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"Ce corps auwjourd'hui sénile a autrefois grandi A Y
& marche et sawté ; 1l a Streint et il a fait front ;
il a vibreé & des égmotions ; il a &t8 habits par wune

présence qui s'est exprimde et dont des témoins

peuvent rendre compte,,, Ainsi ce corps est—-il devenu
le symbole de ce que la vie a &té ; derniédre trace
personnelle d'wune existence ; ce coprs devient

mEmorial dans la mesure og la mémoire odu sujet lui
mEme est rédulite & son corps, Ce corps mémorial d'une
vie, d'une pré&sence qui s'est exprimse, Jd'un mysters
qui & rayonné autour de lui sans jamais s’ 'Spuiser
totalement”,
J, TRISCHLER
"Tu honersras la personne du vieillard”
Lébor et fides edition,

Gendves 1987, 1680 P



I INTRODUCTION

Notre vingtiéme siécle a connu une augmentation
accélérée de 1l'espérance de vie de la population. On observe
un vieillissement global de nos soclétés industrialisées di en
partie a 1'accroissement du nombre de personnes aAgées. Cette

tendance devrait encore s'accentuer.

La Population agée est particuliérement exposée a la
survenue de troubles démentiels. A 1l'avenir, le nombre de
personnes atteintes par ce type d'affection est donc appelé a
croitre dans de fortes proportions pour devenir un probléme

majeur de santé publique.

La Pathologie démentielle, de quelque origine qu'elle
soit, s'attaque a liesprit du patient avant de 1'atteindre
dans son corps.‘Elle lul fait oublier au fur et a mesure sa
vie présente et efface progressivemeﬁt de sa mémoire les noms
de ses amis, de ses enfants, de.son conjoint.Petit & petit, 11
devient incapable de travailler, puis de vivre seul, de
s'habiller, de se nourrir et de-communiquer avec son
entourage. Sa personnalité se transforme, il se désintéresse
de tout, devient apathique ou au contraire irritable. Il est

de plus en plus dépendant.

Pour les pouvoirs publics et les systémes sanitaires, se

pose le probleme de la dépendance. Devant l'atteinte majeure
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des capacités d'adaptation du malade, les soignants soulignent
1*intéret du maintien & domicile et de 1'entourage familial

comme élément ralentissant 1'évolution des troubles démentiel.

Le choix du maintien & domicile suppose 1'implication de
la famille dans la prise en charge du malade. Cette famille
est celle que la personne aujourd®'hui démente a élevé, dont il
a été le parent, le conjoint et dans laquelle il a investi son
affection et son travail. Méme si dans la société actuelle
elle ﬁ'est Plus rassemblée en un.seul lieu géographique, les
liens affectifs établis au cours de la vie persistent.

La famille doit réagir a 1'éveénement en Puisant dans ses
propres ressourées humaines et matérielles et dans celles que
la société met a éa disposition : aide a domicile, centres
d’'accueil temporaires, structures hospitalieéres etc... Bien
souvent, quand 1'autonomie du malade sera devenue précaire, un
des descendants prendra en charge le dément devenant ainsi *
le soignant familial®. ée réle rempliraussi par le conjoint,
tant qu'il 1'a pu, a de nombreuses repercussions sur la vie
quotidienne, privée et professionnelle, du proche. Sa santé
physique et mentale sera, a des degrés divers, obligatoirement
affectée. Dans la plupart des cas, 1l utilisera toute son

énergie 2 1'accomplissement de cette tache.

Prendre en compte le solgnant familial est désormais
reconnu comme indispensable par les professionnels de santé.

Ceci afin de faciliter le fonctionnement du couple soignant-
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dément au mieux des intéréts de la personne malade et du
soignant lui-méme. Il nous faut identifier les besoins du
malade et du soignant (matériels, finmanclers, sociaux,
médicaux...? qul sont wvariables selon le stade d'évolution de
la maladie, selon les désirs et les limites du soignant et
selon les relations existant, et ayant existé entre eux. I1
nous faut relever les facteurs de risque et de rupture de la
tolérance, cecli afin de définir une population oa 1°'évolution
de la maladie, les contraintes de 1'entourage et ses réactions
en rétnur vont aboutir a une rupture de 1'équilibre. Il nous
faut mettre en place des programmes de soin et d'aide
individuels afin de développer des stratégies sur une

population pius nombreuse.

Dans cette perspective, afin de mieux connaitre les
situations "a risqué', nous avons remarqué que la présence de
facteurs identiques pouvant jouer sur la tolérance n'induisait
pas deldécisions familiales identiqﬁes. A un niveau de charge
comparable, certains soignants demandent 1°'hospitalisation et
d'autres pas. Par ailleurs, nous avons rencontré dans les
discours de certains scignants familiaux une représentation
néegative du dément avec parfois une valorisation excessive du

passé.

Nous faisons donc 1'hypothese que la tolérance et la
décision d'institutionpalisation ont un rapport avec la

représentation que se fait le soignant familial de son parent



- 1R -

aujourd®'hui dément. Une institutionnalisation précoce du
parent témoignerait de relations personnelles spécifiques
entre lul et son soignant familial. Inversement le refus
parfois "a tout prix® d'une institutionmalisation trahirait umn
réseau ou une configuration de relations personnelles tout

autant significatives et signifiantes.

Ainsi, nous ferons une revue de la littérature concernant
le parent soignant principal, ses difficultés et les éléments
pouvant avoir un lien avec la tolérance. Ceci afin de bien
poser le contexte de notre étude. Puis nous rechercherons,
dans le discours des soignants familiaux, ce qui témoigne de
la représentation qu'ils se font de leurs parents déments.
Nous effectuerons une analyse de contenu d'interview
enregistrés obtenus auprés de ceux qui gardent leur parent a
domicile et aupres de ceux qui se sont décidés pour
l'institutionnalisa~

tion.

Cette étude est le premier stade d'un travail qu'a
proposeé l'équipe du Professeur LEGER de Limoges et qu'a
encouragé la fondation pour la recherche médicale. Elle
portera sur un plus grand nombre de cas et bémnéficiera d'une
analyse statistique. Notre but est ici de confronter notre
hypothese aux discours reecueillis auprés des familles afin de
préciser les éléments de notre recherche ultérieure. L'équipe

envisage ensulte d’évaluer 1'impact des hopitaux de jour sur
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les soignants et finalement d'effectuer une approche de la

genese du rdle de soignant familial .
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IT LES DEFINITIONS

Notre travall consiste a trouver des corrélations
entre la représentation que se fait le soignant familial de
son parent dément et la tolérance ou le rejet de cette
situation. Il nous a paru utile de définir les termes de

"représentatioﬁ'; "soignant familial®, "dément® , et de

préciser le sens que nous avons utilisé.
DEMENCE

— Les psychiatres du XIX éme sieécle, de PINEL a SEGLAS,
semblent avoir hésité entre une définition qui faisait de la
démence un affaiblissement psychique global touchant toutes
les faculteés psychiéues, intellectuelles, morales et
affectives (SEGLAS)> et umne définition plus restrictive comme
un tro;ble partiel portant primairement sur les seules
facultés intellectuelles. L'article classique de JASPERS de
1910 sur le concept de démence reflétait encore cet embarras.
Méme actuellement le probléme est loin d'étre résolu
clairement. Certes, si définir c'est repérer, nous savons
assez bien définir la démence. Le DSM III en juxtaposant des
criteres cliniques d'inclusion (atteinte, et surtout pluralité

des atteintes, des fonctions intellectuelles et retentissement



soclo-professionnel sévere) et des critéres etio—pathogéniques
d’'exclusion (processus non organiques cérébraux et a quelques
réserves pres, processus reversible) permet de former un
groupe relativement homogene de déments. Une telle définition
peut suffir pour les travaux épidémiologiques, les essais
thérapeutiques et plus généralement aux actes techniques.

Pour les études concernant 1l'organisation des systémes
familiaux autour du dément une définition donnant 1'essentiel
de la fagon de vivre, du style global de vécu et de
campbrtement, a travers une variété de types de démence est a
préciser. Nous citerons celle dé TATOSSIAN qui a envisagé
successivement la signification des troubles de mémoire, de la
désorientation, de la regression spatiale et de 1'effacement
des valeurs éthiéues et ethico—-sociales. "L'essence de la
démence semble résider dans 1'incapacité a sortir de la
situation vécue etvaistance prise d'elle, & en faire un objet

de réflexion et de savolr®.

Sur le plan pratique, la définition de LAMALLE BISON
(1982>, indépendante des étiquettes diagnostiques de la
démence, a guidé notre travail.

“Les troubles démentiels sont des troubles du comportement
mettant en cause la possibilité de vivre seul ou d°assurer
seul des actes de la vie qui nécessitent d'avoir des reperes
assez précis et assez constants dans le temps et dans

1*'espace”.
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LE SOIGNANT-FAMILIAL

— Depuis la fixation des populations par l°'urbanisation
recente les sociologues ont fait le constat d'umne vitaliteé
extraordinaire (Marchand-Pierson) des relations entre
générations au sein d'une méme famille ; ceci concernant les
échanges économiques, soclaux et affectifs.

Devant chaque crise, la famille se mobilise dans le but de
trouver umn nouvel équililibre relationnel entre ses membres.

Des études sur les familles de patieﬁts déments ont mis en
évidence 1'émergence, a l°'occasion de cette crise particuliere
d*une fonction nouvelle dans le systéme : celle de soignant
familial. Ce terme, remplacé selon les études francaises par
tuteur privilégié (LEGER, TESSIER, MOUTY 1989), Parent
Soignant Principal (RITCHIE 1989), Référent (PENNEL 1989>,
caregiver chez les énglo—saxons, correspond a une réalité bien
précise :

C:est une personne du réseau familial qui va “"porter tout
le fardeau de la tache® (DEL ACCIO)>. Les autres membres ne
s'impliquent pas ou luili déleguent leur solidarité. Ce membre
représentatif de la famille (MYSLINSKI))> est celui qui
entretient la relation la plus suivie avec son parent ;il est
aussi celui qui supporte au long court tout le poids de la
prise en charge du vieillard gravement dépendant. Cette
relation originale implique des échanges émotionnels trés
chargés qu'amplifie la désorganisation psychique du patient

(DEL ACCIO). Le couple ainsi créé peut voir s'établir une
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relation de type fusionnel a haut degré de dépendance
réciproque (THOME). Des études américaines s'intéressent
depuis les années 60 a ces"CAREGIVERS" particuliers soulignant
le fait qu'ils sont, en méme temps, indispensables au systéme
de soin des patients déteriorés, et cependant des "malades

cachés®™ car fragilisés par cette charge a tous les niveaux.

REPRESENTATION ; IMAGE

* HNous disposons dans le dictionnaire Robert des

définitions suivantes :

* Sens commun :
— Représentation : “Fait de rendre sensible un objet absent ou
un concept au moyen d'une image, d'une figure, d'un signe...".

— Se représenter : “Fnrmer dans son esprit 1'image de ...".

* Sens psychologique
— Représentation : “Processus par lequel une image est
présentée aux sens ; image ou combinaison d'images®.
- Image : "Reproduction mentale d'une perception ou d'une
impression antérieure en 1'absence de 1l'objet qui lui avait
donné naissance... vision plus oa moins exacte d'un &tre oo

d'une chose...®",
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# BLOCH et CHEMAMA ont précisé le sens donné en

psychologie & ces termes :

— Représentation mentale : "Entité de nature coguitive
reflétant dans le systéme mental d'un individu une fraction de
1l'univers extérieur a ce systéme... Le postulat est qu'il
existe dans le systéme coguitif humain, des entités dont le
réle est de conserver 1'information résultant des
interractions de 1'individu et de maintenir cette information
sous une forme utilisable pour les objectifs comportementaux
ultérieurs... La représentation est avec son objet dans un
rapport de symbolisation (elle en tient lieu) et
d’interprétation (elle lui confére — a 1'objet — des
significations). Ces significations résultent d'une activiteé
mentale qui fait de la représentation une construction et une
expression du sujet. Cette activité peut engager des processus
coguitifs et des mécanismes intra-psychiques {(motivation,

projecfion. investissement affectif, identitaire, etc...)"™.



IITT EVOLUTION DES SYSTEMES DE

SOINS

Depuis 1l'antiquité, on a considéré la baisse des
facultés intellectuelles comme une éventualité du grand age,
conséquence logique du vieillissement chez certains individus.
"On a longtemps regardé le dément comme un vieux, plutdét que

le vieux comme le dément® (GUIDEZ, 1690). Le droit Romain
prenait cependant en compte l'aliénation des parents en
déshéritant les descendants qui négligeaient ce devoir de soin
(HUBER & SICHEL, 1986>. Le Moyen Age verra peu de systémes
d'assistance aux vieillards, certains rares hopitaux locaux
favorisaient le maintien a domicile en versant quelques sous
aux familles. Les vielllards retrouvent une image valorisée a
la fin du XVIIIeéme siécle, et leur prise en charge est
discutée de fagon plus générale (GUTTON, 1988>. La révolution
francaise réaffirmedce devoir de soins des enfants envers les
parenté et vote'la privation de droit civique a ceux qui ne
s'y plient pas. Certalns subsides devaient les y aider mais la
faillite des différents gouvernements appauvrira 1'état de
fagon considérable, et cela ne sera jamais appliqué. Le XXéme
siecle débute sur une préférence pour le placement des
vieillards en hospice. Il faut attendre 1960 pour voir naitre
a4 Paris le premier essal d'aide a domicile avec 1'assistance
publique s'inspirant du modele américain du "home care®.

Le rapport Laroque en 1961 affirme la priorité du systeéeme de

soins a domicile et du maintien de la personne agée dans la
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société. La prise en compte de 1'éventuelle dépendance est
apparue dans la lol hospitaliére de 1970, modifiée en 1973
pour affirmer en ce quli concerne les personnes Agées la
necessaire intrication du sanitaire et du social. Le IXéme
plan (1984 — 1988) prévoyait le développement d'un systéme de
soins de voisinage et d’action de soutien & domicile.
Actuellement ce réseau de soins est basé sur la nécessaire
coopération entre les services sociaux, médicaux et
psychiatriques en ce qui concerne en particulier les prises en
charge des troubles démentiels. Le systéme de base favorise le
maintien a domicile grace a des aides ménagéres et sanitaires,
des hopitaux de jour ou de nuit et la collaboration des
médecins généralistes. Ces patients sont également accueillis
dans les centres de long séjour ou 1'on essaye de travailler
aussi avec les familles. N'oublions pas le travail des
hopitaux psychiatr?ﬁues. Pour ce qui est des structures
privées spécialisées, elles sont rares et posent le délicat

probleme de l'agrément de la Sécurité Sociale.

Ce rapide rappel historique souligne la présence
familiale aupreés des personnes agées psychiquement
dépendantes. Les systémes sanitaires sont confrontés
quotidiennement a ce probléme et s'orientent vers une prise en
compte globale du couple "dément—-famille”. Les statistiques

mettent en évidence cette nécessité.
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IV DONNEES STATISTIQUES

A — GENERALITES

1) L'espérance de vie augmente :

#* On assiste dans les pays occidentaux a un
vieillissement de la population.
— En 1900, les hommes pouvaient espérer vivre Jusqu'a 49,3 ans
et les femmes atteignaient en moyenne 48,7 ans.
— En 1945 les chiffres sont passés a 61,9 ans pour les hommes
et a 67,4 ans pour les femmes.

- Les étﬁdes de 1985 retrouvent une espérance de vie de
71,2 ans pour les hommes et de plus de 79,3 ans pour les
femes.

— Il semble que les derniéres études (1990) retrouvent 73
ans pour les hommes et plus de 81 ans pour les femmes.
L®'écart entre les hoﬁmes et les femﬁes se creuse au fur et a
mesure que l'espérance de vie augmente.

¥ ARNAS—ESCANDE (1990) nous donne deux autres repéres :
— 7 millions de personnes ont plus de 65 ans en 1982.

— 620 000 personnes sont adgées a cette date de plus de 85 amns.

2) Prévalence des troubles démentiels
— Les données épidémiologiques ne sont pas toutes

concordantes, mais classiquement on retrouve apreés 65 ans, 4 a



5% de prévalence pour la démence séveére et 11% pour la démence
modérée.

— Le cap des 75 ans est essentiel : On retrouve dans les
études écossaises 4% de prévalence avant 75 ans et 15% apres,
pour les troubles séveres.

Dans les études américaines les chiffres passent de 3% avant
75 ans a 9% apres.

— En France HUGONOT L. (85> PAILLAT P. (86) BADIN J.P.
(84> retrouvent les chiffres suivants de prévalence des
troubies démentiels :

0,1% de 55 a 65 ans
5 a 10% de 65 a 75 ans
10 4 20% a 80 ans
= L'espérancé de vie du dément serait réduite d'un tiers

par rapport a sa tranche d'age.

32 PrDsPectives
CL; EVIN dans un document CLERPA:de 1989, avance les
chiffres suivants :
en 2002, le nombre de personnes agées de plus de 65
ans passera a 9 millions (de 7 millions en 1982), le nombre de
personnes ayant atteint ou dépassé 85 ans passera de 620 000

(en 1982) & 1,1 million.

En ce qui concerne les troubles démentiels, son
extrapolation des résultats d'une enquete effectuée en

Aquitaine en 1981 souligne qu'il faudra en 2002 faire face a :



— 600 000 personnes Agées présentant une dépendance
lourde,

— 800 000 personnes aAgées semi—-dépendantes,

— et 500 000 personnes Agées occasionnellement

dépendantes.

REMARQUE : La plupart des projections sont pessimistes en
préevoyant une explosion démographique des déments. Il faut
étre prudent, les chiffres actuels étant inférieurs aux
prévisions des années 60. On assiste par exemple a une baisse
de la prévalence de la démence pour les hommes dés 85 ans et
pour la population générale apreés 90 ans. Les progres de la
prévention des maladies cardio-vasculaires diminuent en

particulier l'incidence de la démence vasculaire.

