamment au niveau de
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I’information a propos de la DTA, de la gestion des symptomes et de la gestion de leurs
propres réactions (Koenig et al., 2011). Il semble capital que les programmes
d’intervention aupres des aidants tiennent compte de leurs différents besoins de manicre
cohérence. Il importe que les intervenants tentent d’y répondre avec flexibilité comme
cela a été le cas dans le counseling de la présente étude. Les processus exposés par les
¢tudes de cas peuvent constituer une inspiration de procédés rigoureux et flexibles.

A la lumiére de ces éléments, il semble important de continuer a étudier les
facteurs permettant d’optimiser le soutien offert aux aidants d’une personne atteinte de
DTA. 1l est essentiel de continuer a préciser quelles interventions sont optimales, de
déterminer pour quels aidants elles sont efficaces et pour quel moment dans la trajectoire
d’accompagnement leurs effets sont les plus bénéfiques. En ce sens, des études
comportant un devis longitudinal basé sur de plus larges échantillons incluant
notamment des hommes aidants pourraient apporter un éclairage complémentaire sur la
pertinence des interventions proposées aupres d’autres catégories d’aidants et sur leurs
retombées a long terme. Les programmes d’interventions hybrides, comme le counseling
auquel des stratégies psychothérapeutiques issues de la thérapie ACT ont été ajoutées,

semblent une voie intéressante pour les études futures.
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Appendice A
Synthése des épreuves neuropsychologiques utilisées



Synthése des épreuves neuropsychologiques utilisées

Participants

Outils Personne Aidantes

neuropsychologiques atteinte de participant au
Variables mesurées sélectionnés DTA counseling
Diverses fonctions 3MS (Hébert et al., 1992) X X
cognitives
Mémoire épisodique RL/RI-16 (Van der X

Linden et al., 2004)

Résistance a Stroop (Godefroy, 2008) X
I’interférence
Diverses fonctions Trail Making Test X
exécutives (Godefroy, 2008)
Compréhension Token Test X
verbale
Attention, initiation, Echelle de Mattis (Mattis, X X
construction, 1976)
conceptualisation,

mémoire




Appendice B
Formulaire de consentement pour les aidantes participant a 1’intervention combinée



UNIVERSITE DE
Bl SHERBROOKE

FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

Vous étes invitée a participer a un projet de recherche. Le présent document vous
renseigne sur les modalités de ce projet de recherche. S’il y a des mots ou des
paragraphes que vous ne comprenez pas, n’hésitez pas a poser des questions. Pour
participer a ce projet de recherche, vous devrez signer le consentement a la fin de ce
document et nous vous en remettrons une copie signée et datée.

Titre du projet
Etudes de cas sur D’efficacité d’interventions de soutien psychologique offertes aux
aidantes de personnes atteintes d’une démence de type Alzheimer.

Personnes responsables du projet

Marc-André Raymond, étudiant au doctorat en psychologie de I’Université, méne cette
recherche sous la direction principale de Lise Gagnon, neuropsychologue et professeure
au Département de psychologie de 1'Université de Sherbrooke. Vous pouvez la joindre
au numéro de téléphone 819-821-8000, poste 65485, pour toute information
supplémentaire ou tout probléme relié¢ au projet de recherche. Vous pouvez joindre
Marc-André Raymond au 819-821-8000, poste 63239.

Financement du projet de recherche

Le chercheur a recu des fonds du Centre de Recherche sur le Vieillissement du Centre de
santé et de services sociaux — Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke et de
I’Université de Sherbrooke pour mener a bien ce projet de recherche. Les fonds regus
couvrent les frais reliés a ce projet de recherche.

Objectifs du projet

L’objectif de ce projet est d’étudier les effets d’un programme combiné de counseling
individuel (un suivi individuel) et de groupe de soutien sur la qualité¢ de vie de 1’aidante
et sur I’efficacité de ’aide offerte aux personnes présentant une DTA. Ces effets seront
aussi comparés a la participation aux rencontres de groupe de soutien seulement.

Initiales du participant :
Version 1 datée du 02 novembre 2011
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Raison et nature de la participation

En tant qu’aidante principale d’une personne atteinte d’'une démence de type Alzheimer,
il vous est proposé de participer a cette recherche.

Votre participation sera requise pour six a 12 rencontres de counseling individuel
d’environ 75 a 90 minutes (aux semaines ou aux deux semaines) et un maximum de 12
rencontres de groupe de soutien a la Société Alzheimer de I’Estrie d’une durée d’environ
deux heures et 30 minutes aux deux semaines. Les rencontres individuelles pourraient se
dérouler dans les locaux de la Société Alzheimer de I’Estrie ou ailleurs a votre
convenance. Ainsi, vous devrez vous déplacer afin de participer aux rencontres de
groupe. De plus, si les rencontres individuelles ne se déroulent pas a votre domicile,
vous aurez a vous déplacer pour celles-ci.

Votre participation sera aussi requise pour trois rencontres d’évaluation, d’environ deux
heures chacune, durant lesquelles des questions vous seront posées concernant ce que
vous vivez en tant qu’aidante d’une personne atteinte d’une démence de type Alzheimer.
Ces rencontres auront lieu a votre résidence, ou ailleurs selon votre convenance et en
fonction de vos disponibilités. Si ces rencontres ne se déroulent pas a votre domicile,
vous aurez a vous déplacer pour celles-ci.

Avantages pouvant découler de la participation

Votre participation a ce projet de recherche vous permettra de bénéficier d’un suivi
individuel & court terme avec un étudiant au doctorat en psychologie visant a vous
amener a mieux vivre avec votre situation d’aidante. Vous pourrez apprendre des
stratégies concretes et utiliser des outils vous permettant de mieux vivre votre quotidien.
De plus, vous pourrez participer a des rencontres avec d’autres aidants vivants une
situation semblable & la votre. A cela s’ajoute le fait que votre participation contribuera a
I’avancement des connaissances entourant le soutien efficace des aidantes.

Inconvénients et risques pouvant découler de la participation
Votre participation a la recherche ne devrait pas comporter d’inconvénients significatifs,
si ce n’est le fait de donner de votre temps.

