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Glossaire 

ANFE : Association Nationale Française des Ergothérapeutes  

ASG : Assistants de Soins en Gérontologie  

AVQ : Activité de Vie Quotidienne  

COTID : Community Occupational Therapy in Dementia  

DSM : Diagnostic and Stastistical Manual of Mental Disorders 

EHPAD : Etablissement d’Hébergement pour Personnes Âgées Dépendantes  

ESA : Equipe Spécialisée Alzheimer  

HAS : Haute Autorité de Santé  

INSERM : Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale  

MA : Maladie d’Alzheimer  

MMSE : Mini Mental State Examination  

NINCDS-ADRDA : National Institute of Neurological and Communicative Disorders and Stroke 

– Alzheimer Disease Related Disorders Association  

OMS : Organisation Mondiale de la Santé  

SPASAD : Service Polyvalent d’Aide et de Soins à Domicile  

SSIAD : Service de Soins Infirmiers à Domicile  
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Introduction 

 L’OMS définit la démence comme « une syndrome, généralement chronique ou 

évolutif, dans lequel on observe une altération de la fonction cognitive […], plus importante 

que celle que l’on pourrait attendre du vieillissement normal » (La démence, s. d.) Parmi les 

nombreuses formes de démences existantes à l’heure actuelle, l’OMS affirme en 2019 que la 

maladie d’Alzheimer caractérise la forme la plus courante de démence en étant « à l’origine 

de 60-70 % des cas » (La démence, s. d.), soit près de « 25 millions de personnes dans le 

monde » (livre-vert-alzheimer, s. d.).  

 

 La démence de type Alzheimer est actuellement considérée comme la maladie neuro-

dégénérative la plus fréquente et représente donc un problème majeur en santé publique. En 

effet, il s’agit d’une maladie évolutive caractérisée par l’apparition de troubles cognitifs et 

comportementaux. L’évolution de cette pathologie en lien avec la majoration des troubles 

adjacents va entraîner une perte progressive de l’autonomie de la personne allant jusqu’à un 

état dépendance total. Afin d’assurer le maintien à domicile, cette perte d’autonomie va 

nécessiter une supervision quotidienne majoritairement assurée par les aidants familiaux.  

 

Néanmoins, la pathologie va également avoir un impact sur ces derniers, caractérisés 

de « co-patients ». En effet, l’entourage familial va jouer un rôle primordial dans la prise en 

charge des patients et doit notamment en supporter les conséquences, que ce soit sur le plan 

physique, psychique, social et financier. Les effets sont d’autant plus accentués dans le cadre 

d’une maladie neuro-dégénérative de type Alzheimer étant donné les exigences d’attention et 

de guidance quotidienne ou de la charge émotionnelle liée au déclin des fonctions cognitives 

et comportementales des personnes atteintes. Par conséquent, au fur et à mesure de 

l’évolution de la pathologie la fardeau porté par les aidants devient de plus en plus pesant.  

  

  Ainsi, l’accompagnement d’une personne atteinte de démence de type Alzheimer au 

quotidien représente aujourd’hui un problème d’actualité dans notre société. Il est donc 

primordial de se rendre compte de l’importance de l’intervention d’un aidant au quotidien afin 

de subvenir à ses besoins qui pourront être différents en fonction de son statut familial.  

 

 Pour cela, le gouvernement français a mis en place différents « Plans Alzheimer » qui 

se sont succédés depuis 2001. On remarque que le plan maladies neuro-dégénérative 2014-

2019 fait émerger la notion d’aidant familial visant à leur reconnaître un rôle et des droits (Plan 

Maladies Neuro-Dégénératives, s. d.). Aussi, le plan Alzheimer 2008-2012 a notamment 

permis de porter une attention particulière aux aidants naturels de personnes atteintes de la 

maladie d’Alzheimer. En effet, la mesure n°6 de ce plan permet au ergothérapeutes d’exercer 

au domicile des personnes atteintes et de leurs aidants par le biais d’Equipe Spécialisées 

Alzheimer (ESA) (plan_alzheimer_2008-2012-2.pdf, s. d.). Ainsi, l’ergothérapeute apparaît 

comme un professionnel de santé habilité à analyser les capacités et besoins de la personne 

atteinte tout en prenant en considérations les attentes de son aidant familial selon une 

approche systémique. 

 

 Lors de ma deuxième année de formation, j’ai eu l’occasion d’effectuer un stage en 

ESA. Celui-ci m’a permis de m’interroger sur la place de l’aidant familial, souvent laissée de 

côté, dans le cadre d’une efficacité au sein de la dyade aidant-aidé au regard du maintien à 
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domicile de la personne et de la diminution de la sensation de fardeau chez l’aidant. Mes 

questionnements initiaux sont alors les suivants : Comment l’ergothérapeute intervient-il 

auprès de l’aidant familial d’une personne atteinte de la MA vivant à domicile ? Ses 

interventions sont-elles efficaces dans la diminution du fardeau de l’aidant et 

l’amélioration de la qualité de vie du malade ?  
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La maladie d’Alzheimer  

La maladie d’Alzheimer est considérée comme un problème majeur en Santé publique 

pour de multiples raisons. En effet, de part son évolution complexe et lente, sa fréquence 

d’apparition augmente chaque année et engendre des coûts considérables en terme de soins 

pour la société. Aussi, ses répercussions en terme de perte d’autonomie peuvent avoir des 

conséquences dramatiques pour le patient et son entourage. Afin de bien comprendre les 

situations problématiques vécues par les aidants, il paraît pertinent de partir du point de départ 

à savoir l’apparition de la pathologie et des troubles qui en découlent. 

1. Définition et données épidémiologiques  

 

La maladie d’Alzheimer est définie comme « une affection neurodégénérative 

progressive responsable de troubles cognitifs et comportementaux qui retentissent sur 

l’autonomie du sujet et définissent alors la démence » (Dubois & Michon, 2015). Elle résulte 

notamment de la dégénérescence lente des neurones au niveau de l’hippocampe, structure 

cérébrale essentielle dans la gestion de la mémoire, avant de s’étendre au reste du cerveau. 

Ce dysfonctionnement neuronal caractérise l’aspect démentiel de la maladie qui affecte « la 

mémoire, le raisonnement, l’orientation, la compréhension, le calcul, la capacité 

d’apprentissage, le langage et le jugement » ainsi qu’une « détérioration du contrôle 

émotionnel, du comportement social ou de la motivation » (La démence, s. d.). Suite à cela, 

les répercussions seront nombreuses notamment à travers une limitation progressive de 

l’autonomie avec des perturbations des activités de la vie quotidienne. 

La définition du syndrome démentiel permet d’apparenter la MA à d’autres maladies similaires 

en terme de symptômes. Néanmoins, ces pathologies diffèrent au niveau des mécanismes, 

des manifestations cliniques ainsi que des traitements. (Maladie d’Alzheimer et maladies 

apparentées, s. d.) 

 

Selon l’INSERM, la MA touche majoritairement les femmes et la fréquence d’apparition 

de cette pathologie en France correspond à 15% de la population à 80 ans. Ainsi, on estime 

à environ 900 000 le nombre de personnes atteintes sur le territoire national en janvier 2019, 

et pourrait croître jusqu’à 1.3 millions en 2020 compte tenu de l’augmentation de l’espérance 

de vie et des personnes âgées dépendantes (Alzheimer (maladie d’), s. d.). De plus, à l’échelle 

mondiale, plus de 35,6 millions de personnes sont touchées par cette maladie, avec 7,7 

millions de nouveaux cas par an. Selon l’OMS, ces chiffres devraient doubler tous les 20ans. 

Cette maladie est donc considérée comme un problème majeur de santé publique au niveau 

national et international (« Définition et chiffres de la maladie d’Alzheimer », s. d.). 

2. Etiologie  

 

A ce jour, il est encore difficile d’émettre des hypothèses probantes par rapport aux 

causes de survenue de la MA. Cet aspect peut rendre complexe l’accompagnement de l’aidant 

étant donné que certaines de ces questions restent sans réponses : Quel est l’origine de cette 

pathologie ? Existe-t-il un sens et une continuité précise à celle-ci ? Si l’on s’appuie sur le livre 

vert de la maladie d’Alzheimer, il est possible d’affirmer que cette pathologie « est une affection 

polyfactorielle qui résulte de l’interaction entre un terrain génétique et des facteurs de 

l’environnement » (livre-vert-alzheimer, s. d.). Ainsi, deux formes de la maladie d’Alzheimer 
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sont à distinguer : une forme rare dite monogénique et une forme plus courante dite 

sporadique.  

 

La forme monogénique, aussi appelée forme héréditaire, se caractérise par un début 

précoce (avant 65ans) ainsi que par l’atteinte d’un sujet sur deux à chaque génération. Cette 

forme s’explique par la présence d’une mutation d’un gène, créant par la suite une lésion 

neuronale pouvant être de deux types (livre-vert-alzheimer, s. d.) (À propos de la maladie 

d’Alzheimer | Cairn.info, s. d.) : la formation de plaques amyloïdes entre les neurones, due à 

l’accumulation d’une protéine anormale appelée « β-amyloïde » ; et la dégénérescence 

neurofibrillaire, correspondant à la formation anormale de filaments due à une anomalie de 

fonctionnement  la « protéine Tau ».  

Pour ce qui est de la forme sporadique, elle possède une susceptibilité génétique 

associée à des facteurs de risques environnementaux. En effet, l’âge représente le premier 

facteur de risque « avec une incidence qui double par tranche d’âge de 5 ans au-delà de 65 

ans » (livre-vert-alzheimer, s. d.). Des facteurs liés au mode de vie (sédentarité, tabac, 

alcool…) ainsi que certains facteurs vasculaires (hypertension artérielle, 

hypercholestérolémie, diabète…) augmentent également le risque de survenue de la 

pathologie. A l’inverse, « un haut niveau d’études […] une consommation régulière de 

poissons, fruits et légumes pourraient avoir un effet protecteur » (livre-vert-alzheimer, s. d.). 

3. Critères de diagnostic et évolution  

 

L’intérêt d’un diagnostic précoce va être d’analyser les premiers symptômes le plus tôt 

possible, afin d’agir en prévention. Il apparaît que le diagnostic de la MA est majoritairement 

clinique. En effet, le diagnostic dans son entièreté « ne pouvait être que probable, la certitude 

n’étant établie que sur la base du preuve histologique, le plus souvent post-mortem » (Dubois 

& Michon, 2015). De ce fait, B. Dubois et A. Michon décrivent dans leur ouvrage que  « le 

diagnostic de MA probable se fait en deux temps  (Dubois & Michon, 2015) : un premier temps 

la reconnaissance d’un syndrome démentiel, caractérisé par au moins deux atteintes 

cognitives ayant un impact sur les activités de vie quotidienne et la vie sociale ; puis, l’exclusion 

de toute autre cause de syndrome démentiel par la mise en œuvre d’examens 

complémentaires (biologie, neuro-imagerie). 

L’HAS publie en décembre 2011 des recommandations de bonne pratique concernant 

le diagnostic et la prise en charge de la MA et des maladies apparentées 

(recommandation_maladie_d_alzheimer, s. d.). Elle décrit notamment la conduite à tenir en 

cas de suspicion d’une MA au travers d’outils internationaux tels que les critères du NINCDS-

ADRDA (annexe I) et ceux du DSM-IV-TR (annexe II). Le diagnostic précoce s’appuie sur une 

évaluation initiale comprenant différentes étapes à savoir un entretien, un examen clinique 

(état général et cardio-vasculaire, déficits sensoriels et moteurs,…), une évaluation 

fonctionnelle ainsi qu’une évaluation cognitive globale à l’aide d’outils tel que le MMSE. Cette 

étape, dirigée initialement par le médecin généraliste, crée une approche multidisciplinaire 

dans la démarche diagnostique car elle nécessite « des compétences pluridisciplinaires, 

faisant intervenir des professionnels d’horizons et de pratiques différents » 

(recommandation_maladie_d_alzheimer, s. d.).  
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En complément, le DSM-V énonce plusieurs critères de diagnostic en définissant la 

maladie, selon deux niveaux, comme « un trouble neurocognitif léger (déficit cognitif léger) ou 

majeur (démence) caractérisé par un déclin de la mémoire et de la capacité d’apprentissage 

avec un début insidieux et une progression graduelle des symptômes cognitifs et 

comportementaux. » (Critères diagnostiques du DSM-5 | Psychomédia, s. d.). Il est donc 

nécessaire de considérer la maladie d’Alzheimer comme une pathologie complexe évoluant 

d’une phase asymptomatique à une phase symptomatique. Cette dernière s’échelonne sur 

une période relativement longue en passant par le MCI (Mild Cognitive Impairment), 

caractérisé par l’association d’une plainte cognitive objectivée par une évaluation 

neuropsychologique contrastant avec une autonomie préservée dans la vie quotidienne, et 

s’achevant par une phase démentielle définie par une perte d’autonomie. En d’autres termes, 

la MA évolue selon trois stades distincts. Ceux-ci vont nous permettre en temps 

qu’ergothérapeute d’avoir une première approche dans l’observation du fardeau chez l’aidant 

en lien avec la sévérité des troubles et le niveau d’autonomie. Ces stades sont les suivants :   

• L’état préclinique caractérisé par le développement de lésions cérébrales. Cet état de 

la maladie se divise en deux stades : le stade présymptomatique lorsque le sujet est 

porteur d’une mutation monogénique autosomique dominante ; et le stade 

asymptomatique à risque pour les sujets réceptifs à un des biomarqueur de la maladie. 

Plus globalement, l’état préclinique de la MA se distingue par la présence d’au moins 

un biomarqueur de la pathologie au niveau cérébral en excluant tout signes et 

symptômes cliniques (Preclinical Alzheimer’s disease, s. d.). 

• Le Mild Cognitive Impairment (MCI) ou stade prodromal correspond à la phase 

symptomatique prédémentielle. Comme son nom l’indique, le MCI se caractérise par 

l’apparition d’un trouble cognitif léger, dû à une évolution des lésions cérébrales, mais 

n’ayant aucun retentissement sur l’autonomie. Ce déclin cognitif peut être objectivé par 

l’évaluation clinique grâce à des tests neuropsychologiques. (Dubois & Michon, 2015) 

• A partir du moment où l’autonomie de la personne est altérée et qu’elle devient 

dépendante pour les activités de la vie quotidienne, cette dernière entre dans le stade 

démentiel. La Société Alzheimer du Canada (Les stades de la maladie d’Alzheimer | 

Société Alzheimer du Canada, s. d.) caractérise cette phase selon trois étapes : stade 

léger, stade modéré et stade avancé. Chacun de ceux-ci se définit en fonction de la 

gravité du déclin cognitif et comportemental, ainsi que l’influence significative sur la 

perte d’autonomie. L’évolution entre chaque stade est progressive mais non linéaire, 

elle est mesurable par des outils d’évaluation de la cognition telle que l’échelle MMSE.  