EBE - STATISTIQUES;PORTANT SUR DES CARACTERISTIQUES DE

LA POPULATION PRESENTANT DES TROUBLES DEMENTIELS,

1> La Fragilité féminine :

En majorité les déments sont des femmes en raison de leur
espérance de vie supérieure a celle des hommes et de la
prévalence accrue de la maladie dans les tranches d'age
supérieures. Cependant avant 74 ans pour RENAUD (1987) la
prévalence est la méme. Des études écossaises et américaines
citees par ARNAS-ESCANDE (en 1990) retrouvent les chiffres

suivants :
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— En Ecosse : Prévalence de 6% pour les hommes, de 10,7%
pour les femmes.
— A Baltimore : 5;1 a4 7,4 % chez les hommes et Jusqu'a

10,2% chez les femmes.

2) Les conditions sociales joueraint un réle indéniable.
(Plus marqueur que causal)
— Le niveau d'étude : Des études poursuivies jusqu'a 6
ans, correspondent a une prévalence de 12,5%.
Si elles ont été poursuivies au—-dela de 12 ans, la prévalence
retrouvée est de 1,6%.
- L'isolement : Pour les personnes mariées, la prévalence

retrouvée est de 3,4% contre 6,9% chez les veufs.

3> Enfin, d'autres études ont cherché a localiser cette

population, a retrouver qui la prenait en charge :

Cémme le remarque L. HUGONOT, nous n'avons pas d'études
épidémiologiques concernant la France entiére, permettant de
situer le lieu de vie de ces malades et d'identifier les
personnes les assistant. Deux études peuvent cependant nous
donner une approximation.

Selon COLVEZ et GALPIN, qui ont effectué une étude de
1979 a 1982 en Ile de France et en Normandie, nous disposons

des chiffres suivants
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8,3% des personnes agées de plus de 65 ans sont
concernees par la maladie. Dans ce total, 12% vivent en

institution contre 88% a domicile.

Une autre enquéte effectuée en région marseillaise par
MICHEL B.& COLL. et étudiant la population de plus 75 ans, a
retrouve 5% de malades dont 65% vivraient a domicile et 35%

seraient institutionnalisés.

En extrapolant ces chiffres au niveau national L. HUGONOT
obtient une "fourchette" de
- 12 a 35% institutionnaliseés
soit 45 000 a 130 000 malades.
- 65 a 88% au domicile, c'est a dire 243 000
a 330 00 personnes déementes prises en charge dans

leur famille.

Les chiffres de COLVEZ, concernant les parts respectives
des situations familiales, sont également intéressantes :
— 45% de ces patients vivent avec leur conjoint ou
avec une personne du méme age.
- 23% vivent avec leurs enfants, et selon d®autres
études, le plus souvent avec leurs filles.

- 20% vivent seuls,

Hous retiendrons de ces quelques eléments statistiques

l'importance du probleme d'assistance aux personnes agées
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présentant des troubles démentiels. Nous insisterons sur le
réle primordial des familles et la necessité de prendre en
compte dans les recherches atuelles les qualités et les

difficultés de ce systéme familial.
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V REVUE DE LA LITTERATURE

= INTRODUCTION -

Nous nous sommes intéressés aux études portant sur les
réactions de la famille devant la démence d'un de ses
membres, et plus particuliérement aux travaux concernant le
soignant familial. Dans un premier temps nous avons étudié les
articles s'intéressant a 1'apparition de cette fonction
particuliere aupres du dément : comment et pourquoi devient—on
soignant familial 7 D'autres études nous montrent les
reactions, le vécu, de ces personnes face a la démence de leur
proche, et soulignent la difficulté de cette situation. Nous
verrons ensulite les travaux qui ont recherchés les facteurs
modifiant le vécu de:cette situation et sa tolérance :

— dans un premier temps les éléments propres au solgnant
familiai, |

— et ensuite les éléments liés a la personne démente.
Ainsi, nous terminerons en attachant un intérét particulier a
l1'influence de la personnalité du dément, de 1'image que le

parent s‘en fait et de leurs relations antérieures.
A — COMMENT ET POURQUOI DEVIENT-0ON SOIGNANT FAMILIAL?Y

La survenue de troubles démentiels chez un proche est un

évenement propre a ébranler 1l'édifice familial.
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On a parlé alors de crise d'identité familiale. Une
redistribution des réles est rapidement nécessaire. Quand le
parent devient dépendant on observe q°'une seule personne va

assurer la majeure partie de cette prise en charge.
I — Qui est le soignant familial 7

Les études effectuées retrouvent a peu prés la méme

distribution de ce réle dans les familles.

Selon COLVEZ (1982) sur 88% des patients vivant a
domicile, 45% sont avec leur conjoint ou une personne du méme

age, 23% avec leurs enfants.

GLOSSER & COLL (198%5) remarquent que 87% des soignants

sont des femmes <(épouses ou filles).

ARﬁAS ESCANDE (1990) précise dans son étude que cette
fonction est remplie par des parents différents selon 1°'age du
déement :

de 55 a 70 ans, le patient est assisté par son conjoint
en majorite ; des 70 ans les enfants sont présents dans le
groupe des soignants familiaux ; apreés 90 ans, seuls les
enfants sont preéesents.

Cela souligne l'importance de l'état de santé, de 1'age du

parent soignant.
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JOHESON (1983) remarque que cette charge est d'abord
supportée par le conjoint ; si le dément est seul cette
contrainte échoue a un seul enfant, il n'y a pas de partage de

la charge.

SHANAS (1979> décrit cette progression dans le temps : le
conjoint puis les enfants, puis des personnes de moins en

moins proches, remplissent cette fonction.

Les études de BAINES (1984), les auteurs cités par HOULIHAN
(1987> — ZARIT, GILLEARD - retrouvent cette distribution,
soulignent que les soignants sont en majorité des femmes et
relient ce fait a leur réle maternant traditionnel. Les hommes
soigneurs sont rares et ce sont alors des conjoints le plus
souvent. Les différents articles insistent sur 1'importance
des schémas sociaux. Ainsi il semble y avoir des régles dans
nos civilisations occidentales qui désignent successivement le
conjoiﬁt ('pourlle melilleur et pour le pire”) puis l'enfant
("tu honoreras ton pere et ta meére®) pour remplir ce réle
difficile.

— AQUINO (1986> remarque que le choix est souvent antérieur a

la maladie, 1l'enfant se désigne ou est désigné par le parent.

Nous retrouvons bien sir d'autres raisons, d'origine
matérielle a ce choix. HUGONOT L. <(1985) dans le versant
frangcais d'une étude européenne (Italie + Suisse + France) sur

les soignants familiaux, retrouve les enfants plus aisés et



logés en pavillons comme soignant familiaux. Il semble
cependant que les raisons de ce choix dépendent principalement

des motifs propres a chaque soignant.
2 - Quelles sont les motivations rencontrées 7

a) — Dans le couple :

Les soignants interrogés font d' abord référence a leur
sens du devoir. Le couple doit étre le lieu d'une solidarité.
I1 y a une obligation morale devant la dégradation du conjoint
(PRATT & ALL. 1987) 427% des familles parlent de responsabi-—

liteé, de 1'aide mutuelle nécessaire.

Pour HOOYMAN & LUSTBADER (1986) les conjoints font
reférence a leur gratitude pour le "bon pére®” (ou meére) que le
dément a été ; surtout les épouses. Cependant tous les
mariages ne relevent pas de ce systéme de dévouement et de

sacrifice.

Pour LAMALLE BISON (1982) les rapports dans le couple ne
sont pas statiques et résultent d’adaptations successives
apres chaque crise, ainsi se crée un nouvel équilibre. Si il y
avait une bonne cohésion dans le couple, celle ci est

renforcée dans 1'épreuve.



SIMEONE (1986) insiste sur la distribution antérieure
des "réles” du couple : si le dément avait un réle passif

l1'équilibre est moins perturbe.

BERGMANN & AL. ¢(1984) retrouvent le lien entre ce réle

passit et le maintien a domicile.

POWELL & ALL <(1985) remarquent la tolérance jusqu'a

1'épuisement rencontrée dans ces couples unis.

LAMALLE-BISON <1982) et LEDANSEURS soulignent
1'importance de 1'histoire conjugale. L'existence de conflits
anciens améne un risque de rupture. En leur absence, le couple
vit dans la ligne de ce qu'a eté sa vie, avec un meéelange
d’amour, de tendresse melée a la pitie. L'amour est projete
sur l'image du passé. Pour RICHARD & DROZ (1981) c'est peut
étre ce qui caractérise le couple d'un dément : Cette
capacité qu‘a le sujet agé de se réfugier dans ses souvenirs,
de les passer en revue est certainement d'un grand secours
pour supporter et se défendre de 1l'image présente du dément.
Ces motivations spécifiques du couple, spécifiques de 1'age
conservent au dément son statut de conjoint. D'autres
motivations sont citées par ces auteurs : la permanence d'un
sentiment de culpabilite d(désir d'abandon’? ainsi qu'une perte
de 1'adaptabilité apparue avec l'age. Une certaine méfiance
face aux structures d’accueil proposées n'est pas a exclure.

PAREAU & COLL (87> observent que le rejet du dément est
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minoritaire dans les couples rencontrés. GAUCHER & COLL <1980)
évoquent une motivation particuliére : la conservation de

1'autre permet 1l'illusion de la propre copnservation.

En résumé a coté des motivations classiques, sens du
devoir, solidarité conjugale, culpabilisation, réticence
devant les structures proposées, difficultés d'adaptation
nouvelle et reproches éventuels de 1'entourage, on trouve dans
le couple une notion particulieére : la valeur de 1'image
antérieure de celui qui est devenu dément. Les liens dans le
couple se remodelent et se projettent sur 1'image du passé,
c'est a dire sur le bon objet. Ceci sans que 1'image présente
au mauvals objet soit rejetée. Pour TESSIER & PAREAUD <(1984)
le clivage est en quelque sorte maitrisé. Le dément reste le
conjoint, la démence étant occultée par la référence au passe.
La valeur donnée pa;lle soignant a cette image passée ainsi
qu‘’a leurs relations antérieures semble é&tre une puissante
motivation dans ia décision de devenir le soignant familial du

dément.

b> — Chez les enfants :

Lorsque les enfants accueillent leur parent malade,
celui—ci est déja en rupture d'autonomie a un stade avance de
la maladie. I[ls n‘ont pas eu, comme le conjoint, la
possibilité d'une adaptation progressive au handicap. Ainsi,
dans la plupart des cas leur choix se fait en toute

connalssance de cause (MICAS 1989). Les motivations retrouvées



— A -

chez les conjoints sont valables pour les enfants (PRATT & ALL
1987) : leur responsabilité familiale est engagée, 1'aide
mutuelle dans la famille est un devoir. CALLAHAN <1985) est
d*accord avec PRATIT sur la valeur de 1'impression de
vulnérabiliteée du dément, se reférant au pouvoir de la
dépendance. CATH (1972) souligne que 1l'enfant est partois
designé par ses parents dans le passé ou se désigne lui méme,
a la recherche de la faveur parentale ou dans le désir
d'effacer les autres. GUIDEZ (1990) se référant aux études de
LAMALLE BISON (1989) et de AQUINO (1986) releve comme
motivations principales : le sentiment du devoir (juste retour
des choses), le désir de reconnaissance de la part de son
entourage, le refus de la culpabilité qu'entrainerait
1'abandon du parent ; parfois cette tache ultime comble un
vide dans 1l'existence du parent soignant, aboutissant a
1'instauration d'une relation pathologique de type fusionnel
avec le dement. GLOSSER (1985> a souligné que cette relation
se retfouvait pius frequemment chez les filles ; il fait le
lien avec un contflit oedipien mal résolu. Nous retrouvons
cette notion chez MYSLINSKI (1987) qui souligne que cela
instaure des réﬁctions pathologiques dans le couple mére-—
fille. Nous reverrons ceci. SIMEONE (1984) retrouve souvent
chez ces filles le sentiment qu‘elles sont seules aptes a
donner des soins adequats aux parents déments. La psychanalyse
s'est aussi penchée sur les motivations des enfants et nous
citons ici un article de 1983 de CHARAZAC. Pour lui, 1la

situation nouvelle de dépendance du vieillard actualise ce que



JONES (1913) a analysé sous le nom de fantasme de renversement
de l'ordre des générations. "Au fur et a mesure que 1'enfant
grandit, il s'imagine que sa position par rapport a ses
parents s'intervertit®”. Ce fantasme tire son origine de la
conviction narcissique de la propre immortalité de 1'enfant,
mélée aux pulsions de type maternelle et aux pulsions de haine
envers l'un ou les deux parents. Pour CHARAZAC, cherchant de
quelle maniere ce fantasme s'inscrit dans 1'attitude d'un fils
ou d'une fille par rapport a un parent dépendant, plusieurs
exigences internes et externes imposent d*étouffer les
composantes hostiles de ce fantasme. C'est en premier lieu la
civilisation, la loi sociale ; et ensuite un motif narcissique
tfondé sur la loi du talion : 1'adulte renonce a satisfaire ses
desirs hostiles car il redoute que ses propres enfants se
conduisent de la méme fag¢on envers lui. Ainsi on retrouve
Plusieurs types de mbtivations, leur liste n'est pas
exhaustive , mais on devine aisément que leurs composantes
cuntadiétoires vont créer une souffrance chez le soignant

familial,
B - LES DIFFICULTES DE3 SOIGNANTS FAMILIAUX

I — Le soignant familial est lui mé&me un "malade

cache”

Des 1968 GRAD & SAINSBURY notent dans leurs travaux que

l'entourage des patients déments presente dans 84% des cas une
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soutfrance sévere. HOENIG & HAMILTON rameénent ce score a 60%
dans leurs etudes. Cela reste important ! Dans les années 80,
ce constal se recentre sur le soignant familial. Pour RABINS &
COLL. (1982) on retrouve un taux de dépression et de fatigue
chronique augmenté significativement chez 87% des "caregivers"
ceux—ci se plaignent dans 56% des cas de problémes familiaux
(conflits>, 25% présentent un sentiment de culpabilité
intense, 31% expriment une angoisse liée a la crainte d'étre
eux-meémes malades et 55% des soignants supportent mal la
réduction de leurs contacts sociaux. HEPBURN (1988) cite
d'importants effets négatifs liés a la fonction de soignant
familial : anxiété, dépression, fatigue chronique sont de
regle et ils utilisent 2 a 3 fois plus de psychotropes que la
population de référence. POMARA & COLL. (1989) décrivent, chez
les conjoints des patients souffrant d'une maladie de type
Alzbeimer, un taux de GABA intra rachidien anormalement élevé
signant une exposition chronique & un stress important.
KIECOLT;GLASER (i987) retrouve des perturbations
imminologiques (baisse des défenses) chez les soignants
familiaux.
— Les recherches européennes prennent également au sérieux
cette population a risque : une étude menée parrallélement en
Suisse (GENEVE : SIMEONE & JUNOT) en Italie (MODENE : VECCHI)
et a Grenoble (HUGONOT)> depuis 1986 étudie 1'adaptation des
soignants familiaux.
HUGONOT L. en 1987, souligne leur santé plutét mauvaise, leur

stress chronique, les perturbations de leur vie sociale.
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OBERLIN (1987) insiste sur les troubles du sommeil, de la
sexualité, les problémes somatiques et la consommation

médicamenteuse importante de ce groupe a risque.

2 = Le Soignant familial supporte un fardeau
spécifique 1ié& & des charges objectives et

subjectives,

HALEY & AL. (1987) comparant quarante quatre
“caregivers" au méme nombre de personnes témoins, retrouvent
chez les premiers : un plus haut niveau de dépression, une
détérioration marquée de leur vie sociale, moins de
satisfiactions dans leur vie personnelle et plus fréquemment

l'expression de sentiments négatifs envers leur parent.

Devant ces éléménts signant les difficultés des soignants
familiaux, ZARIT‘& COLL (1980> ont introduit la notion de
“"BURDER" dans leurs études, pour définir le fardeau, la charge
ressentie. C'est une métaphore qui exprime "la notion
d'oppression, d'obligation, d'envahissement et de durée” qui
assaillent le “caregiver"”. Ce concept suggére que la téche du
soignant va au—dela de ses particularités (travaux de routine
particuliers liés au fait de donner des soins). Cette charge
est ainsi décrite "moins par ce que le soignant a a faire que

par ce qu’'il devient confronté a elle”™ (HEPBURN 1988).



NYGAARD <1988) nomme "expérience subjective de contrainte” ce
sentiment propre aux soignants familiaux d'étre liés, d*étre
isolés et en situation d'insécurité dans le futur®.

GILHOOLY (1984), dans une revue des études précédentes, écrit
que la charge ressentie par les spoignants de personne
présentant une détérioration mentale, est plus importante que
si la deétérioration est simplement pPhysique.

HOENIG & HAMILTON (1966) soulignaient qu'a cété d'un poids
objectif, matériel ressenti par le soignant, la subjectiviteé

donne sa valeur a ce poids et influe sur la tolérance.
3 — Seuil de tolérance et institutionnalisation,

Pour HMAC MILLAN (1960) la décision d'institutionnaliser
le patient apparait quand l'accroissement des charges a
atteint un niveau infnlérable et cela peut entrainer un rejet
irreversible. Cette notion de seuil est citée par tous les
auteurs‘; EAGLES & BEATTIE (1964) précisent le poids du
stress, de la depression du soignant qui ne dépend pas
seulement de la charge mateérielle mais de ce qu‘on appelera la

charge morale.