I se pourrait, lors des entrevues d’évaluation, que le fait de parler de votre expérience
vous ameéne a vivre des émotions difficiles. Dans ce cas, un moment de la rencontre
pourra étre réservé a accueillir ce vécu. Si cela est nécessaire vous pourrez demander de
prendre une pause ou de poursuivre 1’entrevue d’évaluation a un autre moment. Si vous
ressentez que vous auriez besoin de plus de temps, nous pourrons vous fournir une
référence adaptée a votre situation ou le nom d’un professionnel qui pourra vous donner
du soutien, si vous le souhaitez. En fonction de vos besoins, ces ressources pourraient
étre votre Centre de santé et de services sociaux local, votre médecin traitant, la Société
Alzheimer de I’Estrie, le Centre d’intervention psychologique de I’Université de
Sherbrooke et la ligne d’écoute Secours-Amitié.

Initiales du participant :
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Droit de retrait sans préjudice de la participation

I1 est entendu que votre participation a ce projet de recherche est tout a fait volontaire et
que vous restez libre, a tout moment, de mettre fin a votre participation sans avoir a
motiver votre décision ni a subir de préjudice de quelque nature que ce soit.

Advenant que vous vous retiriez de 1’étude, demandez-vous que les documents écrits
vous concernant soient détruits?

Oui [ Non [

I1 vous sera toujours possible de revenir sur votre décision. Le cas échéant, le chercheur
vous demandera explicitement si vous désirez la modifier.

Compensations financiéres
I1 est possible que votre participation a ce projet vous occasionne des dépenses : frais de
surveillance de votre proche, frais de transport et frais de stationnement.

Si vous acceptez de participer, nous vous rembourserons tous vos frais. Ceux-ci seront
évalués sur la base de la présentation d’une copie de vos recus (recus de déplacements,
recus de stationnement ou de surveillance de la personne atteinte) et d’un calcul du
kilométrage parcouru remboursé a un taux de 0,35$/km, et ce, jusqu’a un montant
pouvant atteindre 150,008. Ces frais vous seront remboursés une fois par mois. Le calcul
de votre remboursement de kilométrage sera fait avec vous.

Confidentialité, partage, surveillance et publications

Durant votre participation a ce projet de recherche, le chercheur responsable ainsi que
son personnel recueilleront et conserveront dans un dossier de recherche les
renseignements vous concernant. Seuls les renseignements nécessaires a la bonne
conduite du projet de recherche seront recueillis. Ils peuvent comprendre les
informations suivantes : nom, sexe, date de naissance, origine ethnique et les
questionnaires que vous aurez a compléter lors de ce projet.

Tous les renseignements recueillis au cours du projet de recherche demeureront
strictement confidentiels dans les limites prévues par la loi. Afin de préserver votre
identité et la confidentialité de ces renseignements, vous ne serez identifiée que par un
nom fictif. La clé du code reliant ce nom fictif a votre dossier de recherche sera
conservée par le chercheur responsable du projet de recherche.

Le chercheur principal de 1’étude utilisera les données a des fins de recherche dans le but
de répondre aux objectifs scientifiques du projet de recherche décrits dans ce formulaire
d’information et de consentement.
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Les données du projet de recherche pourront étre publiées dans des revues scientifiques
ou partagées avec d’autres personnes lors de discussions scientifiques. Aucune
publication ou communication scientifique ne renfermera quoi que ce soit qui puisse
permettre de vous identifier. Dans le cas contraire, votre permission vous sera demandée
au préalable.

Les données recueillies seront conservées, sous clé, pour une période n’excédant pas 5
ans apres la fin de la collecte de données. Apres cette période, les données seront
détruites. Aucun renseignement permettant d’identifier les personnes qui ont participé a
I’étude n’apparaitra dans aucune documentation.

A des fins de surveillance et de contrdle, votre dossier de recherche pourrait étre
consulté par une personne mandatée par le Comité d’éthique de la recherche Lettres et
sciences humaines, ou par des organismes gouvernementaux mandatés par la loi. Toutes
ces personnes et ces organismes adhérent a une politique de confidentialité.

Résultats de la recherche et publication

Vous serez informée des résultats de la recherche et des publications qui en découleront,
le cas échéant. Nous préserverons 1’anonymat des personnes ayant participé a 1’étude en
utilisant des noms fictifs, en ne vous citant pas et en utilisant des noms fictifs.

Surveillance des aspects éthiques et identification du président du Comité d’éthique
de la recherche Lettres et sciences humaines

Le Comité d’éthique de la recherche Lettres et sciences humaines a approuvé ce projet
de recherche et en assure le suivi. De plus, il approuvera au préalable toute révision et
toute modification apportée au formulaire d’information et de consentement, ainsi qu’au
protocole de recherche.

Vous pouvez parler de tout probléme éthique concernant les conditions dans lesquelles
se déroule votre participation a ce projet avec le responsable du projet ou expliquer vos
préoccupations a M. Olivier Laverdiére, président par intérim du Comité d’éthique de
la recherche Lettres et sciences humaines, en communiquant par 1’intermédiaire de son
secrétariat au numéro suivant: 819 821-8000 poste 62644, ou par courriel a :
cer_Ish@USherbrooke.ca.

Consentement libre et éclairé

Je, (nom en lettres
moulées), déclare avoir lu et/ou compris le présent formulaire et j’en ai recu un
exemplaire. Je comprends la nature et le motif de ma participation au projet. J’ai eu
I’occasion de poser des questions auxquelles on a répondu, a ma satisfaction.
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Par la présente, j’accepte librement de participer au projet.

Signature de la participante :

Fait a , le 201

Déclaration de responsabilité des chercheurs de I’étude

Je, chercheur principal de 1’étude, déclare
que les chercheurs collaborateurs ainsi que mon équipe de recherche sommes
responsables du déroulement du présent projet de recherche. Nous nous engageons a
respecter les obligations énoncées dans ce document et également a vous informer de
tout €lément qui serait susceptible de modifier la nature de votre consentement.

Signature du chercheur principal de 1’étude :

Déclaration du responsable de I’obtention du consentement

Je, (nom en lettres moulées), certifie avoir
expliqué a la participante intéressée les termes du présent formulaire, avoir répondu aux
questions qu’elle m’a posées a cet égard et lui avoir clairement indiqué qu’elle reste, a
tout moment, libre de mettre un terme a sa participation au projet de recherche décrit ci-
dessus. Je m’engage a garantir le respect des objectifs de 1’étude et a respecter la
confidentialité.

