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Introduction 
 

Le vieillissement de la population engendre l’augmentation du nombre de personnes atteintes 

de maladies neurodégénératives. La maladie d’Alzheimer (MA), qui représente 70% des cas de 

démences, est une maladie neurodégénérative caractérisée par la dégradation lente des fonctions 

cognitives, avec au premier plan des troubles mnésiques, puis des troubles d’orientation spatio-

temporelle et du langage, suivis de troubles exécutifs, praxiques, psychiques et comportementaux. 

L’augmentation du nombre de cas de personnes atteintes de MA est un réel enjeu de santé publique. 

Le peu d’avancée sur le plan des traitements médicamenteux implique la nécessité de développer les 

interventions non médicamenteuses, tant pour le patient que pour son entourage, et ce, dans tous les 

domaines de la vie quotidienne. L'étude PAQUID, une étude de cohorte prospective débutée en 1988, 

a pour objectif d'évaluer le vieillissement cérébral et la perte d'autonomie chez les sujets âgés de plus 

de 65 ans, en s'intéressant plus particulièrement aux facteurs de risque de maladies 

neurodégénératives. Ainsi, il a été mis en évidence qu’en France, le nombre de patients souffrant de 

maladies neurodégénératives est estimé entre 1 et 1,2 million de personnes de plus de 65 ans en 2020, 

avec 225 000 nouveaux cas par an. La prévalence de la maladie augmente avec l’avancée en âge. 

Seule 1 démence sur 2 est diagnostiquée tout stade confondu, et au stade léger, 1 cas sur 3 est connu 

par le patient ou son médecin. D’ici 2050, le nombre de personnes souffrant d’une maladie 

neurodégénérative devrait atteindre 1,8 million (9% des plus de 65 ans). À l’échelle mondiale, le 

nombre de cas de maladies neurovégétatives est estimé à 46 millions, et pourrait atteindre 80 millions 

d’ici 2040. 

Au quotidien, les personnes atteintes de MA peuvent compter sur des aides externes mises en 

place par différents organismes tels que des aides à domicile ou l’admission en accueil de jour. Ces 

aides externes permettent alors l’intervention d’aidants professionnels qui, par définition, apportent 

une aide dans le cadre de leur activité professionnelle. Au domicile, ces personnes atteintes de MA 

sont souvent accompagnées au quotidien par des aidants dits familiaux, naturels ou proches-aidants. 

Ces derniers apportent une aide régulière dans le quotidien de la personne malade, que ce soit pour 

l’hygiène, les repas, l’entretien du domicile ou encore la gestion des finances. Le nombre d’aidants 

en France est estimé à 11 millions, dont 3,9 millions sont des aidants familiaux et 2 millions aident 

un proche atteint de MA. Selon l’étude PAQUID, 72% des MA à un stade précoce bénéficient de la 

présence d’un aidant, le plus souvent l’enfant ou le conjoint, et plus de la moitié sont des femmes. 

Lorsqu’on parle de chiffres, la maladie est très souvent ramenée à son coût financier, qui, selon le 

rapport mondial de 2018, est estimé à 850 milliards d’euros par an et dans le monde. 
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Cette revue de littérature aborde, d’une part, les gains et les contraintes de la relation d’aide, 

et d’autre part, l’expérience d’aide et le bien-être des conjoints-aidants. Dans un premier temps, seront 

définis les indicateurs négatifs, comprenant la notion de fardeau, les facteurs de risques et les 

conséquences sur la santé de l’aidant. Ensuite, ces indicateurs négatifs seront nuancés par 

l’introduction d’aspects positifs, leurs différents concepts ainsi que le bien-être. Dans un second 

temps, seront décrits les modèles théoriques de la relation d’aide, et particulièrement le modèle de 

processus du stress (Pearlin et al., 1990) et le modèle d’adaptation de l’aidant (Kramer, 1997). Enfin, 

sera abordée l’expérience d’aide des conjoints-aidants dans la maladie d’Alzheimer. 

 

1. Gains et contraintes  
 

Le gain est défini par Kramer (1997) comme la composante globale faisant référence à 

l’évaluation positive de la relation d’aide. Selon l’auteure, « le gain peut inclure tout retour affectif 

ou pratique positif qui résulte directement du fait de devenir aidant. À ce titre, il faut faire la 

distinction entre le gain qui fait spécifiquement référence au rôle d’aidant et le bien-être 

psychologique qui peut être influencé par l’expérience d’aidant, mais qui est potentiellement 

indépendant. » (Kramer, 1997, p. 219). En opposition au gain, le terme de contrainte est une 

composante globale regroupant les aspects négatifs de l’expérience d’aide, c’est une dimension plus 

large que le fardeau (Pearlin et al., 1990). 

 

1.1.  Contraintes : les indicateurs négatifs  

1.1.1 Notion de fardeau 
 

Le fardeau de l’aidant se définit comme l’impact global des exigences physiques, 

psychologiques, sociales et financières de l’aidance (George et Gwyther, 1986). La notion de fardeau 

objectif représente les conséquences négatives objectivement observables, c’est-à-dire les 

perturbations de la vie familiale, sociale et les conséquences financières. Le fardeau subjectif renvoie 

au sentiment de gêne ou de surcharge ressenti par l’aidant (Antoine et al, 2009). Il désigne également 

l’ensemble des réactions émotionnelles négatives de l’aidant telles que l’anxiété, la frustration et 

l’inquiétude (Montgomery, Gonyea et Hooyman, 1985). L’évaluation des symptômes dépressifs, tels 

que la tristesse et la perte d’énergie, est généralement inclue dans la mesure du fardeau subjectif. 

Cependant, les fardeaux objectif et subjectif étant modérément à fortement corrélés entre eux 

(Montgomery et al., 1985), l’évaluation du fardeau se fait communément via l’utilisation de mesure 

globale de celui-ci (i.e. Zarit’s Burden Interview, Inventaire du fardeau de Zarit). Il a été démontré 
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depuis de nombreuses années l’impact délétère du fardeau sur la santé physique et mentale de l’aidant 

(Schulz et Sherwood, 2008 ; Thomas et al, 2006). Un fardeau élevé serait lié à une moins bonne santé 

psychique (Kerhervé & Vrignaud, 2008). 

Dans la littérature, plusieurs facteurs de stress ayant un impact sur le fardeau ont été mis en 

évidence. Les facteurs de stress primaires influençant le fardeau sont généralement le type de relation, 

l’âge, le sexe, l’état de santé de l’aidant, les caractéristiques de l’aidé, la durée de la relation d’aide, 

ou encore le soutien social perçu. Les facteurs de stress secondaires peuvent être les conflits familiaux 

et les difficultés financières.  

 

1.1.2. Facteurs de risque et conséquences négatives sur la santé de l’aidant 

a) Les caractéristiques de l’aidant 

 
En comparant les différents liens entre aidant et aidé (i.e. enfant-aidant, conjoint-aidant, 

parent-aidant, etc.), les conjoints atteignent le plus haut niveau de détresse psychologique après les 

parents aidant un enfant (Turcotte, 2013). Aussi, en étudiant la transition du passage de conjoint à 

conjoint-aidant, il a été mis en évidence, par Burton et al. (2003), une dégradation des comportements 

de santé de la part des conjoints-aidants. Ces derniers avaient tendance à négliger leur propre santé 

ou leur alimentation. De plus, les hommes aidants présentent moins de symptômes physiques 

(Shanks-McElroy & Strobino, 2001), moins de symptômes dépressifs et une meilleure qualité de vie 

que les femmes (Thomas et al., 2006). 

Concernant l’âge, avoir plus de 60 ans serait un facteur de risque de fardeau (Rinaldi et al., 

2005). Pour les couples ayant vécu de nombreuses années ensemble et ayant partagé les mêmes 

habitudes de vie et de santé (e.g. alimentation, activité physique, accès aux soins médicaux), le 

conjoint-aidant est plus à risque de développer des pathologies au même moment que son conjoint 

(Schulz & Sherwood, 2008), son propre état de santé devenant ainsi une difficulté de plus dans la 

mise en place d’aide quotidienne pour le proche. De plus, l’avancée en âge elle-même augmente le 

risque de développer des maladies chroniques. Or, la dégradation de sa propre santé joue un rôle dans 

la majoration du fardeau, de la dépression ou du stress (Covinsky et al., 2003).  

La satisfaction du conjoint-aidant dans les loisirs joue un rôle dans l’évaluation subjective de 

la santé et du fardeau. Comme le montrent Shanks-McElroy et Strobino (2001), les conjoints-aidants 

avec le moins de possibilités de loisirs se déclarent en moins bonne santé. Il leur est difficile de se 

donner la permission de se détendre et de prendre du temps pour eux. Parallèlement, une quantité 

élevée d’aide fournie augmente le sentiment de fardeau et de dépression (Pinquart & Sörensen, 2003). 
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Les niveaux d’anxiété et de dépression de l’aidant sont d’autant plus hauts que le stade de la MA est 

sévère (Berger et al., 2005).  

 

b) Les caractéristiques de l’aidé 

 
Lorsque le conjoint aidé est atteint de MA, le conjoint-aidant est très impliqué dans les 

activités de vie quotidienne, comme les soins (e.g. toilettes, repas, prise de médicaments) et la 

surveillance. Cela peut aussi être le cas pour les aidants de personnes qui ne sont pas atteintes de 

maladies neurodégénératives, mais la fatigue ressentie est d’autant plus élevée chez les aidants de 

personnes atteintes de MA (Davin & Paraponaris, 2015). Être aidant d’un proche atteint de MA est 

associé à un plus haut niveau de détresse psychologique et de dépression qu’être aidant d’un proche 

ne souffrant pas de MA (Ory et al., 1999). Dans la MA, la capacité de l’aidé à exprimer de la gratitude 

pour l’aide reçue est moindre. De plus, il requière plus de supervision, notamment si l’aidant cohabite 

avec l’aidé, comme c’est le cas entre conjoints (Pinquart & Sörensen, 2007).  

Ainsi, concernant les caractéristiques de l’aidé, Stillmunkès et al. (2015) ont mis en évidence, 

dans une revue de littérature, que « le patient type vecteur d’un fardeau élevé pour son aidant principal 

serait une homme jeune, présentant des troubles du comportement importants, surtout lorsqu’ils sont 

de type affectif (irritabilité, agressivité, colère) ou en cas de comportement moteur aberrant, ayant un 

score ADL (Activities of Daily Living) très dégradé et nécessitant beaucoup d’aide technique, dont la 

pathologie est sévère et évolue depuis longtemps, dont le coût de la prise en charge est élevé, et dont 

le niveau éducatif est faible » (Stillmunkès et al., 2015, p. 31). En effet, concernant le niveau éducatif 

du proche-aidé, le fardeau ressenti par l’aidant diminue si son niveau éducatif est élevé (Covinsky et 

al., 2003). En ce qui concerne la durée des troubles, et donc la durée de la relation d’aide, à mesure 

que la maladie progresse, l’aidant passe plus de temps à prodiguer les soins, ce qui implique une 

diminution de son propre temps de loisirs (Clipp & George, 1990).  