L'institutionnalisation répond a un seuil critique mais
ne soulage pas toujours la soutrfrance du soignant. La plupart
des etudes transversalles ont montré une réduction du niveau
de stress, et de la charge de travail des parents solgnants

avec les placements en institution (GRAD & SAINSBURY 1965,



- 38 =

GILLEARD & COLL 1984). Mais l'étude longitudinale menée par
GRAD & SAINSBURY de 1965 a 1970, au Royaume Uni, constate que
21% des soignants familiaux continuent de ressentir un niveau
eleve de stress, RITCHIE (1989) fait 1'hypotheése qu'il y a
dans le réle de soignant familial des causes de stress que le
placement en institution ne supprime pas. Ainsi les problemes
pratiques n'expliquent pas tout, le poids des charges
subjectives, liées spécifiquement a la démence, est tres
important, méme si les familles 1l'expriment moins facilement.
Les études, dans le but de faciliter la tolérance des
soignants familiaux ont cherché a identifier les facteurs

ayant une correlation avec le niveau de charge ressentie.

C — QUELLES 30NT LES FACTEURS CORRELES AVEC LE NIVEAU

DE CHARGE DE3S S0IGNANTS FAMILIAUX 7

I = Les contraintes signalées par les soignants

familiauwx

Les travaux de ZARIT (1980), de BAINES (1984) ont
recherché les plaintes les plus fréquentes. Le manque de temps
pour soi, la dépendance du patient, les craintes devant
1'aggravation de la déterioration ont été citées
préferentiellement dans 1'étude de ZARIT. BAINES insiste sur
la privation de liberté, les problémes financiers, 1'angoisse

de ne pas bien faire. Les résultats de ce type de travaux ont
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donné un essort important a4 tous les systémes d'assistance

aupres des soignants familiaux.

Une aide pratique ne suffisant pas, on a recherché la part
d'autres facteurs dans la souffrance des parents soignants.
Nous verrons en détail les travaux attachés aux variables
concernant le patient dément : Dans quelle mesure les
symptomes démentiels et 1'évolution de la maladie influence—t-—
ils la tolérance. Puis nous verrons la part des variables
spécifiques du soignant : situation sociale, possibilité de
faire appel 2 un systéme de soin, les liens de parenté,

1*adaptation a la pathologie.

2 = Le rdle des symp&mes démentiels et du niveau

d'évalution de la maladie,

SANFORD (1975) signale que dans 75% des cas
l‘intoiérance e%t significativement liée aux troubles
démentiels. Les symptémes les plus génants cités par les
soignants sont les cris et 1'incontinence nocturne.

ISSAC (1971) insiste sur le réle de l'incapacité a se déplacer
et des troubles mentaux.

GRAD & SAINSBURY (1968) isolent cingq symptémes
particulierement mal vécus par les soignants : 1'aggressivité,
les hallucinations, les délires, la confusion, 1'incapacité de

s’ occuper de soi.
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RABIRS & COLL (1982) y ajoutent les troubles de mémoire et
1*'incontinence.
POULSCHOK & DEIMLING (1984) trouvent umne corrélation
significative entre les troubles cognitifs et la charge
ressentie et notent 1'importance des troubles de mémoire, de
la confusion, de la perte d'autonomie, du fait de la vigilance
constante qu'ils imposent au soignant familial.
HALEY & AL. <1987) sur trente et un troubles démentiels
étudiés, retienmnent 1°'impact majeur des hallucinations, et des
comportements associaux ou dangereux.
BAUMGARTEN (1989),— passant en revue les travaux de GILLEARD &
BOYD, WILDER, GEORGE, EAGLES, KIECOLT-GLASER, - retrouve une
assocliation déefavorable entre la "sévérité® des troubles et la
santé des soignants. Les études de ZARIT (1980) & HALEY <(1987)
ne retrouvent pas ce lien.
BAUNGARTEN en conclué que, le stade de détérioration étudié
étant différent, ce sont les troubles du comportement qui
altéren; la tolérance de fagon plus significative que les
troubles cognitifs ou fonctionnels. Dans 1'ordre de tolérance
décroissante il cite alors

— La non reconnaissance des proches.

— La perte de 1l'autonomie domestique, financieére,

hygieénique.

— Les symptémes psychiatriques.

— L'eveil et les déambulations nocturnes.

- Les comportements inapropriés sexuellement et

socialement.



Les auteurs insistent donc sur le polds des troubles qui
de la part du soignant demandent une surveillance constante.
EAGLES, CRAIG & COLL (1987> n'ont pas trouvé de corrélation
significative entre la tolérance et 1'importance objective de
la démence évaluée par le MINI MENTAL STATUS.

Ce ne sont pas les troubles mais le vécu des troubles qu'il

nous faut considérer en tant que soignant.

Dans cette optique, le niveau d'évolution de la démence

nous semble un facteur a considérer

RUBIN & COLL (1987), apreés une étude longitudinale sur
quatre ans, séparent en trois phrases 1'évolution de la
plupart des troubles démentiels. Dans 90% des cas ils trouvent
un changement précoce du caractére marqué par la passiviteé.
Les troubles cognitifs sont au premier plan. Puis on retrouve
des comportements agités et égocentriques. La personnalité est
deifié;. Enfin les comportements égocentriques se
stabilisent, les troubles de comportement avec parfois de

l'agressivité s'aggravent.

Ainsi, selon le stade de la maladie les soignants sont
confrontés au déticit cognitif, aux changements de caractere,

aux troubles du comportement de facon préférentielle.

ADAMS & COLL <(1979> ROMARO (1974) cités par NIEDEREHE et

FRUGE (1984> ont suggéré que la modification de caracteére du
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sujet dément est plus difficile & supporter par 1'entourage
que la mort de 1'individu. Il semble que parrallélement 2
1'évolution de la maladie, le soignant ait des étapes
d*'adaptation a franchir. Une étape ou l1l'autre serait plus
difficile a franchir en fonction de la propre personnalité du
soignant et de son environnement. Ceci nous améne A considérer

les variables liées au soignant et influengant la tolérance.

3 - La part des caractéristiques du soignant

familial,

De nombreux travaux ont analysés la variabilité de la
charge ressentie par les "caregivers” en fonction de divers
facteurs : la situation socio—économique, la possibilité de
faire appel a des systemes de soins, la fagon dont ils
s'adaptent a la situation, semblent étre des éléments

significatifs.

al) La situation socio—-économique

L. HUGONOT remarque dans les premiers résultats de
1*étude européenne (1987), que le maintien & domicile est
facilité par la vie en appartement avec le conjoint, en maison
individuelle avec les enfants. Les déments non hospitalisés
sont préférentiellement ceux qui sont moins agés, mariés, qui
ont eu plus d’enfants (des filles surtout) et ont bénéficié
d'une bonne aisance matérielle. L®'environnement social du

soignant par sa qualité, facilite la tolérance.
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ZARIT & COLL. (1980> notent que la contrainte ressentie n'est
pas proportionnelle a4 la gravité des troubles mais a
1’isolement (coété par le soignant lui méme griace a une échelle
d'auto évaluation). GILHOOLY (1984) précise que ce n'est pas
le nombre de ces relations mals leur qualité dont dépend le
bien—étre (well being) du soignant.Les contraintes matérielles
de la fonction de "caregiver®” ne favorisent pas les contacts
sociaux : BRECHLING & KUHN (1986) parlent de "36 hours day"
pour évoquer la charge du soignant familial, les activités
personnelles diminuent, les relations s'appauvrissent du fait
de ce manque de temps et d'énergie. AQUINO (1986) souligne que
le soignant néglige progressivement le reste de sa famille,
ses amis et lui—méme. Dans les couples, on ne sort pas
beaucoup car la démence attire les regards ce qui est parfois
bhumiliant (POWELL 1985). A 60 ans, on vit comme a4 80 ! PAREAUD
(1983)> dans son étude sur le couple et la démence, retrouve
cet envahissement de 1'existence du soignant familial et ses
diffichtés 2 canserver d'autres centres d4d'intérét. Pour
COLERICK et GEORGE (1986 la wvaleur du réseau relationnel eét
un élément preédictif de la tolérance, plus valable que les
troubles présentés par le dément. SIMEORE (1984) remarque que
les célibataires sont moins touchés par 1'appauvrissement des
relations, ayant depuis longtemps réalisé une sorte de réseau
protecteur. Cette capacité a garder des contacts extérieurs
est fondamentale et souvent liée a la capacité a faire appel

aux systémes de soins.
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b) La possibilité de faire appel a des systémes

d'aide,

L*impact favorable d'une aide extérieure spécialisée a
Iété retrouvée par l1l'ensemble des auteurs, particulieérement aux
USA ou de tels systémes existent depuis plus de vingt amns.
(SAINSBURY & GRAD - 1970, BERGMANN & COLL - 1978, GILHOODY -
1984 etc...).

Ces services permettent aux soignants familiaux de
s'affranchir de la contrainte pendant un temps plus ou moins
long. Certains soins corporels difficiles peuvent é&tre ainsi
assurés ce qui diminue les contraintes du soignant. Aides
ménageres, soins a domicile, hospitalisation de jour, de nuit,
de vacances, sont de plus en plus accessibles aux familles.
LEGER & TESSIER (1981)> a Limoges, ARGYLE & COLL <(1985) a
Cambridge, ROBERTSON & COLL (1977> a Oxford donnent quelques
exemples de systémes adaptés.

SAFFORf (1980 ARDHSOHJ(1984) cités par LAPEYRE (1990)
soulignent que les groupes de soutien pour les soignants
familiaux augmentent la tolérance dans la mesure "ou une
ecoute est accordée a la souffrance des soignants”. SIMEONE et
MYSLINSKI (1987)> insistent sur la fonction d'information de
ces groupes, les interrogations des soignants devant la

maladie étant source 4d'angoisse.

LAMALLE-BISON (1982) remarque que la capacité du soignant

familial a faire appel a une aide extérieure varie selon les
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individus. Les hommes, les maris en particulier utiiisent plus
t6t les systémes d'alde que les filles ou les épouses. Nous
verrons plus loin le réle des liens de parentée dans la charge
ressentie. Ici, remarquons que le solignant fait appel a une
aide quand i1 a accepté le diagnostic. Les réactiuﬁs et donc
1'adaptation du soignant devant les troubles démentiels
varient dans le temps. Selon le stade d'évolutiom de cette
prise de conscience, la souffrance et 1l'adaptation du séignagt

familial sont variables.

c) Les variations de 1'adaptation du soignant .

familial dans le temps,

De nombreux auteurs, citons POVELL (1987, NILLER & COLL.
(1973>, COHEN & COLL. (1984), BLIQUE & PENIN (1987> TESSIER &
LEGER (1988)>, ont isolé différents stades dans 1'attitude du

soignant vis a vis de la maladie de son parent dément.

— D'abord, la famille s'interroge devant les premiers
signes de la maladie et a tendance a banaliser aprés une
premiere visite chez le généraliste. Remarquons que la démence
est une maladie dont on ne peut pas parler avec le patient !
Des le début, la famille, la personne la plus proche du
vieillard atteint surtout, porte seule ses craimtes face aux

troubles.
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— Dans un deuxieme temps, c'est 1l'affolement. Le soignant
recherche de multiples vérifications médicales auprés de
nombreux spécialistes dans l'espoir d'un traitement possible.
I1 a conscience qu'un phénoméne sérieux se met en place, mais
il cherche a refuser la réalité. MILLER parle d*un DENI du
solgnant comparable & son attitude face a sa propre mort. Il
est question de mort : la famille va é&tre confrontée a la
disparition de la personne telle qu'elle était, VIGHNAT (1986)>
parle d'une premiere mort. Ce denli correspond alors au refus
d®'accepter la dégradation de celul qu'on a connu en pleine
possession de ses moyens. A ce stade, le dément est souvent
laissé a ses lubies, n'est pas contré par le soignant.
Cependant, tant que le deni persiste, 1'adaptation n'est pas
possible. ARNAS—-ESCANDE (1990> a étudié la valeur de
1'acceptation du diagnostic dans 1l'amélioration de la
tolérance du soignant. Il semble que dans le couple, quand,
apres une certaine latence, le conjoint accepte la réalité de
la démence, on observelun plateau dané le niveau de souffrance
du soignant puis un soulagement. Cette phase d'adaptation
parait étre tres utile au quotidien ; il semble que les
enfants qui prennent a domicile leur parent déja tres
déterioré, atteignent d'emblée un niveau de souffrance maximum

qui ne diminuera plus.
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— Selon BLIQUE & PENIN (1987> a partir de 1'acceptation
du diégnnstic peut se faire le travail de deull (en référence
aux théories psychanalytiques), travail douloureux mais
nécessaire : "1'épreuve de la réalité a montré que 1'objet
aimé n'existe plus et édicte 1'exigence de retirer toute la
libido des lienslqui la retiennent a 1'objet .../7...
mais la tache qu'elle impose ne peut étre aussitét remplie. En
fait, elle est accomplie en détail avec une grande dépense de
temps, d4d'énergie d'investissement, et, pendant ce temps
1'existence de 1'0bje£ d'amour se pn;rsuit psychiquement®
nécessitant une activité douloureuse de compromis ou
s'accomplit en détail "le commandement de la réalité®. Ces
auteurs retrouvent dans leurs observations ce travail a
1'ceuvre et insistent sur le conflit ambivalenciel {(mouvement
synchronique de détachement et de conservation de la libido a
1'objet d°'amour devenu autre et souvent mauvais objet). Ils
remarquent que le placement réactive cette problématique qui
doit alors é&tre assistée par 1'équipe a cause des risques

intenses de dépression. Si ce travail de deuil se fait de
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fagon harmonieuse il débouche sur une possibilité de prendre
une distance vis a vis de la situation, sinon on peut voir
apparaitre tout un systéme pathologique (ex : relation
fusionnelle ou rejet douloureux).

Reprenant cette description par étape dans 1'adaptation a la
situation, COHEN & COLL. (1984) signalent & ce stade
d'acceptation 1°'émergence des sentiments de colére, de
tristesse, de culpabilité chez le soignant. Puis une phase de
lutte va aboutir a la mise en place de stratégies adaptatives

permettant un détachement émotionnel.

Ces derniers développements nous font appréhender un
autre chapitre dans les facteurs influen¢ant la tolérance du
soignant familial devant la démence de son parent. Aprés avoir
étudié les facteurs liés au parent dément, puis les facteurs
liés au soignant familial nous pensons qu'il faut considérer
les caractéristiques du couple soignant—-dément, c'est a dire
les reiations qq'il y a entre eux et ‘leur évolution devant la

maladie démentielle.

4 - LE ROLE DES CARACTERISTIQUES DU COUPLE SOIGNANT

FAMILIAL - PARENT DEMENT,

a) Les liens de parenté et la qualité des relations

antérieures.

# Dans les couples :
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— Les études ont mis en évidence que les conjoints Chomme
ou femme), les enfants, répondent différemment au réle de
soignant familial.

* JOHNSON (1983)> ARGYLE & COLL. <(1985) notent que les
conjoints vivants sont les plus tolérants. On retrouve
cependant que 1°épouse exprime un niveau de charge supérieur.
FITTING <(1986> a avancé quelques explications : L'époux
retrouve avec ce réle une place de protecteur dont la retraite
1'a souvent lésé. De plus, les hommes savent mieux se faire
aider ; les épouses, par habitude, assurent plus de charges
matérielles, persuadées qu'elles sont seules, longtemps, a
savoir vraiment ce dont le malade a besoin. I1 semble que
1'age du conjoint influence aussi le niveau de charge : ce
sont les épouses jeunes et les maris Agés qui ressentent la
plus forte contrainte (GILLEARD & COLL. 1984) ; on devine ici
1'influence de deux:facteurs : la difficulté a abandonner un
investissement important de 1l'avenir pour les premiéres, et
1'inf1;ence de la propre santé du soignant pour les second.
Rappelons que 1‘'étude d° ARNAS-ESCANDE retrouve une spécificité
de 1'adaptation des conjoints & la démence : la souffrance
ressentie augmente jusqu'a 1'acceptation du diagnostic puis
diminue. I1 semble que les troubles gnosiques sont mieux
supportés par les conjoints que par les enfants. Les études de
FITTING & COLL. (1986) retrouvent que la sévérité des troubles
démentiels affecte les scores de dépression des épouses mais
pas des maris. NYGAARD remarque qu'a l1l'affliction des épouses

s'ajoute les craintes devant la dangerosité éventuelle du
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dément. Les troubles du comportement de 1°homme dément
inquietent plus l'entourage, que sli la personne malade est une
femme.

— A c6té des travaux descriptifs nous voudrions citer les
articles ayant analysé la spécificité des troubles que la
démence provoque dans le couple. (Nous avons étudié les
travaux de TESSIER & PAREAUD, D’ ARNAS ESCANDE, de LAMALLE-
BISON, de GUIDEZ et de POWELL)>

Le couple est un systéme dynamique basé sur un contrat mutuel
qui apparaitra dans les motivations rencontrées. Il a connu
des crises successives auxquelles il a su ou pas s'adapter.
Les troubles démentiels provoquent une nouvelle crise. Si les
époux s'entendalent bien, on assiste a4 un renforcement des
liens. Le mari réagit en renforgant sa fonction protectrice,
1'épouse est plus maternelle. L'évolution dans le temps
permet une adaptati@n progressive favorable & la tolérance.
Cependant, s'il existait des conflits anciens non résolus, si
l'équiiibre était précaire, on assiste le plus souvent a une
rupture. Bien que, dans quelques cas, un désir de rachat peut
motiver le soignant. Pour TESSIER (1986), le couple mariéde
longue date demeure "le microcosme le mieux adapté pour
assurer et assumer la cohabitation du dément et du sujet
sain®. Il souligne la valeur de la complicité, de la communion
née du passé connu ensemble. Le conjoint soignant est a un Age
ou le present et 1l'avenir sont moins investis que le passé ;
ce qui lui permet dé conserver un statut au dément, celui de

conjoint, et d'occulter la démence griace au passé. Pour cet



auteur, il existe un remaniement des liens affectifs qui se
projettent avant tout sur 1°'IMAGE du passé sans que 1'image
présente du conjoint dément soit pour autant rejetée : c'est
1'absence de clivage entre le bon et le mauvais objet qui
assure la réussite et la pérénnité de ce couple.