Signature du responsable de I’obtention du consentement :

Fait a , le 201 .
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Appendice C
Formulaire de consentement pour les aidantes participant a 1’intervention de counseling



UNIVERSITE DE
Bl SHERBROOKE

FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

Vous étes invitée a participer a un projet de recherche. Le présent document vous
renseigne sur les modalités de ce projet de recherche. S’il y a des mots ou des
paragraphes que vous ne comprenez pas, n’hésitez pas a poser des questions. Pour
participer a ce projet de recherche, vous devrez signer le consentement a la fin de ce
document et nous vous en remettrons une copie signée et datée.

Titre du projet
Etudes de cas sur Dl’efficacit¢ d’interventions de soutien psychologique offertes aux
aidantes de personnes atteintes d’une démence de type Alzheimer.

Personnes responsables du projet

Marc-André Raymond, étudiant au doctorat en psychologie de I’Université, méne cette
recherche sous la direction principale de Lise Gagnon, neuropsychologue et professeure
au Département de psychologie de 1'Université de Sherbrooke. Vous pouvez la joindre
au numéro de téléphone 819-821-8000, poste 65485, pour toute information
supplémentaire ou tout probléme relié¢ au projet de recherche. Vous pouvez joindre
Marc-André Raymond au 819-821-8000, poste 63239.

Financement du projet de recherche

Le chercheur a recu des fonds du Centre de Recherche sur le Vieillissement du Centre de
santé et de services sociaux — Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke et de
I’Université de Sherbrooke pour mener a bien ce projet de recherche. Les fonds recus
couvrent les frais reliés a ce projet de recherche.

Objectifs du projet

L’objectif de ce projet est d’étudier les effets d’un programme combiné de counseling
individuel (un suivi individuel) et de groupe de soutien sur la qualité¢ de vie de 1’aidante
et sur ’efficacité de ’aide offerte aux personnes présentant une DTA. Ces effets seront
aussi comparés a la participation aux rencontres de groupe de soutien seulement.
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Raison et nature de la participation
En tant qu’aidante principale d’une personne atteinte d’'une démence de type Alzheimer,
il vous est proposé de participer a cette recherche.

Votre participation sera requise pour six a 12 rencontres de counseling individuel
d’environ 75 a 90 minutes (aux semaines ou aux deux semaines). Les rencontres
individuelles pourraient se dérouleront dans les locaux de la Sociét¢ Alzheimer de
I’Estrie. Vous aurez a vous déplacer pour les rencontres.

Votre participation sera aussi requise pour trois rencontres d’évaluation, d’environ deux
heures chacune, durant lesquelles des questions vous seront posées concernant ce que
vous vivez en tant qu’aidante d’une personne atteinte d’une démence de type Alzheimer.
Ces rencontres auront lieu aux bureaux de la Société Alzheimer de I’Estrie en fonction
de vos disponibilités. Vous aurez a vous déplacer pour ces rencontres d’évaluation.

Avantages pouvant découler de la participation

Votre participation a ce projet de recherche vous permettra de bénéficier d’un suivi
individuel & court terme avec un étudiant au doctorat en psychologie visant a vous
amener a mieux vivre avec votre situation d’aidante. Vous pourrez apprendre des
stratégies concretes et utiliser des outils vous permettant de mieux vivre votre quotidien.
A cela s’ajoute le fait que votre participation contribuera a 1’avancement des

connaissances entourant le soutien efficace des aidantes.

Inconvénients et risques pouvant découler de la participation
Votre participation a la recherche ne devrait pas comporter d’inconvénients significatifs,
si ce n’est le fait de donner de votre temps.

Il se pourrait, lors des entrevues d’évaluation, que le fait de parler de votre expérience
vous amene a vivre des émotions difficiles. Dans ce cas, un moment de la rencontre
pourra étre réservé a accueillir ce vécu. Si cela est nécessaire vous pourrez demander de
prendre une pause ou de poursuivre I’entrevue d’évaluation a un autre moment. Si vous
ressentez que vous auriez besoin de plus de temps, nous pourrons vous fournir une
référence adaptée a votre situation ou le nom d’un professionnel qui pourra vous donner
du soutien, si vous le souhaitez. En fonction de vos besoins, ces ressources pourraient
étre votre Centre de santé et de services sociaux local, votre médecin traitant, la Société
Alzheimer de D’Estrie, le Centre d’intervention psychologique de 1’Universit¢ de
Sherbrooke et la ligne d’écoute Secours-Amitié.

Droit de retrait sans préjudice de la participation

I1 est entendu que votre participation a ce projet de recherche est tout a fait volontaire et
que vous restez libre, a tout moment, de mettre fin a votre participation sans avoir a
motiver votre décision ni a subir de préjudice de quelque nature que ce soit.

Initiales du participant :
Version 1 datée du 02 novembre 2011



254

Advenant que vous vous retiriez de 1’étude, demandez-vous que les documents écrits
vous concernant soient détruits?
Oui [J Non [

Il vous sera toujours possible de revenir sur votre décision. Le cas échéant, le chercheur
vous demandera explicitement si vous désirez la modifier.

Compensations financiéres
I1 est possible que votre participation a ce projet vous occasionne des dépenses : frais de
surveillance de votre proche, frais de transport et frais de stationnement.

Si vous acceptez de participer, nous vous rembourserons tous vos frais. Ceux-ci seront
évalués sur la base de la présentation d’une copie de vos recus (recus de déplacements,
recus de stationnement ou de surveillance de la personne atteinte) et d’un calcul du
kilométrage parcouru remboursé¢ a un taux de 0,35$/km, et ce, jusqu’a un montant
pouvant atteindre 150,008. Ces frais vous seront remboursés une fois par mois. Le calcul
de votre remboursement de kilométrage sera fait avec vous.

Confidentialité, partage, surveillance et publications

Durant votre participation a ce projet de recherche, le chercheur responsable ainsi que
son personnel recueilleront et conserveront dans un dossier de recherche les
renseignements vous concernant. Seuls les renseignements nécessaires a la bonne
conduite du projet de recherche seront recueillis. Ils peuvent comprendre les
informations suivantes : nom, sexe, date de naissance, origine ethnique et les
questionnaires que vous aurez a compléter lors de ce projet.

Tous les renseignements recueillis au cours du projet de recherche demeureront
strictement confidentiels dans les limites prévues par la loi. Afin de préserver votre
identité et la confidentialité¢ de ces renseignements, vous ne serez identifiée que par un
nom fictif. La clé du code reliant ce nom fictif & votre dossier de recherche sera
conservée par le chercheur responsable du projet de recherche.