 

c) Le soutien social perçu 

 
Le soutien social perçu se définit comme la perception de l’impact des différents réseaux 

sociaux sur l’individu, peu importe la taille, la densité et la multiplicité de ces derniers (Procidano & 

Heller, 1983). C’est également un facteur prédicteur du fardeau. Kerhervé et Vrignaud (2008) ont mis 

en évidence une diminution du fardeau lorsque le soutien social perçu augmente. L’augmentation de 

ce dernier permet également la réduction de la détresse émotionnelle et l’augmentation de la 

perception des ressources. Ainsi, ces résultats indiquent que l’isolement des aidants est un facteur 
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augmentant le risque d’épuisement. Le soutien social perçu a un impact plus important que le soutien 

social reçu sur le bien-être de l’aidant, et rend l’expérience d’aide moins stressante s’il est jugé 

adéquat (Del-Pino-Casado et al., 2018).  

 

d) La tension liée aux rôles 

 
Coudin et Mollard (2001) proposent que le fardeau résulte d’abord de la perception que 

l’aidant a de son rôle et de la situation, avant d’être lié au poids de la dépendance du proche ; cette 

perception étant modulée par la tension liée aux différents rôles que peut avoir l’aidant. Parmi les 

théories de l’échange social, la théorie des rôles suppose un risque de conflit de rôles si l’aidant alterne 

avec plusieurs d’entre eux (Marks, 1995). La surcharge liée aux rôles peut être due au cumul de 

plusieurs statuts sociaux (parentalité et emploi par exemple), à la captivité des rôles (temps dédié à 

leurs accomplissements) et aux sentiments négatifs à l’égard du rôle d’aidant en particulier (Quinn et 

Toms, 2019). Dans la littérature, la tension liée aux rôles est associée au fardeau, mais finalement 

assez peu aux aspects positifs de l’aidance (PAC : Positive Aspects of Caregiving). Comme le 

soulignent Quinn et Toms (2019), le nombre limité d’études ayant pris en compte la tension liée aux 

rôles peut expliquer cette différence d’association PAC / tension liée aux rôles, le fardeau étant 

systématiquement pris en compte. 

De plus, la théorie de l’équité suppose que les personnes fournissant plus d’aide qu’elles ne 

reçoivent de récompenses matérielles, sociales ou psychologiques développeront des réactions 

négatives (Buunk et Hoorens, 1992). Cependant, le type de relation, la nature, la durée et les 

symptômes de la pathologie influencent la réciprocité attendue. Kramer (1997) suggère d’évaluer la 

tension liée aux rôles en incluant l’évaluation d’autres rôles importants, étant donné que 

l’accumulation de rôles vecteurs de stress diminue le bien-être comparé à l’accumulation de rôles 

vecteurs de récompense (Stephens et al., 1994).    

Pour conclure sur les aspects négatifs de l’expérience d’aide, les conséquences de ces facteurs 

sur la santé de l’aidant sont la survenue de détresse psychologique, de mauvais comportements de 

santé, de réponses physiologiques, de maladies psychiatriques et/ou physiques, tout cela pouvant 

conduire au décès de l’aidant avant son proche (Pinquart & Sörensen, 2003a, 2003b, 2007). À travers 

leur revue, Quinn et Toms (2019) ont étudié l’impact des PAC (e.g. aspects positifs de l’aidance, 

positive aspects of caregiving) sur le bien-être général des aidants dans la MA. Globalement, les 

résultats ont indiqué que la capacité des aidants à identifier les PAC était associée à un meilleur bien-

être, à de plus faibles symptômes dépressifs et à une meilleure qualité de vie, satisfaction et auto-

efficacité. Schulz et Sherwood (2008) soulignent l’importance du vécu subjectif de l’expérience 

d’aide, avec la prise en compte du fardeau, mais également des PAC. La prise en compte des PAC et 
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de la satisfaction permettrait une meilleure compréhension de l’expérience d’aide que la prise en 

compte des aspects négatifs uniquement (Cohen et al., 2002). 

 

1.2. Gains : les indicateurs positifs 

1.1.2. Pourquoi s’intéresser aux aspects positifs de l’expérience d’aide ? 
 

C’est à la fin des années 1980 que des termes tels que gain, satisfaction, perception positive, 

récompense et gratification en lien avec l’aidance ont fait leur apparition dans la littérature. En 

opposition aux aspects négatifs et au fardeau, les aspects positifs de l’aidance sont de plus en plus 

pris en compte dans les études portant sur les aidants familiaux, leur définition manquant néanmoins 

de précision. Ils regroupent généralement plusieurs mesures telles que la satisfaction, la recherche de 

sens, le gain et les récompenses (Quinn et Toms, 2019), mais il est difficile de déterminer si ces 

mesures correspondent à des dimensions différentes au sein des PAC ou à des concepts similaires 

(Kramer, 1997 ; Quinn et Toms, 2019).  

Néanmoins, il reste primordial de prendre en considération ces aspects dans l’évaluation et 

l’accompagnement des aidants. En ce sens, Kramer (1997) évoque quatre raisons de s’intéresser aux 

PAC. Premièrement, l’identification des PAC permet l’amélioration de l’estime de soi, de la 

proximité dans la relation, du sentiment de fierté pour relever des défis et permet de fournir du sens. 

Deuxièmement, les capacités d’identification des PAC des aidants ont un impact sur l’efficacité des 

interventions cliniques, à travers l’adaptation des méthodes d’évaluation et d’intervention. Les PAC 

apportent des clés aux professionnels de la santé pour identifier les aidants les plus susceptibles 

d’avoir besoin d’une intervention, car ceux n’ayant pas la capacité d’identifier des PAC sont plus à 

risques d’épuisement. Troisièmement, les PAC sont des déterminants importants dans la qualité des 

soins prodigués aux proches. Interroger l’aidant au sujet des aspects positifs de la relation d’aide 

permettrait aux cliniciens une meilleure compréhension de l’expérience d’aide et ainsi un meilleur 

accompagnement. Et quatrièmement, l’étude des PAC permet l’amélioration des théories de 

l’adaptation des aidants et du bien-être psychologique.  

 

1.1.3. Bien-être psychologique  
 

Dans une revue québécoise sur les buts personnels, les besoins psychologiques fondamentaux 

et le bien-être, La Guarda et Ryan (2000) opposent différents points de vue concernant l’étude du 

bien-être. Premièrement, le courant hédoniste définit le bien-être par l’acquisition de plaisir et de 

bonheur. Cela consiste à vivre beaucoup d’affects agréables, peu d’affects désagréables, à ressentir 
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une grande satisfaction personnelle de sa propre vie et à atteindre ses buts afin d’être satisfait et 

heureux (Diener & Lucas, 1999). Deuxièmement, en s’appuyant sur la philosophie eudémoniste et en 

opposition à l’hédonisme, Waterman (1993) distingue bien-être et bonheur : le bien-être fait référence 

à la réalisation de soi et à un fonctionnement psychologique optimal, tandis que le bonheur ne 

nécessite pas de poursuivre des buts stimulant la croissance personnelle. Ainsi, le bien-être hédoniste 

fait référence au bonheur et à la satisfaction de vie, et est à différencier du bien-être eudémoniste 

faisant référence au fonctionnement psychologique, aux relations satisfaisantes avec les autres et à la 

réalisation/acceptation de soi. Dans cette lignée, Riff et Singer (1998) définissent le bien-être selon 6 

dimensions : un certain contrôle de son milieu, des relations positives, l’autonomie, la croissance 

personnelle, l’acceptation de soi et le sens de la vie.  

La théorie de l’autodétermination (Deci & Ryan, 1985) va dans le sens de l’eudémonisme, 

c’est-à-dire qu’elle définit le bien-être à travers la réalisation de soi, via 3 besoins psychologiques 

fondamentaux que l’individu tend à satisfaire : l’autonomie suppose qu’une personne décide 

volontairement de réaliser une action dont elle prend part et qu’elle assume entièrement ; la 

compétence suppose de ressentir un sentiment d’efficacité sur son environnement, ajouté au sentiment 

de contrôler personnellement l’effet produit ; la relation à autrui suppose d’être relié à des personnes 

importantes pour soi et suppose également un sentiment d’appartenance. Ces 3 besoins 

psychologiques participent à la croissance psychologique, à l’intégrité et au bien-être. Il ne s’agit pas 

de tous les satisfaire dans tous les contextes, mais un impact négatif sur le bien-être est attendu si l’un 

ou plusieurs d’entre eux sont négligés. Il s’agit toutefois de prendre en compte la complexité du soi 

ou des dimensions profondes de la personnalité lors de l’évaluation du bien-être. 

 

1.1.4. Les aspects positifs de l’aidance 
 

Afin de mieux comprendre les mécanismes en jeu dans l’évaluation subjective de l’expérience 

d’aide, il est nécessaire de définir chaque mesure et terme couramment étudiés dans la littérature 

ayant un impact sur le bien-être ; à savoir la recherche de sens, la satisfaction, la récompense et le 

sentiment de maitrise.   

La recherche de sens est décrite dans le modèle du stress et de l’adaptation comme la capacité 

à identifier le positif dans une épreuve difficile, afin de donner du sens à la situation et de l’accepter 

(Folkman, 1997 ; Park, 2010).  

La satisfaction peut être divisée en 3 dimensions (Nolan et al., 1996) : la satisfaction provenant 

de la dynamique interpersonnelle entre aidant-aidé, la satisfaction dépendant de l’orientation 

intrapersonnelle de l’aidant, ou encore la satisfaction dépendant d’un désir de favoriser un résultat 

positif et d’éviter un résultat négatif pour l’aidant. Nolan et al. (1996) décrivent également ses 3 
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implications : elle est une ressource d’adaptation permettant de se concentrer sur les aspects positifs, 

elle est utilisée comme mesure ou indicateur de contrôle de la qualité pour déterminer si les services 

répondent aux besoins des aidants, et elle sert d’indicateur de risque. Ainsi, s’intéresser à la 

satisfaction peut permettre d’expliquer pourquoi certains services d’aides externes ne sont pas investis 

par les aidants. En effet, certains aidants peuvent refuser une aide extérieure en justifiant qu’ils sont 

les seuls à pouvoir aider au mieux leur proche (Colantonio et al., 2001). Aussi, voir la satisfaction 

comme un indicateur de risque permet de détecter les aidants ne pouvant pas identifier d’aspects 

positifs et donc avec un plus haut risque de dépression et d’institutionnalisation du proche (Cohen et 

al., 1993). 

Le terme de récompense est utilisé pour désigner le cumul des bénéfices (Pearlin et al., 1990) 

de la relation d’aide tels que la satisfaction, le sens de l’aide, les gains personnels comme se sentir 

utile, important et compétent (Cohen et al., 2002) et prendre plaisir à donner de l’aide (Kinney & 

Stephens, 1989).  