Pour d'autres auteurs (GUIDEZ, HMICAS) les sentiments d'amours
du conjoint sont mis en question. Dans le sens ou 1'amour est
souvent fait d'expériences affectives commines. La démence, en
s'attaquant a la mémoire va effacer les souvenirs communs ;
les moments pénibles vont défaire ce qui faisait la complicité
et, le soignant va perdre son interlocuteur. Avec l'age il a
déja perdu certaines capacités d'investissement dans 1'avenir
ou hors du couple, 1'isolement en est aggravé.

LAMALLE-BISON, essayant de cerner les sentiments du
conjoint revele aussi la souffrance devant la perte d'un
interlocuteur. Elle souligne la désorganisation du systéeme
conjugal de par 'la place occupée précédemment par le dément.
La maladie touchant 1'épouse va altérer de fagon concréte la
vie quotidienne et le mari doit remplir un nouveau réle. Mari
ou femme, ce que le conjoint dément "faisait®™ auparavant
échoue a 1l'autre, qui le vivra plus ou moins bien. Pour elle,
les sentiments d'amour sont modifiés. L'affection peut—-&tre
conserveée, les gentillesses aussi, mais ce qui implique un
échange symétrique n'existe plus. Les non—-reconnailissances
mettent aussi les sentiments a 1°'épreuve ; quand elles sont

accepteées, le soignant montre une adaptation a la situation.



Il a accepté la distance nécessaire entre lui et le parent
dément, ce qui ne 1l'empéche pas d'en souffrir. "Il vit dans un
autre monde dont nous sommes exclus" disent souvent les
conjoints. Ces fausses reconnaissances entrainent souvent
l1‘émergence d"une angoisse importante correspondant A la perte

de 1'image de soi dans les yeux du patient.

En conclusion, les auteurs étudiant la spécificitée des
liens conjugaux dans 1'adapta£ion du soignant familial a la
démence soulignent 1'importance de deux facteurs :

La qualité des relations antérieures dans le couple

et la capacité du conjoint soignant a utiliser la bonne
image passée comme protection face a 1'image actuelle
détériorée par la démence. Ce type de protection semble
spécifique du conjoint agé, de part 1'investissement massif du

passé que l'on retrouve particulierement a cet age.
* Quand le soignant familial est 1'enfant.

La valeur des relations antérieures dans 1'adaptation a
la nouvelle personnalité du dément semble également avoir son

importance pour les enfants—soignants familiaux.

— HAMEL <(1990)> a recherché quelles variables permettaient
de prédire une bonne tolérance du scignant familial. Il semble
que ceux qul demandent 1'institutionnalisation sont plutét les

enfants ayant des problemes de santé,de plus hauts revenus, se
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plaignant d°un haut niveau de charge, utilisant massivement
les systémes d'aide et ayant des parents déments présentant
des troubles du comportement et de mémoire au premier plan.
ARNAS—-ESCANDE (1990) souligne que les enfants ressentent une
charge constante dés le moment ou ils prennent la personne
agée détériorée en charge. Les enfants agés souffrent, en
plus, de leurs propres diffipultés de santé et des frustra-—
tions devant des projets de retraite dont la démence des
parents les prive. Les enfants plus jJeunes évoquent le poids
de ce "contre temps"” inatendu dans leurs années de maturité
(MICAS — 1989). Leur famille et leur travall entre en compéti-
tion avec leur activité de soignant familial. Mais quel que
soit leur age, les enfants soignants familiaux s'adaptent plus
ou moins bien a la situation selon leur propre personnalité et
semble—t—11, selon la qualité de la relation qui les a liée a
la personne aujourd‘ﬁui démente. AQUINO & COLL (1985 se sont
intéressés aux modifications de la vie affective et
relationnelle du cuuplé parent—enfant. Ils constatent d'abord
une inversion des réles : celui qui a donné la vie, éduque les
enfants prodigué des soins et des conselils régresse dans ses
aptitudes physiques et psychiques. Il devient dépendant de
ceux dont il a assumé la charge. Pour 1'enfant ce peut é&tre un
simple retour des choses si les relations antérieures étaient
de bonne qualité (PRATT & COLL - 1986). Pour BLENRKNER (196%5>
cette accession a un réle parental est un accomplissement de
la fonction filiale : c'est un signe de maturité d4d'assumer la

dépendance du parent agé et c'est un facteur important de la
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capacité a assumer le stress de la démence. GILLEARD & COLL.
(1984) montrent que le score réalisé au General Health

questionnaire par le soignant est 1ié a 1°'idée qu‘'il se fait
de ses relations avec le sujet malade (ainsi qu'a sa propre

santé et aux troubles comportementaux du parent).

— SAVITSKI & SHARKEY (1972) retrouvent que la fagon dont
les enfants réagissent a la pathologie des parents est
déterminée par des modéles aﬁciens d'interaction familiale.
(Passif, dépendant etc...). Le malade occupait une place dans
le systéeme familial qui va é&tre plus ou moins modifié par la

maladie.

— COLAS (1985)>, MAISONDIEU <(1985> vont plus loin en
faisant 1'hypothése que les troubles démentiels sont le
résultat d'une crise du systeme familial devant la mort
prochaine d*un de ées membres. Se basant sur la théorie des
systémﬁs. ils cénsidérent que dans la famille chacun des
membres est "un élément qui doit harmoniser les deux aspects
de la similitude et de la différence par des réajustements
permanents qui tantét fondent 1'individu dans la famille,
tantsét le font émerger dans sa différence, de telle fagon que
chacun y trouve son compte® C(ANDRIEUX-LE GUIRRIEC & COLL.
1981)>. La mort, parce que signe de différence ouvre la
question de 1'au-dela du systeme. Cette question, il est
tentant de la réduire a néant en la limitant a étre totalement

"dans l'étre connu ou dans 1l'étre différent”. Comment 7 Par le



jeu communicationnel : La communication au sein du systeéeme
peut—-eétre symétrique ou complémentaire. Elle est symétrique
lorsque la relation qui est sous—-jacente tend a é&tre de type
égalitaire avec comme corrolaire la rivalité et la
compétition. Elle est complémentaire lorsque la relation qui
est sous—jacente maximalise la différence ; les corrolaires
sont alors la ritualisation et la fixation des réles. Pour
MAISONDIEU, la négation de la mort s'articule avec 1'exagéra—
tion de la complémentarité :.Celui qui porte des stigmates
d’une mort proche est dangereux dans la ressemblance
éventuelle qu'il peut représenter. Il faut s'en démarquer,
comme il doit se démarquer de lui méme. Il ne doit pas mourir,
il rappellerait aux autres qu'ils sont mortels ; il ne doit
pas vivre pour la méme raison. Pour COLAS (1987>, la ou il y
exces, 1l y a souffrance. Lorsqu'il y a exceés de
complémentarité, le patient est dans une situation de double
contrainte : Ne paé mourir car on ne peut 1'exclure du
systémé, mais disparaitre car 11 est signe de mort. MAISONDIEU
décrit les familles & forte complémentarité comme celles ou
les réles et les places de chacun sont clairement définis avec
des relations marquées de formalisme ritualisé. Si le réle
d*un élément est remis en question, 1'énergie étant dispensée
a tenir un réle, (il n'existait que par ce qu'il faisait) et
ne faisant plus rien, il ne devient rien, c'est a dire dément.
Celui qui est confronté a la mort la refuse et demande a
ressembler aux autres - les vivants. Plus cette ressemblance

lui est déniée, plus 11 est repoussé et par solidarité avec le
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systéme se falt repoussant. Cependant la crise est évitée,
1'allusion au caractere mortifére de la relation
complémentaire est esquivée au prix de la survie du patient
comme malade incurable. Liées a cette théorie sont apparues
des stratégies thérapeutiques visant a déjouer les pieges de
cette complémentarité exacerbée. Elles se sont révélées
parfois opérantes. Les thérapeutes s'attachent a identifier
1'angoisse de mort et a la réduire ; ils luttent contre cet

exces de complémentarité en cherchant a induire la symétrie.

A coéte de ces theories systemiques, nous avons trouvé de
nombreux articles étudiant 1'aspect psychodynamique de la
relation parent- enfants confrontés a la démence. Pour VIGNAT
(1986) il existe chez les enfants une structuration psychique
particuliére qui jouera un réle prédominant dans les réactions
aux troubles.

MARCHAND-PIERSON (1988) se réfere aux théories
analytiques dané une approche psychodynamique du vécu de la
démence du parent par 1'enfant : Elle rappelle les théories de
la relation objectale : les images parentales constituent les
premiers objets pour le sujet (enfant?>. Elles tiennent une
place prépondérante pour les futurs choix d'objet, qu'ils
solent narcissiques ou par étayage.

Elle souligne 1'importance des figures parentales dans
1*élaboration de 1'individu (identité, personnalité) ainsi que
la primauté de la rTelation entre enfant et parents parmi les

autres relations a venir.



Les troubles démentiels provoquent une crise entre le
proche (sujet) et le parent (objet d'amour?>. La relation est
remise en cause, l1l'involution provoque 1'ALTERITE (fait d'étre
autre) du parent agé (objet). Cette altérité modifie la
relation entre eux, ce qui crée la souffrance et les
difficultés. (Relation prise ici au sens fort : fagon dont le
sujet modéle ses objets et fagon dont ceux—ci modelent ses
activités.)

Dans un premier temps, 1'enfant refuse cette altérite,
il tente de conserver l°’'objet dans son intégrité (ce processus
évoque ce que FREUD a décrit sous le terme de psychose
hallucinatoire du désir dans le travail de deuil).

Dans un deuxieéeme temps, suite a la preuve de la réalite,
1'enfant reconnait la transformation du parent. Celle ci est
vécue dans sa dimension négative, destructrice. Elle menace le
parent, et 1l'enfant lui-méme, s'il continue a investir 1'objet
comme auparavant. Ce qui se passe pour l1l'enfant rappelle ce
que FRﬁUD décri£ du travaill de deuil : L'épreuve de la réalité
a montré que 1l'objet aimé n'existe plus et édicte 1'exigence
de retirer toute la libido des liens qui la retiennent a
l*objet. La tache est accomplie avec une grande dépense de
temps et d'énergie. Pendant cette période 1'existence de
1'objet perdu se poursuit psychiquement nécessitant une
activité douloureuse de compromis ou s'accomplit en détail "le
commandement de la réalite”

— On observe des tentatives de conserver 1'objet en tamnt

qu’objet d'investissement libidinal. Les termes du discours en
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sont le reflet (garder, prendre, ramener) et témoignent
sémantiquement de l1l'enkystement : 1°'objet est enclos dans le
moi dans une mesure conservatoire. L'inclusion de 1l'objet
induit une immobilisation de mouvements libidinaux.

— A co6té de 1'inclusion on observe souvent la recherche
d*un compromis entre le détachement complet de la libido
attachée a 1'objet et sa conservation partielle acceptable
mais non destructrice pour.lg sujet. Ce compromis nous fait
entrer dans la problématique de l'ambivalence consécutive a la
perte de l'objet d'amour. L'altérité est une occasion
privilégiée de faire apparaitre l'ambivalence des relations
d'amour. {(Haine pour détacher la libido de 1'objet, amour pour
conserver cette position)

Le discours : "garder—laisser", ®"prendre—-laisser®, 1'objet
nommé par "il, elle” témoigne de ce détachement a 1'oeuvre et
de 1l'ambivalence deé affects.

Les sentiments des enfants—soignants principaux sont le
résult;t de cette dynamique : dépression, angoisse,

culpabilite.

Pour MARCHAND-PIERSON la dépression est liée également a
une défaillance du sujet par rapport a ses idéaux : 11 ¥ a un
décalage entre le moi idéal, le Moi, et 1'idéal du moi {(ce
qu'il voudrait étre, ce qu'il est et ce qu'il croit devoir
étre). Alors, les tentatives réelles et fantasmatiques visant
a garder 1'intégrité et 1'idendité du parent, permettent a

l'enfant de conserver les siennes propres.
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SIMEONE & MYSLINSKI (1987), GLOSSER (1985), THOME (1988),
remarquant la fréquence des couples meére—fille dans cette
situation, soulignent certains aménagements pathologiques : Un
rapproché émotionnel intense entre les deux peut avoilr lieu.
La fille considérant la mére comme son enfant, voire comme une
partie d'elle m2me. Parfois 1l'indifférenciation est telle
qu'il semble ne plus exister qu'un seul corps pour deux. ("On
a trop chaud®) Ces relations symbiotiques tendent & devenir
incohérentes, la violence des affects ambivalents entraine une
oscillation rapide entre des attitudes contradictoires :
aggressivite, voeux de mort, demande de placement puis
culpabilité avec des comportements a visée réparatrice
{(dévouement, surprotection).

La fille peut se défendre devant une angoisse de persécution
par des mecanismes de défense tels le clivage et la séparation
mais aussi le deni, 1'idéalisation. Au fil du temps et des
angoisses la phase dépressive s'installe : Dans une position
régreséive, la éulpabilité d'avoir détruit le bon objet peut
provoquer le désir de reconstituer la meére archaique, la bonne
mere et entrainer des comportements maternants de dévouement
excessif. SIMEONE (1987) fait référence dans ces couples

fusionnels a des conflits ocedipiens mal résolus.



EN RESUME ET EN CONCLUSION

— Ainsi, quand 1'enfant est le soignant familial, ses
difficultés sont aggravées du fait de la perte de 1'image
parentale. La relation privilégiée qui existait entre eux est
profondément remaniée et 1'enfant se remet lui méme en
question.

Le parent devient autrét 1'enfant lui méme devient autre.
Si les crises quli émaillent cette évolution sont surmontées,
1’ homéostasie familiale va se reconstruire sur des réles, des
images, des relations nouvelles. L'enfant a bénéficié du passé
dans la mesure oua celui—ci lui a permis de se structurer et a

développé ses capacités d'adaptation.

— Dans le couple, le conjoint est parfois moins
profondément mis enicause par l'altéerité de 1l'autre. La valeur
du passé, occultant présent et avenir, est alors fondamentale.
Ici 1e.nouvel équilibre dépend des relations conjugales
antérieures et de la capacité du conjoint agé a accepter 1la
réalité sans perdre totalement ce qui faisait la richesse du

couple.

- C'est bien de faire le "deulil d'un vivant®” dont il
s'agit et toute la douleur de ce "long adieu®™ (DOERNBERG
1987), toute la souffrance du scignant familial est dans ces

mots.



Remarque : En dehors des liens conjugaux et filiaux, les liens
de parenté plus éloignés n'ont pas été spécifiquement étudiés.
En 1'absence de schéma sociaux bien é&tablis, quand la niéce,
l'ami devient le soignant familial, les motivations
rencontrées sont treés diverses, mais toutes influencées par la
qualité des relations antérieures entre ces deux personnes.
SIMEONE & TANZI (1983) se demandent si la tolérance du
soignant familial, quel que‘soit le lien de parenté avec le
patient, n'est pas liée a la qualité des relations que le
dement a entretenu tout au long de son existence. Les sujets
possédant une bonne capacité relationnelle seraient toujours

entourés et protéges.

D - CONCLUSION DES ETUDES SUR LE3 CHARGES RESSENTIES
PAR LE SOIGNANT FAMILIAL ET RECHERCHE D'UN LIEN AVEC

L’INSTITUTIDNNALIQQTIBN.

- Les travaux que nous avons cités mettent en évidence

plusieurs points

Devant la démence, dans la plupart des cas, un des
proches du malade se désigne pour remplir le réle de soignant
familial. Il va assurer la plus grande partie de la prise en
charge et permettre ainsi, le plué longtemps possible, le
maintien & domicile du vieillard. Il obéit & des motivations
personnelles parmi lesquelles, a cé6té de considérations

matérielles, de référence a des modeles sociaux (sens du
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devoir) et de craintes concernant la qualité des structures
alternatives, on retrouve des éléments qui nous ont

particulierement intéresse :

— Certaines études ont souligné 1°'influence de
"l'impression de vulnérabilité® que donne le dément a sa
famille, et de la valeur des relations passées entretenues
avec celul qui aujourd’huil ést "autre”. Deux caractéristiques

que nous retrouverons dans notre travail.

— Cette fonction de soignant familial modifie de fagon
importante la santé physique et mentale, la sensation de bien
étre des personnes assurant ce rdle. Certains facteurs
influencent ce que les études américaines nomment “BURDER" et
que nous traduisons en général par niveau de charge du parent
soignant principal.

Il existe des charges matérielles liées au travail de
soignant familial : soins corporels, aide dans tous les
domaines et surtout surveillance continue de la personne
démente. Ce dermier point est dans toutes les études ce qui
pese le plus au proche.

Il existe des charges morales moins facilement décrites
par les soignants : la souffrance est importante devant la
transformation de celui qu'on a connu autre ; 1'angoisse
devant 1'évolution de la maladie, les craintes d'une
eventuelle héredité sont responsables de fréquentes

dépressions chez le soignant.



— Ce niveau de charge est corrélé de fagon significative
a4 la tolérance du soignant familial qui dépend, elle, de

pPlusieurs facteurs :

¥* Le stade de la maladie, avec son cortége de symptomes
démentiels plus ou moins intense joue un réle important. Il
apparait que les symptomes qui demandent au soignant une
attention de tous les 1nstaﬁts sont les plus mal supportés

(troubles du comportement).

* La qualité du support dont peut bénéficier le soignant
est également un facteur de tolérance. L'isolement (plus
précisément la sensation d'isolement) est citée par tous les

auteurs comme un risque pour la santé du soignant familial.

¥ La capacité du soignant A& s'adapter a la situation,
liée a son age, a sa situation familiale, & sa personnalité,

entre également en jeu.

#* Et entfin, tous les auteurs soulignent 1'importance de
la qualité des relations existant entre le soignant familial

et son parent dément.