Au travers de cette évolution plutôt lente, la personne atteinte d’une démence de type 

Alzheimer souffre de différents symptômes. Parmi eux, on retrouve des troubles cognitifs, 

psycho-affectifs et comportementaux.  

4. Symptômes cognitifs, psycho-affectifs et comportementaux  

 

La maladie commence généralement par l’apparition de trous de mémoire, plus 

précisément concernant des évènements vécus récemment : on dit c’est la mémoire 

épisodique qui est altérée en premier, mémoire traitant d’épisodes vécus dans un contexte 

donné. Les connaissances générales contenues dans la mémoire sémantique semblent 

également devenir vagues. Le patient oublie ce qu’il voit, la capacité de stockage et de 

maintien d’images mentales s’estompe. A l’inverse, la mémoire non déclarative, permettant 

l’apprentissage et le maintien d’automatismes, paraît relativement conservée. En lien avec les 

troubles mnésiques, il est possible d’observer chez certains patients des troubles du langages 
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se manifestant par un manque du mot. Des difficultés de compréhension peuvent également 

évoluer progressivement. Chez certaines personnes, l’apparition d’un raisonnement abstrait 

correspond souvent à une atteinte des fonctions exécutives. Effectivement, les malades ont 

des difficultés d’attention et de concentration dans la réalisation de tâches complexes. De plus, 

l’apraxie et l’agnosie sont des signes courants et peuvent constituer un frein dans la réalisation 

des AVQ. (À propos de la maladie d’Alzheimer | Cairn.info, s. d.) (« Signes d’alerte et 

symptômes de la maladie d’Alzheimer », s. d.) 

 

Concernant les troubles émotionnels, certaines personnes font preuve d’une grande 

dépendance affective. En effet, l’évolution de la MA caractérise généralement un 

appauvrissement de la vie psychique, pouvant aller de simples préoccupations 

psychologiques à l’apparition d’un syndrome confusionnel. Ce dernier fait notamment écho à 

la notion de « plongeon mnésique rétrograde » définie comme la persuasion d’appartenir à 

une époque passée et d’agir en conséquence. Ce phénomène est propice à l’apparition d’une 

résistance à la réalisation d’activités ainsi qu’une possible méfiance aux autres. Aussi, ces 

troubles s’accompagnent bien souvent d’une dévalorisation de la personne, servant d’origine 

à différents phénomènes tels que la minimisation des symptômes, l’altération de sa propre 

image ainsi que l’apparition de signes dépressifs. (À propos de la maladie d’Alzheimer | 

Cairn.info, s. d.) 

  

Enfin, l’évolution de la maladie d’Alzheimer induit une probabilité plus importante 

d’apparition de troubles du comportement. Ces derniers, plus communément appelés 

Symptômes Psychologiques et Comportementaux liés à la Démence (SPCD) surviennent pour 

« plus de 80% des patients atteints de la maladie d’Alzheimer » (113.pdf, s. d.). Ils sont définis 

en 2003 par l’International Psychiatric Association (IPA) comme « des symptômes de 

distorsion de la perception, du contenu de la pensée, de l’humeur ou du comportement 

fréquemment observés chez les patients présentant une démence » (Benoit et al., 2005). 

L’INSERM définit alors dans son rapport d’expertise (113.pdf, s. d.) quatre sous-groupes 

syndromiques permettant de hiérarchiser ces troubles :  

• Les troubles affectifs et émotionnels, incluant la dépression et l’anxiété. 

• Les troubles psychotiques, incluant le délire, l’hallucination et les troubles du 

sommeil. 

• Les troubles du comportement, incluant l’agitation, la désinhibition, l’irritabilité, 

l’euphorie et les comportements moteurs aberrants. 

• Les troubles des fonctions élémentaires, incluant l’apathie et les troubles de 

l’appétit.  

Néanmoins, ces conduites n’apparaissent pas chez tous les patients car elles dépendent des 

facteurs environnementaux ainsi que la façon d’être de chacun. Selon Louis PLOTON, « le 

vécu de l’abandon et le besoin de compter, d’attirer l’attention sur soi, mais aussi l’impossibilité 

de mettre des mots sur des émotions vont jouer un rôle dans la tendance des malades à réagir 

par des troubles du comportement » (À propos de la maladie d’Alzheimer | Cairn.info, s. d.). 

 

Ainsi, au vu de l’évolution de la maladie, la personne va devenir dépendante dans son 

environnement familier. L’accompagnement de ces personnes est rendu possible grâce à la 

présence des aidants familiaux au quotidien. Néanmoins, les symptômes liés à la pathologie 

peuvent poser problème dans cet accompagnement en impactant la disponibilité de l’aidant et 

la compréhension de celui-ci face aux difficultés.  
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Les aidants familiaux  

1. Notion d’aidant familial : de qui parle-t-on ? 

 

La Charte Européenne de l’aidant familial définit celui-ci comme « la personne non 

professionnelle qui vient en aide à titre principal, pour une partie ou totalement, à une personne 

dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide régulière 

peut être prodiguée de façon permanente ou non et peut prendre plusieurs formes, 

notamment : nursing, soins, accompagnement à l’éducation et à la vie sociale, démarches 

administratives, coordination, vigilance permanente, soutien psychologique, communication, 

activités domestiques,… » (chartecofacehandicapfr.pdf, s. d.). 

 

D’un point de vue juridique, le Code de l’action sociale et des familles caractérise 

l’aidant familial comme « le conjoint, le concubin, la personne avec laquelle la personne 

handicapée a conclu un pacte civil de solidarité, l’ascendant, le descendant ou le collatéral 

jusqu’au quatrième degré de la personne handicapée, ou l’ascendant, le descendant ou le 

collatéral jusqu’au quatrième degré de l’autre membre du couple qui apporte l’aide humaine 

[…] et qui n’est pas salarié pour cette aide » (Code de l’action sociale et des familles - Article 

R245-7, s. d.). 

 

L’HAS publie en 2014 un rapport de recommandations de bonnes pratiques 

professionnelles concernant le soutien des aidants non professionnels (ane-trans-rbpp-

soutien_aidants-interactif.pdf, s. d.) qui stipule que « 8,3 millions de personnes de 16 ans ou 

plus aident de façon régulière et à domicile une ou plusieurs personnes de leur entourage pour 

des raisons de santé ou de handicap. Parmi elles, 4,3 millions sont aidantes de personnes de 

plus de 60 ans » (ane-trans-rbpp-soutien_aidants-interactif.pdf, s. d.). On retrouve 57% de 

femmes, 44% de conjoints, 47% de personnes exerçant une activité professionnelle et 33% 

d’aidants retraités.  

 

La prise en soin du malade laisse généralement de côté la problématique de l’aidant. 

Il est clair que l’apparition de troubles cognitifs chez un patient induisent une survenue de 

troubles psycho-comportementaux majorant alors l’épuisement de l’aidant autant sur le plan 

physique que psychologique. Néanmoins, ce « poids » ressenti va souvent avoir un 

retentissement dans la vie quotidienne de l’aidant. 

2. Répercussions de la maladie sur les aidants familiaux  

2.1. Notion de fardeau de l’aidant  

 

Selon l’article publié en 2008 par Kerhervé et al. concernant la santé psychique et le 

fardeau des aidants familiaux (Kerhervé et al., 2008), le fardeau de l’aidant est précisément 

définit comme « l’ensemble des conséquences physiques, psychologiques, émotionnelles, 

sociales et financières supportées par les aidants » (Kerhervé et al., 2008). 

Cette notion comprend une composante à la fois objective et subjective. La composante 

objective correspond aux actions et états observables de l’aidant dans la situation de prise en 

charge quotidienne. Subjectivement, elle représente la propre évaluation de l’aidant par 

rapport à sa charge de travail. Ce qui importe n’est donc pas la situation de l’aidant par rapport 

aux soins mais l’interprétation qu’il en fait. Cela explique que le fardeau n’est pas seulement 
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lié aux capacités cognitives de la personne atteinte de MA mais bien par l’autoévaluation de 

l’aidant familial. De ce fait, l’ergothérapeute apparaît comme un professionnel de santé habilité 

à repérer les attentes et besoins de l’aidant dans son quotidien ainsi que de faire le lien avec 

les facteurs de risques pouvant influencer l’apparition de ce fardeau. 

 

L’épuisement de l’aidant familial ainsi que la diminution de l’efficacité dans la dyade 

aidant-aidé est propice à l’institutionnalisation du patient. La perte d’autonomie fonctionnelle 

ne constituerai pas seulement un frein dans la prise en charge mais ce serait bien l’apparition 

de troubles psycho-comportementaux qui élèverait considérablement le poids du fardeau 

ressenti par l’aidant (John Libbey Eurotext, s. d.). Une étude transversale réalisée en 2003  

démontre que « le fardeau élevé des aidants était lié de façon indépendante à la sévérité de 

l’atteinte cognitive et aux troubles du comportement » mais que « ni la durée de la maladie ni 

les incapacités à réaliser les activités de la vie quotidienne n’étaient liées au fardeau » (Andrieu 

et al., 2003). Néanmoins, une étude descriptive plus récente prouve qu’il existe une différence 

significative entre l’évaluation objective du niveau d’autonomie du malade par un soignant et 

l’évaluation subjective exprimée par l’aidant. (Razani et al., 2007) 

 

Toutefois, il a été démontré par une revue systématique publiée en 2015, que certaines 

caractéristiques propres aux aidants familiaux influencent l’apparition de troubles psycho-

comportementaux, indépendamment des caractéristiques du malade. En effet, Les résultats 

de cette étude démontrent que différents facteurs seraient la source de cet épuisement, 

regroupés en trois catégories : les facteurs socio-démographiques, psychologiques ainsi que 

ceux liés à la prestation de soins (Chiao et al., 2015). Ainsi, il apparaît que le fait d’être un 

aidant jeune ou au contraire de plus de 60 ans augmente le risque d’apparition d’un fardeau 

élevé. Le sexe féminin représente également un facteur de risque. De plus, le lieu de vie de 

l’aidant, notamment si il est en cohabitation avec son proche occasionne un risque 

d’épuisement. Enfin, le faible niveau d’instruction peut entraver la compréhension de la 

pathologie par l’aidant et ainsi majorer son fardeau. (Stillmunkés et al., 2015) 

 

En raison de leur engagement quotidien, les aidants familiaux se retrouvent 

grandement sollicités sur de nombreux plans mais il apparaît que cette aide dépasse 

généralement la contrainte considérée comme normale ou habituelle. De plus, « le poids de 

la relation peut donc induire une grande fragilité chez les aidants et interférer négativement 

avec leurs capacités d’adaptation » (Robaye et al., 2018). Dans cette optique, il est possible 

de reconsidérer l’aidant familial comme un « co-patient », définit comme « le malade caché, 

l’altération de sa santé physique et/ou mentale pouvant atteindre un seuil de rupture entraînant 

l’institutionnalisation de la personne âgée dépendante » (Antoine et al., 2010). L’étude 

Medicare Alzheimer’s Disease Demonstration and Evaluation publiée en 2002 permet 

notamment de mettre en lien ce statut avec la vulnérabilité de l’aidant démontrée 

précédemment en affirmant que « les caractéristiques des patients et des aidants sont deux 

déterminants importants du placement en soins de longue durée pour les patients atteints de 

démence » (Yaffe et al., 2002). 

 

 Il est donc important de considérer que l’aidant familial et son proche forment une 

dyade dans laquelle ils interagissent l’un sur l’autre dans un environnement donné. Cette 

dyade évolue autour d’un cadre précis, pouvant être influencée par l’entourage. Selon l’article 

de Stillmunkés et al. (Stillmunkés et al., 2015) cité plus haut, il est possible d’identifier les 

dyades aidant-aidé ayant un risque de fardeau élevé, selon trois catégories d’aidants : les 
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aidants « peut entourés, ayant peu de lien social et de soutien », ceux « ayant une relation et 

une communication de mauvaise qualité avec le patient dont ils prennent soin » et les aidants 

« vivant avec d’autres personnes (enfants, conjoints) ayant elles-mêmes des demandes 

importantes en matière de soins et de tâches à remplir » (Stillmunkés et al., 2015).  

 

Finalement, l’aidant familial est un élément clé de la prise en charge. Lorsque son 

fardeau devient trop important, le système de maintien à domicile est remis en question dans 

sa globalité. Afin de garder ce dispositif en place le plus longtemps possible, il est important 

d’accompagner l’aidant dans son épuisement quotidien, pouvant alors être évalué.   

2.2. Outils d’évaluation du fardeau de l’aidant 

 

A ce jour, plusieurs échelles permettent d’évaluer le fardeau de l’aidant. Cependant, 

l’échelle de Zarit, aussi appelée Burden Inventory (BI) (annexe III) est « l’un des outils les plus 

utilisés dans le monde » (John Libbey Eurotext, s. d.). Elle représente une échelle 

unidimensionnelle composée de 22 items permettant de mesurer subjectivement la charge de 

l’aidant. Chaque item est côté de 0 à 4 permettant d’analyser la fréquence du retentissement 

de la maladie sur la vie qualité de vie de l’aidant autour d’aspects physiques, psychologiques, 

affectifs et sociaux (John Libbey Eurotext, s. d.). Après remplissage du questionnaire, le 

thérapeute additionne chaque item afin d’obtenir un score allant de 0 à 88. Des valeurs 

prédéfinies permettent alors d’indiquer si le fardeau est léger (score en 21 et 40), modéré 

(score entre 41 et 60) ou sévère (score supérieur à 60).  

 

De plus, il est possible de mesurer la charge ressentie par l’aidant en lien avec la perte 

d’autonomie du patient dans ses AVQ. Différentes échelles sont alors utilisables comme par 

exemple le Disability Assessment of Dementia (DAD), évaluant plusieurs activités de base et 

instrumentales autour de trois caractéristiques : prise d’initiative, planification et efficacité de 

l’action ; ou encore l’échelle Quality Of Life in Alzheimer’s disease (QOL-AD), utilisée pour 

évaluer la qualité de vie par le patient et son aidant. Au moment de la comparaison des scores 

dans cette dernière, la tendance d’une sous-évaluation de la qualité de vie pour l’aidant met 

en évidence la présence d’un épuisement prononcé.  

 

Malgré la précision de ces différents outils dans le repérage d’un potentiel fardeau chez 

l’aidant, ils ne permettent pas d’analyser les réels besoins de celui-ci dans son quotidien. 

2.3. Attentes et besoins de l’aidant familial 

En France, « 8 aidants sur 10 ont le sentiment de ne pas être suffisamment aidés et 

considérés par les pouvoirs publics » (dossier_de_presse_, s. d.). Dans ce contexte, il paraît 

nécessaire de se pencher sur la question des réels besoins de ceux-ci.  

 Une étude a été réalisée par Amieva et ses collaborateurs en 2012 (Amieva et al., 

2012) auprès de 645 aidants de personnes atteintes de la MA à des stades légers et modérés. 