L’auto-efficacité désigne la croyance d’une personne en sa capacité à accomplir une tâche 

avec succès. C’est un indicateur de motivation et un déterminant important des efforts et stratégies 

qu’il est possible de mettre en place pour une personne, peu importe les compétences qu’elle possède 

(Bandura, 1986). Le sentiment de maitrise de son environnement est défini par Kramer (1997) comme 

un sentiment de compétence dans la gestion de son environnement. Dans le modèle conceptuel de 

l’adaptation de l’aidant de Kramer (1997) décrit plus bas, le sentiment de maitrise est une des mesures 

du bien-être, ce qui le différencie de l’auto-efficacité. Cette dernière est considérée comme une 

ressource qui influence les mesures du bien-être telles que le sentiment de maitrise, et fait partie des 

processus intermédiaires.  

 

2. Expérience d’aide et bien-être 

2.1. Les modèles théoriques de l’aidance 

2.1.1 Généralités  

 

Il est possible d’étudier l’expérience d’aide via différents modèles du stress préexistants, mais 

les recherches à ce sujet ont également donné naissance à plusieurs autres modèles théoriques 

spécifiques aux aidants. Quinn et Toms (2019) expliquent que les modèles du stress et de l’adaptation 

(Folkman, 1997) ont, par exemple, intégré des émotions positives en postulant que les émotions 

négatives et positives puissent coexister en réponse à des situations difficiles. Dans ces modèles, les 

auteurs associent les PAC à la recherche de sens et à l’adaptation. En ce qui concerne spécifiquement 

l’étude de l’expérience d’aide, la plupart des recherches s’appuient sur des modèles de bien-être 
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psychologique à deux facteurs qui distinguent bien-être / aspects négatifs / aspects positifs. Ainsi, les 

PAC sont associés à des dimensions positives du bien-être, et inversement pour les dimensions 

négatives (Quinn et Toms, 2019).  

À travers une revue de littérature, Carbonneau et al. (2010) regroupent en 3 domaines les 

aspects positifs centraux dans le rôle d’aidant : la qualité de la relation quotidienne, le sentiment 

d’accomplissement et le sens du rôle d’aidant dans la vie quotidienne. Ces aspects sont 

interdépendants, renforcent le bien-être de l’aidant et nécessitent un sentiment d’auto-efficacité 

suffisant. Ce dernier est nécessaire à la mise en place d’évènements enrichissants dans le quotidien.   

 

2.1.2. Modèle du processus du stress (Pearlin et al., 1990) 

 

L’un des modèles les plus utilisés dans le domaine de l’aidance est le modèle du processus du 

stress de Pearlin et al. (1990), représenté en Figure 1. Les auteurs ont mis en évidence l’influence des 

PAC sur le bien-être des aidants. Ils distinguent le bien-être psychologique des aspects positifs et 

négatifs, et reconnaissent ainsi que l’aidance peut entraîner des conséquences à la fois positives et 

négatives sur l’aidant. Ce modèle prend en compte les variables contextuelles et de stress (fréquence 

et quantité des soins, troubles cognitifs et comportementaux de l’aidé, fardeau), les médiateurs 

(ressources d’adaptation telles que le sens et le soutien perçu, gestion de la détresse) et les résultats 

(dépression, estime de soi, maitrise et mesures liées à leur rôle spécifique). Les auteurs intègrent 

également la notion de contrainte, considérée comme tout obstacle au développement du sentiment 

de gain. Les auteurs proposent que la prise en compte des ressources soit essentielle, car elles 

permettent d’expliquer la grande majorité des différences interindividuelles de fardeau. Parmi les 

ressources, les auteurs incluent la religion, la spiritualité, le coping, le soutien/réseau social, 

l’évaluation de risque, l’éducation et la satisfaction. 
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Figure 1. Modèle de processus du stress (Pearlin et al., 1990) 

 
 

2.1.3. Le modèle conceptuel d’adaptation de l’aidant (Kramer, 1997) 
 

Le modèle conceptuel d’adaptation de l’aidant (Kramer, 1997), représenté en Figure 2, prend 

en compte les variables contextuelles, les processus intermédiaires et des mesures du bien-être plus 

larges et avec plus de dimensions positives que dans le modèle de Pearlin et al. (1990). Les variables 

contextuelles vont déterminer les ressources disponibles de l’aidant, sa capacité d’évaluation des 

gains et des contraintes, et vont in fine influencer l’évaluation de son bien-être.  

Concernant les variables contextuelles, les caractéristiques psychologiques et socio-

démographiques de l’aidant, ses autres responsabilités quotidiennes et les caractéristiques de l’aidé, 

définies comme facteurs de stress, vont avoir un impact sur les variables d’attitudes et les efforts de 

l’aidant. Les variables d’attitudes comprennent les motivations, les valeurs et les objectifs de l’aidant 

avec, entre autres, sa motivation à aider et ses idéologies. Des objectifs dirigés en dehors de la relation 

d’aide seront susceptibles d’influencer négativement l’expérience d’aide, car l’aidance va réduire la 

capacité de l’aidant à atteindre les objectifs fixés. Dans ce modèle, il est postulé que ce sont ces 

variables d’attitude qui mettent en avant les différences interindividuelles et expliquent qu’une 

situation puisse être vécue positivement par un individu et négativement par un autre (Folkman & 

Lazarus, 1988), contrairement au modèle de Pearlin et al. (1990) où il est supposé que ce soit le cas 

des ressources.  

Ensuite, concernant les processus intermédiaires, les ressources de l’aidant influencent sans 

conteste l’évaluation du gain et de la contrainte, et peuvent également influencer directement les 
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mesures de bien-être, comme le soulignent Pearlin et al. (1990) dans leur modèle. Les ressources 

peuvent être internes ou externes. Selon Kramer (1997), les ressources internes sont des 

caractéristiques propres à l’individu comme l’adaptation, le contrôle de soi, l’auto-efficacité, la santé 

et la connaissance, tandis que les ressources externes sont des facteurs extérieurs à l’individu tels que 

le soutien social reçu et les ressources matérielles.  

Pour finir, l’évaluation des mesures du bien-être se fait au travers d’indicateurs positifs et 

négatifs de l’aidance. Les indicateurs positifs comprennent généralement le sentiment de compétence 

dans la gestion de son environnement (i.e. sentiment de maîtrise), le sentiment de croissance 

personnelle (i.e. sentiment de développement et de réalisation de son potentiel) et l’acceptation de soi 

(i.e. sentiment d’attitude positive envers soi-même). Les indicateurs négatifs comprennent 

l’évaluation des symptômes dépressifs et du fardeau.  

 

Figure 2. Modèle conceptuel d’adaptation de l’aidant (Kramer, 1997) 

 
 

2.2. Expérience d’aide des conjoints-aidants dans la maladie d’Alzheimer 

 
Au vu de la littérature existante et en s’appuyant sur les modèles de l’adaptation de l’aidant 

(Pearlin, et al., 1990 ; Kramer, 1997), certains auteurs ont pu mettre en évidence les différents facteurs 

influençant le bien-être psychologique liés à l’expérience d’aide des conjoints-aidants dans la MA 

dans le but de promouvoir les aspects positifs. De manière générale, l’identification des PAC est 

associée à un meilleur bien-être des aidants (Quinn et Toms, 2019). Yu et al. (2016), dans une revue 

comprenant des études à la fois quantitatives et qualitatives, ont identifié 3 facteurs prédictifs 
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favorisant l’émergence des PAC chez l’aidant tels que l’affirmation personnelle et sociale de 

l’accomplissement de son rôle, la régulation émotionnelle et cognitive, la recherche de sens dans la 

relation d’aide. L’étude de l’impact de l’expérience d’aide sur l’aidant nécessite la prise en compte 

des variables contextuelles et des ressources de l’aidant afin de mesurer les différents facteurs 

impactant le bien-être. 

 

2.2.1. Les variables contextuelles et les ressources  

a) Variables contextuelles 

 
Concernant le contexte d’aidance, les deux modèles décrits précédemment tiennent compte 

du type de relation, de l’âge, du sexe, de l’emploi et du niveau d’éducation de l’aidant et de l’aidé, 

ainsi que du nombre d’années d’aidance. Ces caractéristiques influencent les variables d’attitude et 

les efforts de l’aidant. Ces variables sont en lien avec le fardeau et peuvent être considérées comme 

des facteurs de stress. L’aidance ayant un fort impact négatif sur la santé physique et mentale des 

aidants, particulièrement des femmes âgées ayant un faible niveau socio-économique et un faible 

soutien social (Pinquart, 2001 ; Vitaliano et al., 2003), les variables contextuelles peuvent entraîner 

des conséquences non négligeables sur l’évaluation subjective de l’expérience d’aide. 

De plus, concernant les variables d’attitude, selon Emmons (1986), les efforts personnels 

représentent ce que l’individu vise à accomplir par son comportement. Ainsi, les efforts dirigés vers 

un objectif influencent directement le comportement. Pour de nombreux aidants, la motivation pour 

fournir des soins peut être au cœur des objectifs de la vie quotidienne. Comme le souligne Kramer 

(1997), les objectifs d’un conjoint-aidant sont généralement d’assurer le maintien de l’autonomie de 

son proche, le bon fonctionnement du ménage et le maintien de la relation amoureuse. L’auteure 

suppose que si la relation d’aide est l’objectif principal du conjoint-aidant, ce dernier devrait puiser 

dans ses ressources et fournir les efforts nécessaires pour atteindre les objectifs. La façon dont les 

ressources aident ou freinent ces efforts devrait influencer les indicateurs positifs et négatifs du bien-

être.  

Il est possible de faire le lien avec la théorie de l’autodétermination qui propose de différencier 

les comportements intrinsèquement motivés des comportements extrinsèquement motivés. La 

motivation intrinsèque « implique l’engagement actif d’un sujet dans une tâche qu’il trouve 

intéressante sans que ne soit nécessaire une récompense autre que l’activité elle-même » (La Guardia 

& Ryan, 2000, p. 289). Ce type de motivation est indispensable à la croissance personnelle et au 

développement cognitif et social, et est associé à un meilleur apprentissage, une meilleure 

performance et un bien-être plus grand (Deci & Ryan, 1987).  
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b) Ressources internes  

 
Les ressources internes de l’aidant comprennent l’auto-efficacité, la recherche de sens, 

l’éducation et le soutien social perçu. Ainsi, la capacité de l’aidant à gérer les situations de crise 

dépend en grande partie de son auto-efficacité (Pinquart & Sörensen, 2004). Cette dernière permet de 

se focaliser sur des aspects positifs de l’expérience d’aide, d’intégrer des évènements agréables dans 

le quotidien, permettant ainsi une évaluation plus positive de son expérience d’aide. L’auto-efficacité 

augmente la confiance de l'aidant dans ses capacités à accomplir son rôle, ce qui est essentiel pour 

renforcer les PAC (Carbonneau et al., 2010).  