En fonction d’un de ces facfeurs, la tolérance familiale
peut—-etre diminuée voire disparaitre et 1l'institutionnalisa-
tion est alors la solution demandée. Cela a lieu dans un

contexte de crise, souvent a 1l'occasion d’un évenement mineur
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qul révele la faillite du systéme jusqu'alors plus ou moins
équilibré. Le recours a 1'institution peut répondre a
plusieurs problemes :

Elle peut diminuer le niveau de charge ressentie par le
soignant et lui permettre de restaurer matériellement sa
propre vie quand un équilibre avec le dément a domicile
s'avere impossible. Donc elle peut agir sur la charge
matérielle.

Elle peut également mettre a distance la démence quand le
niveau de stress du soignant était devenu intolérable. I1 y a
souvent une rupture des relatiomns.

Elle peut parfois permettre une nouvelle adaptation des
relations entre le soignant et son parent dément. Libéré de
certaines contraintes insupportables le soignant peut
restaurer des relations acceptables avec son parent. Une aide
adaptée des services de soin peut é&tre tres efficace dans ce
sens. La culpabilité ressentie par le parent qui place son
Mmﬁpmt%msmh@a

Si dans certains cas 1'hospitalisation est signe de rejet
de la personne démente c'est parfois une tentative de
restaurer des relations satisfaisantes débarrasées des

problemes de proximité.

La littérature est pauvre en études comparatives
spécifiques faisant le lien entre la tolérance du soignant et
la qualité de ses relations avec son parent dément. Ce lien a

été fréquemment affirmé mais non étudié spécifiquement.



Seule, s'en approche, une étude faite en 1989 par
GILHOOLY & WITTICK. S'inspirant du concept "d'expression
émotionnelle®, étudiée par BROWN & COLL (1958) dans les
familles de schizophreénes, ils ont fait 1'hypothése que les

soignants qui étaient les plus susceptibles de demander le
placement étaient ceux qui exprimaient la plus grande
hostilité a 1'égard de leur parent dément. L'étude concernait
48 "“care— gilvers®” et utiliséit des entretiens semi directifs

les correlations significatives suivantes ont été retrouvées

?

— entre les résultats au "Mental Health questionnaire® et

la mesure "d'expression émotionnelle®” (plus grande fréquence
de commentaires critiques corrélés avec des scores bas au
M.H.Q.).

— entre la valeur des contacts sociaux et la mesure
d’'expression émotionnelle

— entre la quaiité des relations antérieures entre le
dément et son parent soignant (coté de mauvaise a4 trés bonne)

et la mesure d’'expression émotionnelle.

Cependant ils n'ont pas trouvé de corrélation
significative

— entre les symptomes démentiels des patients et la
mesure de l'expression émotionnelle

— entre le niveau d'aide apﬁorté par les services

spécialisés et le niveau d'expression émotionnelle
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— et enfin entre le désir d'institutionnaliser et le
niveau d’expression émotionnelle. Ils évoquent ici le réle de
multiples autres facteurs dans la décision d'institutionna-—

liser.

* Cette étude méritait d'étre signalée dans notre travail dans
le fait qu'elle relie une variable étudiée grace a des
interview (mesure de 1'expression émotionnelle)

— & la qualité du bien étre &u soignant (donc a la tolérance)
— et a la valeur des relations antérieures entre le soignant

familial et son parent dément.

Rappelons que notre étude va dans le méme sens en
faisant 1'hypothése qu‘’il existe un lien entre le désir
d'institutionnalisation et la représentation que se font les

soignants familiaux de leur parents déments.

Maintenant que cette revue de la littérature nous a
montré la multiplicité des facteurs qui entrent en jeu dans la
problematique parent dément-soignant familial, nous allons

pouvoir nous concentrer sur cet aspect particulier.



VI PRESENTATION DE L °*ETUDE

Le but de ce travail est de préciser les représenta-—
tions que se font les soignants familiaux de leur parent

dément.

Notre hypothése est que cette représentation, cette
image, joue un réle dans les motivations du soignant. Il
accepte, assume ou interromp£ la prise en charge pour des
raisons différentes qui ne sont pas toutes élucidées dont
peut—-etre la représentation qu'il se fait de son parent
dément. Rechercher les facteurs susceptibles d'intervenir dans
la relation Démence—Famille, et pouvant modifier a la fois le
cours de la démence et le comportement des familles est
aujourd®'bui une nécessité. Comme R. HUGONOT (1985%>, nous
pensons qu'*il est apparu, en toute évidence, qu'a partir d'umn
certain stade les démences du sujet se transforment en maladie
de la %olérance: Tout ce quil concourt a réduire les
intolérances permet d'améliorer le malade"”. Dans cette
optique, le Professeur LEGER coordonne une large ¢étude sur les
solgnants familiaux et leur parent dément. Notre travail s'y
inclue et permet de donner les premiers résultats obtenus dans

cette enquéte.

A — CONSTITUTION & DESCRIPTION DE L'ECHANTILLON
* Nous avons recherché des familles dont un des membres

portait le diagnostic d'atffaiblissement intellectuel et dont
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un autre membre était désigné comme soignant familial.

1 — Les "couples® (dément—-soignant familial) retenus devaient

répondre a plusieurs criteéres :

— Pour le parent dément : nous avons recherché des
patients ayant atteint un niveau d'évolution démentiel
comparable. Utilisant le miﬁi mental status de FOLSTEIN, nous
avons exclus de notre étude les cas ou le sujet présentait un
score supérieur a 15. La plupart des patients retenus ont des
troubles aphaso—apraxo—agnosiques avec une incontinence
partielle ou totale. Ils ont perdu leur autonomie pour les
gestes élémentaires de la vie quotidienne et leur pathologie

évolue en géneral depuis plus de deux ans.

Remarque : L'étiologie des troubles démentiels n'est pas en
cause dans notre étude et nous incluons dans notre échantillon
des pa£halogies'diverses (démence artériopathique,
déetérioration sénile, maladie d'Alzheimer etc...).

Un examen clinique a été effectué aupres des patients

afin de vérifier leur inclusion dans notre cadre de recherche.

— Pour le soignant familial : mnous avons recherché la
personne de la famille remplissant aupreés du patient le réle
de soignant. C'est a dire celul qui s'occupe principalement de
son parent dément, sur le plan des soins, de 1'organisation de

la vie quotidienne et de toutes les décisions le concernant.
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Le couple ainsi constitué partage une relation privilégiée

intéressant notre recherche.

2 — NMous avons en pratique constitué deux groupes

dans notre &chantillon @

— Le premier groupe est formé des soignants ayant choisi
d’assurer tout ou partie de la prise en charge du malade, le
Plus longtemps possible & domicile. Nous avons utilisé des
dossiers des hopitaux de jours accueillant une ou plusieurs
fois par semaine des patients déments sur la ville de Limoges.
D*autres démarches, telles le recrutement aupreés des
géneralistes de la ville, des services dispensant 1'allocation
compensatrice ou des associations de familles n’ont pas pour
1'instant donné de résultats intéressants. Nous remarquons que
la vitalité des services d'aide par hospitalisation partielle
fait qu'il est rare, a Limoges, de trouver des patients <(au
stade &'évolutién que nous avons choisi) qui ne bénéficient
pas de 1'hopital de jour. Nous avons contacté par téléphone
les soignants familiaux, nous les avons ensuite rencontré a
leur domicile pour pratiquer un interview enregistré. Nous
n'avons eu aucun refus, toutes les personnes jointes
manifestant un désir de parler de cette situation si

difficile.

— Le deuxieme groupe, formé par les soignants familiaux

ayant choisi d'interrompre la prise en charge & domicile en
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optant pour 1l'institutionnalisation a été constitué "sur le
vif®. Nous avons en effet remarqué que le moment de crise que
représente la demande de placement était propice au recueil
des données nous intéressant."Les représentations mentales en
jeu dans la confrontation d’un sujet a un parent dément ne
sont jamais autant avivées et visibles que dans les moments de
crise” (LEGER).

Nous avons donc contacté les services de long séjour et
les services psychiatriques ;ecevant les parents. Ainsi, nous
prévenant des admissions, 1ls nous ont permis d'interroger les
soignants familiaux dans les jours suivants 1°'institutionnali-
sation. Dans cet échantillon, nous avons eu trois refus de
répondre a notre enquéte sous prétexe de manque de temps ou
d’indisponibilité. Nous avons laissé nos coordonnées, aucun
n'a changé d'avis. Remarquant par la suite que ces personnes
n'avaient pas beaucoup de temps a consacrer a leur parent,
nous pensons gque noﬁre echantillon s'est ainsi limité aux
soignanfs souhai%ant conserver les liens avec le patient. Nous
notons aussi que la moltié des rencontres a eu lieu dans les

structures d'accueil, lors des visites.
2 — Description de l1'échantillon,

Nous avons retenu actuellement 12 interview exploitables
dans le cadre de notre étude, d'autres cas signalés se sont
révelés aprés analyse présenter un ou plusieurs criteéres

d*exclusion (MMT > 15, plusieurs soignants, troubles non
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démentiels etc...). Quatre tableaux vont résumer les
caractéristiques de chaque échantillon. Nous les commenterons

par la suite.

Tableau 1 : Les patients du groupe 1 (vivant a domicile)

: ¢ Sexe : Age : Situation : Lieu de vie : Score au MHT :
i H H : familiale : : s
=3 =z F : 74 : Veuve : Chez sa fille 11 :
2 F : 67 : Veuve " Chez elle : 15 H
53 T F : 85 : Veuve : Chez sa fille : 14 :
R F : 79 3 Veuve : Chez sa fille : 15 :
o8 4 F : 79 i Veuve : Chez elle i 12 H
89 z F : 85 : Veuve : Chez sa fille : 14 -
: Moyenne : 78 amns Moyenne: 13,5

— ———
.

Tableau 2 : Les soignants familiaux de ce groupe (1) Domicile

Sexe : Lien de parenté : Situation : Nombre : Activités :
: : familiale :enfants : :

se se  as

.

:1 : F : Fille :  Mariée : 0 : A :
t2 F : Soeur 2 Veuve 2 1 3 R :
t3 3 F 3 Fille 2 Veuve : 24Py 3 R :
I E $ Fille : Maricée g 1 i A ~
5 F s Fille - : Mariée i 2P A 3
16 ¢ F 3 Fille 3 Mariée : 1 2 A :
(P> Présent au domicile, (A) Actif, (R) Retraite.

Tableau 3 : Les patients déments institutionnalisés (groupe 2>

P i TR — N S S —— [T DR —————
. . .

: : Sexe : Age : Situation : Lieu de vie : Score MMT

: : : : familiale : antérieur ¥ g
S F : 92 Veuve : Chez sa fille : 14 g
:8 ¢+ F ¢ 83 Veuve : Chez elle : 14 :
:9 F : 86 Veuve 3 Chez elle H 14 1/2 :
:10: M : 80 Veut : Chez lui s 15 5
:11: F : B9 a Veuve : Chez elle 4 12 §
12 M ¢ 7T i Marié : Chez lui : 14 £

R e e T S N N p— —
. . . "

.

Moyenne : 83 Moyenne : 13, 9 :
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Tableau 4 : Les soignants familiaux du groupe 2

: : Sexe : Lien de : Situation : Enfants : Activité: Lieu :
H : : parenté : familiale : : : de vie :
v 3 F : Fille : Mariée : 1 3 R L :
: 8 M : Fils : Marieée ? 5 : A : (maison:
9 3 F : Petite— : Veuve 3 1 s A : (indi- :
- - : cousine H : $ ¢ Cwidu— :
:10: F : Fille :Célibataire: (0] s A : Celle :
i B F s Fille : Mariée 3 3P : A I ¢ g
+12: F : Epouse : Mariée : 0 : R N :

S —— -_— — * — ——— e e e s B e st e s e e e
. - .

(P> Présent au domicile, (R> -Retraité, (A Actif

- COMMENTAIRES

a) En ce_qui concerne les parents déments :

La moyenne d'age est de 81 ans ; le groupe des patients
vivant a domicile (G1l) a une moyenne d'age moins élevée (78
ans?) que le groupe (G2) des patients institutionnalisés
{(83ans). C'est aussi dans ce groupe 2 que 1'on rencontre les
deux seuls patients masculins de 1'échantillon ; en effet, sur
12 patients, 10Isont des femmes. Les résultats moyens au MMT
sont comparables (moyenne : 13,7).

Nous pensons que notre critere (MMT<ou = 15> a
selectionné des patients dont le stade d'évolution dans la
maladie était élevé. Ceci peut expliquer la moyenne d°age
obtenue. Comme au—-dessus de 80 ans, les femmes sont plus
nombreuses, notre échantillon reflete la population générale.
Nous remarquons que les seuls hommes inclus dans le groupe
sont institutionnalisés ce qui correspond aux résultats des

autres études sur le sujet.
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b)> En ce qui concerne les soignants familiaux, nous
trouvons aussi une majorité de femmes (11 sur 12). Le seul
homme de 1'échantillon (le plus proche géographiquement des
deux fils) ayant demandé le placement au long séjour de la
mere.

— Parmi les femmes, huit sur onze sont les filles des
patients ; cing sur six dans le groupe 1 (domicile), 1le
sixieme soignant &étant une éoeur, et trols filles sur six dans
le groupe 2 (institution) formé aussi d'un fils, d'une épouse
et d'une petite cousine.

— La plupart des soignants familiaux sont mariés <huit
sur douze), trols sont veuves et une célibataire. Neuf sur
douze ont eu des enfants (cinq sur six dans le groupe 1, et
quatre sur six dans le groupe 2). Seuls quatre solgnants ont
encore deux enfants avec eux (trois dans le groupe 1 et un
dans le groupe 2).

— L'écart entre les soignants en activité (8 sur 12) et
ceux qéi sont rétraités (4) est le méme dans les deux groupes
(quatre sur six).

— Tous les soignants familiaux vivent en maison individu-—

elle a Limoges ou dans 1'agglomération.

©)> En ce qui concerne le couple "soignant familial-parent

dément, nous obtenons les éléments suivants

¥ Dans le groupe des patients a domicile (groupe 1), nous

avons cinqg couples mere fille et un couple de soeurs.
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— Quatre vivent dans la méme maison, une patiente est
gardée chez elle par une employée (5 jours sur 7)), une autre
vit seule chez elle assistée par des visites fréquentes de sa
soeur (voisine).

— Cinq des soignants ont des activités annexes, que ce
soit du travail & la maison (deux ont des enfants présents) ou
un travail a l'extérieur. La sixiéme est une veuve et
retraitée, sa fille mariée mais elle doit s’occuper de sa mére
agée en plus de sa soeur. _

— Deux soignantes ont de petits revenus, les quatre autre
n'ont pas évoqué de problémes financiers.

= Tuutesrles patientes de ce groupe bénéficient d'une
prise en charge d'hopital de jour, allant d’une journée a
trois jours par semalne.

— Nous verrons dans les discours des familles le poids de
leur charge de soignant, nous voulons icl remarquer qu'aucun
des patients de ce groupe ne présente, au premier plan, des
symptémes de traubles de caractere, l'époque des fugues semble

passé et le symptéime majeur est la perte d'autonomie.

¥ Dans le groupe des patients institutionnalisés (groupe
2), nous avons des liens de parenté plus diversifiés : deux
couples mere—fille, un mére—fils, un pére—fille, un époux—
épouse et un ou le soignant est la petite cousine.

— Cinq des patients vivaient auparavant chez eux, dont un
avec sa fille célibataire, un autre avec sa femme et une

patiente vivait depuis 25 ans chez sa fille.
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Si pour trois "couples® la cobabitation n'a plus été possible,
pour les trols autres elle a été rejetée d'emblée.

- Quatre des soignants exercent encore une activité, deux
sont retraités sans activité particulieére. Deux de ceux qui
travaillent ont aussi des enfants a la maison.

— Seule une soignante a soulevé les probléemes financiers
liés a 1'institutionnalisation (le placement restant
d'ailleurs en suspens, selon la décision des freéres et soeur,
bien qu'elle méme l'ait expréssement demandé) .

— En ce qui concerne la symptomatologie démentielle de
leur parent, les soignants interrogés dans les jours qui
suivent la demande de placement ont tous mis en avant des
troubles du comportement et du caractere. Nous reviendrons sur
le vécu de ces troubles par les soignants famiiiaux dans notre
analyse. Nous voulons auparavant décrire notre méthode

d* étude.
B - METHODE DE TRAVAIL :

Une fois 1'échantillon constitué nous avons pratiqueé
douze interview que nous avons enregistrés puis dactylo-
graphiés afin de pratiquer une analyse de contenu.

1 - Les Interview

Nous avons utilisé une méthode d'interview dite

qualitative et non directive. Elle consiste a poser une



question preécise a la personne interrogée, nous intervenions
par la suite uniquement pour relancer ou recentrer le
discours. Notre but étant de faire préciser au soignant
1'image qu'il se fait de son parent dément, nous nous sommes
décidés pour la question : "parlez—moi de votre mére (ou peére
ou cousine etc...). Quelles raisons vous ont poussé a assurer
cette prise en charge ?". Certains interview n'ont pas eu
besoin d'autres interventions précises de notre part ;
d'autres, un en particulier a da atre sans arrét réinduit par
des questions, ce qul est également significatif comme nous le
verrons plus tard. Pour les autres, nous avons pu laisser la
personne interrogée "se livrer elle méme a une exploration de
son attitude .Du de ses sentiments® (PALMADE 1955). Le
matériel obtenu, correspondant a une demi—heure d'interview,
est variable selon les capacités de chacun des soignants a

s’ interroger et selon les moyens de défense qu'ils utilisent,
egalement significatifs, pour éviter d'exprimer certains
sentiments. En éénéral ils se sont appuyés sur un récit de la
maladie, se référant aux interrogatoires classiques, et leur
aptitude a s'en détacher pour revenir au sujet a été en

majorité satisfaisante.
2 - L'analyse de contenu
Le matériel que nous allons analyser se compose de 12

interview enregistrés et dactylographiés. Chaque entretien est

relu atin de constituer le corpus de 1'analyse : Nous avons
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isolé et relevé dans chaque interview les "unités
fonctionnelles®™ d(qui correspondent a des mots, des
assoclations de mots, des phrases) exprimant chacune une
"unité de sens” et entrant dans le cadre de notre étude. Nous
avons sélectionné les "unités fonctionnelles™ se rapportant
aux axes de notre recherche : celles décrivant les
représentations retrouvées chez les soignants familiaux,
celles exprimant la fagon dont il supporte la maladie de son
parent, celles expliquant ses motivations & accepter, ou a
renoncer a sa charge.