Elle consiste en une évaluation des attentes et des besoins de l’aidant par une échelle, 

représentant un auto-questionnaire de 28 items. Cette échelle est basée sur le modèle de 

consultation en santé mentale de Caplan, permettant de regrouper les besoins en quatres 

types fondamentaux : « besoin d’habiletés pour s’occuper de leur proche malade », « besoin 

d’information sur la maladie », « besoin de confiance en soi » et « besoin de soutien face aux 

difficultés relationnelles ». Les résultats de cette étude démontrent que plus de 40% des 
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aidants possèdent des attentes élevées autour du « besoin d’information sur la maladie en 

premier lieu, et secondairement le besoin d’acquérir des habiletés pour optimiser l’aide 

apportée au malade au quotidien » (Amieva et al., 2012). 

 Un article publié en 2008 confirme cette idée et explique que toute action considérée 

comme « appui technique », « soutien thérapeutique » ou tout simplement de « répit » 

permettrait une réduction significative de l’apparition et de l’évolution des troubles psycho-

comportementaux chez le patient atteint de MA (Pancrazi, 2008). En effet, selon le Docteur 

PANCRAZI, « augmenter l’aptitude de l’aidant à interagir avec le patient prolonge sa capacité 

à lui procurer des soins à domicile et améliore la qualité de vie de l’un et de l’autre » (Pancrazi, 

2008). 

 Globalement, les attentes et les besoins des aidants familiaux sont divers et variés et 

ne cessent d’évoluer parallèlement à la progression de la pathologie. Ainsi, pour pallier à cela, 

un droit au répit s’est développé au fil des années pour accompagner l’aidant dans son 

quotidien.  

3. Reconnaissance et droit au répit des aidants familiaux  

Selon la Fondation France Répit, le répit « vise à soutenir et accompagner les 

personnes malades, en situation de handicap ou de dépendance et leurs proches aidants […] 

le répit représente un besoin naturel, qui doit s’inscrire pleinement dans les parcours de soins 

et d’accompagnement » (« Qu’est-ce que le répit ? », 2018). La reconnaissance de la notion 

d’aidant familial et de la réalité de son intervention se distingue de plusieurs façons, 

« contribuant à une identification sociale plus générale » (Rousset, 2015). L’une de ces 

manières consiste à l’attribution de droits et de protections juridiques au travers de lois, de 

plans et de mesures.  

 

En France, la loi du 11 février 2005 « pour l’égalité des droits et des chances, la 

participation et la citoyenneté des personnes handicapées » permet d’introduire la notion 

d’aidant. Elle est promulguée en faveur de la reconnaissance juridique des aidants familiaux 

et « elle permet à toute personne en situation de handicap physique de désigner un aidant 

naturel, ou de son choix, pour réaliser des gestes prescrits par le médecin » 

(h_l162_dossier_3._l_aidant_et_la_loi_.pdf, s. d.). 

Ensuite, la loi d’Adaptation de la Société au Vieillissement (ASV) votée en 2015 vise à 

prioriser l’accompagnement à domicile. Pour cela, une de ces mesures phares permet 

notamment d’instaurer un droit au répit pour les proches aidants afin de se reposer et prendre 

du temps pour eux. Elle permet une avancée dans l’accompagnement des aidants familiaux, 

s’articulant autour de deux aspects principaux : d’une part dans la dotation d’une allocation 

annuelle visant au financement d’un hébergement temporaire ou d’un accueil de jour ; d’autre 

part dans la possibilité de prendre un congé à temps partiel en accord avec l’employeur lorsque 

l’épuisement devient trop important et influe sur la vie professionnelle. (Schmitt & Chenu, s. d.) 

Plus récemment, la loi du 22 mai 2019 favorise et renforce la reconnaissance des 

proches aidants, notamment en encourageant le recours au congé et en sécurisant les droits 

sociaux de l’aidant. L’objectif principal serait alors de réussir à concilier vie personnelle et vie 

professionnelle. (LOI n° 2019-485 du 22 mai 2019 visant à favoriser la reconnaissance des 

proches aidants, 2019) 
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Plusieurs plans se sont également succédés depuis 2001. Tout d’abord le Plan 

Alzheimer 2008-2012 ayant comme premier objectif d’ « apporter un soutien accru aux 

aidants » (plan_alzheimer_2008-2012-2.pdf, s. d.) grâce à des mesures telles que la 

diversification de l’offre de répit et la consolidation de leurs droits . Le Plan Maladies Neuro-

Dégénératives 2014-2019 (Plan Maladies Neuro-Dégénératives, s. d.) fait suite à ce dernier 

et a rendu primordial la nécessité d’intervention auprès des aidants familiaux et l’importance 

de leur permettre un répit. En effet, si l’on se focalise sur l’enjeu n°7 « Soutenir les proches-

aidants dont font partie les aidants familiaux » (Plan Maladies Neuro-Dégénératives, s. d.) il 

est possible de constater que la notion « d’aidant familial » fait partie intégrante de l’étude. 

Enfin, dans cette continuité, un dossier de presse faisant l’état des lieux des besoins principaux 

des aidants  permet de mettre en place actuellement le Plan Agir pour les aidants ayant pour 

objectif de répondre à ces besoins selon 5 grandes priorités. (dossier_de_presse_, s. d.) 

 

De nombreux acteurs œuvrent également auprès des personnes atteintes et de leurs 

aidants pour des actions de formation, d’information et de soutien. Nous retrouvons les 

associations départementales telle que France Alzheimer, les Centres Locaux d’Information 

et de Coordination (CLIC), les Unités Territoriales d’Actions Médico-Sociales (UTAMS) et les 

Centres Communaux d’Action Sociale (CCAS). (Schoenenburg & Puisieux, 2016) 

 

Une autre modalité permettant de reconnaître et de soutenir les aidants est la mise en 

place de dispositifs de répit et d’accompagnement visant à trouver un équilibre entre soutien 

des personnes aidantes et amélioration de la qualité de vie de leur proche atteint. 

4. Les structures de répit et d’accompagnement des aidants  

En France, les solutions de répit à domicile sont diverses et témoignent d’une prise de 
conscience de l’ampleur et des répercussions de la maladie, mais également du besoin 
grandissant de considérer l’aidant dans les politiques de santé et les politiques sociales. Elles 
découlent notamment de l’objectif n°1 du plan Alzheimer 2008-2012 « Apporter un soutien 
accru aux aidants » ayant pour mesure le « développement et la diversification des structures 
de répit » (plan_alzheimer_2008-2012-2.pdf, s. d.). 

4.1. L’accueil de jour  

Ce dispositif a pour objectif d’accueillir des personnes atteintes de la MA ou de 

maladies apparentées vivant à domicile et nécessitant un répit une à plusieurs fois par 

semaines. Ils proposent alors des activités sur une demi-journée à plusieurs jours par semaine, 

dans une structure autonome ou rattachée à un EHPAD. Dans ces établissements, une équipe 

pluridisciplinaire est apte à intervenir auprès de la personne atteinte afin de maintenir leur lien 

social en les stimulant par des activités thérapeutiques adaptées (stimulation cognitive, 

culinothérapie, art-thérapie, etc…). L’accueil de jour intervient également auprès de l’aidant 

en lui offrant des moments de répit pour prendre du temps pour lui et donc limiter l’épuisement. 

(Prévenir-lépuisement-de-laidant-BD.pdf, s. d.)  

4.2. L’hébergement temporaire  

Proche de l’action de l’accueil de jour, il a pour vocation d’accueillir des personnes pour 

qui la vie à domicile est provisoirement impossible, sur une période déterminée et limitée allant 

de quelques jours à trois mois. Ce dispositif est proposé par les EHPAD, et recouvre plusieurs 

objectifs : « permettre une transition après une hospitalisation de la personne malade avant 
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son retour à domicile, prendre en charge une personne dépendante dans le temps de 

l’hospitalisation du conjoint aidant, se préparer à une éventuelle entrée définitive en 

établissement, permettre aux proches de partir en congés ». (Prévenir-lépuisement-de-

laidant-BD.pdf, s. d.) 

4.3. La plateforme d’accompagnement et de répit  

Adossée à un accueil de jour, la plateforme d’accompagnement et de répit a pour 

objectif de limiter l’épuisement de l’aidant en luttant contre l’isolement et le repli sur soi. Pour 

celà, les activités mises en œuvre auront un rôle d’accompagnement du proche malade, 

d’écoute et de soutien de l’aidant que ce soit en individuel ou en groupe, ainsi que des activités 

favorisant les rapports et l’entraide dans l aidant-aidé. (Prévenir-lépuisement-de-laidant-

BD.pdf, s. d.) 

4.4. L’Equipe Spécialisée Alzheimer  

Dans la majorité des cas, les personnes atteintes de MA ou de maladies apparentées 

souhaitent rester à domicile. Grâce à la mesure n°6 du plan Alzheimer 2008-2012 

(plan_alzheimer_2008-2012-2.pdf, s. d.), ces personnes peuvent bénéficer d’une prise en 

charge spécialisée dans leur logement suite à la création d’Equipes Spécialisées Alzheimer. 

Ces dernières sont rattachées à un SSIAD ou un SPASAD, et mettent en place des prises en 

charges individualisées. Pour cela, une équipe pluridisciplinaire composée d’ASG, 

d’ergothérapeutes et de psychomotriciens intervient au domicile du patient, sur prescription 

médicale, pour des séances de réhabilitation et d’accompagnement. Les objectifs principaux 

de cette équipe s’articulent autour de plusieurs axes. Elle agit auprès de la personne atteinte 

de MA pour améliorer son implication dans ses AVQ, favoriser l’apprentissage de stratégies 

compensatoires,  stimuler les capacités restantes (cognitives, motrices, fonctionnelles) et 

diminuer les troubles comportementaux. Ils interviennent également pour l’aidant dans une 

démarche d’accompagnement, de valorisation, d’écoute et de soutien. Ils peuvent également 

agir sur l’environnement en préconisant des aides techniques de manière conserver le 

potentiel cognitif, moteur et assurer la sécurité de la personne. 

Cette prestation est prise en charge à 100% par l’assurance maladie et s’échelonne 

sur une période de 3 mois consécutifs comprenant 15 séances maximun par personne. Les 

critères d’inclusion de ce dispositif sont les suivants : les patients doivent avoir un diagnostic 

posé de MA ou de maladie apparentée, aux stades légers à modérés. Les troubles doivent 

également entraîner une perte d’autonomie classifiée entre le GIR 3 et le GIR 6. (L’équipe 

spécialisée Alzheimer, s. d.) (ste_20110006_0100_0165.pdf, s. d.) 

 

Ce dernier service est piloté par des professionnels de santé en capacité 

d’accompagner et de conseiller les aidants familiaux, tels que des ergothérapeutes. Il paraît 

donc nécessaire de définir la profession et de faire l’état des lieux des méthodes 

d’interventions pouvant être réalisées auprès des personnes atteintes de la MA, puis auprès 

de leurs aidants.   
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L’ergothérapie dans la relation aidant-aidé  

1. Définition de l’ergothérapie  

 

L’ergothérapie est une profession paramédicale, s’articulant autour de trois champs 

d’interventions principaux : la rééducation, la réadaptation et la réinsertion. L’ergothérapeute 

intervient sous prescription médicale en collaboration avec différents professionnels de santé. 

La profession est régie par le Code de la Santé publique (article L4331-1) (Code de la santé 

publique, s. d.) et ses compétences sont définies par l’arrêté du 5 juillet 2010 relatif au diplôme 

d’Etat d’ergothérapeute (Arrêté du 5 juillet 2010, s. d.). 

 

Selon l’ANFE (Définition, s. d.), « l’ergothérapeute est un professionnel de santé qui 

fonde sa pratique sur le lien entre l’activité humaine et la santé ». En effet, à la suite du 

diagnostic d’une pathologie telle que la MA, les schèmes moteurs, sensitifs et cognitifs de la 

personne vont décliner petit à petit. Le patient présentera alors une perte partielle ou totale de 

ses capacités indispensables à la réalisation d’activités de la vie quotidienne, conduisant à 

une dépendance progressive. C’est dans ce contexte que les occupations de la personne vont 

devenir étroitement liées au sens donné à sa vie ainsi qu’à ses aptitudes de vie. Dans ce 

cadre, les objectifs de l’ergothérapie sont alors « de maintenir, de restaurer et de permettre 

les activités humaines de manière sécurisée, autonome et efficace. Elle prévient, réduit ou 

supprime les situations de handicap en tenant compte des habitudes de vie des personnes et 

de leur environnement » (Définition, s. d.). Autrement dit, l’ergothérapeute devient un 

intermédiaire entre les besoins de la personne et les contraintes liées à la société.  

 

Cette définition permet de mettre en avant les missions de l’ergothérapeute auprès de 

la personne atteinte de la MA en terme d’évaluation des capacités restantes et des 

performances dans les AVQ. L’objectif sera également de permettre les activités quotidiennes 

de manière sécurisée et autonome en prenant en compte les habitudes de vie et 

l’environnement de la personne. Par conséquent, l’ergothérapeute sera en capacité de mettre 

en œuvre des actions de formation, d’information et d’éducation thérapeutique à destination 

de l’aidant familial afin de lui apporter des habiletés visant à limiter son fardeau au quotidien. 

(Hernandez, 2010) 

2. L’ergothérapie auprès de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer 

vivant à domicile   

 

La mesure n°6 du plan Alzheimer 2008-2012 permet aux ergothérapeutes d’exercer à 

domicile auprès des personnes atteintes de MA et de maladies apparentées. En effet, la 

création d’ESA sur tout le territoire leur permettra de travailler en coordination avec des 

professionnels de santé formés à la prise en charge de personnes atteintes de la maladie 

d’Alzheimer, dans le but limiter les répercussions de la pathologie, améliorer la qualité de vie 

de manière à favoriser le maintien à domicile et retarder l’institutionnalisation 

(plan_alzheimer_2008-2012-2.pdf, s. d.). Aussi, mon expérience de stage m’a permis de 

constater que cette équipe constitue une prestation stratégique afin d’apporter une vigilance 

sur le fardeau de l’aidant étant donné les temps d’intervention hebdomadaires au domicile de 

la personne. 
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Pour cela, l’action de l’ergothérapeute en ESA auprès de la personne atteinte de la MA va se 

dérouler en deux temps distincts : un temps d’évaluation et un temps de soins de réhabilitation 

à domicile. (ste_20110006_0100_0165.pdf, s. d.) 