Trouver un sens dans la relation d’aide explique une partie significative des différences de 

scores de dépression et d’estime de soi (Nolan et al., 1996). Dans une étude sur la relation entre sens 

et bien-être, Noonan et Tennstedt (1997) n’ont pas mis en évidence de relation entre sens et facteurs 

de stress objectifs. De plus, certains aidants avec une lourde charge déclaraient tout de même trouver 

un sens aux soins fournis, et plus les aidants cherchaient du sens, plus ils rapportaient des niveaux de 

sens élevés.   

Les personnes avec un bon soutien social vivent plus heureuses, en meilleure santé et plus 

longtemps que celles socialement isolées (Brown, 2007). Le soutien social serait corrélé à la fois aux 

aspects positifs et négatifs de l’aidance, tandis que la santé, par exemple, le serait uniquement avec 

la tension et la dépression (Kramer, 1993). 

 

c) Mesures du bien-être et résultats 

 
La plupart des articles utilisent des mesures standardisées, mais des études qualitatives ont 

permis une meilleure compréhension des PAC. Peu d’études ont été réalisées de manière 

longitudinale (Quinn et Toms, 2019). Les associations avec le bien-être les plus fréquemment 

explorées étaient avec le fardeau, suivi de la dépression et de la santé mentale.  

Concernant les mesures globales du bien-être, à travers leur revue systématique de la 

littérature, Quinn et Toms (2019) indiquent que, parmi 25 associations entre les PAC et la santé 

mentale des aidants qui aident un proche atteint de démence, 80% étaient significatives, suggérant un 

lien entre PAC et une meilleure santé mentale. Des corrélations positives ont été trouvées entre le 

bien-être mental, la santé psychologique et l’affect positif. Tandis que des corrélations négatives ont 

été trouvées pour l’anxiété, la détresse psychologique, la dépression, les réactions émotionnelles 

négatives et l’affect négatif. Une haute capacité d’identification des PAC impliquait de plus faibles 

symptômes dépressifs chez les aidants d’un proche atteint de MA et des PAC élevés étaient corrélés 

avec plus de satisfaction (Quinn et Toms, 2019). Cependant, les auteurs n’ont pas pu mettre en 
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évidence de différences significatives entre la santé et les PAC avec des questionnaires en auto-

évaluation. 

Concernant les mesures du bien-être spécifiques à l’aidant, un niveau de fardeau élevé est lié 

à un niveau bas de PAC, mais aucun lien significatif n’a été mis en évidence avec le stress, la tension 

liée aux rôles ou encore la fatigue (Quinn et Toms, 2019). Un tiers des aidants ne signalent ni stress, 

ni effets négatifs sur la santé (Schulz et al., 1997), particulièrement dans les premiers stades de 

l’aidance (Burton et al., 2003). Même quand l’aidance devient plus importante, les aidants citent des 

aspects positifs comme se sentir utile, donner du sens à leur vie, capable d’apprendre de nouvelles 

compétences et renforcer leur relation (Tarlow et al., 2004). En ce qui concerne le sentiment de 

maitrise (i.e. sentiment de compétence dans la gestion de son environnement), celui des aidants est 

supérieur aux non-aidants (Moen et al., 1995). 
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Problématiques et hypothèses  
 

En résumé, des facteurs tels que le type de relation, l’âge, le sexe, l’état de santé de l’aidant, 

les caractéristiques de l’aidé, la durée de la relation d’aide, les conflits familiaux et les difficultés 

financières influencent l’évaluation des gains et des contraintes chez l’aidant. Les conséquences 

négatives de ces facteurs sont la survenue de mauvais comportements de santé, de réponses 

physiologiques, de détresse psychologique et de maladies psychiatriques et/ou physiques pouvant 

conduire au décès de l’aidant avant son proche. Néanmoins, la capacité des aidants à identifier les 

PAC (i.e. recherche de sens, satisfaction, récompense, compétences) semble être associée à plus de 

bien-être, à moins de symptômes dépressifs et à une meilleure qualité de vie. Pour les professionnels, 

s’intéresser aux aspects positifs permet d’améliorer l’efficacité des interventions cliniques et 

l’évaluation de la qualité des soins prodigués au proche malade tout en tenant compte des ressources 

internes et externes disponibles chez l’aidant. Chez les aidants, l’identification des PAC permet 

l’amélioration de l’estime de soi, de la proximité dans la relation, du sentiment de fierté pour relever 

des défis, et permet de fournir du sens. Cette revue amène à se questionner sur l’existence d’un lien 

entre le bien-être psychologique des conjoints-aidants et leur capacité d’identification des PAC, en 

fonction de leurs ressources internes, des variables contextuelles, du fardeau et des symptômes 

dépressifs.  

 

Pour tenter d’y répondre, des conjoints aidants recrutés en plateforme de répit/accueil de jour 

ont été interrogés lors d’un entretien et via des questionnaires. Il s’agissait dans un premier temps de 

recueillir les variables contextuelles en lien avec les caractéristiques de l’aidant et le contexte de la 

relation d’aide, telles que l’autonomie du proche et la durée des troubles et de l’aidance. Dans un 

second temps, les ressources internes de l’aidant ont été évaluées via un questionnaire. Pour finir, les 

différentes mesures de bien-être telles que le fardeau, la dépression et le bien-être psychologique ont 

également été évalués à l’aide de questionnaires. Une question ouverte et des items proposés 

permettaient d’évaluer les capacités d’identification d’aspects positifs de la relation d’aide des 

participants. 

 

L’hypothèse principale est que le bien-être psychologique des conjoints-aidants est lié à leur 

capacité d’identification des PAC. Les hypothèses sont que le bien-être psychologique des conjoints-

aidants devrait être positivement corrélé aux capacités d’identification des PAC et aux ressources, et 

négativement corrélé au fardeau et à la dépression. Concernant les capacités d’identification des PAC, 

elles devraient être positivement corrélées aux ressources, et négativement aux scores de fardeau et 

de dépression. En effet, un bien-être psychologique élevé devrait permettre aux conjoints-aidants 
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d’identifier un nombre plus important de PAC par rapport aux conjoints-aidants avec un niveau de 

bien-être plus bas. Un haut niveau de ressources internes et un faible sentiment de fardeau devraient 

faciliter l’identification des PAC, tout en étant liés à un bien-être élevé.   
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Méthode 

1. Participants 

Les participants ont été recrutés au sein d’une plateforme d’accompagnement et de répit 

rattachée à un accueil de jour, sur la base du volontariat. Les critères d’inclusion étaient d’être aidant 

de son conjoint atteint de MA, avoir plus de 60 ans et de vivre à domicile avec son proche. Les scores 

au questionnaire IADL (Instrumental Activities of Daily Living ; Activités instrumentales de vie 

quotidienne) étaient tous supérieurs à 3 sur 4, sauf pour un participant dont le score était de 1 sur 4. 

Dans un souci d’homogénéité, ce participant a été retiré lors de l’analyse statistique. Le Tableau 1 

représente les caractéristiques socio-démographiques des sujets ainsi que la durée des troubles de 

l’aidé, de la relation d’aide et les aides externes. L’échantillon intégrait initialement un total de 19 

participants, 12 femmes et 7 hommes. Un premier participant a été retiré de l’échantillon à cause d’un 

score IADL trop faible et un second a été retiré en raison de son âge inférieur à 60 ans, diminuant le 

nombre d’hommes à 5. L’échantillon comptait finalement 17 participants. L’âge des participants varie 

entre 63 et 93 ans, la durée des troubles de l’aidé varie entre 3 et 25 ans et la durée de l’aidance varie 

entre 1 an et 24 ans.  

 

Tableau 1. Caractéristiques socio-démographiques des participants 

  Caractéristiques de l'aidant   Contexte de la maladie 

  Âge 
Niveau  

de scolarité 
  

Durée des 

troubles 

(en années) 
 

Durée de 

l'aidance 

(en années) 

Aides  

externes 

(0 à 6) 

Effectifs 17 17  17 17 17 

Moyenne   78 12,4  10,1 5,8 2,9 

Écart-type   8,2 3,1  6,5 5,1 1,1 
            

Genre F H F H  F H F H F H 

Effectifs 12 5 12 5  12 5 12 5 12 5 

Moyenne 75,8 80,2 12,6 12,2  10,3 9,8 6 5,2 2,7 3,6 

Écart-type 7,8 8,6 4,1 2  7,3 4,8 6,1 1,6 1 1,1 

Note : F = femme ; H = homme.  
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2. Matériel 

2.1. Variables contextuelles 

 

Le recueil des variables contextuelles du participant concernait les données socio-

démographiques (sexe, âge, niveau de scolarité), les loisirs pratiqués (réponse en oui/non) et les 

services externes utilisés. La cotation des services externes utilisés s’est faite en proposant 6 services 

couramment proposés. Le participant devait cocher ceux dont il bénéficiait parmi : aides ménagères, 

services de soins infirmiers à domicile, livraison de repas à domicile, accueil de jour pour le proche, 

plateforme de répit, autres thérapies. Concernant la maladie du proche, le questionnaire IADL était 

utilisé, puis il était demandé au participant l’année de diagnostic de la maladie de son conjoint, l’année 

de début des troubles ainsi que la durée de l’aidance.  

 

2.2.  Ressources 

 

Les ressources internes ont été évaluées à travers le questionnaire CRA (Caregiver Reaction 

Assessment ; Instrument d’évaluation des réactions de l’aidant ; voir en Annexe 2). Le CRA permet 

l’évaluation subjective de l’expérience d’aide à travers 24 énoncés portant sur 5 dimensions : estime 

de soi (7 énoncés), impact sur le temps et activités (5 énoncés), absence de soutien familial (5 

énoncés), impact financier (3 énoncés) et impact sur la santé (4 énoncés). Ces 5 dimensions sont 

considérées comme majeures dans l’aide informelle, comme c’est le cas pour les conjoints-aidants. 

L’estime de soi représente la gratification et l’épanouissement ressentis dans la relation d’aide. D’une 

manière large, cette dimension correspond au désir et au plaisir de s’occuper de son proche ainsi qu’à 

l’importance de l’aide prodiguée pour l’aidant. Un score élevé correspond à une bonne estime de soi. 