Nous travaillons ainsi sur trois theémes correspondant aux
questions que DOuUS nous sommes posées et sur les corrélations
entre ces themes. Nous effectuerons des comparaisons entre le
groupe 1 (patients A domicile) et le groupe 2 (patients insti-
tutionnalisés) tout au long de 1'étude, chaque fois que cette
comparaison apparaitra significative. Disposant seulement de
12 entretiens, nous avons opté pour une analyse qualitative,
de maniere a dégager des problematiques communes tout en
essayant de garder la marque spécifique de chacun. Cela nous a
amené a proposer une lecture transversale de 1'ensemble des
entretiens plutét qu'une lecture cas par cas ; avec pour
consequence un retour fréquent au matériel clinique.

Nous terminerons notre étude en essayant de proposer une
analyse des problematiques en jeu entre les soignants

familiaux de leur parent dément.
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VII RESULTATS ET ANALYSE

Nous allons aborder successivement trois axes de
recherche qui nous ont guidés dans notre étude. Nous verrons
d*abord quelles sont les motivations qui ont aidé les
solgnants familiaux a accepter leur rdle et leur position par
rapport a4 la demande d'institutionnalisation. Nous essayerons
de préciser dans les deux gfgupes de soignants familiaux quel
est le vécu de la démence de leur parent, quel est leur niveau
de tolérance des troubles. Enfin, nous rechercherons les
correlations entre les représentations du parent dément pour
le soignant familial, et la tolérance des troubles en essayant

d'en retrouver les mécanismes.

A - ANALYSE DE CONTENU CONCERNANT LES MOTIVATIONS DES

SOIGNANTS FAﬂILIAUX DE NOTRE ETUDE,

Travaillant dans un premier temps sur le théeme des
motivations nous avons isolé les axes de recherche suivants
les motivations a étre soigpnant familial, les positions par
rapport au placement, les raisons données aux choix de

1'institutionnalisation.

I = Nous allons donner nos résultats sous forme de

tableaux qui seront suivis de commentaires,
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Tableau 1 & 2 : Pour quelles raisons devient—on le soignant
familial d'un parent dément ?

Nous avons retrouvé plusieurs themes
— Ml - Fidelité a des décisions antérieures a4 la maladie
(c'était prévu pour ses vieux-jours) et au désir exprimé alors
par le malade.
— M2 - Sens du devoir, principe de solidarité familiale.
— M3 - Réponse a la vulnérab?lité du patient (Je fais ¢a pour
Lui...>.
— M4 - Lutte contre un sentiment de culpabilité.
— M5 - Certitude d'étre la seule personne a pouvoir le faire
(elle n'"a que moid.
— M6 - Sentiment d'eétre la seule personne a savoir le
faire.
— M7 - Continuité dans une relation d'aide instituée

antérieurement a la maladie.

: M1 : M2 : M3 : M4 M5 M6 W7 :
: S —— - — e ——— ———— G :
El i X X X = X =z X $ R
: H b : - : : 0
E2 X = 3 X X X U
2 : z 3 . P o3
: E3 X r Xz 7 X X D S X = E :
: E4 ¢ X i X X & g X
g : = : H s 1 $
: ES X X X : xX X @

b e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e s e s e s e s et e e b . &
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Tableau 2 :

: : M1 : M2 : M3 : M4 : M5 : M6 : W7 3
5 B X 3 X : X : X X 5 G
g D 2 : s . § R
: E8: : X = s 3 X 4 s X 0O :
: 2 3 2 g : - ; U
: E9: » X & ¥ X : X X : X P
s § H 3 H 2 s 2 H E
1 E10: : X - < X H X H
% o : g H . : £ : 2 s
+E11: 1 X : X s - X -
:E12: I S X 4 X 3 :

LT
T
.o

-

Tableau 3 : Quelle est la position des soignants du groupe 1
par rapport a l'institutionnalisation ? Deux thémes se sont
dégagés des interview :

Le probléme financier est évoqué : le prix des longs séjours
demanderait d'autres sacrifices qui semblent actuellement
supérieurs a ceux acceptés. Pl : Probémes financiers.

D*autres soignants mettent en balance leur propre santé.

"Je la garderai au maximum, tant que je le pourrai” : P2
g q P
: E1l E2 E3 E4 5 ES s E6
P1 : H X - X 3 g :
: P2 X : 3 X s X 3

Remarque: Pour E2, la question ne se pose pas, le deni de la

maladie empéche toute projection sur 1'avenir.
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Tableau 4 : Quelles sont les raisons invoquées par les
soignants familiaux du groupe 2 ayant motivé 1'instituti-
tionnalisation :

Les thémes retenus sont variés

Rl - Ils sont allés au bout de leur force, leur santé est
atteinte.
R2 — Leur entourage les a décidés (conjoint ou médecin de
famille).

R3 — L'institution peut donner a leur parent de meilleurs
soins qu'eux méme.
R4 - La symptomatologie du patient est trop lourde et ne peut

que s'aggraver.

RS - Ce sont les "évenements®. ..
Tableau 4

¢ R1 : R2 R3 H R4 : RS :
2 E7 ¥ X : X ¥ 4 X 3 X s
3 E8 5 s x . $ X 1
C EO g X : X 2 : X g X -

E10 g X e 2 X & 3

: El1

>4
b
b

El12 : X : H




- 32 -

2 = Commentalires des résultats de ces 4 tableaux

- Concernant leurs motivations, les soignants font
référence en majorité a la nécessité d'une aide mutuelle dans
la famille ; c'est normal, c'est un devoir :

“Ce qu'on fait , c’'est normal” (E1)
"Quand un enfant a un parent malade, c’est un dad"” (E6)
"C'est normal tant que nous le pourrons® (E5)

Le principe est parfois.souligné par 1'accord du
conjoint:
“il n'est pas du tout pour que je la mette en maison, pour luil
(le mari), un_parent on le garde au maximum® (E6).

~ Plus q'un principe, c'est pour certains un juste retour
des choses, en référence au passé :
“Tant que j'ai eu besoin de 1lwui 11 était l1a”, maintenant,
c'est Iui qui a besoin de moi, et je m'occupe de Iui... ce
n'est pas un devoir obligatoire, mais pour mol c’'est naturel
T (Eﬁo)

En référence au passé c'est aussi pour certains une évolution

en continuité avec la situation antérieure a la maladie : Que
ce soit un fonctionnement relationnel trés ancien

“Flle s'appuyait beaucoup sur moi..; en cas de coup dur,
Flatais 1a"” (E2)

ou secondaire a4 un évenement

“j'étais le chef depuis la mort de mon pere... je m'occupe de

tout” (ES)

Que ce soit une mission contfiée par un tiers...



“Quand mon pere est mort il m'a dit "je te la confie®...
depuis 22 ans le seul jour ou je ne 1'al pas vue c'est quand
J'ai mis mes enfants au monde® (E11)

ou un aménagement pratique...

“Quand mon pere est mort, "elle est venue habiter avec nous...
elle a éleve ma fille..."” (E7)

C'est en général une relation d'aide fonctionnant depuis
longtemps.

"J'ail toujours eété 1a® (E8)

“"Je me suls toujours occupee de lui® (E102

"Nous 1'avons toujours assistée®” (E9)

Remarque : Ce "toujours"” chez les soignants demandant le
placement semble synonyme d'un "assez, j'ai fait le maximum".

Peut—-étre a visée deéculpabilisante 7?

— Certains, daﬁs le choix du maintien a domicile font
montre d'une telle fidélité au passé que c’'est la décision qui

avait été prise par la personne aujourd®'hui malade qui

prévaut:
“C'etait prévu...on a fait deux logements céte a céte... on
pensait qu‘eile pourrait avoilr besoin de nous... elle est

mieux chez elle” (EI1)

"La decision, elle est prise a mon sens par ma mere... elle a
toujours refusé d'étre dans une maison... elle n'y est pas
parce qu'elle ne voulait pas” (ES)

“Une maison de retraite, je crois qu‘'’elle ne serait pas pour

B3



— En continuité avec le passé ou secondairement a la
maladie, 1°'image d'intense vulnérabilité que donne la personne

malade est soulignée par la plupart des soignants

“Je la retrouvais perdue... elle me disait ne me quitte pas®
(E5)
“Flle se faisait plus & manger... elle avait énormément

maigri® (E4)
“Je suis fatiguée, mais elle l‘'est plus que moi® (E1)

—~ Les soigpnants expriment une angoisse ; pour eux, leur
parent est en danger, avec pour corrollaire 1'impression
qu'ils sont la seule personne sachant faire ce qu'il faut pour
leur parent
"fFille n'est pas elle méme (avec le docteur)... comme elle peut
1l'étre quand nous sommes toutes les deux” (E2)

“Ma soeur s'était rendu compte de riemn™ (E4)

“Elle me dit si fe ﬁe t'avais pas..." (E5)

“Elle me dit, tu conpnais mes goits toi, tu es la mellleure”
(E9) |

“Si je partais, jfe téléphonerai tous les jours, Je demanderai
ce qui se passe..." (E3)

“Si je me t'avais pas®” (E7)

Chez les soignants ayant opté pour l'institutionnalisation on
remarque que cette impression a fait place soit a 1'idée que
cette relation privilégiée a disparu, soit a 1'idée que le
service médical a un réle primordial a jouer

“C'était pius elle... elle était violente... elle se prenait

pour moi... moi j'étais ia mauvaise”™ (E7)



“Elle me dit que je n'al aucun droit sur elle... dans sa téte
elle faisait tout biem et mol devant le médecin je passais
pour dingue... personne ne me croyait® (E9)

"Ca m'a sécurisé aussi... 11 est mieux qu'a la maison” (E10)
D*autres soignants sont devenus les personnes de référence
parce qu'il n'y avait personne d'autre :

“Sa fille lui en a fait voir... elle est partie® (E2°
"Aujourd®'hui, elle n'a que mpi®” (FE6)

“Si je viens pas, 1l n'y a péus personne qul s'en occupe” (E8)
"Mon frére, sa santé ne lui permet pas de s'en occuper... 11
ne lui fawt pas de grosse fatigue® (E 100

“ Il avait dix fréres et speurs... il n'y a plus personne”
(E12)

Cette impression qu'ils sont les seuls a qui peut incomber
cette tache est importante dans le niveau de charge ressentie.
L*idée de l'institutionnalisation est associée a ce niveau de
charge : Soit le "quand je ne pourrais plus” des soignants
familiaux a domicile :

"Je la placerai en dernier recours®” (E1)

“Maintenpant, f'ai "queiqu'un® a m’occuper, que je laisserai
Jamais tomber, et que je voudrais (garder 7) le plus
possible. .. je la placerai quand jfe trouverai personne” (ES)
“Un parent on le garde au maximum” (E6)

Soit le "c'etait elle ou moi® de ceux qui ont opté pour
l'institutionnalisation.

"C'était intenable..."” (E9)

"Nuit et jour, je ne temais plus le coup” (E10)



“Je ne peux plus, ¢a me rend malade” (E11)

“"Mon mari m'a dit : mais vous allez me tuer...®” (E7)
Remarque : C'est un peu comme si le sentiment de culpabiliteé,
évoqué par certains par rapport aux causes de la maladie, par
d'autres par rapport au placement, demandait en réparation la
mise en jeu de leur propre santé :

“Nous sommes venus tard nous Iinstaller avec elle... je pense
que ¢a 1'a contrariée aussi® (E1)

"On est parti pour elle ¢a é%é le vide..." (E4)

“Je n'al pas réalisé... Je 1'ai laissé quelques jours en
convalescence, ¢a l'a perturbée compiletement”™ (E6)

nJtad peut—étre eu tort de ne pas la laisser faire... si elle
avait continueé, elle se serait moins repliée..." (E7)

"Quand je suis partie des urgences j'ai failli avoir un

accident... la laisser... j'étals stressée” (E9)
"Si on la place elle va plonger... ¢a me donne mauvaise
conscience. .. mais je vais craquer” (E11)

Ainsi nous retrouvons, des motivations classiques citées
par les autres études

- Le sens du devoir, c¢'est une regle familiale.

— La réponse & une impression de vulnérabilité
du patient..

— La lutte contre un sentiment de culpabilité.

- La reéalité qui fait d'eux les seules personnes
susceptibles de remplir ce rvdle.

- L'ideée qu'ils sont les plus aptes a le faire...
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Mals apparait aussli uu type de motivations qui par leurs
fréquences nous ont semblé importantes a signaler : c'est
d*abord le fait que le couple formé actuellement par le parent
dément et son soignant familial préexistait a la maladie et
fonctionnait déja sur un mode 4d'assistance :

C'est évidemment le cas des couples institutionnalisés
(E12)> mais nous l'avons aussi observé pour les autres :

Le soignaqnt actuel, des 1*age adulte a progressivement
aménagé cette relation d'aidé : ce sont souvent les seuls
enfants (El, E3, E6, E7, E10) et parfois la seule fille (EH).
Ce peut étre une relation instituée des 1l'enfance (E2) ou
restaurée du fait de l'isolement du parent (E8). Ce peut &tre
aussli une babitude prise de longue date du fait d'une relation
privilégiée (E9) ou d’'une "mission® donnée par un tiers (El11).
Le fait que ce mode de relation existait avant le diagnostic,
que le soignant se soit déja désigné pour assister la
vieillesse de son pérent nous semble important a signaler.
C'est ia que naﬁs voyons 1'importance de la qualité des
relations antérieures sur cet aménagement. Le réle du soignant
s'inscrit dans la continuité d'une relation qui dans notre
étude n'est pas remise en cause par le début de la maladie.

Ensuite, avec 1'évolution de la pathologie, cette
relation est modifiée et quand en particulier elle n'est plus
reconnue par le dément lui méme elle a du mal a se maintenir.
La se place le prcbléme du maintien a domicile, qui, a un
certain stade de perte d'autonomie, se pose au soignant en ces

termes : institutionnaliser ou arriver a une cohabitation. 11
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nous semble ge s1 le choix de prendre son parent a domicile
n'a pas été fait avant ou au début de la maladie il a peu de
chance de se faire. Sur six cas de demande de placement, trois
ne vivaient pas ensemble, et la possibilité d4'opter pour la
prise a domicile du parent n'a pas été envisagée.

Les trois autres cas présentent également des choix en
lien avec une modification de la relation, mais sur un mode
pPlus moral que pratique
Le premier , (E7), illustre un tel changement dans les
rapports entre le soignant et le parent que le soignant est
nié, il n'existe plus ; la démente dans son délire a pris la
place de sa fille, son gendre est devenu son mari.

Dans un autre cas <(E11) il n'y a pas vraiment de modifications
des relations entre la mére et la fille ; elles étaient déeja
mauvaises. Mais la fagon dont la mére considérait 1'aide de sa
fille comme un dG est devenue persécutrice. La, la démence est
niée par la fille qui se sent persécutée :

“Elle ﬁ‘a dit (ia mere) si je dolis passer pour folle pour
obtenir ce que je veux, je passerai pour folle !'*

Notre troisieme cas illustre au contraire une relation
particulierement bonne

“Je ne pouvais pas avoir de meilleur pere”,

tellement bonne que seule 1'institutionnalisation peut
préserver cette relation idéale, mettant A distance les

contflits qui pourraient advenir.
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Nous avons ainsi, dans un premier temps, en analysant les
motivations des soignants, vu énerger 1°'importance de la
relation qui existe entre soignant et dément ainsi que le rdle
décisif de la modification de cette relation dans la décision

d'institutionnaliser le dément.

B - LES REPRESENTATIONS

Rappelons que les représentations étant les produits du
“processus de représentation® par lequel une Image est
présentée aux sens, nous emploierons indifféremment les deux
termes, image et représentation, au sens de vision intérieure,
de reproduction mentale de 1'objet, ici le parent.

L'entretien non directif ayant pour but de favoriser au
maximum L'expressio# libre de cette image intérieure, nous
avons choisi d'analyser le contenu de ces interview pour
utilisér le matériel obtenu et le confronter a notre
hypothese: La représentation que se fait le proche de son
parent dément joue un réle dans le vécu de la situation et

peut jouer sur la toléerance.

Nous avions choisi comme introduction a nos interview la
question "parlez-moi de votre parent ; (pere, mere, époux
etc...>. Comment vous le représentez—-vous 7 laissant ensuite

le proche parler librement.
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1 - Approche globale

Le matériel obtenu, le corpus de 1'analyse, présente
certaines caractéristiques globales :

— Il est de richesse variable

— I1 fait plus ou moins référence au passé

= Il est plus ou moins chargé émotionnellement

Ces trois repeéeres quanﬁitatifs peuvent étre illustrés par
les 4 tableaux suivants. Hut;e échantillon comportant douze
cas ne nous permet pas de conclusion statistiques, mais met en

évidence certalines correlations.

Nous avons quantifié ces éléments en relevant les énoncés
(unité de sens) concernant les themes choisis dans chaque
interview. Pour le théme "richesse de 1'interview”, le nombre
d' énoncés concernant 1'image est quantifié et rapporté a la
richesse totale de 1l'entretien ; rapporté a la moyenne de tous
les 1n£erview ii s'en caractérise en plus, en moins ou en
moyennement rviche.

Pour le theme Image antérieure/Image actuelle, la
quantité d'énoncés entrant dans la premiére catégorie est
rapportée a ceux concernant la personne telle qu'elle est
actuellement.