2.1. Evaluation  

L’ergothérapeute établit un premier contact avec la personne en réalisant un temps de 

rencontre et d’évaluation, sur 1 à 3 séances. Il évalue les capacités ainsi les déficiences 

fonctionnelles et cognitives de la personne. Il peut par la suite évaluer les performances dans 

les activités de la vie quotidienne, en analysant les limitations d’activités et les restrictions de 

participation. Ainsi, l’ergothérapeute est en capacité de déterminer les activités que la 

personne peut réaliser seule, celles durant lesquelles elle éprouve des difficultés et celles 

difficilement réalisables voire impossibles. Enfin, il évalue les facteurs environnementaux, 

humains ou matériels, au travers deux critères : élément facilitateur ou élément obstacle. 

Chacune de ces informations est basée sur le recueil de données, l’observation, la réalisation 

d’entretiens ainsi que la passation de divers tests et bilans. Les éléments recueillis permettent 

d’élaborer un diagnostic ergothérapique, comprenant notamment une réflexion sur 

l’organisation de la vie quotidienne de la personne malade. Ce dernier doit être indispensable 

et permet à l’ergothérapeute d’analyser si ce type de prestation est pertinente ou non. 

(ste_20110006_0100_0165.pdf, s. d.) 

La HAS publie en janvier 2010 un document d’information, à destination des 

professionnels de santé, détaillant les « actes d’ergothérapie et de psychomotricité 

susceptibles d’être réalisés pour la réadaptation à domicile des personnes souffrant de la 

maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée » (alzheimer_-_actes_dergotherapie_, 

s. d.). Dans cet écrit, nous pouvons notamment retrouver différents outils d’évaluation pouvant 

être utilisés par l’ergothérapeute. Par exemple, concernant la « réadaptation cognitive dans 

les activités de la vie quotidienne » (alzheimer_-_actes_dergotherapie_, s. d.), il est possible 

d’utiliser le Bilan Modulaire d’Ergothérapie (BME), la Functional Assessment STaging (FAST), 

la grille d’Ylieff ou encore la Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel (MCRO).  

Suite à ces évaluations, l’ergothérapeute va établir un plan de soins individualisé. 

Celui-ci comportera différents objectifs à atteindre en fonctions des besoins du patient et des 

attentes de son aidant.  

2.2. Soins de réhabilitation  

 

Selon le cahier des charges des ESA, les actions mises en œuvres par l’équipe « ont 

vocation à prendre en compte le malade et son entourage » (ste_20110006_0100_0165.pdf, 

s. d.). Nous pouvons donc distinguer trois types d’interventions :  

− une intervention centrée sur la personne malade, dans le but préserver les capacités 

restantes, diminuer les troubles cognitivo-comportementaux et dans l’apprentissage de 

stratégies compensatoires. 

− une intervention auprès de l’aidant, lui permettant de comprendre son rôle, acquérir 

des compétences et développer son savoir-faire.  

− une intervention autour de l’environnement, afin de maintenir le potentiel cognitif et 

fonctionnel en assurant la sécurité de la personne. 
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Il est également précisé dans ce rapport que les actions mises en place sont réalisées 

dans un cadre thérapeutique, par des professionnels de santé formés. On retrouve alors des 

ergothérapeutes, des psychomotriciens et des ASG. L’ergothérapeute et/ou le 

psychomotricien ont vocation à réaliser les séances de réhabilitation et d’accompagnement 

avec les ASG. Ils peuvent également déléguer certaines actions à ces derniers dans le cadre 

de la mise en œuvre du plan de soin individualisé. Aussi, des temps d’intervention communs 

ASG/ergothérapeute et/ou ASG/psychomotricien et/ou ergothérapeute/psychomotricien sont 

prévus dans les plannings. (ste_20110006_0100_0165.pdf, s. d.) 

 

Dans le document de la HAS cité plus haut, plusieurs actes spécifiques à l’ergothérapie 

sont décrit. L’ergothérapeute participe à la stimulation des capacités cognitives préservées du 

malade et lui permet l’apprentissage de stratégies compensatoires de manière à favoriser sa 

participation dans les AVQ. Il préconise des aides techniques et entraîne le patient à leur 

utilisation afin d’assurer sa sécurité et sa participation lors d’activités signifiantes et 

significatives. L’ergothérapeute peut également intervenir sur les capacités fonctionnelles du 

patient afin de limiter les risques de chute. Pour cela, il entretien les schémas moteurs 

concernant la mobilité, les transferts, et il agit sur les troubles posturaux lors du 

positionnement. L’accompagnement de l’entourage constitue aussi une priorité. 

L’ergothérapeute, par l’apport de conseils et d’informations, est en capacité d’accompagner 

l’aidant dans le développement de son savoir-faire afin de diminuer l’épuisement dans la dyade 

aidant-aidé. Enfin, l’aménagement de l’environnement représente un élément clé dans le 

maintien de l’autonomie à domicile. (alzheimer_-_actes_dergotherapie_, s. d.) 

 

 L’étude Maintenance of Occupational Therapy in Alzheimer’s disease (MatheoAlz), 

réalisée en France auprès d’ESA, démontre que l’intervention ergothérapique à domicile peut 

apporter des avantages dans la qualité de vie du patient, l'apathie, les symptômes dépressifs, 

la déficience fonctionnelle ainsi que le sentiment de fardeau et de compétence du soignant. 

(Maintenance of occupational therapy (OT) for dementia: protocol of a multi-center, 

randomized controlled and pragmatic trial | BMC Geriatrics | Full Text, s. d.) La prise en 

considération de l’aidant est donc primordiale. 

3. L’ergothérapie auprès de l’aidant familial  

Une étude réalisée par M. Graff, aux Pays-Bas, selon le programme COTID a permis 

de constater que l’intervention de l’ergothérapeute auprès de l’aidant lui permet de développer 

ses compétences, d’alléger son fardeau et d’agir sur son humeur, son état de santé et sa 

qualité de vie en général. L’amélioration de ces facteurs est notamment influencée par 

l’utilisation de l’approche systémique (Maud Graff et al., 2013).  

3.1. L’approche systémique  

La prise en charge d’une personne atteinte de la MA est complexe. Au vu des 

nombreux aspects de la maladie et de son évolution relativement différente selon les 

personnes, il est difficile pour l’ergothérapeute de se baser simplement sur des expériences 

subjectives. Le patient ne doit pas être considéré isolement. L’approche systémique consiste 

en une extension de l’approche centrée sur le patient, étant donné que la pathologie et ses 

répercussions peuvent avoir des conséquences sur l’entourage. Pour M. Graff et ses 

collaborateurs, cet ensemble est considéré comme un « système client » comprenant « le 

demandeur de soin de soins (la personne atteinte de démence) et son aidant le plus impliqué » 
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(Maud Graff et al., 2013). Néanmoins cette définition apparaît comme complexe. L’aidant ne 

représente qu’une personne et la désignation de celle-ci peut-être inadaptée et avoir des 

répercussions sur la famille. Il est donc important d’élargir la notion d’aidant à l’ensemble de 

l’entourage, créant ainsi un système familial. De ce fait, la thérapie systémique caractérise la 

famille comme élément central et point de départ de l’intervention. (Maud Graff et al., 2013) 

(Caire & Dulaurens, 2011) 

L’ergothérapeute représente également un élément du système et jouera un rôle 

central auprès des aidants. En effet, JM. Caire définit chaque individu comme un sous-

système, ayant comme médiateur le thérapeute systémicien qui « concentre ses efforts sur 

les communications entre les sous-sytèmes, son objectif étant de les améliorer au bénéfice de 

la famille toute entière » (Caire & Dulaurens, 2011). L’ergothérapeute va alors travailler avec 

la famille pour prendre en compte ses attentes et ses besoins. Il leur apportera des 

informations, des conseils, des stratégies afin de développer leur aptitude dans la gestion de 

la prise en charge et la résolution de problèmes. Ainsi, l’aidant n’est pas considéré comme 

simple fournisseur d’information mais comme une personne ayant besoin de soutien. 

L’ergothérapeute est conscient des potentielles conséquences de la MA sur l’aidant. Il sera 

donc habilité à repérer, définir et limiter ces répercussions en plaçant le système familial au 

centre du projet thérapeutique. (Maud Graff et al., 2013) (Caire & Dulaurens, 2011) 

3.2. Méthodes d’intervention auprès de l’aidant familial à domicile  

 

Au-delà des nombreuses approches thérapeutiques existantes à l’heure actuelle, pour 

des patients atteints de MA ou de toute autre démence, la prise en considération de l’aidant 

est souvent complexe et laissée de côté. En effet, « plus de 70% des aidants passent plus de 

six heures par jour à prendre en charge le malade» (plan_alzheimer_2008-2012-2.pdf, s. d.).  

Malgré une majoration des aides depuis quelques années, les aidants familiaux portant un 

fardeau expriment trop souvent un besoin d’aide et de soutien. Beaucoup sont confrontés à 

des difficultés dans la prise en charge au quotidien et le maintien à domicile devient rapidement 

synonyme d’isolement. 

 

Au sein des ESA, l’ergothérapeute a pour missions de fournir des informations à 

l’aidant, en lien avec la pathologie, ainsi que différents conseils visant à y faire face et limiter 

le fardeau. En s’appuyant sur le référentiel de compétence de l’ergothérapeute relatif à l’arrêté 

du 5 juillet 2010, on remarque que ces actions de conseil et d’information font partie intégrante 

du rôle de l’ergothérapeute notamment selon la compétence 5 « Elaborer et conduire une 

démarche d’éducation et de conseil en ergothérapie et en santé publique » ainsi que la 

compétence 10 « Former et Informer » (Arrêté du 5 juillet 2010, s. d.). 

Comme nous l’avons vu précédemment, l’accompagnement de l’ergothérapeute en ESA 

permet à l’aidant de comprendre son rôle, d’acquérir des compétences et du savoir-faire. En 

effet, comme le souligne le docteur PANCRAZI, selon le patient atteint de la MA « les attitudes 

adaptées de ses proches contribuent grandement à son adaptation à l’environnement alors 

que certains comportements défavorables du proche augmentent le risque de survenue de 

troubles du comportement » (SPF, s. d.). Il va de soi que chaque aidant met en place ses 

propres stratégies d’adaptation. C’est pourquoi il est important de réaliser un entretien 

préalable avant toute intervention, axé sur la perception de l’aidant. Cet entretien est 

également indispensable afin d’analyser les attentes et besoins de l’aidant (Maud Graff et al., 

2013). 
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Dans un second temps, les conseils fournis par l’ergothérapeute vont permettre à 

l’aidant de modifier ses stratégies d’adaptation appelée stratégies de coping. Elles 

correspondent à « l’ensemble des efforts cognitifs et comportementaux déployés pour gérer 

des exigences spécifiques internes et/ou externes qui sont évaluées par la personne comme 

consommant ou excédant ses ressources » (Psy_Qc_Sept2013.pdf, s. d.). Il existe trois types 

de stratégies : « le coping centré sur le problème, qui vise à réduire les exigences de la 

situation ou à augmenter ses propres ressources pour mieux y faire face ; le coping centré sur 

l’émotion, qui comprend les tentatives pour réguler les tensions émotionnelles induites par la 

situation ; et le coping centré sur le soutien social, qui consiste à obtenir la sympathie et l’aide 

d’autrui » (Psy_Qc_Sept2013.pdf, s. d.). Ces stratégies permettent donc à l’aidant de maitriser 

une situation problématique et limiter les répercussions sur son bien-être physique et 

psychique (Psy_Qc_Sept2013.pdf, s. d.). Dans ce cadre, l’ergothérapeute adopte une position 

favorisant l’implication, l’acceptation et la motivation de l’aidant (Maud Graff et al., 2013). 

Aussi, concernant l’information, l’ergothérapeute pourra repérer les situations à risques, 

informer l’aidant sur les répercussions de la pathologie de son proche et l’orienter vers des 

structures de répit et d’accompagnement. 

 

 Plus globalement, l’intervention ergothérapique à domicile va permettre l’apprentissage 

de stratégies compensatoires à la personne atteinte de la MA dans un but de maintien à 

domicile. L’aidant joue donc un rôle de médiateur qui, grâce aux conseils apportés par 

l’ergothérapeute, sera en capacité de réguler les activités de vie quotidienne de son proche 

atteint en limitant les risques. L’ergothérapeute jouera un rôle primordial auprès de l’aidant 

étant donné qu’ « une solution apportée par l’ergothérapeute à un problème de la personne 

atteinte de démence n’est efficace que si l’aidant est en mesure de la mettre à profit » (Maud 

Graff et al., 2013). 

 

Les bénéfices de l’ergothérapie à domicile sont notamment démontrés par une étude 

réalisée en 2017 (Pimouguet et al., 2017). A la suite de plusieurs séances d’ergothérapie 

réalisées sur une période d’intervention de 3 mois, les résultats décrivent une diminution des 

troubles comportementaux, une amélioration de la qualité de vie du patient ainsi que celle de 

sont aidant grâce à une baisse significative de sa charge de travail. Aussi, cette étude illustre 

la stabilité des troubles comportementaux et de la charge de l’aidant durant la période post-

intervention. Plusieurs études randomisées affirment également l’efficacité de l’ergothérapie 

auprès des aidants grâce à l’amélioration du fonctionnement et des apprentissages quotidiens 

des patients ayant alors un impact sur l’humeur, la qualité de vie et l’état de santé. (Graff et 

al., 2007) (Community based occupational therapy | The BMJ, s. d.) 
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Problématique et hypothèses  

Comme nous l’avons vu précédemment, la maladie d’Alzheimer représente aujourd’hui 

un problème majeur de santé publique. En effet, le viellissement de la population ces dernières 

années ainsi que le développement des maladies neuro-dégénératives induisent une 

augmentation de personnes âgées dépendantes résidants à domicile. Cet état de dépendance 

va être notamment majoré par l’altération des fonctions cognitives, psycho-affectives et 

comportementales chez le sujet atteint, résultant de l’évolution de la pathologie. Dans ce 

cadre, les personnes atteintes de la maladie d’alzheimer devront être accompagnées au 

quotidien afin de permettre les activités de manière continue et sécurisée, dans un objectif de 

maintien à domicile. Ainsi, ce dernier sera principalement assuré par les aidants familiaux 

vivants à domicile avec leur proche. Ils joueront alors un rôle de médiateur dans la réalisation 

de activités de vie quotidienne et superviseront celles-ci afin de minimiser les risques. 

Cependant, l’évolution de la maladie et des troubles associés peut engendrer chez l’aidant 

des répercussions, sur le plan physique comme psychique, caractérisant l’apparition d’un 

fardeau. Ils sont épuisés et peuvent présenter des troubles psycho-comportementaux 

induisant une perte d’efficacité dans la dyade aidant-aidé. 

 En tant qu’ergothérapeute, il est nécessaire d’accompagner au mieux le couple aidant-

aidé en leur proposant des solutions adaptées à domicile. La mesure n°6 du plan Alzheimer 

2008-2012 va justement permettre aux ergothérapeutes d’intervenir à domicile auprès des 

personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et de leurs aidants familiaux, par le biais de 

services spécialisés tels que les ESA. L’ergothérapeute sera en capacité d’analyser les 

besoins de la personne atteinte, ainsi que de recueillir les attentes de son aidant familial selon 

une vision systémique. Suite à cela, l’ergothérapeute pourra mettre en place des actions 

auprès du couple aidant-aidé visant à améliorer la qualité de vie de la personne atteinte de la 

maladie d’Alzheimer et permettant ainsi de soulager l’aidant de son fardeau. 