La seconde dimension concerne l’impact de l’aidance sur le temps consacré par l’aidant à ses 

activités. Il s’agit d’évaluer l’impact de la restriction qualitative des activités et leur réorientation 

autour de l’aide. Ensuite, l’absence de soutien familial regroupe le sentiment d’abandon, d’isolement 

et de démission de la famille depuis la maladie. L’impact sur les finances représente la charge 

financière liée aux capacités financières et aux dépenses générées par la maladie. Enfin, l’impact sur 

la santé donne une indication sur la détérioration de cette dernière consécutive à la maladie. Elle est 

considérée comme une ressource lorsqu’elle est peu affectée. Pour ces dernières dimensions, plus les 

scores seront bas et moins l’impact sera délétère. Les réponses se font en fonction de l’impact, sur 

une échelle Likert en 5 points. Le CRA est un instrument de mesure valide et fiable, l’alpha de 

Cronbach est de 0.80. 
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2.3.  Mesures du bien-être 

 

Le niveau de bien-être global est mesuré via le niveau de dépression, de fardeau et de bien-

être psychologique. Une évaluation brève de la dépression s’est faite à travers la GDS-4 (Geriatric 

Depression Scale ; échelle de dépression gériatrique) dans sa version à 4 items avec une cotation en 

oui/non (« Vous sentez vous découragé et triste ? », « Avez-vous le sentiment que votre vie est 

vide ? », « Êtes-vous heureux la plupart du temps ? », « Avez-vous l’impression que votre situation 

est désespérée ? »). L’alpha de Cronbach est de 0.84. Ensuite, le sentiment de fardeau était évalué via 

l’échelle de Zarit (burden inventory ; inventaire de fardeau ; voir en Annexe 2), le fardeau est d’autant 

plus élevé que le score est haut. L’alpha de Cronbach est de 0.91. Le dernier questionnaire, le 

WEMWBS (The Warwick-Edinburgh Mental Well-Being Scale ; échelle de bien-être mental de 

Warwick et d’Édimbourg), est un instrument mesurant le bien-être mental, c’est-à-dire l’aspect positif 

de la santé mentale. La version traduite de Nicolas Frank (2013) a été utilisée (Annexe 2). Il comprend 

14 items sur une échelle Likert en 5 points évaluant le bien-être psychologique dans ses deux 

dimensions théoriques : hédoniste et eudémoniste. Le bien-être psychologique serait d’autant plus 

fort que le score est élevé. L’alpha de Cronbach est de 0.91. Pour finir, il était demandé au participant : 

« Comment définiriez-vous les aspects positifs liés à votre situation d’aidant ? Vous pouvez utiliser 

des mots-clés pour décrire ce que vous apporte cette relation d’aide. » Cette question a permis 

d’obtenir une quantité de PAC énoncés spontanément, sans score plafond. Il lui était ensuite proposé 

une liste des 5 aspects positifs fréquemment répertoriés dans la littérature, avec une réponse en 

oui/non pour chaque item et avec comme question : « Vous sentez-vous concerné par les items 

suivants ? : se sentir utile, renforcer la relation, donner du sens à sa vie, acquérir de nouvelles 

compétences, offrir une qualité de vie. » Cette question a permis d’obtenir un nombre de PAC 

proposés allant de 0 à 5. La somme des PAC spontanés et des PAC proposés a permis d’obtenir un 

score PAC total.  

 

3. Procédure 
 

Avant chaque passation, une explication du déroulement et de l’objectif de l’étude était 

donnée oralement au participant. Le participant signait ensuite un formulaire de consentement libre 

et éclairé, et avait en sa possession une note d’informations comportant les informations utiles à la 

compréhension de l’étude. La passation s’effectuait dans le cadre d’un entretien individuel dirigé, 

durant entre 45 minutes et 1 heure. La passation se divisait en trois parties avec premièrement le 
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recueil des données socio-démographiques et contextuelles, deuxièmement une partie avec la 

passation des questionnaires et dernièrement une partie sur les aspects positifs de la relation d’aide.  

Ainsi, l’entretien débutait avec le recueil des données socio-démographiques. Il était ensuite 

demandé si le participant pratiquait des loisirs et s’il bénéficiait de services d’aides externes. 

Concernant la maladie du proche, le participant devait donner l’année de début des troubles selon lui, 

l’année de diagnostic et l’année depuis laquelle il a le sentiment d’être aidant pour son proche.  

Ensuite, l’examinateur remplissait avec le participant dans l’ordre IADL, CRA, GDS-4, 

ZARIT et WEMWBS. Pour finir, sous la forme d’une question ouverte, il était demandé au participant 

de citer des aspects positifs liés à sa situation d’aidant, avec la possibilité d’utiliser des mots-clés pour 

décrire ce que lui apporte la relation d’aide. Et enfin, qu’il ait cité ou non des aspects positifs 

spontanément, le participant indiquait s’il se sentait concerné, oui ou non, par les 5 items positifs liés 

à la relation d’aide.  

 

4. Analyses statistiques  
 

Les données récoltées ont permis d’obtenir différents scores. Le CRA fournissait un score de 

ressources internes, l’échelle de ZARIT un score de fardeau, la GDS-4 un score de dépression, le 

WEMWBS un score de bien-être psychologique et en ce qui concerne les aspects positifs, un score 

d’identification des PAC était obtenu avec la somme du nombre d’aspects positifs identifiés 

spontanément suite à la question ouverte et du nombre d’aspects positifs dont le participant se sentait 

concerné.  

Le traitement des données a été réalisé à l’aide du logiciel informatique JASP. Étant donné le 

nombre de participants (n<30), un traitement statistique de type non paramétrique a été effectué. Dans 

un premier temps, différents tests de corrélations de Spearman ont ainsi été effectués afin d’analyser 

les liens entre la variable dépendante qu’est le bien-être psychologique et les différentes variables 

indépendantes, à savoir l’identification des PAC, les ressources internes, le fardeau et la dépression. 

Une analyse de régression linéaire a ensuite été effectuée. 

Dans un second temps, des sous-groupes en fonction de l’âge, du genre, du niveau de scolarité 

ou encore de la durée des troubles ou de l’aidance ont été créés pour analyser les éventuelles 

différences de scores pour le bien-être, les PAC, les ressources internes, le fardeau ou la dépression 

en fonction des modalités de la variable indépendante étudiée. Pour cela, des comparaisons de 

médianes ont été effectuées avec des tests non paramétriques U de Mann-Whitney.  
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Résultats 

1. Analyses corrélationnelles  

1.1.  Bien-être psychologique et identification des PAC 

 

Afin d’évaluer la relation linéaire entre le score d’identification des PAC et le score de bien-

être psychologique, un test de corrélation de Spearman, non paramétrique, a été réalisé étant donné 

la taille de l’échantillon (n=17). Le score PAC total correspond à la somme des PAC spontanés et des 

PAC proposés. Le nuage de points ci-dessous (Figure 3) va dans le sens d’une corrélation positive 

entre ces deux variables quantitatives, ce qui est confirmé par les tests. Le score d’identification des 

PAC total et le score de bien-être psychologique sont corrélés positivement, et ce de manière 

hautement significative, r(15)=.64 ; p=.003. Cependant, nos données ne permettent pas de mettre en 

évidence de corrélation significative entre le bien-être et l’identification des PAC spontanés 

(r(15)=.01 ; p=.48) et entre le bien-être et l’identification de PAC proposés (r(15)=.23 ; p=.18).  

Ainsi, une analyse de régression linéaire indique que le score d’identification des PAC total 

explique le score de bien-être de façon significative, F(1, 15)=5,56 ; p=.03. En passant du modèle H0 

au modèle H1, nous avons ajouté 1 paramètre. Ce paramètre a réduit l’erreur de prédiction 5,6 fois 

mieux que ne le ferait en moyenne chacun des 15 paramètres que nous aurions pu ajouter dans le 

cadre d’éventuelles améliorations futures. La variabilité de l’identification des PAC explique 27% 

(R2=.27) de la variabilité des scores de bien-être psychologique.  

 

Figure 3. Réponses des participants en fonction du score PAC total et du score bien-être 

psychologique 
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1.2.  Bien-être psychologique, PAC, fardeau, ressources internes et dépression 

 

Nos données ne nous ont pas permis de mettre en évidence de corrélations significatives entre 

le score de bien-être psychologique et les scores de fardeau (r(15)= -.31 ; p=.88) et de ressources 

internes (r(15)=.18 ; p=.25). Cependant, le score de bien-être psychologique est négativement corrélé 

au score de dépression, et ce de manière significative (r(15)= -.50 ; p=.04). 

Différentes analyses corrélationnelles ont été effectuées afin d’observer l’existence 

d’éventuelles corrélations entre les différentes variables indépendantes entre elles, à savoir les 

ressources internes, le fardeau, la dépression et l’identification des PAC. Nos données ne nous ont 

pas permis de mettre en évidence de corrélations significatives ni entre le score de ressources et la 

dépression (r(15)= -.45 ; p=.97) ou le fardeau (r(15)= -.63 ; p=.99), ni entre les PAC et le fardeau 

(r(15)= -.32 ; p=.90), ni entre les PAC et la dépression (r(15)= -.43 ; p=.96). Cependant, le score de 

ressources internes est corrélé positivement au score PAC de manière significative (r(15)=.46 ; 

p=.03).  

Si l’on détaille les réponses du CRA en termes d’items évalués, il est possible de différencier 

l’impact financier, l’impact sur le temps, l’impact sur la santé, le manque de soutien familial et 

l’estime de soi. Dans ce cas, en analysant plus précisément la corrélation entre les ressources internes 

et les PAC, le score PAC est corrélé positivement à l’estime de soi, et ce de manière hautement 

significative (r(15)=.72 ; p=.001).  

 

2. Analyses statistiques complémentaires : variables contextuelles 

 

Afin d’évaluer les différences liées au genre, à l’âge, au niveau de scolarité, à la durée des 

troubles et de l’aidance ou encore au niveau de ressources dans l’évaluation subjective de l’expérience 

d’aide des conjoints-aidants, différents sous-groupes ont été créés lors de l’analyse statistique pour 

comparer les médianes des scores obtenus à l’aide de tests non paramétriques tels que des U de Mann-

Whitney. 

 

2.1.  Genre, âge, niveau de scolarité 

 

Concernant le genre, l’échantillon comptait 5 hommes et 12 femmes. Afin d’évaluer les 

différences de genre, nous avons comparé les médianes des scores aux tests en fonction du genre. Des 

différences peuvent être observées sur la Figure 4 de l’Annexe 1. Les femmes ont identifié un nombre 
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inférieur d’aspects positifs comparées aux hommes. Il en va de même pour les ressources internes, 

où l’on peut observer sur le graphique des scores plus faibles pour les femmes comparées aux 

hommes. Concernant le fardeau, la Figure 4 de l’Annexe 1 indique une légère différence entre les 

hommes et les femmes, les hommes ayant des scores inférieurs aux femmes. Néanmoins, nos données 

ne nous ont pas permis de mettre en évidence une différence significative entre les hommes et les 

femmes ni pour les scores de bien-être (U=30,5 ; p= .00), ni pour les scores d’identification des PAC 

(U=17 ; p=.18), ni pour les scores de ressources internes (U=14,5 ; p=.11), ni pour les scores de 

fardeau (U=35 ; p=.63), ni pour les scores de dépression (U=27.5 ; p=.83).  