Le theme, expression émotionnelle, quantifie les énonceés
exprimant un sentiment (ex: c¢'est intenable... c'est
terrible... je n'en peux plus... J'ai pitié... Je soutfre mais

elle aussi etc...).



Nous 1l'avons coté par rapport a la moyenne. Nous avons
fait deux tableaux pour rechercher d'éventuelles différences
entre le groupe 1 (soignants dont le parent est a domicile) et

le groupe 2 (soignant dont le parent est institutionnalisé).

Tableau 1 <(groupe 1> :
! : E1 : E2 : E3 : E4 : E5 : E6 :
Richesse globale : M : M : M i M R o M
: Rapport : : : : 8 H :
: Image antérieur : 271 : 1/1 : 2/1 : /71 ¢ 1/1 : 1/1 :
: /Image actuelle : : g § ¥ H H
: Expression : M IS i i M - . MO
emotionnelle : : : 7 :
Tableau 2 (groupe 2> :
: : E7 : E8 : E9 : E10 : Ei11 : E12 :
: Richesse globale : + § = N & : + I : K
Rapport : : : : : : : :
: Image antérieure : 1/2 : 2/1 : 2/1 : 3/1 : 4/1 : 1/1 :
v /Image actuelle : : : : H $
Expression i + : == I - M : M . M
: emotionnelle : : : - : s :
Commentaires :

a)> La "richesse" est variable d'un interview a 1'autre :
Comme nous l'avons déja noté, les soignants familiaux se sount

en général appuyés sur la trame des événements et nous ont
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"racontés" leur parent. Les capacités d’'introspection et
1*élaboration varient d*un soignant a 1l'autre et cela joue un
réle sur la "quantité” d'informations obtenues. Nous pensons
cependant que nous pouvons faire un parrallele entre ce
facteur et 1l'investissement affectif des proches. Nous voyons
ainsi qu'a l1l'occasion de 1'institutionnalisation, le proche
s'exprime de fagon plus intense sur l'image qu'il a de son
parent. Comme si le processus de séparation a 1'oeuvre
reactualisait, 1ndépendammen£ de notre intervention, les
relations antérieures et intensifiait les affects positifs ou

négatifs.

b> Nous remarquons aussi, en cas d'institutionnalisation,
la valeur donnée a 1'image antérieure aux troubles. Le parent
déement est décrit par ce qu’il a été. Les troubles démentiels
mis a distance par le placement s'atténueraient dans certains

cas, permettant une restauration des références passées.

c) L'expression émotionnelle colorant les interview n'est
pas significativement différente entre les deux groupes
etudiés. En fait, elle est importante dans les deux. Le
soignant ne cesse pas de souffrir avec 1'institutionnalisation
de son parent ; les soucis sont alors différents mais toujours

présents.



Sauf exception, comme notre interview 2 ou le fils
exprime peu de souffrance, les autres entretiens sont
traversés d'expression affective intense allant le plus
souvent jusqu'aux larmes {(onze fois sur douze !). Nous avons
remarqué que ces larmes survenaient & 1'évocation d'un deuil
(celui de 1'autre parent ou du mari...) comme si dans la
douleur présente il y avait réactivation d'autres douleurs de
deuil. Le soignant, pour noué, vit une véritable situation de
deuil : il perd progressivement la personne qu'il a aimé. Et,
comme dans chaque deuil, les situations analogues précédentes

sont réactivées, reviennent a la conscience douloureusement.

Ainsi, une approche globale de nos interview nous permet
de signaler deux éléments

L'institutionnalisation est un moment privilégié pour
aborder 1'image que“se fait le soignant de son parent dément.

C'est aussi un contexte ou l1l'image passée est
privilégiee, comme réactivée. Une approche plus qualitative

nous permettra de préciser dans quel sens.
2 - Approche qualitative
Confrontés a leur représentation de leur parent dément,

les soignants familiaux nous présentent en fait deux

personnes: Celul quil était et celui que est.
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a) Image antérieure
Dans un premier temps, nous avons étudié 1'image
antérieure des parents en recherchant les caractéristiques
propres a chacun de nos 2 groupes. Nous avons ainsi exploré
plusieurs themes de description retrouvés dans tous les

interview.
#* Référence aux épreuves passées

Les enrants, les proches, d'une génération en général
plus favorisée que ses ainés, ne manquent pas de faire
reférence a la vie difficile qu’ont connue leurs parents ; que

ce soit sur le plan financier oa des épreuves familiales.

“Elle n'a pas été tellement gatée... ma grand mére ne lui a
pas donné sa chance au départ...” (E1)
"Elle disait : je me suis trop ennuyée la—-bas ... aprés la

mort de papa® (E3)

“Elle &'a pas e; de bonnes relations avec sa mere®” (E5)

“Elle a eu une vie Iinégale du point de vue financier” (E4)
Les proches du groupe 1 expriment de la pitié devant ces
difficultés et ont le désir de réparer, de compenser cela par
leurs soins. Quelquefois ces épreuves sont reliées, par les
soignants, aux troubles démentiels dans une relation de cause
a effet

“"Le déces de maman lui a atteint le moral, il a eu des revers
qu‘il n'attendait pas... 11 a laché toute 1'énergie qu’il

avait® (E10)



Nous rapprochons cette attitude des moyens de défense cités
dans la littérature et utilisés par les enfants—-soignants pour
se démarquer de l'hérédité possible de la maladie. Rechercher
dans le passé une cause a la pathalogie est une attitude plus
fréquemment rencontrée dans le groupe 2 ; le désir de se

mettre a distance des troubles est particuliérement intense.

* L'attitude du parent dément dans la vie familiale, son
réle sont aussi largement décrits. Il y a ceux qui ont
"assumé”, tenant dans la famille un réle de soutien. Les

proches les décrivent comme "compétents” au sein de la

famille:

"Elle s'est pratiquement occupé de tout... elle assumait
pratiquement tout... queliqu‘un de tres sur” (E1)

“Elle se dépensait beaucoup pour sa famille... elle s'y est

donne a fond” (E2)

“Elle savait mener sa vie... une maman seérieuse, tres... elle
2 essa}é de nous aider” (&E4)

YElle assurait... c’'eétait son maril, ses enfants, ses relations
(E5)

“"Flle avait ['habitude de s'assumer, elle a mené sa vie toute
seule” (E6)

Les observations des proches accompagnant ces descriptions
mettent en avant le regret de ce soutien qu'était le patient
et le déesir de lui rendre ce qu'il a donné : cela était préwvu
souvent indépendamment de la maladie. Nous pensons que ce sens

des responsabilités, dont a témoigné le parent, existe chez
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l'enfant dans un désir d'identification. Dans ces familles
"cela se fait" de prendre en charge ceux qui en ont besoin, et
les enfants se sont construlits avec ces regles.

Dans le groupe 2, nous retrouvons deux descriptions de
cette “"compétence au sein de la famille".

L*une correspond au peére décrit par sa fille (E10)

“Tant que j'ai eu besoin de lui, 11 était la... 11 s'occupall
beaucoup des enfants (école)... et du social... accaparé par
ses diverses activités...”

A c6té d'un tableau de pere sans défauts
"Je ne pouvails pas avoir de meilleur pere”
On voit pointer un regret d'avoir dia le partager.

L'autre exemple correspond a la mere décrite par sa fille

(E7>

“Tres active... 11 fallait toujours qu'elle fasse quelque
chose... toujours levée de bonne heure... elle pnous amenait le
cafeée au 11it, on étalt méme pas réveillés... elle a élevé ma
fille.;. s'étai% sa maison”

Veuve depuis plus de trente ans la grand mere vit depuis avec
sa fille. Cette présence de tous les instants est décrite a
postériori comme envahissante.

“Je n'al jamals été maitresse chez moi”... (E7)

Ainsi, cette image de soutlien de famille, si elle crée chez
certains soignants familiaux la reconnaissante et le désir de
remplir a son tour ce réle, est décrite dans le Z2eme groupe
comne excessive: insuffisante ou envahissante. Est—ce une

vision a postériori de leur parent 7?7 On peut penser en effet



que le choix de l°’institutionnalisation, notre interview dans

ce contexte, mobilise des défenses colorant négativement

1'image du parent et permettant de lutter contre la

culpabilité de ce placement vécu souvent comme un abandon.
Les soignants du groupe 2, dont les parents n'ont pas eu

ce réle de soutien de famille leur reconnait une certaine

capacité a s'occuper d'eux—méme, qu'ils qualifient auv maximum

d' égocentrisme.

“Indépendante dans tout les domaines... les petits enfants

font comme elle, 1ls la laisse tranquille” (E8)

“Tres tres indépendante, des fols elle demandait conseil mails

gardait quand méme ses distances”™ (E9)

Ou alors..

"Elle a tout le itemps demandé nécessairement ou pas

necessairement. .. elle a toujours fait ce qu’elle a voulu”

(E12)

On remarque ici encore les connotations neégatives des

descriptions du groupe 2.

* A co6té de cette description "de fait" de la vie
familiale, les soignants ont évoqué la qualité des échanges
familiaux. Sur le plan affectif, les relations sont

difféeremment décrites d'un groupe a 1l'autre.

Le groupe 1 se déclare dans l'ensemble satisfait du niveau

attectir des relations entre son parent et lui.
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“La tendresse... je ne pense pas en avoir été privée” (E1)
"Tres douce, aucune méchancetée”™ (E2)

“Je n'al jamais manqué de rien... elle était sévere, beaucoup
plus avec moi qu'avec mes filles... j'étais plus dure”™ (E3)
“Tres, tres gentille, tres présente quand on était malade”
(ES5)>

“Blle m'aimait bien, elle s'occupait de moi® (HE6)

Parfois les soignants exprimépt quelques regrets

“Une maman tres sérieuse, treés ... peu affectueuse” (E4)
(Une maman tout de méme...)

Dans le groupe 2, on retrouve en majorité des relations peu
atfectives :

"Je ne me souviens pas tellement d'avoir été cajolée” (E7)
“Pas tellement attacheée a la famille... maternelle ? pas
tellement..." (E8)

“Chaleureuse jamaisJ.. si on fait voir qu'on aime trop...
(E11>

“On Vivéit a l'inverse 1'un de 1'autre” (E12)

Un seul cas fait état de relations privilégiées entre le
soignant et son parent, les autres contacts du parent étant
difficiles :

“Elle n'a jamais &té vraiment gentille avec personne... j'ai
toujours eu la priorité avec elle parce que j'étais quelqu’un
de patient” (E9)

Quand les symptéomes caractériels de la maladie détruisent
cette relation, la cousine ne peut plus remplir son réle de

soignant familial.
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Un autre cas exprime une relation tres chargée
affectivement, plus encore que dans le groupe 1.
“C'est quelqu’'un quli a beaucoup aimeé... on se confiait
beaucoup 1°'un a l'autre... on a toujours eu une itres bonne
reiation... mon pere et ma mere (décédeée) que j'aimerai
toujours. .. ® (E10)
Cette description trés affectueuse du pére par sa fille entre
dans le cadre d'un interview apres institutionnalisation que
nous avons déja signalé comme présentant une image idéalisée
du pere. C'est dans le groupe 2 que nous trouvons de tels
exces, dans ce sens et aussi dans 1'autre (E9). Le groupe 1
exprime des atffects moins violents, n'étant pas confrontés

encore a la crise.

¥* Nous avons étudié également les qualités relationnelles
globales des parents, celles dont ils ont témoigné dans leur
vie sociliale.

thre grouﬁe 1 (patients & domicile) comporte une
majorité de meres de familles d°une génération ou la vie
sociale concernait les voisins ou les collégues de travail.
Leur vie relationnelle semble avoir privilégié la famille,
leurs loisirs se limitant aussi a4 la maison et au jardin.
Seule la fille de 1'interview ED fait référence a une "amie”
qu'aurait eu sa mere jusqu'a un stade avancé de sa maladie.

Dans le groupe 2 ou, nous l'avons vu, les relations
familiales sont moins chaleureuses, les relations sociales

auraient été plus investies par le parent.
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Le fils de E8 raconte un repas chez sa mére annulé par
celle-ci, ayant préféré une sortie avec des amis. Le mari de
E12, travaillant de nuit et sa femme de jour, il voyait plus
ses collegues que sa femme ; et en vacances, il allait a la
péche... Il semble que ce sont les relations familiales de
bonne qualité qui ont le plus de chance de survivre a

1'apparition des troubles démentiels.
¥ Conclusion

Ainsi, de cette approche qualitative des représentations
que se font les soignants familiaux de leur parent tel qu'il
était, de cette approche émergent certains éléments. Les
themes étudiés ne présentent pas de différence de fait entre
les deux groupes. C'est plutdt les commentaires, les
connotations, qui accompagnent les descriptions qui les
différencient :

—ILe fait éue le parent ait eu une vie difficile semble
responsabiliser les soignants du groupe 1, qui veulent
"réparer”. Les soignants du groupe 2, y cherchant une cause
aux troubles actuels y trouvent une déresponsabilisation.

— Le réle du soutien familial qu'a pu tenir le parent
pousse les enfants du groupe 1 a lui rendre la pareille. Le
groupe 2, s'il signale ce caractére, y ajoute la connotation
d'un c'était trop" ou "c'était pas assez". Cette insatisfac-—
tion est geéenerale dans le groupe 2 qui nous présente des

parents indépendants ou égocentriques.
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— Notre recherche de la qualité affective des relations
retrouve le méme phénomene. Le groupe 1 signale en général des
relations plus affectueuses. Mais le groupe 2 se caractérise
par des exces en plus ou en moins.

— Quand a la vie relationnelle, elle est décrite comme
limitée a la famille dans le groupe 1 ; moins limitée dans le

groupe 2 mais alors en concurence avec la famille.

Nous concluerons, sur cette image antérieure aux
troubles, en postulant que la décision d'institutionnaliser le
parent provoque chez le soignant familial une révision
négative du passé. Nous essayerons d'en trouver le but dans
une recherche des mecanismes en jeu entre le dément et le

soignant familial.

b> Image actuelle
Avant cela, nous nous sommes intéressés a 1'image
actuelle que se fait le proche de son parent atteint de

troubles démentiels. Plusieurs éléments nous ont frappés :

Dans sa réalité actuelle, le proche est décrit a travers
les symptomes démentiels que nous avons retrouvés rapportés de
maniere éparse, incomplete comme le proche a pu les
appréhender, les vivre et les dire. Dans une approche globale,
les symptémes mis en avant par le groupe 1 et par le groupe 2

different
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Les soignants familiaux a domicile soulignent 1'intensité
du syndrome aphaso—apraxo—-agnosique et se plaignent surtout
des fausses reconnaissances qui les touchent beaucoup.

Le groupe des soignants ayant opté pour 1'institutiona—
lisation met plutét en avant les troubles du caractere et du
comportement quli envabhissent leur vie quotidienne. Les
troubles dits psychiatriques (délires, agitation, agressivité)

sont tres mal supportés.

Remarque : Dans certains cas la pathologie décrite ne
correspond pas a notre examen clinique. Dans le couple de
soeurs (E2) le diagnostic n'est pas évoqué, les troubles sont
mis sur le compte d'un état dépressif et 1'espoir d'une
amélioration est conservé. Cela illustre pour nous le "déni
des troubles"” cité dans la littérature, sachant que le score
au MMT de cette patiente était a 15.

Dans le couple pére—-fille (E10> 1l'accent est mis sur les
troubleg physiqués, asthénie, ralentissement, troubles de la
marche comme si 1'accentuation des problémes dits somatiques
Justifiait pour elle 1'institutionnalisation. L'altération

intellectuelle de ce pére idéalisé est niée.

La différence qualitative des symptémes cités entre les
deux groupes met en évidence, dans le groupe 2, que les
troubles de premier plan sont ceux qui altérent la relation
entre soigné et soignant, ceux que font entrer la crainte,

l'agressiviteé, le danger entre eux. Et surtout les troubles
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qui font le parent différent, incompréhensible, qui alteérent
1'image que le soignant avait de lui. Nous avons 1ié cette
image & la fagon dont le parent est nommé par le solignant
familial.

Les termes génériques (mére, pere, soeur, cousine) sont
utilisés plus fréquemment dans le groupe 1, avec le cas
particulier de 1'entretien E5 ou "Maman” est utilisé sans
arrét. |

Dans le groupe 2, ils ne sont jamais employés dans 4
interview sur six ; employés une fois dans El1 et plusieurs
fois dans E10 qui fait encore une fois figure d'exception.
Les termes IL, ELLE sont en général utilisés pour parler du
parent ; pour nous ce fait témoigne de 1'altérité (fait d'étre

autre) du parent pour le soignant familial.

Remarque : Restant dans 1*'analyse sémantique les termes
utilisés pour parler de la pathologie du parent sont également
significatifs.

Le versant medical est accentué dans le groupe 1 avec
l'utilisation de Maladie..., perturbé..., déclin... ; le
groupe 2 est plus "cru®, employant les mots légumes.. .,
delabrée..., débloquait..., la grande crise..., elle a plus sa
téte... Nous voyons encore dans ce fait 1'exacerbation des
atfects negatifs contemporaine de la crise familiale ayant

abouti au placement.
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* L'altérité du parent :

Se référant a 1'image qu'ils ont de leur parent en bonne
santé, les soignants familiaux décrivent une personne devenue
autre et insistent sur divers types de changement en fonction
de ce qui était important dans leur relation :

Il y a ceux qui FAISAIENT, pour eux et pour les autres,
et qui ne FONT plus : Telle cette mére qui ne sera plus
jamais: "Cette mere qui se seralt occupée de moi”™ (E1)
ou cette grand mere sur laquelle on ne peut plus compter (E3)
devenue irresponsable jusqu'a faire "des bétises®
“Le plus dur c'est de se dire : qu'est-ce qu'elle fait...*"
(E3)

C'est cette mere indépendante, rigide qui “s'occupait de
tout®et qui "fait n'importe quoi” (E4) ou cette mére tres
active qui "ne buugé_pas... elle ne fait rien” (E6>

Les proches souffrent de cette “dépendance terrible” (F8) et
de ce repli sur sol "rier ne 1'interesse” (EI12) puis
abandonnent :

"J'al passeé le stade... c'est plus que de la pitié”™ (E4)

ou s'adaptent a la situation par nécessité telle (E3)

“c'est toujours ma maman... elle est facile a garder, elle
sourit toujours, elle s'‘entend bien avec tout le monde”

Ici la grand-mere doit remplir soﬁ réle, méme si elle peut
seulement étre la il faut une grand mere dans cette famille de

femmes ot on ne se remet pas de la mort du mari. Les trois
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filles adultes ont aussi gardé leur place a domicile.
L*équilibre de toutes semble &tre a ce prix.