 L’ensemble des élements synthétisés dans la revue de littérature ainsi que dans le 

paragraphe ci-dessus nous permettent de nous questionner sur l’efficacité des actions mises 

en œuvres par l’ergothérapeute auprès de la dyade aidant-aidé, ce qui nous amène à la 

problématique suivante :  

Quelles actions l’ergothérapeute exerçant en ESA estime-il efficaces pour intervenir sur 

le fardeau de l’aidant familial d’une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer vivant 

à domicile ?  

 

Les hypothèses sont alors les suivantes :  

Hypothèse 1 : Les actions mises en œuvre par l’ergothérapeute auprès de l’aidant familial 

permettent de diminuer directement son fardeau.  

Hypothèse 2 : Les actions mises en œuvre par l’ergothérapeute auprès de la personne 

atteinte de la maladie d’Alzheimer permettent de diminuer indirectement le fardeau de l’aidant. 
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Méthodologie de recherche  

1. Objectifs  

Les objectifs relatifs à cette étude sont les suivants :  

➢ Repérer les actions que peut mettre en œuvre l’ergothérapeute en ESA auprès de la 

personne atteinte de la maladie d’Alzheimer.  

➢ Repérer les actions que peut mettre en œuvre l’ergothérapeute en ESA afin de 

répondre aux besoins de l’aidant familial. 

➢ Mettre en évidence si l’acompagnement de l’ergothérapeute auprès du couple aidant-

aidé permet de diminuer la sensation de fardeau de l’aidant familial ou non.  

2. Population ciblée  

2.1. Critères d’inclusion   

Ce travail de recherche repose principalement sur l’efficacité des actions des 

ergothérapeutes sur la diminution de la sensation de fardeau chez l’aidant. Plus 

spécifiquement, l’objectif était de recueillir le point de vue subjectif de chacun sur les méthodes 

d’accompagnement jugées les plus pertinentes. Ainsi, il s’agissait d’orienter la recherche vers 

un questionnement auprès d’ergothérapeutes diplômés d’Etat. L’étude étant basée sur la prise 

en charge à domicile, ces derniers devaient être en poste au sein d’une ESA. 

 Il est également à noter que seules les ESA de Nouvelle-Aquitaine ont été contactées. 

En effet, ce travail d’initiation à la recherche étant limité dans le temps, l’ensemble des ESA 

de France n’ont pas été contactées afin de faciliter l’analyse des résultats. 

2.2. Critères de non-inclusion 

Les ergothérapeutes travaillant auprès d’aidants famililaux dans des structures autres 

que l’ESA n’ont pas été contactés. 

De plus, les ergothérapeutes exerçant en ESA auprès d’aidants professionnels n’ont 

pas été sélectionnés. Il en est de même pour ceux n’intégrant pas l’aidant dans leur plan 

d’intervention.  

3. Conception et description de l’outil utilisé  

Afin de répondre à notre problématique de recherche et de vérifier nos hypothèses, la 

méthode du questionnaire à été utilisée. En effet, cet outil de recherche nous a paru pertinent 

car il permet de collecter un maximum de réponses afin d’obtenir un échantillon le plus 

représentatif possible de la population sélectionnée. Le but de cette étude est de recueillir des 

données statistiques quantifiables et comparables entre les ergothérapeutes exerçant au sein 

de différentes ESA. 

 L’outil est présenté en annexe IV. Il a été réalisé en ligne via le support internet 

« Google Forms ». En effet, de part les contraintes temporelles, l’aspect numérique facilitait la 

diffusion du questionnaire ainsi que le retour des résultats. 

 Ce questionnaire comprenait deux types de questions : des questions dites ouvertes 

et des questions dites fermées. Nous avons choisi d’utiliser en majorité des questions fermées 
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comprenant différentes modalités : choix unique, choix multiple, choix à situer sur une échelle 

de fréquence. Ces questions nous ont permis d’obtenir des réponses précises et quantifiables 

permettant une analyse statistique simplifiée, rapide et moins subjective. Il est a noté que les 

personnes interrogées avaient la possibilité d’inclure des réponses différentes. Ce type de 

question a eu pour avantage de limiter l’investissement du répondant et ainsi favoriser son 

attention dans le temps. Nous avons également utilisé des questions ouvertes de manière à 

recueillir des données qualitatives. Certaines ont permis aux répondants de préciser leurs 

réponses, tandis que d’autres ont eu pour objectif de recueillir les méthodes et/ou les opinions 

de chacun. Ces dernières ont été rédigées de façon à être les plus simples et neutres possible 

pour favoriser la richesse des informations sans influencer ou limiter les réponses. 

De plus, la majorité des questions étaient à caractère obligatoire car elles sont 

indispensables à la validation ou non des hypothèses. D’autres, un peu plus confidentielles ne 

l’étaient pour pouvoir limiter l’intrusion et respecter l’anonymat.  

Le questionnaire comporte 35 questions qui ont été conçues de manière à aborder les 

grands thèmes généraux de la partie théorique ainsi que les questionnements restés sans 

réponse dans celle-ci. Il débute par une partie introductive comprenant le thème général, les 

objectifs de l’étude ainsi que les critères d’inclusion relatifs à celle-ci. Le temps de remplissage 

de l’outil est précisé ainsi que le caractère anonyme de celui-ci.  

Il est ensuite composé de quatres parties :  

1. Questions 1 à 8 : « Vos actions auprès de la personne atteinte de la maladie 

d’Alzheimer »  

Il était nécessaire dans un premier temps d’avoir un ordre d’idée du nombre de fois où les 

ergothérapeutes interrogés interviennent auprès de la personne atteinte MA au cours des 15 

séances prescrites. En effet, les réponses peuvent différer entre un professionnel n’intervenant 

que quelques fois et un autre sur la totalité des séances. Il leur a également été demandé à 

quels moment ils interviennent précisement. Il s’agissait ensuite de rechercher quelles 

informations permettent aux ergothérapeutes de construire un diagnostic ergothérapique 

concernant la personne malade. Pour cela, nous leur avons demandé si ils évaluent les 

capacités et déficiences cognitives, fonctionnelles, les performances de la personne dans ses 

activités de vie quotidienne ainsi que les facteurs environnementaux. Afin de mieux 

appréhender la problématique du fardeau chez l’aidant, une question a été posée concernant 

la fréquence d’apparition de troubles psycho-comportementaux chez le malade Alzheimer. 

Enfin, la dernière question permet de faire l’état des lieux des principales missions de 

l’ergothérapeute auprès du patient. 

2. Questions 9 à 20 : « Vos actions auprès de l’aidant familial » 

L’intérêt était d’abord de percevoir à quelle fréquence les ergothérapeutes établissent des 

objectifs de prise en charge en lien avec l’aidant. Il convenait ensuite d’analyser les principales 

caractéristiques des aidants rencontrés (statut, sexe). Comme pour la partie précédente, il leur 

a été demandé le nombre d’intervention en moyenne auprès de l’aidant au cours des 15 

séances prescrites, ainsi que les temps spécifiques. Une question ouverte a ensuite été posée 

afin qu’ils déterminent, de manière subjective, les aspects pouvant être problématiques pour 

l’aidant dans l’accompagnement quotidien de son proche. Il concordait alors d’interroger 

l’ergothérapeute sur les besoins de l’aidant, autour de deux questions : une sur les méthodes 

d’évaluation utlisées et l’autre sur les principaux besoins identifiés. Les autres questions nous 

ont permis de nous pencher plus précisément  sur les missions de l’ergothérapeute auprès de 
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l’aidant concernant l’amélioration de sa qualité de vie et l’apport de conseils/informations. Il 

parassait pertinent d’utiliser respectivement une question ouverte, afin de recueillir leur 

opinion, puis une question fermée afin d’obtenir des réponses plus objectives. Enfin, nous leur 

avons demandé s’il leur arrive de se sentir en difficulté sur cette accompagnement, afin 

d’obtenir des informations sur les limites de la pratique en ergothérapie auprès de l’aidant. 

3. Questions 21 à 29 : « Evaluation des actions mises en œuvre » 

Cette partie, en lien avec la problématique, nous a permis d’analyser l’efficacité des actions 

de l’ergothérapeute citées précédemment. Nous leur avons donc demandé si ils réalisent un 

compte rendu de fin de prise en charge, ainsi que les personnes concernées par celui-ci. Puis, 

deux questions binaires ont permis de savoir si ils évaluent systématiquement l’efficacité de 

leurs actions auprès de la personne atteinte ainsi que de son aidant. Les questions ouvertes 

adjacentes ont également permis de recueillir les moyens utilisés. Les deux questions 

suivantes étaient en lien direct avec la problématique. Il s’agissait d’obtenir leur point de vue 

sur les actions les plus utiles auprès de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer et de 

son aidant, ou au contraire les moins efficientes. Aussi, l’intérêt des aides apportées au sein 

de la dyade aidant-aidé a été questionné. Enfin, en lien avec les hypothèses émises, il était 

pertinent d’interroger l’ergothérapeute sur une possible corrélation entre les actions mises en 

œuvre auprès de l’aidé et la diminution du fardeau chez son aidant. La dernière question traitait 

de la dimension des bénéfices de l’ergothérapie auprès de l’aidant.  

4. Questions 30 à 35 : « Présentation générale » 

Cette dernière partie concernait les informations relatives aux ergothérapeutes répondants. Il 

leur a été demandé leur sexe, leur âge, et leur année de diplôme. Certaines données plus 

spécifiques, pouvant influencer les résultats, ont également été questionnées : le nombre 

d’années d’expérience en ESA ainsi que leur parcours professionnel antérieur, notamment 

auprès d’aidants. La question 35 a été ajoutée afin d’apprécier les différences de pratiques 

d’ergothérapeutes exerçant au sein d’une même structure. 

4. Démarche expérimentale  

Concernant la diffusion de ce questionnaire, elle a été réalisée de façon numérique. 

Cela était plus économique que l’utilisation du format papier et nous as permis d’atteindre un 

plus grand nombre d’ergothérapeutes répartis géographiquement dans un temps limité.  

 Afin d’obtenir les adresses mail des ergothérapeute exerçant en ESA, nous avons 

utilisé le site internet du « portail national d’information pour l’autonomie des personnes âgées 

et l’accompagnement de leurs proches » (Pour les personnes âgées | Portail national 

d’information pour l’autonomie des personnes âgées et l’accompagnement de leurs proches, 

s. d.). En cliquant sur l’onglet « Rechercher dans l’annuaire », il était possible d’identifier les 

services d’aide et de soins à domicile existants en France, tels que les SSIAD et les SPASAD, 

ainsi que les ESA adajcentes à ceux-ci. Par ce moyen, 49 ESA ont été identifiées en Nouvelle-

Aquitaine et leurs mails ont été récupérés. 

 La distribution des questionnaires s’est faite au mois de mars par le biais de courriels 

aux 49 ESA identifiées. Ces mails ont été envoyés à l’administration de chaque établissement 

afin d’obtenir une autorisation de diffusion aux ergothérapeutes. Ils comprenaient un texte 

introductif expliquant le but de l’étude, les critères d’inclusion relatifs aux ergothérapeutes ainsi 

qu’un lien hypertexte conduisant vers le questionnaire en ligne.  
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 Finalement, les réponses aux questionnaires nous ont directement été remises en ligne 

par les ergothérapeutes, sans aucun retour de la direction des établissements concernés.  

5. Durée de l’étude  

Afin de mener à bien cette recherche, ce projet a été structuré sur une durée totale de 

neuf mois. Elle s’est étendue sur une période allant de septembre 2019 à mai 2020.  

Concernant l’envoi des questionnaires, il a duré environ un mois, afin d’obtenir un 

maximum de réponses permettant des résultats les plus significatifs possibles, à savoir en le 

31 mars et le 30 avril de l’année 2020. 
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Résultats  

Parmi les 49 courriels dont nous disposions, 40 ont été envoyés, 7 ont été refusés en 

raison d’adresses mails étant probalement incorrectes, et 2 nous ont renvoyés une réponse 

négative étant donné qu’aucun ergothérapeute exerçait au sein de l’équipe. Parmi les 

questionnaires envoyés, nous avons eu 13 réponses au total.  

Afin d’exploiter les résultats collectés, nous avons fait une analyse question après 

question. Pour les questions fermées, les informations ont directement été quantifiées et 

illustrées sous forme de représentations graphiques de manière à faciliter la lisibilité. 

Concernant les questions ouvertes, elles ont été analysées selon les mots clés les plus 

fréquemment cités dans les réponses. 

1. Les caractéristiques des répondants  

Parmi les treize réponses recueillies, aucun des professionnels interrogés n’exerce au 

sein de la même équipe. Nous avons donc 13 ESA différentes identifiées dans cette étude.  

Un seul homme ergothérapeute a répondu, les autres sont des femmes soit 92% des 

répondants.  

Il y a 3 ergothérapeutes entre 20 et 25 ans, 8 entre 26 et 35 ans, 1 entre 36 et 45 ans 

ainsi que 1 ayant plus de 45 ans. La moyenne d’âge des répondants est donc de 31 ans.  

   

    Figure 1 : Année d'obtention du diplôme                  

  Figure 2 : Nombre d'années d'exercice en ESA 

 

 Les treize ergothérapeutes ayant répondu à cette enquête exercent leur profession 
depuis 1 ans minimum, jusqu’à 38 ans pour les expériences les plus longues. La moyenne de 
leur ancienneté dans la profession est de 9 ans (Cf. figure 1). 

 Comme nous pouvons le constater sur la figure 2, les professionnels interrogés avaient 

une expérience en ESA entre 9 mois et 9 ans, créant alors une moyenne de 4 ans. Parmi eux, 

seulement trois personnes répondent avoir déjà eu un parcours professionnel antérieur à 

l’ESA en lien avec l’accompagnement de l’aidant. 
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2. Les missions de l’ergothérapeute auprès de la personne atteinte de la 

maladie d’Alzheimer en ESA 

2.1. Modalités d’intervention  

 Moyenne d’interventions auprès de la personne atteinte de MA 

 2 à 3 fois 3 fois 3 à 4 fois  4 fois  4 à 5 fois  4 à 15 fois 

Nombre 
d’ergothérapeute(s) 

1 6 2 2 1 1 

Tableau 1 : Moyenne d'intervention des ergothérapeutes auprès de la personne atteinte de MA 

Nous pouvons constater que l’échantillon d’ergothérapeutes interrogé avait une 

moyenne d’intervention relativement faible auprès de la personne atteinte de la maladie 

d’Alzheimer par rapport au nombre de séances prescrites (15 séances). Néanmoins, deux 

personnes précisent qu’il est possible d’intervenir jusqu’à quinze fois, en accord avec l’ASG, 

afin de réaliser la prise en charge dans son entièreté. Une autre explique qu’ « il peut arriver 

d’intervenir en doublon avec l’ASG si nécessaire ou en remplacement de l’ASG ». 