Concernant l’âge, il a été possible de répartir les données de participants par tranches d’âges 

afin de former deux sous-groupes. Le groupe 1 « jeune » comptait 10 participants âgés de 63 à 76 

ans. Le groupe 2 « âgé » comptait 7 participants âgés de 78 à 93 ans. La Figure 5 de l’Annexe 1 

permet d’observer des différences entre les deux groupes. Les âgés semblent avoir des scores de 

dépression inférieurs aux jeunes, mais semblent identifier légèrement moins de PAC et déclarer un 

bien-être inférieur aux jeunes. Les scores de fardeau et de ressources internes des jeunes sont 

inférieurs à ceux des âgés. Néanmoins, nos données ne nous ont pas permis de mettre en évidence 

une différence significative entre les groupes jeune et âgé ni pour les scores de bien-être (U=37.5 ; 

p=.84), ni pour les scores d’identification des PAC (U=37.5 ; p=.84), ni pour les scores de ressources 

internes (U=31.5 ; p=.77), ni pour les scores de fardeau (U=30 ; p=.66), ni pour les scores de 

dépression (U=46 ; p=.30).  

Les données de participants ont aussi pu être réparties en deux groupes en fonction du niveau 

de scolarité. Un groupe se composait de 6 participants avec un niveau certificat d’étude, soit 9 ans de 

scolarité (CE/Brevet), et un second groupe se composait de 11 participants avec un niveau supérieur 

au baccalauréat, soit supérieur ou égal à 12 ans de scolarité (BAC+). La Figure 6 de l’Annexe 1 

indique un nombre inférieur de PAC identifié ainsi qu’un niveau inférieur de ressources internes dans 

le groupe CE/Brevet comparé au groupe BAC+. Les scores de dépression sont supérieurs dans le 

groupe CE/Brevet mais les scores de fardeau sont inférieurs. Néanmoins, nos données ne nous ont 

pas permis de mettre en évidence une différence significative entre les deux groupes ni pour les scores 

de bien-être (U=41 ; p=.45), ni pour les scores d’identification des PAC (U=52 ; p=.06), ni pour les 

scores de ressources internes (U=47.5 ; p=.16), ni pour les scores de fardeau (U=34.5 ; p=.92), ni pour 

les scores de dépression (U=20.5 ; p=.22).  
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2.2.  Durée des troubles, durée de l’aidance et niveau de ressources  

 

Concernant la durée des troubles, il a été possible de répartir les données des participants en 

deux groupes. Afin d’avoir deux sous-groupes équivalents en nombre, le premier groupe comptait 8 

participants dont les troubles du proche durent depuis 8 ans ou moins (≤ 8 ans) et le second groupe 

comptait 9 participants dont les troubles durent depuis plus de 9 ans (> 9). La Figure 7 de l’Annexe 

1 permet d’observer des différences entre les deux groupes. Les participants du groupe ≤ 8 ans 

déclarent moins de fardeau, moins de dépression, plus de ressources et identifient plus d’aspects 

positifs que le groupe > 9 ans. Néanmoins, nos données ne nous ont pas permis de mettre en évidence 

une différence significative entre les groupes ni pour les scores de bien-être (U=31.5 ; p=.70), ni pour 

les scores d’identification des PAC (U=29 ; p=.53), ni pour les scores de ressources (U=17.5 ; p=.08), 

les scores de fardeau (U=49 ; p=.23), ni pour les scores de dépression (U=46.5 ; p=.33). 

En ce qui concerne la durée de l’aidance, l’échantillon a pu être divisé en deux groupes 

équivalents en nombre, comme pour la durée des troubles. Le premier comptait 8 participants dont la 

durée de l’aidance était inférieure ou égale à 4 ans (≤ 4 ans) et le second comptait 9 participants dont 

la durée de l’aidance était supérieure à 5 ans (>5 ans). Nous pouvons voir sur la Figure 8 de l’Annexe 

1 que le groupe ≤ 4 ans déclare moins de fardeau, moins de dépression, plus de ressources et identifie 

plus de PAC que le groupe >5 ans. Néanmoins, nos données ne nous ont pas permis de mettre en 

évidence une différence significative entre les groupes ni pour les scores de bien-être (U=31.5 ; 

p=.70), ni pour les scores d’identification des PAC (U=29 ; p=.53), ni pour les scores de ressources 

(U=17.5 ; p=.08), ni pour les scores de fardeau (U=49 ; p=.23), ni pour les scores de dépression 

(U=46.5 ; p=.33). 

Concernant le niveau de ressources internes des participants, les données de l’échantillon ont 

pu être divisées en deux groupes : 10 participants avaient un niveau de ressources bas à modéré et 7 

avaient un niveau de ressources élevé. La Figure 9 de l’Annexe 1 indique que le groupe bas à modéré 

déclare plus de fardeau, moins de dépression et identifie moins de PAC que le groupe élevé. En effet, 

la médiane des scores de fardeau du groupe bas à modéré (Mdn=46.5) est significativement supérieure 

à celle des scores du groupe élevé (Mdn=33), U=56.5 ; p=.04. De plus, la médiane des scores de 

dépression du groupe bas à modéré (Mdn=2.5) est significativement supérieure à celle du groupe 

élevé (Mdn=0), U=56 ; p=.04. Dans les deux cas précédents, l’écart entre les médianes est petit, r=.29. 

En revanche, nos données ne nous ont pas permis de mettre en évidence de différence significative 

entre les groupes concernant le bien-être (U=25,5 ; p=.38) et les PAC (U=15.5 ; p=.06). 

Concernant les capacités d’identification des PAC des participants, 68% d’entre eux en ont 

identifié spontanément. La Figure 10 de l’Annexe 1 indique que les participants ayant identifié 

spontanément des aspects positifs ont déclaré un niveau plus haut de ressources et ont également 
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déclaré un sentiment de fardeau inférieur à ceux qui n’ont pas identifié de PAC spontanément. 

Néanmoins, nos données ne nous ont pas permis de mettre en évidence de différences significatives 

concernant les scores de bien-être (U=15 ; p=.08), de ressources internes (U=16.5 ; p=.11), de fardeau 

(U=47 ; p=.17) et de dépression (U=32 ; p=.96) des participants ayant identifié spontanément des 

PAC comparativement à ceux n’en ayant pas identifié spontanément.  

 

Discussion 

1. Analyse des résultats 

 

En vue d’évaluer l’existence d’un lien entre le bien-être psychologique des conjoints-aidants 

et leur capacité d’identification des PAC, en fonction des ressources internes, des variables 

contextuelles, du fardeau et des symptômes dépressifs, des conjoints-aidants d’un proche atteint de 

MA ont été interrogés au sein d’une plateforme d’accompagnement et de répit. Dix-sept sujets âgés 

de 63 à 93 ans ont été testés à l’aide de questionnaires (i.e. CRA, GDS-4, ZARIT, WEMWBS). La 

première hypothèse concernait les scores de bien-être psychologique des conjoints-aidants qui 

devaient être positivement corrélés à leurs scores d’identification des PAC. Cette hypothèse est 

validée. L’analyse corrélationnelle a mis en évidence une corrélation positive hautement significative 

entre l’identification des PAC et le bien-être psychologique des conjoints-aidants, signifiant que les 

participants ayant identifié un nombre plus important de PAC étaient ceux qui présentaient un niveau 

élevé de bien-être psychologique. La quantité d’aspects positifs identifiés est donc liée à la santé 

mentale des conjoints-aidants. Ainsi, lorsque les capacités d’identification des aspects positifs des 

conjoints-aidants augmentent, leur niveau de santé mentale augmente également, et les capacités 

d’identification des PAC permettent de prédire 27% de la variabilité du niveau de bien-être 

psychologique. Cette corrélation ne permet cependant pas d’établir un lien de cause à effet entre les 

PAC et le bien-être. Ces résultats vont dans le sens de la méta-analyse proposée par Quinn et Toms 

(2019), où elles mettent en évidence des corrélations significatives dans 80% des cas concernant 

l’association PAC et santé mentale. Nos résultats vont également dans le sens du modèle de Kramer 

(1997) proposant que l’évaluation du gain (i.e. l’identification des PAC), influence directement les 

indicateurs positifs de la mesure du bien-être (i.e. le bien-être psychologique). Cependant, en 

différenciant les scores d’identification PAC spontanés/PAC proposés, aucune corrélation 

significative avec le bien-être n’est mise en évidence. Les aidants ayant cité plusieurs PAC 

spontanément ont un nombre supérieur de PAC total qui est lié à leur niveau de bien-être, mais en ne 

gardant que le score d’identification des PAC proposés (i.e. un score de 0 à 5), afin de réduire les 
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différences interindividuelles, alors aucun lien n’est mis en évidence. Ainsi, même si des participants 

ne se sont pas sentis concernés par les PAC proposés, leurs réponses n’étaient pas liées à leur niveau 

de bien-être. Ces résultats sont en contradiction avec les résultats antérieurs montrant un lien entre 

identification des PAC proposés et santé mentale (Cohen et al., 2002). Il est possible qu’une 

méthodologie quantitative ne permette pas de cerner les réels liens entre ces variables. De plus, 

d’autres variables intermédiaires non évaluées ici peuvent exercer une influence sur le bien-être 

psychologique telles que la religion, la résilience, les stratégies de coping, la dynamique dans le 

couple ou encore le processus de deuil blanc. 

Ensuite, les hypothèses concernant la relation positive entre le bien-être psychologique et les 

ressources internes, et concernant la relation négative entre le bien-être psychologique et le fardeau/ 

la dépression, ont été partiellement validées par les analyses statistiques. En effet, une corrélation 

négative entre les scores de bien-être et de dépression indique que le bien-être psychologique des 

participants est lié aux symptômes dépressifs. Les participants présentant le plus de symptômes 

dépressifs déclarent un bien-être plus faible. Cependant, aucune corrélation n’a été mise en évidence 

entre les scores de bien-être et de fardeau ou de bien-être et de ressources, ce qui signifie que le niveau 

de bien-être des participants de l’échantillon n’est pas lié à leur niveau de fardeau ni à leur niveau de 

ressources internes. Ces résultats sont en contradiction avec la littérature, où des liens ont pu être mis 

en évidence entre santé mentale et sentiment de fardeau (Kerhervé & Vrignaud, 2008 ; Schulz et 

Sherwood, 2008 ; Thomas et al, 2006), d’autant plus lorsque le proche souffre de MA (Ory et al., 

1999 ; Davin & Paraponaris, 2015) et que l’aidant est : le conjoint (Turcotte, 2013), une femme 

(Thomas et al., 2006) et a plus de 60 ans (Rinaldi et al., 2005).  

Les dernières hypothèses de corrélations concernaient les liens entre l’identification des PAC, 

les ressources, le fardeau et la dépression. Aucun lien n’a été mis en évidence entre l’identification 

des PAC et le sentiment de fardeau/les symptômes dépressifs. Ces résultats ne vont pas dans le sens 

des études antérieures où des capacités élevées d’identification des PAC impliquaient un bas niveau 

de fardeau (Quinn et Toms, 2019). De plus, aucun lien n’a été mis en évidence entre les ressources et 

le fardeau. Or, selon Kramer (1997), les ressources internes sont, d’une part, influencées par les 

variables d’attitudes et d’efforts de l’aidant et vont, d’autre part, influencer directement l’évaluation 

du gain et de la contrainte (i.e. l’identification des PAC) pour in fine influencer le niveau de fardeau. 