Le chercheur principal de 1’étude utilisera les données a des fins de recherche dans le but
de répondre aux objectifs scientifiques du projet de recherche décrits dans ce formulaire
d’information et de consentement.

Les données du projet de recherche pourront étre publiées dans des revues scientifiques
ou partagées avec d’autres personnes lors de discussions scientifiques. Aucune
publication ou communication scientifique ne renfermera quoi que ce soit qui puisse
permettre de vous identifier. Dans le cas contraire, votre permission vous sera demandée
au préalable.
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Les données recueillies seront conservées, sous clé, pour une période n’excédant pas 5
ans apres la fin de la collecte de données. Apres cette période, les données seront
détruites. Aucun renseignement permettant d’identifier les personnes qui ont participé a
I’étude n’apparaitra dans aucune documentation.

A des fins de surveillance et de contrdle, votre dossier de recherche pourrait étre
consulté par une personne mandatée par le Comité d’éthique de la recherche Lettres et
sciences humaines, ou par des organismes gouvernementaux mandatés par la loi. Toutes
ces personnes et ces organismes adhérent a une politique de confidentialité.

Résultats de la recherche et publication

Vous serez informée des résultats de la recherche et des publications qui en découleront,
le cas échéant. Nous préserverons 1’anonymat des personnes ayant participé a I’étude en
utilisant des noms fictifs, en ne vous citant pas et en utilisant des noms fictifs.

Surveillance des aspects éthiques et identification du président du Comité d’éthique
de la recherche Lettres et sciences humaines

Le Comité d’éthique de la recherche Lettres et sciences humaines a approuvé ce projet
de recherche et en assure le suivi. De plus, il approuvera au préalable toute révision et
toute modification apportée au formulaire d’information et de consentement, ainsi qu’au
protocole de recherche.

Vous pouvez parler de tout probléme €thique concernant les conditions dans lesquelles
se déroule votre participation a ce projet avec le responsable du projet ou expliquer vos
préoccupations a M. Olivier Laverdiére, président par intérim du Comité d’éthique de
la recherche Lettres et sciences humaines, en communiquant par 1’intermédiaire de son
secrétariat au numéro suivant: 819 821-8000 poste 62644, ou par courriel a :
cer_Ish@USherbrooke.ca.

Consentement libre et éclairé

Je, (nom en lettres
moulées), déclare avoir lu et/ou compris le présent formulaire et j’en ai recu un
exemplaire. Je comprends la nature et le motif de ma participation au projet. J’ai eu
I’occasion de poser des questions auxquelles on a répondu, a ma satisfaction.

Par la présente, j’accepte librement de participer au projet.

Signature de la participante :

Fait a le 201

Initiales du participant :
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Déclaration de responsabilité des chercheurs de I’étude

Je, chercheur principal de 1’étude, déclare
que les chercheurs collaborateurs ainsi que mon ¢équipe de recherche sommes
responsables du déroulement du présent projet de recherche. Nous nous engageons a
respecter les obligations énoncées dans ce document et également a vous informer de
tout élément qui serait susceptible de modifier la nature de votre consentement.

Signature du chercheur principal de 1’étude :

Déclaration du responsable de ’obtention du consentement

Je, (nom en lettres moulées), certifie avoir
expliqué a la participante intéressée les termes du présent formulaire, avoir répondu aux
questions qu’elle m’a posées a cet égard et lui avoir clairement indiqué qu’elle reste, a
tout moment, libre de mettre un terme a sa participation au projet de recherche décrit ci-

dessus. Je m’engage a garantir le respect des objectifs de 1’étude et a respecter la
confidentialité.

Signature du responsable de 1’obtention du consentement :

Fait a , le 201 .

Initiales du participant :
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Formulaire de consentement pour les aidantes participant aux groupes de soutien



UNIVERSITE DE
Ed SHERBROOKE

FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

Vous étes invitée a participer a un projet de recherche. Le présent document vous
renseigne sur les modalités de ce projet de recherche. S’il y a des mots ou des
paragraphes que vous ne comprenez pas, n’hésitez pas a poser des questions. Pour
participer a ce projet de recherche, vous devrez signer le consentement a la fin de ce
document et nous vous en remettrons une copie signée et datée.

Titre du projet
Etudes de cas sur ’efficacit¢ d’interventions de soutien psychologique offertes aux
aidantes de personnes atteintes d’une démence de type Alzheimer.

Personnes responsables du projet

Marc-André Raymond, étudiant au doctorat en psychologie de I’Université, mene cette
recherche sous la direction principale de Lise Gagnon, neuropsychologue et professeure
au Département de psychologie de 1'Université de Sherbrooke. Vous pouvez la joindre
au numéro de téléphone 819-821-8000, poste 65485, pour toute information
supplémentaire ou tout probléme relié au projet de recherche. Vous pouvez joindre
Marc-André Raymond au 819-821-8000, poste 63239.

Financement du projet de recherche

Le chercheur a recu des fonds du Centre de Recherche sur le Vieillissement du Centre de
santé¢ et de services sociaux — Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke et de
I’Université de Sherbrooke pour mener a bien ce projet de recherche. Les fonds regus
couvrent les frais reliés a ce projet de recherche.

Objectifs du projet

L’objectif de ce projet est d’étudier les effets d’un programme combiné de counseling
individuel (un suivi individuel) et de groupe de soutien sur la qualité de vie de ’aidante
et sur ’efficacité¢ de 1’aide offerte aux personnes présentant une DTA. Ces effets seront
aussi comparés a la participation aux rencontres de groupe de soutien seulement.
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Raison et nature de la participation

En tant qu’aidante principale et conjointe d’une personne atteinte d’une démence de type
Alzheimer, il vous est propos¢ de participer a cette recherche. Votre participation sera
requise pour un maximum de 12 rencontres de groupe de soutien a la Société Alzheimer
de I’Estrie d’une durée d’environ 2 heures et demie aux deux semaines. Vous devrez
vous déplacer pour participer a ces rencontres.