Ces différences se retrouvent notamment au niveau des temps d’intervention. En effet, 

à la question « A quels moments intervenez-vous précisement ? », 6 personnes affirment 

intervenir lors des bilans et des séances tandis que les 7 autres interviennent uniquement lors 

des bilans.  

2.2. Evaluations et bilans  

 

Figure 3 : L'évaluation des capacités/déficiences cognitives et fonctionnelles de la personne 

 Nous pouvons voir à la figure 3 que la totalité des répondants évaluent les capacités 
ainsi que les déficiences cognitives et fonctionnelles de la personne atteinte. 
Suite aux réponses de la question adjacente à celle-ci, le tableau 2 fait l’inventaire des 
évaluations les plus citées. Le MMSE revient le plus souvent, avec 12 réponses. 
 

Bilans  Nombre de fois cité  

MMSE 12 

Test de l’horloge  7 

Test des 5 mots de Dubois  5 

BME 5 

Tableau 2 : Bilans les plus cités pour l'évaluation des capacités/déficiences cognitive et fonctionnelle 
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Figure 4 : L'évaluation des performances de la personne dans ses AVQ 

 La quasi-totalité des ergothérapeutes disent évaluer les performances de la personne 
dans ses AVQ (Cf. figure 4). Ils sont 11 sur 13 à répondre « oui ». L’une de ces personnes 
précise néanmoins que l’évaluation n’est pas systématique et qu’elle dépend de la situation. 
Une autre ayant répondu « non » met l’accent sur le refus du patient en début d’intervention 
ainsi que le temps limité des séances. 
Les professionnels utilisent en majorité des mises en situation écologiques ainsi que des 
observations pour évaluer les performances de la personne dans ses AVQ (Cf. tableau 3). 
 

Bilans  Nombre de fois cité  

Mises en situation écologiques 8 

Observations 6 

ADL / IADL  3 

Tableau 3 : Bilans les plus cités pour l'évaluation des performances dans les AVQ 

 

 

Figure 5 : L'évaluation des facteurs environnementaux 

  
Nous remarquons à la figure 5 que tous les répondants disent prendre en compte les 

facteurs environnementaux dans leur diagnostic ergothérapique. L’ensemble des personnes 
affirment se pencher sur l’aspect matériel avec des visites du logement et de son accessibilité 
ainsi que sur l’efficacité des aides techniques déjà en place. Concernant l’environnement 
humain, seulement 8 répondants sur 13 disent prendre en compte l’environnement social et 
familial. Parmi leurs réponses, l’entretien auprès des aidants familiaux revient 6 fois.  
Une ergothérapeute précise qu’il est nécessaire de comprendre dans quelle mesure la 
personne est limitée dans sa vie quotidienne. Une autre met en avant l’importance d’analyser 
dans un premier temps si les aides déjà en place sont efficaces. 
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Figure 6 : Fréquence d'observation de troubles psycho-comportementaux chez les patients 

 Les ergothérapeutes sont une majorité à observer l’apparition de troubles psycho-
comportementaux chez le patient atteint de MA. En effet, en regardant la figure 6, ils sont 9 à 
constater ces troubles « souvent » tandis que 4 répondent « rarement ». Une personne ayant 
répondu « souvent » constate que ces altérations « sont généralement en lien avec un 
environnement inadapté ». 

2.3. Principaux champs d’action  

Le travail de l’ergothérapeute auprès de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer 

pouvait être orienté autour de plusieurs objectifs. La réadaptation des fonctions cognitives 

dans la vie quotidienne et l’apprentissage suite à la préconisation d’aides techniques étaient 

les objectifs les plus souvent visés par les ergothérapeutes interrogés. A l’inverse, le traitement 

des troubles posturaux restait une mission peu abordée. 

 

 

Figure 7 : Objectifs thérapeutiques visés majoritairement par les ergothérapeutes auprès de la 

personne atteinte de MA 

 

Parmi les professionnels ayant répondu « Autres », trois d’entre eux expliquent orienter 

la prise en charge vers l’extérieur, autour d’une réinsertion sociale et de loisirs. Une autre 

personne précise centrer ses objectifs de réadaptation autour des activités intrumentales et 

occupationnelles. La dernière réponse correspond à la « réadaptation cognitive aux moyens 

de jeux ». 
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3. L’accompagnement de l’ergothérapeute auprès de l’aidant familial en ESA  

3.1. Modalités d’intervention  

La majorité des ergothérapeutes s’accorde à dire que la prise en considération de 

l’aidant est nécessaire dans l’élaboration d’un programme thérapeutique. En effet, à la 

question « A quelle fréquence établissez-vous des objectifs en lien avec l’aidant dans vos 

plans d’intervention ? », ils sont 11 à répondre « Souvent », 1 à répondre « Toujours » et 1 à 

répondre « Rarement ».  

Les répondants estiment recontrer principalement des aidants ayant un statut de 

conjoint(e) à 69%, suivi des enfants des personnes atteintes à 23%. De plus, il semblerait que 

les aidants rencontrés soient en majorité des femmes selon 69% des répondants. 

 Moyenne d’interventions auprès de l’aidant 

 1 à 2 fois 2 fois  3 fois  4 fois  4 à 5 fois  5 fois  

Nombre 
d’ergothérapeute(s) 

1 2 7 1 1 1 

Tableau 4 : Moyenne d'intervention des ergothérapeutes auprès de l'aidant 

 Le tableau 4 nous permet d’obtenir des données moyennes concernant le nombre 
d’intervention des ergothérapeutes auprès de l’aidant. Une majorité d’entre eux estime 
intervenir au minimum 3 fois. Cependant, les répondants s’accordent à dire que les temps 
d’intervention sont variables en fonction des situations ainsi que des besoins des aidants. Deux 
personnes rajoutent « rester disponible par téléphone et par mail si nécessaire ». 

 Plus spécifiquement, ils sont 7 à intervenir auprès de l’aidant lors des bilans et des 
séances tandis que les 6 autres n’interviennent que lors des bilans. 

3.2. Regard de l’ergothérapeute sur la problématique du fardeau   

A la question ouverte : « Selon-vous, quel(s) aspect(s) de l’accompagnement est 

problématique pour un aidant dans son intervention quotidienne auprès de son proche ? », 

plusieurs points de vue ont été recueillis. L’apparition de troubles comportementaux chez le 

malade semble être l’élément le plus difficile à gérer pour l’aidant selon les répondants. Il 

revient sept fois. Six personnes mettent également en avant les difficultés de compréhension 

et de gestion des troubles cognitifs. Nous retrouvons trois fois une réponse sur l’aspect 

psychologique (acceptation de la pathologie, charge mentale) ainsi que trois réponses 

concernant la nécessité d’une guidance quotidienne. Enfin, deux personnes disent remarquer 

des difficultés dans l’acceptation d’aides extérieures.  

 

Figure 8 : L'évaluation des besoins des aidants 
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 Les ergothérapeutes sont 11 à évaluer les besoins de l’aidant et 2 à ne pas les évaluer 
(Cf. Figure 8). Parmi les onze personnes ayant répondu « oui », différentes méthodes 
d’évaluation sont citées. Nous retrouvons en majorité la mise en place d’entretiens ouverts 
avec l’aidant, l’utilisation de la grille Mini-Zarit ainsi que l’utilisation de bilans standardisés tels 
que le Zarit et le DAD. 
 

 

Figure 9 : Principaux besoins des aidants familiaux 

 Nous remarquons à la figure ci-dessus que les besoins les plus observés par les 
ergothérapeutes correspondent à une nécessité psychologique pour l’aidant ainsi que 
l’orientation vers des structures de répit. Par contre, le besoin financier reste le moins repéré 
par les répondants. L’un d’entre eux contraste néanmoins ces réponses en disant que « cela 
dépend de chaque personne, de son contexte familial, culturel et de sa situation financière ». 
 
 Concernant la réponse à ces besoins, les répondants mettent l’accent sur un 
accompagnement orienté vers des conseils et informations. En effet, à la question « de quelle 
manière pensez-vous pouvoir jouer un rôle dans l’amélioration de la qualité de vie de l’aidant 
? », l’information concernant les solutions de répit et de relais revient onze fois, les 
informations concernant les troubles revient huit fois et les conseils permettant d’y faire face 

cinq fois. Les temps d’écoute et la posture empathique reviennent également très souvent. 

 Dans leur pratique, la totalité des ergothérapeutes affirment se sentir en difficulté sur 
cet accompagnement. Ils ont pu relever des freins pouvant rendre difficile ce travail. Le plus 
cité a été celui des difficultés relatives aux aidants comme la détresse psychologique, leur 
réceptivité ainsi que leur disponibilité. Ils ont également remarqué une fréquente opposition à 
la mise en place d’aides extérieures. 

3.3. Principaux conseils et informations  

 

Figure 10 : Fréquence des conseils / informations apportés par les ergothérapeutes aux aidants  
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4. L’évaluation des actions mises en œuvre  

Les treize ergothérapeutes interrogés affirment réaliser un compte-rendu de fin de prise 

en charge. Leurs réponses concordent également pour dire que celui-ci concerne les 

personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer mais également leurs aidants familiaux.                                    

 

Figure 11 : Evaluation de l’efficacité de l’ergothérapie             

auprès des personnes atteintes de MA                                

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 12 : Evaluation de l'efficacité de l'ergothérapie 

auprès des aidants 

Après avoir réalisé la totalité des séances relatives à la prise en charge en ESA, 85% 

des ergothérapeutes évaluent l’efficacité de leur intervention auprès de la personne atteinte. 

Pour cela, ils disent avoir recours à différents types de méthodes. Les entretiens de fin de prise 

en charge et les questionnaires de satisfactions sont les plus cités et leurs permettent une 

vision plus objective. Trois d’entre eux déclarent également évaluer cette efficacité de manière 

plus subjective, en analysant l’évolution du comportement et des capacités ainsi que la 

continuité des relais sur le long terme. 

Pour ce qui est des aidants, nous voyons à la figure 12 que 69% des ergothérapeutes 

évaluent l’efficacité de leur accompagnement. Néanmoins, ces neuf personnes s’accordent à 

dire que les méthodes sont sensiblement les mêmes que celles concernant la personne 

atteinte. Deux personnes contrastent ces réponses et ajoutent faire passer un nouveau bilan 

en fin de prise en charge de type Zarit ou grille Mini-Zarit. 

Les deux graphiques présentés ci-dessous (figures 13 et 14) sont en lien direct avec 

la problématique et permettent d’observer les actions jugées les plus efficaces auprès de la 

personne atteinte de MA et de son aidant. Les résultats sont quantifiés du plus efficient au 

moins opérant. 

 

Figure 13 : Classement des actions jugées les plus efficaces par les ergothérapeutes 

auprès de la personne atteinte MA 
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Figure 14 : Classement des conseils / informations apportées à l’aidant familial jugées les plus 

efficaces par les ergothérapeutes 

 Suite à ces constatations, les ergothérapeutes nous apportent une réponse sur les 

bénéfices de leurs prises en charge. Ils sont unanimes pour dire que l’intervention auprès du 

malade Alzheimer va de pair avec son aidant. En effet, à la question « Selon-vous, les aides 

apportées contribuent majoritairement... », les treize personnes ont répondu « à un meilleur 

équilibre au sein de la dyade aidant-aidé ». Une majorité d’entre eux (69%) affirme également 

que les aides apportées jouent un rôle dans la diminution de la sensation de fardeau chez 

l’aidant. Seulement la moitié des répondants (7/13) pense mettre en œuvre des actions 

permettant un maintien à domicile du proche atteint. 

Enfin, nos derniers résultats sont en lien avec nos deux hypothèses émises 

précédemment. Nous remarquons à la figure 15 que 85% de l’échantillon interrogé observe 

« souvent » une corrélation entre les actions mises en œuvres auprès de la personne atteinte 

de la maladie d’Alzheimer et la diminution du fardeau chez l’aidant. Les 15% restant répondent 

« rarement ». 

Les réponses à la dernière question relèvent de la pertinence de l’intervention ergothérapique 

auprès de l’aidant. En effet, à la question « Pensez-vous que l’ergothérapie réponde aux 

besoins de l’aidant ? », 15% des ergothérapeutes répondent « totalement » et 46% répondent 

« en grande partie ». Ils sont 39% à répondre « partiellement » (Cf. Figure 16). Parmis eux, 

l’un des répondants ajoute la phrase suivante : « Selon moi un accompagnement 

psychologique par des psychologues semblerait pertinent en lien avec notre intervention 

notamment pour permettre à l'aidant d'exprimer son ressenti et de travailler avec certains sur 

l'acceptation des aides ». 
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Discussion  

Tout au long de cette partie, nous allons mettre en lien les résultats obtenus avec les 

éléments recueillis dans la littérature scientifique, de manière à répondre à notre question de 

recherche tout en vérifiant la validité des deux hypothèses émises. 

1. Rappel de la problématique et des hypothèses  

Comme nous avons pu le voir précedemment, la maladie d’Alzheimer est une 

pathologie complexe compte tenu de son évolution lente et non linéaire entraînant des troubles 

de types affectifs, cognitifs et psycho-comportementaux. Les répercussions liées à la maladie 

sont également diverses mais sont principalement orientées au niveau familial, en induisant 

particulièrement l’apparition d’une sensation de fardeau chez l’aidant. En effet, ce terme de 

« fardeau » renvoie à l’idée de détresse, aussi bien physique que psychique, durant laquelle 

l’aidant familial se sent tiraillé entre la nécessité d’une surveillance quotidienne des activités 

de son proche atteint et ses propres activités personnelles et/ou professionnelles. Ainsi, le 

travail autour de l’accompagnement de l’aidant reste un objectif primordial à intégrer dans le 

projet de soins. Aussi, les réponses aux questionnaires témoignent d’un aspect positif 

concernant la prise en considération de l’aidant puisque, à la question 9, la majorité des 

répondants estiment établir « souvent » des objectifs en lien avec l’aidant dans leur plan 

d’intervention. 

Dans cette optique, la création des ESA a permis d’intégrer l’entourage du malade dans 

la prise en charge, en agissant « auprès de l’aidant permettant d’améliorer ses compétences 

« d’aidant » » (ste_20110006_0100_0165.pdf, s. d.) notamment en terme d’éducation 

thérapeutique et d’apprentissage dans la communication. Ces différentes missions sont mises 

en œuvre dans un cadre thérapeutique, c’est-à-dire sous supervision d’un professionnel de 

santé formé aux soins de réhabilitation et d’accompagnement, tels que les ergothérapeutes. 