On rencontre un autre type de tentatives pour
“"conserver®” au patient un peu de ce qu'il a été : Les
soignants soulignent avec enthousiasme la conservation de la
capacité a compter pour cette ancienne commercante (E6)> ou les
godts manuels de cette ancienne couturieére (E5). Le pére (de
E10) qui s'était toute sa vig dévoué aux enfants conserve pour
sa fille une relation privilégiée avec eux. La Mére (E6) qui
partageait avec sa fille 1'amour des animaux, a conservé un
intéreét particulier pour "sa ninette”.

On voit bien ici la difficulté pour les soignants a
abandonner ou a modifier 1'image qu'ils ont de leur parent

aujourd® hui dément.

Ces tentatives;pour conserver un semblant de relation se
reperent bien dans le groupe 1 :
*Elle ; pris 1'habitude de se laisser vivre... est-ce qu'elle
s'en rend compte ?... je lui fais des remontrances” (E1)
"avec les autres elle n'est pas elle méme comme elle peut
1'étre quand nous sommes toutes les deux" (E2)
“J'essaie de lui parler®” (E3)

"J'avais mis des photos de famille dans sa chambre” (E4)

“On parlait... je 1'ai jamais remise dans “le droit truc”...
maintenant c'est des contacts physiques... je la touche®™ (E5)
"Aujourd’hui on est plus proches... parce qu'elle n'a que moi

donc elle s'accroche” (F6)
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Dans le groupe 2, au contraire ce qui reste de relation
est coté négativement par les proches :
“Elle était sans arrét aprés moil... je me faisais encore
engueuler® (E7)
“Ce que j'ai fait pendant trols ans et se faire traiter comme
¢a... J'y vais pour prendre son linge que je lave® (E9)
“J'étais tellement a bout... je lui ai dit ¢a suffit® (E11)
“Il voulait que je me 1eve éqssi, i1l me faisait la comédie...
Je ne cédais pas” (E12)
ou bien il ne reste qu'une relation de fagade :
“Elle me voit upe folis par semaine®” (E8)
Seul 1l'interview E10 représente une conservation de la
relation au point que 1'institutionnalisation a eu pour
tfonction de rendre possible la persistance d'une bonne entente
entre la fille et son pere
"S5i je partais une beure au retour il fallait que je lui
consacre une heure il était devenu exigeant... Ici 11 s'est
bien habitue, je lui fais pleinement confiance®™ (E10)
Nous avons déja signalé dans le groupe 2, que les relations
dans le passé entre le soilignant et le parent étaient notées

déja comme non satisfaisantes.

Une autre atteinte a la relation est diie aux fausses ou
aux non reconnaissances.

“"HElle nous dit Bonjour Madame®” (E3)
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"Elle m'appelait Maman... elle m'’appelle plus... sa fille
c'est celle qui la garde... elle me dit ma fille elle est
mechante” (E5)

Remarquons ce que cette fille a su faire du symptéme :
“Elle me recomnait, mais pas forcément comme sa fille® (E6)
mais elle la reconnait c'est ce qui est important !

Dans le 7éme entretien le probléme d'identité est
particulierement aigu : la mére dans son délire se prend pour
sa fille qui n'est plus qu'une intruse dans la maison, celle
qui veut voler le mari. La fille est niée et la rupture va
seule résoudre cette situation
Remarque : Le prétexte semble é&tre la phrase du mari "mais
vous allez me tuer"” en fait c'est l'existence de la fille elle
méme qui etait mise en question.

Pour E8 la fausse reconnaissance touche le petit fils a
qui la grand-mere dit
"Bonjour ma petite®
Les quﬁtre autré entretiens ne font pas état de fausse
reconnaissance. Le probleme ne se posant pas effectivement
pour El12 et E10. Pour El11, la fille croit toujours que sa mere
fait semblant quand elle semble ne pas reconnaitre ses petites
filles... quand & E9 il y a bien eu une sorte de fausse
reconnaissance puisque la petite cousine qui bénéficiait d'une
relation privilégiée avec la patiente est désignée comme

persécutrice.



Le symptéome "fausse reconnaissance" se rencontre dans nos
deux groupes. Simplement, 11 semble toléré dans le premier
groupe contrairement a 1'autre.

Encore une fois, il semble que ce ne soit pas les faits
qui différencient nos deux groupes mais la fagon dont sont
vécu ces faits. C'est sur cela que nous allons conclure et

introduire le dernier chapitre.

C — CONCLUSION

— Hos observations nous ont montré que les
représentations mentales des parents déments témoignent de la
problematique a 1'oeuvre dans le couple parent-soigpant
familial.

— Elle joue un réle dans les motivatlions des soignants
familiaux, les types de représentation témoignant de types de
relation privilégiés. L'enfant, 1'épouse etc... remplit ce
réle deﬂsoignant.dans la continuité d'une relation mise emn
place avant la survenue des troubles démentiels. La relation
parent—-enfant, 1'histoire du couple, conditionne la qualité
des motivations et leur solidite.

— Quand au choix de 1'institutionnalisation il répond
pour nous a un stade d'évolution de la relation entre le
parent dément et le soignant familial. Cette relation est
remise en cause par l°'inveolution cérébrale qui confronte le

proche a 1l'altérité du parent age. Le soignant familial



réagit a cette altérité et la transformation de ses
représentations mentales de son parent en témoigne.

Repérer la qualité des représentations mentales revient
pour nous a repérer le niveau d4d'adaptation du soignant
familial & la démence de son parent.

Notre étude est donc en accord avec les théoaries
psychodynamiques comparant 1'évolution du soignant devant la
démence a un travail de deuil. La qualité de ce travail de
deuil conditionne l;acceptation du proche et le choix de
1'institutionnalisation intervient pour certains comme le seul
moyen de s'adapter & ce deuil 4d'un vivant.

Notre dermnier chapitre voudrait éclairer ces mécanismes.

C — AMALYSE DES MECANISMES D'ADAPTATION DU SOIGNANT

FAMILIAL

Les troubles démentiels ont la particularité de
transfﬁrmer profondément la personne qul en est atteinte. Le
patient devient autre et le soignant familial est confronté a
cette altérité. Il est amené a abandonner 1'image de la
personne telle qu’elle etait et cette adaptation se fait en
pPlusieurs étapes que nous pouvons repérer par rapport aux
représentations mentales plus ou moins négatives qu'il a de
son parent dément.

La transtormation du parent provoque 1'évolution de la

relation antérieure (filiale, conjugale, autre) en relation
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d*aide, de surveillance, de contréle qul devient plus ou moins
continuelle.

Si la relation d'assistance a été fantasmée, ce n'est en
géneral pas le cas de la coercition. Cette position est
particuliérement difficile.

Dans un premier temps, le proche va tenter de maintenir
la relation qui prévalait antérieurement, mais cela impose aux
soignants une privation de liberté, um effort continuel pour
conserver son parent tel qu'il 1'a connu. C'est alors que 1'on
trouve un deni du diagnostic et des interprétations
banalisantes des troubles. Le sujet refuse encore 1l'altérite,
et nous livre une image du proche interprétative, mettant les
changements sur le compte de troubles dépressifs. On a
rapproché ce stade de ce que Freud décrit comme "psychose
hallucinatoire du désir"” caractéristique du travail de deuil X%
Cependant au niveau:de la relation démentielle objectale, la
transfprmation démentielle du parent va en faire un "mauvails
objet"™ (c'est a dire non satisfaisant)>. Il y a donc obligation
pour le proche de retirer tout ou partie de la libido attachée
a l'objet, ancien objet d'amour, c'est le but du travail de

deuil.

A cdété de ceux qui bloquent le processus par le deni de
la réalité, on rencontre des soiénants chez qui ce travail de
deuil est a 1'oceuvre : La relation se modifie avec le temps,
la rupture n'est pas réalisée d'emblée. L'investissement de

l'objet passe par des niveaux intermédiaires. On assiste a des
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tentatives pour conserver 1'objet d'amour en mettant a
distance ce mauvais objet. Ce peut é&tre l'utilisation de
structures d'aide qui, prenant en charge temporairement le
parent ou assurant les soins les plus pénibles, permettent la
conservation d'une relation encore satisfaisante. Parfois le
clivage (séparation) entre le bon et le mauvais objet permet
la permanence d'une relation. Le bon objet existe encore dans
notre groupe 1 ou l'objet est encore nommé par son réle
familial (pere, mere...), est encore présenté comme sujet dans
certains actes de sa vie actuelle.

Notre groupe 2 présente par contre 1°'objet comme
persécutif, le proche devant détacher la libido qui lui est
attachée sous peine de se trouver en danger (aimer ce qui fait
du mal>. L'institutionnalisation a alors pour but d4d'éloigner
ce mauvals abjet, de le faire disparaitre, témoin, 1'intense
culpabilité qui est‘alors ressentie.

C'est aussi dans le groupe 2 que l'on trouve un cas ou le
parent est idealisé dans son image du passé, seule protection
contre 1'image actuelle intolérable. La fille a conservé la
libido attachée a 1'objet en la fixant a 1'image du passé. Le
placement est la utilisé pour conserver intact cette image
passée, dont elle a besoin et que la réalité actuelle remet
trop en question. (On rTepeére aussi dans son discours un désir

de mort du pere, plutét que de le voir baisser).

Ainsi, l'institutionnalisation nous apparait comme un

moyen, pour certains soignants, de bloquer un travail de deuil
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qu'ils ne peuvent pas faire et pour d'autre de le permettre.
Les affects intolérables accompagnant ce deuil d'un vivant
étant attenués par 1'éloignement physique du dément. Les
soignants conservant leur parent a domicile en sont soit a un
stade plus précoce du travail de deuil ou une partie de la
libido est encore attachée a 1'objet (1'objet n'est pas
entiérement mauvails) soit ceux qui, par une adaptation
progressive, ont pu négocier le détachement de la libido a
1'objet (le parent), s‘occupént alors de celui qui est en

souvenir du passé. Les affects sont plus tolérables.

Tout ce qui peut aider cette adaptation progressive est
donc favorable au bien étre du soignant a domicile.

En reperant les représentations excessivement négatives
ou positives, deux cas ou 1l'objet dans son actualité doit étre
mis a distance, on peut intervenir dans le niveau de
soutffrance du Soignént et 1l'aider a négociler le choix de
maintien & domicile ou d'institutionnalisation.

Le but final étant de permettre une adaptation
progressive du soignant familial a la réaliteé.

Nous pensons que les soignants du groupe 1 demanderont
finalement 1'institutionnalisation de leur proche, mais cela
peut se faire dans de bonnes circonstances, sans que ce
placement soit synonyme de rupture préjudiciable aux deux
partenaires. Notre réle est peut—&tre parfois de faciliter
cette prise de decision dans un souci de prévention de santé

mentale.
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VITTI CONCILUSITON

Le vieillissement de la population francaise est un fait
demographique reconnu, s'accompagnant de 1'augmentation
importante du nombre de personnes trés Agées. Cette tendance
ne fera que s'accentuer a 1'avenir.

La prévalence des troubles démentiels est importante dans
les tranches d'age supérieufgs. I1 faut prendre en compte ce
qui va devenir un probleme majeur de santé publique.

Cette pathologie, d'évolution lente et irréversible,
altere progressivement la mémoire et 1'intelligence du
patient ; elle reste actuellement dépourvue de traitement
curatif.

Comme toute maladie chronique et en raison de 1'atteinte
des facultés mentales au premier plan, elle a des conséquences
psychologiques et sociales importantes pour 1'entourage de la

personne agee atteinte.

Cette étude nous a permis pendant quelques mois d'appro-
fondir nos connaissances et notre expérience des probleéumes
rencontrés par les familles de nos patients atteints de
troubles démentiels.

C'est certainement le premier acquis de ce travail qui
aura considérablement modifié notre abord de cette pathologie
difficile.

Placé du cb6té de la médecine institutionnelle, nous

avions toujours donné la priorité au maintien a domicile.



- 114 -

Confortés en cela par les travaux actuels soulignant
1'évolution moins rapide des troubles quand le patient reste
dans son cadre habituel.

Notre travail nous a amené a ne plus considérer comme
notre seul patient la personne agée démente mais a prendre en
compte le systeme familial dans ses capacités a vivre la
pathologie.

Favoriser le maintien a domicile, oui, quand la famille
peut faire face. —

La revue de la littérature que nous avons effectuée nous
a montré que les recherches se concentrent de plus en plus sur
l'entourage tamilial des déments et plus particuliérement sur
le soignant familial. Ce dernier est celui qui choisi
d'assumer au long court tout le poids de la prise en charge du
vieillard gravement dépendant. Il s®"engage pour des raisons
diverses a porter ce fardeau dont il a une idée approximative
et pour umne durée iﬁdéterminée. On devine le poids de ces
inconnues dans ia charge ressentie.

Les travaux étudiés nous ont montré que ce systéme
soignant familial-parent dément fonctionne plus ou moins bien.
Son équilibre deéepend de nombreux facteurs identifiés par les
chercheurs dans les domaines matériels, sociaux et
psychologiques.

Depuis de nombreuses aunnées des systeémes d'aide ont
cherche a pallier les difficultés des soignants sur le plan

materiel et social, et présentent des résultats intéressants.
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Le soignant familial et son malade ne sont plus isolés sur le
plan pratique.

Plus récemment, des groupes de soutien se sont dévellopés
pour aider les familles a faire face sur le plan
psychologique. en effet il apparait que cette maladie
chronique ne peut pas étre vécue comme les autres par
1" entourage du malade ; en dehors des solns, plus ou moins
lourds, de 1'assistance, plus ou moins continuelle, 1le
solgnant doit vivre avec une.scuffrance psychologique
spécitfique liée a la pathologie de son parent

Les troubles démentiels transforment la personnalité de
la personne atteinte, lentement et progressivement. Cela
demande une continuelle adaptation du soignant devant la
detéerioration de sa relation avec son parent;

La personne telle qu'elle était quand ils 1'ont connue,
puis prise en charge, se transforme profondément.

Les mntivationé des soignants sont tres variées mais le
désir de mainteﬁir une relation qui était satisfaisante joue
un rdéle important. Or, se détériorant le parent remet en
question cette relation et met en danger 1'équilibre du
systéme. Devenant autre, il n'est plus le soutien de la
relation que le soignant avait choisi de maintenir en
remplissant ce réle.

La représentation mentale, 1'image, que se fait le
soignant familial de son parent dément devient le support de

la relation.
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La réalité est défaillante, souvent pénible, et pour la
supporter le soignant doit réaliser une adaptation progressive
passant par un compromis entre 1'image qu'il avait de son
parent et 1'image actuelle.

Cette adaptation, ce travaill visant a équilibrer le passé
et le présent doit se faire.

Sinon, quand cela ne fonctionne pas, on obtient dans
notre étude soit une image excessivement mauvaise du présent,
solt une image excessivement bonne du passé.

Nous avons identifié ces décalages comme spécifiques
d'une situation de c¢rise que seule 1'institutionnalisation
peut résoudre pour le soignant.

Quand cela fonctionne, le soignant peut réaliser par
étapes successives un véritable travail de deuil correspondant
a accepter la perte de la personne telle qu'elle était pour

pouvoir vivre avec le dément au présent, pacifié.

H&us avons vu combien la souffrance accompagnant ce
"deuil d'un vivant®” est forte et la nécessité d’apporter une
écoute aux familles. Ainsi, en accompagnant le plus tét
possible ce long travail d'adaptation a la démence, on peut
espéerer diminuer ces situations de crises amenant a une
rupture et portant un poids énorme émotionnellement.

Nous ne pensons pas cependant que 1'institutionnalisation
soit a4 rejeter. 11 peut y avoir des "ruptures" tout en gardant
le parent a domicile, comme il peut y avoir des placements qui

restaurent au contraire une sorte de relation.
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Ce qui nous parait primordial, c’est que notre
intervention puisse éviter les ruptures brutales
préjudiciables a court terme au parent malade et souvent a

tres long terme a celuil qui avait choisi d'étre le soignant

familial.
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RESUME

Dans le cadre d'une étude sur les soignants familiaux,
nous avons recherché le role de la représentation que se fait
le soignant de son parent dément dans la décision
d'institutionnalisation.

Une revue de la littérature nous a permis d'exposer la
multiplicité des facteurs influengant cette décision. Ensuite,
par une analyse de contenu de 12 interview recueillis aupres
de soignants familiaux, nous avons pu identifier ces
représentations et les étudier.

Nous avons montré qu'elles témoignent d'un travail de
deuil a l'oeuvre chez le soignant familial, et que leur
caractére excessivement positif ou négatif est un élément
prédictif de l'institutionnalisation. Cet excés est
symptomatique d'un trouble de I'adaptation du soignant aux
modifications obligées de sa relation avec son parent.

Ainsi, en s'intéressant a l'aspect qualitatif de ces
représentations nous pouvons espérer repérer les situations
de crise familiale, responsables d'une rupture brutale
préjudiciable au parent commme au soignant.

Une prise en charge précoce du couple soignant familial -
parent dément pourrait, par un travail au niveau de
1'évolution de leur relation, éviter ou gérer ces situations de
crise.
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