Votre participation sera aussi requise pour trois périodes d’environ 45 minutes, durant
lesquelles des questionnaires vous seront remis. Ces questionnaires traitent de plusieurs
sujets dont : vos connaissances par rapport a la maladie d’Alzheimer, votre évaluation de
votre efficacité dans votre role d’aidante, les symptomes dépressifs et anxieux, le
fardeau que vous pouvez vivre comme aidante et votre flexibilité psychologique. Ces
périodes d’évaluation auront lieu aux bureaux de la Société Alzheimer de I’Estrie, ou
ailleurs selon votre convenance et en fonction de vos disponibilités. Advenant le cas ou
elles ne se dérouleraient pas a votre domicile, vous devrez vous déplacer.

Avantages pouvant découler de la participation

Votre participation contribuera a 1’avancement des connaissances entourant le soutien
efficace des aidantes et conjointes vivant une situation comme la votre. Cela pourrait
contribuer a améliorer les interventions de soutien aupres des aidants naturels.

Inconvénients et risques pouvant découler de la participation
Votre participation a la recherche ne devrait pas comporter d’inconvénients significatifs,
si ce n’est le fait de donner de votre temps et de vous déplacer.

I1 se pourrait, que le fait de parler de votre expérience vous amene a vivre des émotions
difficiles. Dans ce cas, le responsable du groupe de soutien pourra prendre un moment
avec vous. Si cela est nécessaire vous pourrez demander de prendre une pause. Si vous
ressentez que vous auriez besoin de plus de temps, il pourra vous fournir une référence
adaptée a votre situation ou le nom d’un professionnel qui pourra vous donner du
soutien, si vous le souhaitez. En fonction de vos besoins, ces ressources pourraient tre
votre Centre de santé et de services sociaux local, votre médecin traitant, la Société
Alzheimer de I’Estrie, le Centre d’intervention psychologique de I’Universit¢ de

Sherbrooke et la ligne d’écoute Secours-Amitié.

Enfin, si, en conclusion du présent projet de recherche, ’intervention individuelle
s’avérait représenter une aide supplémentaire significative, nous vous offrirons la
possibilité¢ d’en bénéficier également, et ce, gratuitement.

Initiales du participant :
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Droit de retrait sans préjudice de la participation

I1 est entendu que votre participation a ce projet de recherche est tout a fait volontaire et
que vous restez libre, a tout moment, de mettre fin a votre participation sans avoir a
motiver votre décision ni a subir de préjudice de quelque nature que ce soit.

Advenant que vous vous retiriez de 1’étude, demandez-vous que les documents écrits
vous concernant soient détruits?
Oui [1 Non [

I1 vous sera toujours possible de revenir sur votre décision. Le cas échéant, le chercheur
vous demandera explicitement si vous désirez la modifier.

Compensations financiéres

Il est possible que votre participation a ce projet vous occasionne des dépenses :
déplacements, stationnement ou surveillance de votre proche atteint de la maladie
d’Alzheimer.

Si vous acceptez de participer, nous vous rembourserons tous vos frais. Ceux-ci seront
évalués sur la base de la présentation d’une copie de vos recus (recus de déplacements,
recus de stationnement ou de surveillance de la personne atteinte) et d’un calcul du
kilométrage parcouru remboursé¢ a un taux de 0,35$/km, et ce, jusqu’a un montant
pouvant atteindre 150,008. Ces frais vous seront remboursés une fois par mois. Le calcul
de votre remboursement de kilométrage sera fait avec vous.

Confidentialité, partage, surveillance et publications

Durant votre participation a ce projet de recherche, le chercheur responsable ainsi que
son personnel recueilleront et consigneront dans un dossier de recherche les
renseignements vous concernant. Seuls les renseignements nécessaires a la bonne
conduite du projet de recherche seront recueillis. Ils peuvent comprendre les
informations suivantes : nom, sexe, date de naissance, origine ethnique et les
questionnaires que vous aurez a compléter lors de ce projet, etc.

Tous les renseignements recueillis au cours du projet de recherche demeureront
strictement confidentiels dans les limites prévues par la loi. Afin de préserver votre
identité et la confidentialité¢ de ces renseignements, vous ne serez identifiée que par un
numéro de code. La clé du code reliant votre nom a votre dossier de recherche sera
conserve par le chercheur responsable du projet de recherche.

Le chercheur principal de 1’étude utilisera les données a des fins de recherche dans le but
de répondre aux objectifs scientifiques du projet de recherche décrits dans ce formulaire
d’information et de consentement.
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Les données du projet de recherche pourront étre publiées dans des revues scientifiques
ou partagées avec d’autres personnes lors de discussions scientifiques. Aucune
publication ou communication scientifique ne renfermera quoi que ce soit qui puisse
permettre de vous identifier. Dans le cas contraire, votre permission vous sera demandée
au préalable.

Les données recueillies seront conservées, sous clé, pour une période n’excédant pas
cinq ans apres la fin de la collecte de données. Apres cette période, les données seront
détruites. Aucun renseignement permettant d’identifier les personnes qui ont participé a
I’étude n’apparaitra dans aucune documentation.

A des fins de surveillance et de contrdle, votre dossier de recherche pourrait étre
consulté par une personne mandatée par le Comité d’éthique de la recherche Lettres et
sciences humaines, ou par des organismes gouvernementaux mandatés par la loi. Toutes
ces personnes et ces organismes adhérent a une politique de confidentialité.

Résultats de la recherche et publication
Vous serez informée des résultats de la recherche et des publications qui en découleront,
le cas échéant. Nous préserverons 1’anonymat des personnes ayant participé a 1I’étude.

Surveillance des aspects éthiques et identification du président du Comité d’éthique
de la recherche Lettres et sciences humaines

Le Comité d’éthique de la recherche Lettres et sciences humaines a approuvé ce projet
de recherche et en assure le suivi. De plus, il approuvera au préalable toute révision et
toute modification apportée au formulaire d’information et de consentement, ainsi qu’au
protocole de recherche.

Vous pouvez parler de tout probléme éthique concernant les conditions dans lesquelles
se déroule votre participation a ce projet avec le responsable du projet ou expliquer vos
préoccupations a M. Olivier Laverdiére, président par intérim du Comité d’éthique de
la recherche Lettres et sciences humaines, en communiquant par I’intermédiaire de son
secrétariat au numéro suivant: 819 821-8000 poste 62644, ou par courriel a:
cer_Ish@USherbrooke.ca.

Consentement libre et éclairé

Je, (nom en lettres
moulées), déclare avoir lu et/ou compris le présent formulaire et j’en ai regu un
exemplaire. Je comprends la nature et le motif de ma participation au projet. J’ai eu
I’occasion de poser des questions auxquelles on a répondu, a ma satisfaction.