En effet, d’après le référentiel d’activités de l’ergothérapeute relatif à l’arrêté du 5 juillet 2010, 

il « conseille les aidants et les partenaires en fonction de leurs connaissances et de leurs 

savoir-faire afin de faciliter l’activité et la participation sociale » (Arrêté du 5 juillet 2010, s. d.). 

Ainsi, au dela des missions globales de l’ergothérapeute en ESA auprès de la personne 

atteinte de la maladie d’Alzheimer (figure 7), une démarche plus spécifique consiste à apporter 

divers conseils et informations à l’aidant familial de manière à diminuer le fardeau qu’il porte 

au quotidien (figure 10). Nous pouvons donc estimer que l’ergothérapeute joue un rôle majeur 

dans l’accompagnement des aidants familiaux de personnes atteintes de la maladie 

d’Alzheimer. C’est pourquoi, nous pouvons nous questionner sur la compatibilité de ces 

actions avec le fardeau que « porte » les aidants familiaux : Quelles actions 

l’ergothérapeute exerçant en ESA estime-il efficaces pour intervenir sur le fardeau de 

l’aidant familial d’une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer vivant à domicile ?  

Les hypothèses étaient alors les suivantes :  

Hypothèse 1 : Les actions mises en œuvre par l’ergothérapeute auprès de l’aidant familial 

permettent de diminuer directement son fardeau.  

Hypothèse 2 : Les actions mises en œuvre par l’ergothérapeute auprès de la personne 

atteinte de la maladie d’Alzheimer permettent de diminuer indirectement le fardeau de l’aidant. 

Nous allons maintenant confronter nos résultats à celles-ci afin de vérifier leur validité. 
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2. Analyse des pratiques de l’ergothérapeute en ESA 

2.1. L’accompagnement de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer  

La première partie du questionnaire nous as permis de recueillir des données 

concernant la pratique de l’ergothérapeute auprès de la personne atteinte de MA. Les 

questions relatives à celle-ci avaient notamment pour objectif d’identifier les facteurs pouvant 

influencer l’apparition d’un fardeau chez l’aidant.  

Tout d’abord, il est important de préciser que les temps d’intervention des 

ergothérapeutes auprès de la personne atteinte de MA sont assez variables. Les répondant 

s’accordent à dire que les chiffres correpondent à un minimum. En effet, l’intervention auprès 

de la personne atteinte de MA peut s’étendre tout au long des séances prescrites à partir du 

moment où l’ergothérapeute repère des besoins spécifiques nécessitants une intervention 

ergothérapique continuelle. Cela peut dépendre également d’une délégation des activités à 

des professionnels formés tels que les ASG. Les résultats à la question 2 démontrent alors 

deux points de vue : une partie des ergothérapeutes choisissent une intervention lors des 

bilans à une intervention sur le long terme, ils favorisent l’aspect analytique et restent 

disponibles selon les besoins ; tandis que l’autre partie utilise des alternatives en intervenant 

lors de certaines séances afin d’appuyer les objectifs établis. Dans les deux cas, un temps 

d’évaluation va être nécessaire afin d’identifier les caractéristiques et besoins liés à la 

personne. 

 Comme nous l’avons vu précédemment, le recueil de donnée va constituer une 

première étape dans la prise en charge de la personne atteinte et va permettre à 

l’ergothérapeute d’analyser si ce type de prestation est pertinente selon le stade d’évolution 

de la pathologie (ste_20110006_0100_0165.pdf, s. d.). De plus, le niveau de sévérité des 

troubles peut, dans un premier temps, témoigner d’une potentielle vulnérabilité chez l’aidant. 

Il est donc important de les repérer afin d’obtenir un point de vue global sur la situation, autant 

sur le plan clinique qu’environnemental. Les ergothérapeutes interrogés évaluent tous les 

capacités/déficiences cognitives et fonctionnelles de la personne (figure 3). Afin d’obtenir une 

évaluation normée, ils utilisent en majorité des bilans standardisés tels que le MMSE, le test 

de l’horloge ou encore le test des 5 mots de Dubois. Nous pouvons donc supposer que les 

ergothérapeutes préfèrent s’orienter vers de évaluations de type « papier-crayon » de manière 

à bien dissocier les capacités préservées des fonctions déficientes.  

Concernant les performances de la personne dans ses AVQ, il semblerait que le recueil 

de donnée soit plus orienté sur un aspect objectif. En effet, des évaluations plus globales 

comme les mises en situation écologiques ou les observations sont les pratiques les plus 

utilisées par les répondants. Par ailleurs, les résultats à la questions 4 montrent que 15% des 

ergothérapeutes n’évaluent pas systématiquement le niveau d’autonomie de la personne dans 

ses AVQ (figure 4). Cela peut être en lien avec le temps limité des séances et le refus du 

patient en début de prise en charge. 

Conformément à l’approche systémique (Maud Graff et al., 2013) (Caire & Dulaurens, 

2011), l’ergothérapeute va également prendre en compte différents facteurs 

environnementaux. La totalité des répondants affirment intégrer ces derniers dans leur 

diagnostic ergothérapique (figure 5). Toutes ces personnes estiment s’interesser à l’aspect du 

logement et des différents aménagements grâce aux visites à domicile. Nous pouvons donc 

confirmer que le maintien à domicile reste un objectif primordial dans la prise en charge, de 

manière adapté et sécurisé. Néanmoins, seulement 8 personnes sur 13 affirment se pencher 
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sur les facteurs humains de type sociaux et familiaux. A contrario, pour ces 8 personnes, 

l’entretien ethnographique auprès des aidants familiaux est principalement utilisé. Cela montre 

bien la necessité d’intégrer la problématique des aidants dans la prise en charge, souvent 

laissée de côté. En effet, comme nous l’avons vu dans la revue de littérature, « les 

caractéristiques des patients et des aidants sont deux déterminants importants du placement 

en soins de longue durée pour les patients atteints de démence » (Yaffe et al., 2002). Il serait 

donc plus pertinent de réaliser des entretiens auprès des aidants familaux de manière 

systématique, en essayant de trouver une corrélation entre leurs besoins et les troubles 

présents chez leurs proches. 

Les résultats à la question 6 montrent que 69% des ergothérapeutes observent 

« souvent » la présence de troubles psycho-comportementaux. Les 30% restants répondent 

« rarement ». Une personne met également en lien l’apparition de ceux-ci avec 

l’environnement propre de chacun, pouvant être inadapté. Ces résultats sont cohérents avec 

les élements retenus dans la revue de littérature. Ploton attribue ainsi l’apparition de troubles 

psycho-comportementaux à un vécu de l’abandon, un besoin de compter et d’attirer l’attention 

sur soi dans l’impossibilité à mettre des mots sur des émotions (À propos de la maladie 

d’Alzheimer | Cairn.info, s. d.).  

Une fois la situation analysée, l’ergothérapeute va pouvoir déterminer des objectifs 

pertinents dans le cadre du maintien à domicile de la personne. Les répondants visent 

principalement des objectifs précis en lien direct avec les troubles cognitifs tel que la mise en 

œuvre d’une réadaptation cognitive dans les AVQ (figure 7). L’aspect sécuritaire est 

également priorisé notamment dans l’aménagement du logement, la préconisation d’aides 

techniques ainsi que le travail autour des troubles psycho-comportementaux (figure 7). Ces 

résultats montrent donc que l’intervention ergothérapique permettrait un maintien à domicile 

de la personne dans son environnement familier, de manière adaptée et sécurisée. Aussi, on 

remarque que ces objectifs sont en lien avec les problématiques rencontrés par les personnes 

dans leur quoditien comme expliqué dans la revue de littérature. Nous pouvons donc estimer 

que l’accompagnement de la personne atteinte de MA aurait des bénéfices sur sa qualité de 

vie au domicile, autant sur le plan moteur que cognitif. 

Néanmoins, qu’en est-il de leurs aidants familiaux ? Quelles méthodes les 

ergothérapeutes priorisent-ils afin de diminuer leur fardeau ? 

2.2. L’accompagnement de l’aidant familial  

Comme nous avons pu le voir précédemment pour la personne atteinte de MA, les 

réponses concernant les temps d’intervention auprès de l’aidant sont sensiblement similaires. 

En effet, une majorité des répondants indique intervenir au minimum 3 fois auprès de l’aidant. 

Toutefois, la minorité restante constraste ces réponses en expliquant pouvoir rencontrer 

l’aidant jusqu’à 5 fois, ou au contraire seulement 1 à 2 fois tout en restant « disponible par 

téléphone et mail si nécessaire ». Au vu de ces données, nous pouvons supposer que les 

temps d’intervention auprès de l’aidant sont assez limités. Les ASG intervenant durant la 

majorité des séances, les ergothérapeutes n’interviendraient que lors de temps spécifiques 

aux besoins et à la situation. En effet, les réponses à la question 13 démontrent qu’aucun des 

ergothérapeute n’intervient uniquement lors des séances auprès de l’aidant. Les temps de 

bilan restent primordiaux pour les aidants familiaux, ne laissant que très peu de marge à une 

prise en charge plus appronfondie.  
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Les professionnels ont ensuite été interrogés sur les aspects pouvant être 

problématiques pour l’aidant. Différents points de vue ont alors été recueillis. Nous retrouvons 

une majorité de personnes observant une difficulté dans la gestion des troubles 

comportementaux. De plus, la gestion des troubles cognitifs, l’aspect psychologique ainsi que 

la guidance quotidiennne apparaissent au second plan comme des facteurs pouvant avoir une 

influence sur le fardeau de l’aidant. Ainsi, nous pouvons confirmer les éléments de la littérature 

et dire que la sévérité du fardeau chez l’aidant peut être liée de façon indépendante à 

l’apparition de troubles cognitifs et psycho-comportementaux (Andrieu et al., 2003). Par 

ailleurs, il est important de rappeler qu’il existe une différence entre l’évaluation objective 

réalisée par le soignant ainsi que l’évaluation subjective exprimée par l’aidant (Razani et al., 

2007). Il aurait donc été plus pertinent de sonder directement les aidants sur leurs ressentis.  

Ces résultats concordent avec ceux recueillis à la question 10 puisque 69% des 

répondants expriment rencontrer majoritairement des aidants de sexe féminin. De plus, 69% 

des ergothérapeutes disent rencontrer en majorité des conjoint(e)s et pour 23% d’entre eux 

ce sont des enfants. Ces résultats concordent avec les éléments de la littérature. Comme nous 

l’avons vu précédemment, ces différents aspects sociaux-démographiques peuvent être la 

source de l’épuisement de l’aidant. Certains autres aspects comme l’histoire de vie, la relation 

dans la dyade aidant-aidé et le contexte de soin ne sont pas mis en évidence dans ce 

questionnaire mais peuvent néanmoins majorer l’apparition du fardeau (Chiao et al., 2015). 

Ainsi, l’aidant est donc bien défini comme un « co-patient ». La posture inadaptée de ce dernier 

pourrait avoir des conséquences sur son proche et inversement. L’aidant aura alors lui aussi 

des besoins spécifiques. Mais quels sont-ils ? 

 Parmis les treize ergothérapeutes interrogés, ils sont 11 à évaluer les besoins de 

l’aidant. Seulement 2 personnes ne les évaluent pas directement (figure 8). Parmis les 

méthodes d’évaluation citées, nous retrouvont en majorité les entretiens ouverts. Nous 

pouvons ainsi supposer que les ergothérapeutes sont conscients de l’écart existant entre 

l’évaluation objective et subjective. En effet, comme nous l’avons vu auparavant, l’apparition 

du fardeau s’explique principalement par l’autoévaluation de l’aidant sur sa situation et 

l’interprétation qu’il en fait (Kerhervé et al., 2008). L’utilisation de bilans standardisés tels que 

le Zarit et le DAD est également mise en avant afin d’analyser plus précisément la charge 

ressentie ainsi que l’impact de la maladie sur la qualité de vie de l’aidant. A la lecture des 

résultats à la question 16, nous retrouvons une majorité d’ergothérapeutes estimant les 

principaux besoins des aidants familiaux autour des domaines suivants : accompagnement 

psychologique et moral (13/13), conseils concernant les dispositifs de répit existants (12/13) 

et informations concernant les aides extérieures / services de relais (10/13). A l’inverse, le 

besoin financier apparaît comme le moins observé (figure 9). Certains de ces besoins sont 

retrouvés dans la littérature scientifique comme « le besoin de confiance en soi »,  « le besoin 

de soutien face aux difficultés relationnelles », « le besoin de soutien thérapeutique » et « le 

besoin de répit » (Amieva et al., 2012) (Pancrazi, 2008). 

 La problématique de l’aide apportée au quotidien par les aidants familiaux témoigne 

d’un besoin d’être globalement soutenus, informés et conseillés, aussi bien sur le plan 

physique que psychique. Il est donc pertinent de s’interroger sur comment procèdent les 

ergothérapeutes pour assurer cet accompagnement ? 

 Afin de répondre à ces besoins et d’améliorer la qualité de vie de l’aidant, les 

ergothérapeutes ont recours à toute sorte de conseils et d’informations. Les conseils et 

informations concernant les solutions de répit sont cités en majorité, suivi de ceux concernant 
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la gestion des troubles liés à la pathologie. Comme nous l’avons vu précédemment, l’aspect 

psychologique correspond au principal besoin décelé chez les aidants. Nous pouvons donc 

imaginer que la participation de l’aidant au sein de la dyade est encouragée au travers d’un 

apprentissage d’habiletés permettant de faire face aux troubles. Les dispositifs de répit pourrait 

permettre à l’aidant de sortir de son quotidien afin de limiter son fardeau tout en rythmant ses 

journées par des temps de repos et de remobilisation vers l’extérieur. La figure 10 nous permet 

d’apporter des précisions sur la fréquence d’utilisation des différents conseils et 

informations. Nous retrouvons le plus souvent des informations apportées dans une optique 

de compréhension de la pathologie et des troubles adjacents ainsi que dans la gestion de 

ceux-ci dans le quotidien. L’orientation vers des aides extérieures et des structures de répit 

est également utilisée en majorité. Ainsi, conformément aux éléments retenus dans la 

littérature, ces informations devraient permettre à l’aidant de comprendre son rôle, d’aquérir 

des compétences et du savoir-faire afin de limiter les répercussions sur son bien-être physique 

et psychique (ste_20110006_0100_0165.pdf, s. d.) (Psy_Qc_Sept2013.pdf, s. d.). Par 

ailleurs, 7 personnes sur 13 affirment n’intervenir que « Rarement » sur la gestion des 

émotions. Cela constitue une limite à l’intervention ergothérapique.  