Ainsi, nos résultats ne confirment qu’une partie du modèle, étant donné l’absence de corrélation 

ressources/fardeau. En revanche, une corrélation positive significative entre les PAC et les ressources 

internes a été mise en évidence, ce qui confirme l’autre partie du modèle de Kramer (1997). Cela 

signifie que le niveau de ressources internes est lié à la capacité des aidants à identifier des PAC. Plus 

les aidants ont des ressources satisfaisantes, plus ils perçoivent du positif dans la relation d’aide. Ou 

alors, plus ils perçoivent de positif dans la relation d’aide, plus ils estiment que leurs ressources sont 
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satisfaisantes. Les ressources internes sont liées aux capacités de l’aidant à gérer des situations de 

crise (Pinquart & Sörensen, 2004) et des études antérieures ont mis en évidence un haut niveau de 

ressources internes lié à un renforcement des aspects positifs de l’aidance (Carbonneau et al., 2010), 

ce que nos résultats confirment. En détaillant la relation entre PAC et ressources internes, nos résultats 

ont mis en évidence une corrélation positive entre PAC et estime de soi. Cela confirme les études 

antérieures qui ont montré que trouver un sens dans la relation d’aide est lié à une augmentation de 

l’estime de soi (Nolan et al., 1996).  

Les analyses statistiques complémentaires portant sur les variables contextuelles n’ont pas 

permis de mettre en évidence de différences significatives en ce qui concerne le genre, l’âge, le niveau 

de scolarité, la durée des troubles de l’aidé, la durée de l’aidance pour les scores de bien-être, de PAC, 

de ressources internes, de fardeau et de dépression. Ces résultats ne confirment pas les données de la 

littérature où des auteurs ont mis en évidence l’impact du genre (Thomas et al., 2006) et de l’âge 

(Rinaldi et al., 2005) dans l’évaluation du fardeau, mais également sur la santé mentale des aidants 

(Schulz et Sherwood, 2008). Cependant, nos résultats peuvent confirmer l’hypothèse de Coudin et 

Mollard (2001) qui proposent que le fardeau résulte d’abord de la perception que l’aidant a de son 

rôle et de la situation, avant d’être lié au poids de la dépendance du proche. Plusieurs auteurs ont 

montré un fort impact négatif sur la santé physique et psychologique des femmes âgées ayant un 

faible niveau socio-économique et un faible soutien social (Pinquart, 2001 ; Vitaliano et al., 2003), 

ces variables ont donc des conséquences non négligeables de l’évaluation du gain et de la contrainte 

qui ne sont pas reflétées dans nos résultats. En revanche, pour la durée de l’aidance, l’absence de 

différence significative de bien-être psychologique et de PAC des conjoints-aidants confirme les 

résultats de Tarlow et al. (2004). En effet, peu importe la durée de l’aidance (i.e. ≤ 4 ans, > 5 ans), les 

participants parviennent à identifier des aspects positifs et ont un bien-être similaire. Pour finir, des 

différences significatives de fardeau et de dépression entre les groupes en fonction du niveau de 

ressources indiquent que les participants avec un niveau de ressources internes bas à modéré ont 

déclaré plus de fardeau, plus de symptômes dépressifs et ont cité moins de PAC que les participants 

avec un niveau de ressources internes élevé. Cela confirme l’influence du niveau de ressources sur 

l’évaluation du gain et de la contrainte (Kramer, 1997 ; Pearlin et al., 1990) et sur les mesures de 

bien-être. Ces résultats vont dans le sens du modèle de Pearlin et al. (1990) qui propose que la prise 

en compte des ressources (i.e. dans ce modèle : religion, spiritualité, coping, soutien et réseau social, 

évaluation du risque, éducation et satisfaction) soit essentielle pour expliquer la grande majorité des 

différences interindividuelles du fardeau.  
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2. Limites 

 

Des critiques peuvent être formulées quant à la méthodologie de cette étude, notamment 

concernant le remplissage des questionnaires, qui s’est effectué avec l’examinateur. Un biais de 

désirabilité a pu impacter les réponses données, ce biais est à prendre en compte dans l’interprétation 

des résultats. Les participants ont pu avoir tendance à répondre plus positivement en présence de 

l’examinateur que s’ils avaient rempli les questionnaires seuls. De plus, des difficultés de 

compréhension de certains items chez les sujets âgés de plus de 85 ans ont mis en évidence des 

différences générationnelles dans la perception de soi et du rôle d’aidant. Des items comme : « J’ai 

une bonne image de moi » (cf. questionnaire WEMWBS) ne faisaient pas sens chez certains 

participants pour qui l’image d’eux-mêmes passe uniquement par le regard de l’autre. Ceci pouvait 

nécessiter de reformuler l’item. Ou encore, concernant l’item : « Je me suis senti optimiste quant à 

l’avenir » (cf. WEMWBS), les participants avaient tendance à répondre « jamais », « rarement » ou 

« parfois » plus fréquemment que pour les autres items. La moyenne des réponses à celui-ci est la 

plus basse du WEMWBS sur l’échelle de 1 à 5 (moyenne = 2 ; écart-type = 0.9). Les réponses des 

participants à cet item sont probablement biaisées, d’une part, par le caractère dégénératif de la 

maladie de leur proche, et d’autre part, par l’âge qui induit une réduction de l’horizon temporel et 

pourrait engendrer une diminution de la projection positive dans l’avenir. De plus, les capacités 

cognitives des conjoints-aidants n’ont pas été contrôlées et ont pu impacter sa perception du quotidien 

(i.e. capacités métacognitives et mnésiques), ses réactions (i.e. régulation émotionnelle) ou les 

difficultés rencontrées par les sujets très âgés lors du remplissage d’échelle de Likert (i.e. processus 

exécutifs, flexibilité).  

L’analyse corrélationnelle n’a pas mis en évidence de corrélation significative entre le bien-

être et les autres mesures telles que les ressources internes et le fardeau. Cette absence de corrélation 

signifie que les données de cet échantillon n’ont pas permis d’établir de lien entre le niveau de bien-

être et ces variables, mais cela ne signifie pas que des résultats similaires auraient été obtenus avec 

un échantillon plus grand. D’une part, l’échantillon n’est pas représentatif de la population des 

conjoints-aidants par sa taille, et d’autre part, il n’est pas représentatif par le lieu de recrutement des 

participants. Les conjoints-aidants ne sollicitant pas de soutien externe ne sont pas représentés dans 

cette étude. Il en va de même pour la répartition homme-femme de l’échantillon. La surreprésentation 

des femmes n’a pas permis de mettre en évidence de différences de genre et a pu biaiser les résultats, 

les femmes ayant un vécu plus négatif de l’aidance que les hommes (Thomas et al., 2006). De plus, 

il pourrait être nécessaire de contrôler davantage les caractéristiques de l’aidé telles que son niveau 

d’étude (Covinsky et al., 2003), son autonomie dans les activités de la vie quotidienne, le stade de la 

MA et les manifestations psycho-comportementales. En effet, le type de trouble du comportement 
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peut avoir un impact sur le sentiment de fardeau (Stillmunkès et al., 2015), la vie sociale du couple, 

et donc sur le soutien social perçu et reçu du conjoint-aidant (Del-Pino-Casado et al., 2018). Parmi 

les 17 conjoints-aidants de cette étude, deux d’entre eux ont mentionné d’importantes difficultés face 

aux manifestations psycho-comportementales de type désinhibition verbale. Une évaluation plus 

approfondie des ressources internes des participants serait également nécessaire pour mieux cerner 

l’impact de celles-ci sur les processus d’adaptation de l’aidant et d’identification des PAC. Ces 

dernières semblent être tout aussi centrales que le fardeau. Une étude approfondie passerait par 

l’évaluation du sentiment d’auto-efficacité (Carbonneau et al., 2010) mais également de la motivation 

intrinsèque qui permet de développer la croissance personnelle et le développement cognitif et social, 

et est associée à un meilleur apprentissage, une meilleure performance et un bien-être plus grand 

(Deci & Ryan, 1987). 

Concernant l’identification des PAC, l’absence d’un score plafond dans la cotation des PAC 

n’a pas permis le contrôle des différences interindividuelles telles que, entre autres, le niveau 

socioculturel, ce qui peut néanmoins être un indicateur de l’influence du niveau d’étude sur les 

capacités d’identification de PAC (Stillmunkès et al., 2015). Une analyse qualitative des aspects 

positifs énoncés spontanément par les conjoints-aidants pourrait permettre une meilleure 

appréhension de ces derniers et de leur lien avec le bien-être, à travers la compréhension de la 

dynamique interpersonnelle aidant-aidé au sein du couple.  

Enfin, le lien établi entre bien-être et identification des PAC pourrait être lié, entre autres, au 

lien d’attachement dans le couple avant la maladie. Or, les antécédents liés à la relation de couple 

comme les dynamiques relationnelles au sein du couple (e.g. répartition des tâches, dynamique de 

soutien face aux difficultés) ou le nombre et la qualité d’années de vie commune, n’ont pas été pris 

en compte dans la récolte et l’analyse des données. Il pourrait être intéressant dans de futures 

recherches d’approfondir l’impact de la relation antérieure sur l’évaluation actuelle du gain et de la 

contrainte des conjoints-aidants. Dans le sens des arguments de Kramer (1997), identifier les couples 

ayant une relation antérieure conflictuelle ou déséquilibrée pourrait permettre aux professionnels 

d’être vigilants quant à ces aidants qui seraient plus à risque d’épuisement, voire de maltraitance 

envers l’aidé. Aussi, ils pourraient être les moins satisfaits des aides mises en place. Parmi les 17 

conjoints-aidants interrogés, trois participants ont évoqué des éléments d’insatisfaction dans le couple 

liés aux réactions ou aux comportements de leur conjoint bien avant l’apparition de la MA. Ces trois 

participants avaient un sentiment de fardeau modéré, n’ont pas identifié de PAC spontanément et se 

sont sentis concernés par 0, 1 et 2 des 5 PAC proposés. Un de ces trois participants a également 

mentionné des troubles psychiatriques présents chez son conjoint depuis près de 40 ans, ce qui pose 

la question de la santé mentale des conjoints-aidants d’un proche atteint de troubles psychiques durant 

l’âge adulte et qui développe ensuite une pathologie neurodégénérative.  
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3. Perspectives 

 

Les limites de cette étude amènent à se questionner quant à l’impact de la dynamique 

interpersonnelle au sein du couple avant l’apparition de la MA. Notamment, il serait intéressant de 

questionner les capacités d’adaptation de l’aidant, en particulier chez des sujets âgés, où leur propre 

vieillissement impacte également la relation d’aide. Des études qualitatives, comme celle de 

Greenwood et al. (2019), ont commencé à s’intéresser à ce sujet, mettant en avant les difficultés 

physiques et émotionnelles rencontrées par les sujets âgés de 70 à 87 ans. Cette étude souligne 

également l’inquiétude de l’avenir ressentie par les conjoints-aidants face à la peur de ne plus pouvoir 

subvenir aux besoins de leur proche s’ils décèdent avant ce dernier. Ce type d’étude vise à identifier 

les moyens de réduire l’isolement des conjoints-aidants et de les accompagner dans la planification 

de l’avenir. De plus, dans le sens de la revue de littérature proposée par Yu et al. (2016) à la fois 

qualitative et quantitative, des études futures pourraient approfondir la compréhension des 

mécanismes cognitifs impactés par le rôle d’aidant, notamment les processus de régulation 

émotionnelle et cognitive. Dans leur revue, les auteurs ont identifié trois facteurs prédictifs favorisant 

l’émergence des PAC chez l’aidant tels que l’affirmation personnelle et sociale de l’accomplissement 

de son rôle, la régulation émotionnelle et cognitive et la recherche de sens dans la relation d’aide. 