Par la présente, j’accepte librement de participer au projet.
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Signature de la participante :

Fait a le 201

Déclaration de responsabilité des chercheurs de I’étude

Je, chercheur principal de 1’étude, déclare
que les chercheurs collaborateurs ainsi que mon équipe de recherche sommes
responsables du déroulement du présent projet de recherche. Nous nous engageons a
respecter les obligations énoncées dans ce document et également & vous informer de
tout ¢lément qui serait susceptible de modifier la nature de votre consentement.

Signature du chercheur principal de 1’étude :

Déclaration du responsable de I’obtention du consentement

Je, (nom en lettres moulées)
certifie avoir expliqué a la participante intéressée les termes du présent formulaire, avoir
répondu aux questions qu’elle m’a posées a cet égard et lui avoir clairement indiqué
qu’elle reste, a tout moment, libre de mettre un terme a sa participation au projet de
recherche décrit ci-dessus. Je m’engage a garantir le respect des objectifs de 1’étude et a
respecter la confidentialité.

Signature du responsable de 1’obtention du consentement :

Fait a ,le 201 .




Appendice E
Formulaire de consentement pour les personnes atteintes d’une démence de type
Alzheimer



UNIVERSITE DE
Bl SHERBROOKE

FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

Vous étes invité(e) a participer a un projet de recherche. Le présent document vous
renseigne sur les modalités de ce projet de recherche. S’il y a des mots ou des
paragraphes que vous ne comprenez pas, n’hésitez pas a poser des questions. Pour
participer a ce projet de recherche, vous devrez signer le consentement a la fin de ce
document et nous vous en remettrons une copie signée et datée.

Titre du projet
Etudes de cas sur Dl’efficacit¢ d’interventions de soutien psychologique offertes aux
aidantes de personnes atteintes d’ Alzheimer

Personnes responsables du projet

Marc-André Raymond, étudiant au doctorat en psychologie de 1’Université, est
responsable de ce projet sous la direction principale de Lise Gagnon, neuropsychologue
et professeure au Département de psychologie de 1'Université de Sherbrooke. Vous
pouvez la joindre au numéro de téléphone 819-821-8000, poste 65485, pour toute
information supplémentaire ou tout probléme relié¢ au projet de recherche. Vous pouvez
joindre Marc-André Raymond au 819-821-8000, poste 63239.

Financement du projet de recherche

Le chercheur a recu des fonds du Centre de Recherche sur le Vieillissement du Centre de
santé et de services sociaux — Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke et de
I’Université de Sherbrooke pour mener a bien ce projet de recherche. Les fonds regus
couvrent les frais reliés a ce projet de recherche.

Objectifs du projet

L’objectif de ce projet est d’étudier les effets d’un programme combiné de counseling
individuel (un suivi individuel) et de groupe de soutien sur la qualité de vie de ’aidante
et sur ’efficacité¢ de 1’aide offerte aux personnes présentant une DTA. Ces effets seront
aussi comparés a la participation aux rencontres de groupe de soutien seulement.

Initiales du participant :
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Raison et nature de la participation
En tant que personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, il vous est proposé de
participer a cette recherche.

Votre participation sera requise pour trois rencontres d’environ deux heures ou des
épreuves d’évaluation de votre cognition (par exemple de votre mémoire) vous seront
administrées. Ces rencontres auront lieu dans les locaux de la Société Alzheimer de
I’Estrie en fonction de vos disponibilités. Cela implique des déplacements de votre part.
Les résultats de cette évaluation vous seront décrits, ainsi qu’au thérapeute de votre
aidante.

Avantages pouvant découler de la participation

Votre participation a ce projet de recherche permettra a la personne qui vous aide et qui
participe aussi a la recherche d’étre mieux soutenue et outillée dans son aide aupres de
vous. A cela s’ajoute le fait que votre participation contribuera & 1’avancement des
connaissances entourant le soutien des personnes étant touchées directement ou
indirectement par la maladie d’Alzheimer. Les informations des évaluations que vous

passerez pour cette étude pourront étre transmises a votre médecin qui pourrait les
utiliser afin de mieux vous aider dans votre suivi médical.

Inconvénients et risques pouvant découler de la participation

Votre participation a la recherche ne devrait pas comporter d’inconvénients significatifs,
si ce n’est le fait de donner de votre temps et les déplacements. Cependant, la
participation a cette recherche nécessite que des informations issues des évaluations que
vous passerez soient transmises a votre conjointe, ainsi qu’a son thérapeute.

I se pourrait, lors des entrevues d’évaluation, que le fait de parler de votre expérience
vous amene a vivre des émotions difficiles. Si cela est nécessaire vous pourrez aussi
demander de prendre une pause ou de poursuivre 1’entrevue d’évaluation a un autre
moment qui vous conviendra. Dans ce cas, I’équipe de recherche vous fournira une
référence adaptée a votre situation ou le nom d’un professionnel qui pourra vous donner
du soutien, si vous le souhaitez. En fonction de vos besoins, ces ressources pourraient
étre votre Centre de santé et de services sociaux local, votre médecin traitant, la Société
Alzheimer de I’Estrie et la ligne d’écoute Secours-Amitié.

Droit de retrait sans préjudice de la participation

I1 est entendu que votre participation a ce projet de recherche est tout a fait volontaire et
que vous restez libre, a tout moment, de mettre fin a votre participation sans avoir a
motiver votre décision ni a subir de préjudice de quelque nature que ce soit.

Initiales du participant :
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Advenant que vous vous retiriez de 1’étude, demandez-vous que les documents écrits
vous concernant soient détruits?
Oui [J Non [

Il vous sera toujours possible de revenir sur votre décision. Le cas échéant, le chercheur
vous demandera explicitement si vous désirez la modifier.

Compensations financiéres

Si vous acceptez de participer, nous vous rembourserons tous vos frais de déplacement
et de stationnement. Ceux-ci seront évalués sur la base de la présentation d’une copie de
vos recus (regus de déplacements ou regus de stationnement) et d’un calcul du
kilométrage parcouru remboursé a un taux de 0,35$/km, et ce, jusqu’a un montant
pouvant atteindre 150,008. Ces frais vous seront remboursés une fois par mois. Le calcul
de votre remboursement de kilométrage sera fait avec vous.

Confidentialité, partage, surveillance et publications

Durant votre participation a ce projet de recherche, le chercheur responsable ainsi que
son personnel recueilleront et consigneront dans un dossier de recherche les
renseignements vous concernant.

Seuls les renseignements nécessaires a la bonne conduite du projet de recherche seront
recueillis. Ils peuvent comprendre les informations suivantes : nom, sexe, date de
naissance, origine ethnique et les résultats de tous les tests et questionnaires que vous
aurez a compléter lors de ce projet.

Tous les renseignements recueillis au cours du projet de recherche demeureront
strictement confidentiels dans les limites prévues par la loi. Afin de préserver votre
identité et la confidentialité de ces renseignements, vous ne serez identifiée que par un
nom fictif. La clé du code reliant ce nom fictif a votre dossier de recherche sera
conservée par le chercheur responsable du projet de recherche.

Le chercheur principal de I’étude utilisera les données a des fins de recherche dans le but
de répondre aux objectifs scientifiques du projet de recherche décrits dans ce formulaire
d’information et de consentement.

Les données du projet de recherche pourront étre publiées dans des revues scientifiques
ou partagées avec d’autres personnes lors de discussions scientifiques. Aucune
publication ou communication scientifique ne renfermera quoi que ce soit qui puisse
permettre de vous identifier. Dans le cas contraire, votre permission vous sera demandée
au préalable.
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Les données recueillies seront conservées, sous clé, pour une période n’excédant pas
cinq ans apres la fin de la collecte de données. Apres cette période, les données seront
détruites. Aucun renseignement permettant d’identifier les personnes qui ont participé a
I’étude n’apparaitra dans aucune documentation.

A des fins de surveillance et de contrdle, votre dossier de recherche pourrait étre
consulté par une personne mandatée par le Comité d’éthique de la recherche Lettres et
sciences humaines, ou par des organismes gouvernementaux mandatés par la loi. Toutes
ces personnes et ces organismes adhérent a une politique de confidentialité.

Les données recueillies pourraient étre transmises a votre médecin, (nom en lettres
moulées) , afin de ’aider dans son suivi
médical auprés de vous. Acceptez-vous que ces informations soient transmises a votre
médecin?

Oui [ Non [J

Résultats de la recherche et publication

Vous serez informé des résultats de la recherche et des publications qui en découleront,
le cas échéant. Nous préserverons 1’anonymat des personnes ayant participé a I’étude en
utilisant des codes pour identifier votre dossier de méme qu’en utilisant des noms fictifs.

Surveillance des aspects éthiques et identification du président du Comité d’éthique
de la recherche Lettres et sciences humaines

Le Comité d’éthique de la recherche Lettres et sciences humaines a approuvé ce projet
de recherche et en assure le suivi. De plus, il approuvera au préalable toute révision et
toute modification apportée au formulaire d’information et de consentement, ainsi qu’au
protocole de recherche.

Vous pouvez parler de tout probléme éthique concernant les conditions dans lesquelles
se déroule votre participation a ce projet avec le responsable du projet ou expliquer vos
préoccupations a M. Olivier Laverdiére, président par intérim du Comité d’éthique de
la recherche Lettres et sciences humaines, en communiquant par 1’intermédiaire de son
secrétariat au numéro suivant: 819 821-8000 poste 62644, ou par courriel a:
cer_Ish@USherbrooke.ca.
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Consentement libre et éclairé

Je, (nom en lettres
moulées), déclare avoir lu et/ou compris le présent formulaire et j’en ai recu un
exemplaire. Je comprends la nature et le motif de ma participation au projet. J’ai eu
I’occasion de poser des questions auxquelles on a répondu, a ma satisfaction.

Par la présente, j’accepte librement de participer au projet.

Signature du participant :

Fait a , le 201

Déclaration de responsabilité des chercheurs de I’étude

Je, chercheur principal de 1’étude, déclare
que les chercheurs collaborateurs ainsi que mon équipe de recherche sommes
responsables du déroulement du présent projet de recherche. Nous nous engageons a
respecter les obligations énoncées dans ce document et également a vous informer de
tout ¢lément qui serait susceptible de modifier la nature de votre consentement.

Signature du chercheur principal de 1’étude :

Déclaration du responsable de I’obtention du consentement

Je, (nom en lettres moulées)
certifie avoir expliqué au participant intéressé les termes du présent formulaire, avoir
répondu aux questions qu’il m’a posées a cet égard et lui avoir clairement indiqué qu’il
reste, a tout moment, libre de mettre un terme a sa participation au projet de recherche
décrit ci-dessus. Je m’engage a garantir le respect des objectifs de 1’étude et a respecter
la confidentialité.

Signature du responsable de I’obtention du consentement :

Fait a , le 201 .
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Synopsis du suivi de counseling réalisé avec 1’aidante 2

Rencontres Objectifs ciblés Stratégies d’intervention et exemples
1 1. Réalisation de ’anamnese -
2. Inventaire des objectifs
2et3 1. Prendre des moments de Evaluation du contexte des difficultés (analyse fonctionnelle).
ressourcement Enonciation d’objectifs personnels dont :
a. passer au moins 30 minutes par semaine avec une amie
b. participer a une fin de semaine de ressourcement.
Accompagnement a la réalisation des objectifs (prévision des
obstacles, information a propos des ressources disponibles).
4et5 1. Mieux faire face aux pensées Psychoéducation a propos de 1’observation de soi et a propos des

anxiogenes lors des moments

de ressourcement

stratégies d’adaptation d’approche (comme accepter une situation)
et d’évitement (comme se culpabiliser).
Pratique d’exercices d’observation de soi en rencontre et lors des

moments de ressourcement.
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Synopsis du suivi de counseling réalis¢ avec 1’aidante 2 (suite)

Rencontres Objectifs ciblés Stratégies d’intervention et exemples
6a8 1. Améliorer la communication | 1. Evaluation du contexte des difficultés (analyse fonctionnelle).
entre A2 et DTA2 2. Psychoéducation a propos de la communication avec une personne

atteinte de DTA ayant un profil comme DTA2 (ex: difficulté¢ a
alterner entre deux types d’informations).

3. Enseignement de stratégies de communication comme la validation,
I’évitement de questions liées a des informations récentes,
I’utilisation de référents concrets pour appuyer la communication.