Aussi, concernant les processus mnésiques et exécutifs, se pose la question de l’évolution des 

capacités d’adaptation des conjoints-aidants vieillissant, sachant qu’un déclin en mémoire épisodique 

serait lié à une altération des capacités d’adaptation (Bugaiska et Bonin, 2014). Ces dernières étant 

centrales dans la théorie de la sélectivité socio-émotionnelle (Cartensen, 1992), cela pose la question 

du lien entre aidance et capacité d’adaptation en prenant en compte l’horizon temporel et les capacités 

mnésiques des conjoints-aidants.  

 

Conclusion 
 

Cette étude confirme l’existence de la relation entre le bien-être des conjoints-aidants et leur 

capacité d’identification des aspects positifs de la relation d’aide, dans la MA. Pour les professionnels 

exerçant auprès de cette population, cette corrélation positive significative entre PAC et bien-être 

renforce la nécessité de prendre en compte l’expérience d’aide dans sa globalité, en tenant compte du 

fardeau, mais également des capacités d’identification des PAC. Une prise en charge holistique et 

pluridisciplinaire pourra jouer un rôle important dans l’amélioration de la santé physique et mentale 

et de la qualité de vie des aidants. Une meilleure compréhension des mécanismes d’adaptation de 

l’aidant à travers la clarification des modèles théoriques et des concepts permettrait de proposer un 
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accompagnement adapté à chaque aidant qui sera profitable aux aidés. Les ressources internes, entre-

autres le soutien social perçu et le sentiment d’auto-efficacité, semblent être centrales dans la 

perception que l’aidant a de la situation, mais il reste à préciser leur implication dans le lien entre 

PAC et bien-être psychologique des conjoints-aidants. Il pourrait être nécessaire de prendre en 

compte de manière plus approfondie, dans de futures recherches, les caractéristiques de l’aidé, la 

santé cognitive de l’aidant ou encore les dynamiques interpersonnelles au sein du couple.  
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Annexes 

Annexe 1 : Table des figures 

 

Figure 4. Bien-être, PAC, ressources internes, dépression et fardeau en fonction du genre. 

 

 

Figure 5. Bien-être, PAC, ressources internes, dépression et fardeau en fonction de l’âge. 

 
 

Figure 6. Bien-être, PAC, ressources internes, dépression et fardeau en fonction du niveau de 

scolarité. 
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Figure 7. Bien-être , PAC, ressources internes, dépression, fardeau en fonction de la durée des 

troubles de l’aidé. 

 
 

Figure 8. Bien-être, PAC, ressources internes, dépression et fardeau en fonction de la durée de 

l’aidance. 

 
 

Figure 9. Bien-être, PAC, dépression et fardeau en fonction du niveau de ressources internes. 
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Figure 10. Bien-être, ressources internes, dépression et fardeau en fonction des capacités 

d’identification spontanée des PAC. 

 
Note. oui = identification spontanée d’aspects positifs ; non = pas d’aspects positifs identifiés 

spontanément 
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Annexe 2 : Formulaires et questionnaires 

 

LETTRE D’INFORMATIONS POUR PARTICIPER À 

UNE RECHERCHE EN PSYCHOLOGIE 

 

Titre de la recherche : Bien-être des conjoints-aidants dans la maladie d’Alzheimer  

Madame, Monsieur,  

Nous vous proposons de participer à une étude de recherche clinique. 

Cette lettre d’information détaille tous les points de cette étude. 

Vous pourrez prendre le temps pour lire et comprendre ces informations afin de réfléchir à 

votre participation. Vous pouvez demander à la chercheuse responsable de l’étude de vous 

expliquer ce que vous n’aurez pas compris. 

Groupe de recherche  

Alexandra HERRAIZ, étudiante en Master de Psychologie du Vieillissement normal et 

pathologique à l’Université d’Angers, sous la direction du Professeur Philippe ALLAIN, 

professeur à l’Université d’Angers.  

But de l’étude  

La recherche consiste en une étude sur les conséquences de la relation d’aide sur le bien-être 

psychologique chez des conjoints d’une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer. Nous 

allons réaliser un entretien durant environ 45 minutes au cours duquel vous allez répondre à 

plusieurs questionnaires. L’entretien et les questionnaires permettront, quantitativement et 

qualitativement, de comprendre les facteurs influençant votre bien-être en lien avec la relation 

d’aide proche-aidant. Les rencontres auront lieu au sein d’une plateforme de répit. 

Droit de retrait sans préjudice de la participation 

Votre participation à ce projet de recherche est tout à fait volontaire et vous restez libre, à tout 

moment, de cesser la participation sans avoir à motiver votre décision ni à subir de préjudice 

de quelque nature que ce soit.  

 

Si vous avez des questions pendant votre participation à cette étude, vous pourrez contacter Mme 

Alexandra HERRAIZ, e-mail : alexandra.herraiz@etud.univ-angers.fr. 

 

Merci d’avoir pris le temps de lire cette lettre d’informations. Si vous êtes d’accord pour participer 

à cette recherche, nous vous invitons à signer le formulaire de consentement ci-joint.   
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT POUR LA 

PARTICIPATION À UNE RECHERCHE EN PSYCHOLOGIE 

 

Titre de la recherche : Bien-être des conjoints-aidants dans la maladie d’Alzheimer  

 

Je soussigné(e) ..............................................................., email 

:............................................................. accepte de participer à l’étude « Bien-être des conjoints-

aidants dans la maladie d’Alzheimer ». 

 

Les objectifs et modalités de l’étude m’ont été clairement expliqués par Mme Alexandra 

HERRAIZ. 

 

J’ai lu et compris la fiche d’informations qui m’a été remise. 

 

J’ai noté que les données recueillies lors de cette recherche demeureront strictement confidentielles. 

 

J’ai compris que ma participation à l’étude est volontaire. 

 

Je suis libre d’accepter ou de refuser de participer, et je suis libre d’arrêter à tout moment ma 

participation en cours d’étude sans avoir à me justifier et sans conséquence. 

 

Mon consentement ne décharge pas les organisateurs de cette étude de leurs responsabilités. Je 

conserve tous mes droits garantis par la loi. Après en avoir discuté et avoir obtenu la réponse à 

toutes mes questions, j’accepte librement et volontairement de participer à la recherche qui m’est 

proposée. 

 

 

Fait à…………., le…………...  

 

 

 

 

 

 

Nom et signature de l’investigateur Signature du participant 
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Questionnaire CRA (Caregiver Reaction Assessment) : instrument d’évaluation de la réaction 

du proche 
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Inventaire de fardeau : grille de ZARIT 
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mots-clés : aidant, conjoint-aidant, maladie d’Alzheimer, aspects positifs, bien-être, gain, 

aidance 

 

 

keywords: caregiver, spouse caregiver, Alzheimer’s Disease, positive aspects, well-being, 

caregiving 

 

 

R
ÉS
U
M
É  Ce mémoire s’intéresse aux capacités d’identification des aspects positifs des conjoints-aidants d’un proche 

atteint de maladie d’Alzheimer à travers l’évaluation du gain et de la contrainte de l’aidance. Depuis les 
années 1980 naît un intérêt croissant pour l’étude des aspects positifs liés à l’aidance. Outre la prise en compte 
du sentiment de fardeau et des symptômes dépressifs, il apparait complémentaire de s’intéresser aux 
bénéfices éventuels liés à l’aidance lors de la prise en charge et de l’accompagnement des aidants. Cette 
étude évalue quantitativement l’expérience d’aide à travers le recueil des indicateurs positifs (i.e. bien-être 
psychologique, identification des aspects positifs), des indicateurs négatifs (i.e. fardeau, dépression) et des 
ressources de l’aidant. Existe-t-il un lien entre le bien-être psychologique des conjoints-aidants et leur 
capacité d’identification des aspects positifs de l’aidance, en fonction de leurs ressources internes, des 
variables contextuelles, du fardeau et des symptômes dépressifs ? Les 17 participants ont été recrutés en 
plateforme d’accompagnement et de répit et interrogés via plusieurs questionnaires (GDS-4, CRA, ZARIT, 
WEMWBS).  
Résultats : un test de corrélation de Spearman a mis en évidence une corrélation significative entre le bien-
être psychologique des conjoints-aidants et leur capacité d’identification des aspects positifs de l’aidance.  
Conclusion : Intégrer la prise en compte des aspects positifs dans l’évaluation du bien-être des aidants permet 
une compréhension holistique du vécu de la situation d’aide. Une meilleure compréhension des mécanismes 
d’adaptation de l’aidant à travers la clarification des modèles théoriques et des concepts est nécessaire pour 
pouvoir proposer un accompagnement optimal aux aidants, qui sera profitable aux aidés. 

 

A
B
S
TR
A
C
T This dissertation focuses on the ability of spouses-caregivers of a loved one with Alzheimer's disease to 

identify the positive aspects of caregiving by evaluating the gain and strain of caregiving. Since the 1980s, 
there has been growing interest in studying the positive aspects of caregiving. In addition to considering 
feelings of burden and depressive symptoms, it would seem complementary to look at the possible benefits 
associated with caregiving in the context of the care and support of caregivers. This study quantitatively 
assesses the caregiving experience by collecting positive indicators (i.e. psychological well-being, 
identification of positive aspects), negative indicators (i.e. burden, depression) and caregiver resources. Is 
there a link between caregivers' psychological well-being and their ability to identify positive aspects of 
caregiving, in relation to their internal resources, contextual variables, burden and depressive symptoms? 
The 17 participants were recruited from a support and respite platform and interviewed using several 
questionnaires (GDS-4, CRA, ZARIT, WEMWBS).  
Results: A Spearman correlation test showed a significant correlation between the psychological well-being 
of the spouses-caregivers and their ability to identify the positive aspects of caregiving.  
Conclusion: Integrating the consideration of positive aspects into the assessment of caregivers' well-being 
enables a holistic understanding of the experience of the caregiving situation. A better understanding of 
caregivers' coping mechanisms through the clarification of theoretical models and concepts is necessary to 
be able to offer optimal support to caregivers, which will be beneficial to the cared-for. 
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