4. Jeux de roles utilisant ces stratégies.

5. Application des stratégies au quotidien.

6. Evaluation de ’application des stratégies.

9 1. Bilan de la démarche 1. Sollicitation de la rétroaction de 1’aidante 2.
2. Synthese des principaux apprentissages et acquis.
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Synopsis du suivi de counseling réalisé avec 1’aidante 3

Rencontres Objectifs ciblés Stratégies d’intervention et exemples
1 Réalisation de I’anamnése -
Inventaire des objectifs
2et3 Gestion des réactions Evaluation du contexte des difficultés (analyse fonctionnelle).

catastrophiques de DTA3

Psychoéducation quant au fonctionnement cognitif de DTA3.
Résolution de problémes, énonciation de stratégies, sélection du
plan d’action et bilan :
a. Pratique de stratégies de communication aupres d’une
personne atteinte : validation, réassurance, redirection.
b. Augmenter la fréquence des virements automatiques.
c. Implanter I’utilisation d’une enveloppe de paiement pour

les activités récréatives.
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Synopsis du suivi de counseling réalisé avec 1’aidante 3 (suite)

Rencontres Objectifs ciblés Stratégies d’intervention et exemples
4et5 1. S’accorder davantage de | 1. Evaluation du contexte des difficultés (analyse fonctionnelle).
temps. 2. Psychoéducation a propos des stratégies d’adaptation d’approche

(comme accepter une situation) et d’évitement (comme se culpabiliser).
3. Résolution de problémes, énonciation de stratégies, sélection du plan

d’action et bilan. Par exemple, réaliser 1’agenda de ressourcement.

6 1. Mieux faire face aux | 1. Evaluation du contexte des difficultés (analyse fonctionnelle).

oublis et au manque | 2. Information a propos de I’impact de la DTA sur la capacité d’initiative.
d’initiative de DTA3. 3. Résolution de problémes, énonciation de stratégies, sélection du plan
d’action et bilan : préparer une liste écrite de taches, rendre routinieres
les taches et tenter d’implanter 1’utilisation d’une minuterie pour la

cuisine.
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Synopsis du suivi de counseling réalisé avec 1’aidante 3 (suite)

Rencontres Objectifs ciblés Stratégies d’intervention et exemples
7 1. Aborder la conduite Evaluation du contexte des difficultés (analyse fonctionnelle).
automobile de DTA3. Résolution de problémes, énonciation de stratégies, sélection du plan
d’action et bilan : préparer a I’avance une fiche résumant les tiches a
réaliser lorsque viendra le moment d’annuler le permis de conduire de
DTAZ3 et de vendre sa voiture.
8 1. Bilan de la démarche 1. Sollicitation de la rétroaction de 1’aidante 3.

2. Synthese des principaux apprentissages et acquis.
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Représentations d’agenda de ressourcement de 1’aidante 3



Représentation d’un agenda-type de I’aidante 3 avant I’intervention de counseling

Heures Lundi Mardi Mercredi Jeudi Vendredi
8h Travail Travail Prélevements pour Travail Travail
9h Travail Travail conjoint Travailleuse sociale Travail
10h Travail Travail Travail pour conjoint Travail
11h Travail Travail Travail Travail Travail
12h Diner a la maison Diner a la maison Diner a la maison Diner a la maison Diner a la maison
13h Travail Travail Travail Travail Travail
14h Travail Meédecin pour Travail Travail Travail
15h Travail conjoint Travail Travail Travail
16h Travail Travail Travail Travail Travail
17h Travail Travail Travail Travail Travail
18h Télétravail Télétravail Repas au restaurant
19h Télétravail Télétravail avec conjoint
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Représentation d’un agenda-type de ’aidante 3 apres 1’intervention de counseling

Heures Lundi Mardi Mercredi Jeudi Vendredi
8h Travail Travail Travail Travail Travail
%h Travail Travail Travail Travail Travail
10h Travail Travail Travail Travail Travail
11h Travail Travail Travail Travail Travail
12h Diner a la maison Diner a la maison Diner a la maison Diner a la maison Diner a la maison
13h Travail Travail Travail Travail Travail
14h Travail Meédecin pour Travail Travail Travail
15h Travail conjoint Travail Travail Travail
16h Travail Travail Travail Travail Massothérapie pour

moi a la maison

17h Travail Travail Travail Travail Réservation du gite
18h | Bilan de la semaine Spectacle Repas au restaurant
19h Lecture Temps libre Temps libre
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Synopsis de la phase de counseling avec 1’aidante 4



Synopsis du suivi de counseling réalisé avec 1’aidante 4

Rencontres Objectifs ciblés Stratégies d’intervention et exemples
1 1. Réalisation de I’anamnese. -
2. Inventaire des objectifs.
2et3 1. Faire face a I’évaluation de Evaluation du contexte des difficultés (analyse fonctionnelle).
I’aptitude a conduire de
DTAA4. . . \ . y . o
Résolution de problémes, énonciation de stratégies, sélection du
plan d’action et bilan : préparer a I’avance une fiche résumant les
stratégies développées, solliciter 1’aide de son réseau social, se
préparer a distraire son conjoint et éviter les sources de frustrations.
4a6 1. S’accorder du temps et Evaluation du contexte des difficultés (analyse fonctionnelle).

mieux faire face aux pensées
anxiogenes.

Résolution de problémes, énonciation de stratégies, sélection du
plan d’action et bilan: présentation et pratique d’exercices
d’observation de soi et de visualisation, pratique de ces stratégies a

I’extérieur des rencontres.
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Synopsis du suivi de counseling réalis¢ avec 1’aidante 4 (suite)

Rencontres Objectifs ciblés Stratégies d’intervention et exemples
7 1. Réduire les tensions | 1. Evaluation du contexte des difficultés (analyse fonctionnelle).
autour de 1’habillement
de DTAA4.

2. Information quant a I’influence de la DTA sur les capacités
d’organisation et de planification. Information quant au réle de la
routinisation des taches en contexte de DTA.

3. Résolution de problémes, énonciation de stratégies, sélection du plan
d’action et bilan : implantation d’une routine ou I’habillement de
DTA4 se déroule avec des vétements préalablement sélectionnés par
A4 juste apres la routine d’hygiéne de DTA4.

8 1. Bilan de la démarche. 1. Sollicitation de la rétroaction de I’aidante 4.
2. Synthése des principaux apprentissages et acquis.