Cette barrière se retrouve notamment à la question 18. En effet, à la question « Vous 

arrive-t-il de vous sentir en difficulté sur cet accompagnement ? », les ergothérapeutes ont pu 

relever des freins s’opposant à leur intervention. La détresse psychologique des aidants, leur 

réceptivité ainsi que leur opposition aux aides extérieures ressortent le plus souvent. De plus, 

la remarque citée en fin de questionnaire confirme la nécessité d’une intervention 

psychologique. Ainsi, il semblerait que certaines missions primordiales auprès de l’aidant 

dépasse les compétences des ergothérapeutes. L’aspect psychologique, souvent altéré chez 

les aidants familiaux, nécessiterait alors une intervention en doublon en ESA avec des 

professionnels ayant des compétences dans ce domaine, tels que les psychologues. 

2.3. L’efficacité des actions ergothérapiques sur le fardeau de l’aidant  

Les réponses à cette dernière partie du questionnaire sont en lien direct avec la 

problématique et les hypothèses de recherche.  

Après avoir fait l’état des lieux du processus d’intervention de l’ergothérapeute en ESA, 

nous remarquons que la majorité des répondants évalue l’efficacité de leur intervention auprès 

de la personne atteinte de MA. On remarque que les actions sont principalement évaluées lors 

des bilans de fin de prise en charge. Une majorité s’oriente vers une mesure objective au 

travers d’entretiens et de questionnaires de satisfaction. Néanmoins, la minorité agit en 

comparant les capacités et le comportement en début de prise en charge à ceux observés à 

la fin des 15 séances. Concernant l’aidant, les réponses sont quasiment similaires : 69% des 

ergothérapeutes évaluent l’efficacité de leur accompagnement auprès de l’aidant au travers 

d’entretiens de fin de prise en charge et de questionnaires de satisfaction. Deux personnes 

réalisent également une comparaison avec des évaluations réalisées en début de prise en 

charge ainsi qu’en suivant l’efficacité des relais mis en place.  

Ainsi, au-delà des 15 séances prescrites, nous constatons que l’ergothérapeute reste 

impliqué dans l’objectif de maintien à domicile sur le long terme. Il paraît important pour les 

ergothérapeutes exerçant en ESA de poursuivre et de conserver les aides mises en place et 

considérées comme efficaces à un meilleur équilibre au sein de la dyade aidant-aidé. Mais 

quelles actions sont globalement les plus efficientes ?  
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En regardant la figure 13, il est possible d’obtenir des premières indications concernant 

la personne atteinte de MA. Nous constatons que les ergothérapeutes sont unanimes pour 

dire que la réadaptation cognitive reste la méthode la plus performante. Comme nous l’avons 

vu précédemment, cela permettrait à la personne de retrouver ses repères dans un 

environnement familier en favorisant sa motivation son implication dans ses AVQ. Ainsi, les 

activités proposées auraient un rôle dans le maintien des capacités cognitives restantes au 

travers d’activités signifiantes et reproductibles au quotidien. De plus, presque la moitié des 

répondants mettent en avant l’efficacité de leur intervention concernant les troubles psycho-

comportementaux et la préconisation d’aides techniques au domicile. Nous pouvons dire que 

ces aspects confortent le maintien à domicile sur le long terme en sécurisant l’environnement 

physique, pouvant entraîner des risques de chute, ainsi qu’en améliorant la qualité de vie 

physique et psychique de la personne et de ses pairs. 

Si l’on s’appuie sur les résultats de la question 27, on observe que 85% des 

ergothérapeutes affirment qu’il existe « souvent » une corrélation entre les actions mises en 

œuvres auprès de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer et la diminution du fardeau 

chez l’aidant (figure 15). Ainsi, en mettant en lien ces différentes informations, notre deuxième 

hypothèse pourrait être validée. En effet, au travers de son intervention auprès de la 

personne atteinte, l’ergothérapeute permet à celle-ci d’améliorer ses capacités dans son 

quotidien tout en agissant sur les troubles psycho-comportementaux induit par la pathologie. 

De ce fait, l’aidant sera apte à mieux appréhender la situation en s’adaptant à celle-ci grâce 

aux ressources fournies par l’ergothérapeute. L’adaptabilité de l’aidant sera donc un point 

essentiel de manière à réduire les exigences de la situation et de réguler son fardeau, autant 

sur le plan physique que psychique. 

En ce qui concerne l’hypothèse 1, les questions 25 et 28 nous donnent des 

renseignements. On remarque que les réponses sont assez hétérogènes (figure 14). L’apport 

de conseils et d’informations concernant les aides humaines, les services de relais ainsi que 

les troubles associés à la pathologie sont jugés les plus efficaces par les ergothérapeutes. Les 

informations concernant la pathologie du proche, la gestion du quotidien et les structures de 

répit semblent également agissants pour une majorité des répondants. De plus, les 

professionnels estiment en majorité que l’intervention ergothérapique permet de répondre 

totalement ou en grande partie aux besoins de l’aidant (figure 16). Ces résultats sont en accord 

avec les études randomisées étayées dans la revue de littérature démontrant l’efficacité de 

l’ergothérapie à domicile auprès de l’aidant (Pimouguet et al., 2017) (Graff et al., 2007) 

(Community based occupational therapy | The BMJ, s. d.). 

Malgré les résultats favorables à ces deux questions, il est possible de ne valider 

que partiellement notre première hypothèse. Effectivement, afin d’être efficace sur le 

fardeau de l’aidant, l’accompagnement nécessite un suivi sur le long terme étant donné que 

le mise en place d’une aide, l’assimilation de nouvelles informations et le changement 

d’habitudes peuvent prendre du temps. Au vu des 15 séances limitées en ESA et les temps 

d’interventions réduits, il faudrait trouver des relais adaptés à chaque aidant. De plus, selon la 

question 26, 69% des ergothérapeutes affirment que les aides apportées contribuent 

majoritairement à la diminution de la sensation de fardeau chez l’aidant. La question portant 

également sur l’accompagnement de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, nous ne 

pouvons pas généraliser et affirmer que les aides apportées à l’aidant seraient efficaces à 

elles-seules. 
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3. Limites et perspectives  

Au total, 49 ESA présentes en Nouvelle-Aquitaine ont été contactées afin de participer 

à cette étude. En raison des erreurs de courriels et du manque d’ergothérapeutes dans 

certaines équipes, nous nous sommes retrouvés avec 40 questionnaires envoyés. Finalement, 

durant l’envoi de ces derniers nous n’avons obtenus qu’un nombre réduit de 13 réponses. En 

effet, au vu des mesures mises en place par l’ARS en raison de la crise sanitaire liée au Covid-

19, il est possible que les ergothérapeutes exerçant leur activité au domicile des patients se 

soient vu restreindre leur activité professionnelle. Ces éléments mettent donc en évidence le 

faible échantillon ne permettant pas de généraliser tous les résultats. Cela a constitué un biais 

méthodologique. Il aurait pu être plus intéressant d’élargir l’envoi des questionnaires à 

l’ensemble des ESA du territoire national afin d’obtenir un maximum de réponses et des 

résultats plus significatifs.  

De plus, le questionnaire comprenant 35 questions au total dont de nombreuses de 

type ouverte, il est possible que le temps de présence des ergothérapeutes sur leur lieu de 

travail n’ait pas favorisé leur investissement et le maintien de leur attention dans le remplissage 

de cet outil. Au vu du contexte énoncé précédemment, il aurait été plus pertinent d’aller à 

l’essentiel en réduisant le nombre de questions ainsi qu’en favorisant le caractère court, clair 

et précis de celles-ci. 

Il est également à noter que les propositions utilisées dans les questions fermées ont 

pu influencer les répondants. Aussi, au vu de la complexité de la problématique du fardeau 

chez l’aidant il est possible que les ergothérapeutes n’aient pas la même vision de celle-ci, 

amenant alors à des réponses trop approximatives et non-significatives. Dans une optique 

d’amélioration de cette recherche, il aurait été intéressant de réaliser deux méthodologies 

distinctes : un questionnaire à destination des aidants familiaux afin d’obtenir directement des 

données sur leur ressenti en terme d’intervention ergothérapique ; ainsi que des entretiens 

auprès de quelques ergothérapeutes de manière à recueillir des résultats qualitatifs plus précis 

pour aller plus loin dans la réflexion. Cela nous aurait permis d’apprécier les différences de 

points de vue en favorisant l’analyse comparative. De plus, il aurait pu être pertinent de définir 

la notion de « fardeau » en début de questionnaire pour que chacun ait la même perception 

des idées étayées dans cette étude. 

Pour finir, en fin de questionnaire nous demandions aux ergothérapeutes si ils avaient 

déjà eu un parcours professionnel antérieur à l’ESA en lien avec l’accompagnement de 

l’aidant. La réponse était à choix binaire. Toutefois, pour les personnes ayant répondu « oui », 

le type de parcours professionnel n’a pas été demandé précisement. Cela limite l’analyse des 

résultats. En effet, si nous avions mis en place une question ouverte nous aurions pu mettre 

en lien certains résultats avec des compétences acquises antérieurement auprès de 

pathologies complexes. 

 

Cette démarche de recherche n’a pas permis d’explorer toutes les méthodes 

d’accompagnement pouvant être efficaces auprès de l’aidant familial en ESA. Néanmoins, elle 

a permis de réaliser l’état des lieux des pratiques réalisées communément par les 

ergothérapeutes en ESA ainsi que d’évaluer subjectivement l’impact de celles-ci sur le fardeau 

de l’aidant. 
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Conclusion 

 Comme nous avons pu le voir la maladie d’Alzheimer est une pathologie complexe 

entraînant une perte d’autonomie progressive nécessitant un accompagnement quotidien par 

les aidants familiaux. Toutefois, lors de mon stage en ESA j’ai pu me rendre compte de 

l’importance de l'aidant au sein de la dyade aidant-aidée, souvent considéré comme une prise 

en charge secondaire. En effet, ces aidants sont eux-mêmes en souffrance à cause de la 

majoration des troubles chez la personne atteinte et se voient porteurs d’un fardeau plus ou 

moins lourd au quotidien. Comme nous avons pu le voir dans la littérature scientifique, 

l’accompagnement des aidants familiaux est primordial afin de permettre le maintien à domicile 

des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et retarder l’institutionnalisation. Ainsi, 

l’ESA appararaît comme une prestation stratégique dans la prise en charge à domicile de part 

la présence d’ergothérapeutes. Ces derniers seront en capacité de proposer un 

accompagnement personnalisé à chaque aidant selon différentes méthodes en lien avec leur 

champs de compétences.  

 Afin d’explorer ces différentes démarches, un questionnaire à destination 

d’ergothérapeutes exerçants en ESA a été établi. Les deux premières parties de celui-ci nous 

ont permis de faire un état des lieux des pratiques mises en œuvres auprès de la personne 

atteinte de la maladie d’Alzheimer et de son aidant. Elles mettent également en avant différents 

facteurs pouvant influencer l’apparition d’un fardeau chez l’aidant ainsi que les besoins qu’ils 

expriment en majorité. La troisième partie était en lien direct avec la problématique et les 

hypothèses de recherche concernant les actions jugées les plus efficaces. Les résultats de 

cette étude démontrent que les actions mises en œuvre auprès de la personne atteinte de la 

maladie d’Alzheimer permettrait une diminution significative du fardeau chez l’aidant. En effet, 

les missiosn de rédaptation cognitive et de diminution des troubles psycho-comportementaux 

permettraient d’apporter des ressources à la personne afin que l’aidant puisse mieux 

appréhender les situations au quotidien. Néanmoins, les conseils et informations apportés 

directement à l’aidant concernant la pathologie et les structures de répit ne seraient efficace à 

la diminution de son fardeau que dans le cadre d’un suivi sur le long terme.  

 La pratique en ergothérapie auprès de la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer 

et de son aidant familial reste nécessaire dans le but d’un maintien à domicile optimal. 

Cependant, l’accompagnement de cet aidant nécessiterait une meilleure analyse des besoins 

selon des données plus pertinentes. Par exemple, il pourrait être intéressant pour 

l’ergothérapeute d'utiliser des modèles de type bilan éducatif afin de permettre à l’aidant de 

cibler des objectifs bien précis et d’assurer une continuité sur la diminution de son fardeau au 

quotidien. Ainsi, selon ses compétences il serait plus aisé pour l’ergothérapeute d’intégrer 

totalement l’aidant dans la prise en charge en favorisant une approche systémique.  

 Plus globalement, ce travail d’initiation à la recherche m’a permis d’analyser plus 

précisément les différents aspects pouvant apparaître comme un fardeau chez l’aidant en lien 

avec l’évolution des troubles de la maladie d’Alzheimer. Il m’a donné envie d’appronfondir mes 

connaissances vers de nouvelles méthodes visant a mieux appréhender les problématiques 

de l’entourage familial. Ce travail m’a également permis de découvrir l’utilisation d’un outil 

méthodologique tel que le questionnaire et d’identifier des limites dans l’élaboration de celui-

ci. Aussi, au travers des limites des interventions ergothérapiques repérées, cette recherche 

m’ai aidée à ma projeter en tant que futur ergothérapeute dans le cadre d’une amélioration de 

ma pratique professionnelle. 
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Etude de l’efficacité des actions de l’ergothérapeute en ESA visant à diminuer le fardeau 
des aidants familiaux de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer. 

Contexte : L’évolution de la maladie d’Alzheimer entraine un état de dépendance nécessitant 
une aide quotidienne majoritairement assurée par les aidants familiaux. Ces derniers se voient 
chargés d’un lourd fardeau que l’ergothérapeute sera en mesure d’alléger. Le plan Alzheimer 
2008-2012 va permettre à l’ergothérapeute d’exercer à domicile grâce à la création d’Equipes 
Spécialisées Alzheimer. Selon une approche systémique, l’ergothérapeute sera en capacité 
de prendre en charge l’aidant selon différentes méthodes d’accompagnement. L’objectif de 
cette recherche est d’analyser quelles actions les ergothérapeutes estiment efficaces afin 
d’intervenir sur le fardeau de l’aidant familial. Méthode : Une étude a été réalisée par le biais 
d’un questionnaire envoyé aux ergothérapeutes exerçants en ESA dans la région Nouvelle-
Aquitaine. Résultats : 13 réponses ont été recueillies. Il apparaît le plus souvent une 
corrélation entre les actions mises en œuvre auprès de la personne atteinte et la diminution 
du fardeau chez l’aidant. Les missions de réadaptation cognitive et de diminution des troubles 
psycho-comportementaux sont alors privilégiées. Néanmoins, les actions de conseil et 
d’information auprès de l’aidant ne serait pas efficientes à elles-seules au vu du nombre limité 
de séances. Conclusion : L’accompagnement ergothérapique au sein de la dyade aidant-
aidé reste un objectif  primordial dans le cadre du maintien à domicile de la personne. 
Toutefois, l’accompagnement de l’aidant familial reste un axe d’amélioration dans la pratique 
en ergothérapie de par la mise en œuvre d’objectifs atteignables et d’un suivi sur le long terme.     

Mots-clés : Maladie d’Alzheimer, Fardeau de l’aidant, Equipes Spécialisées Alzheimer, 

Ergothérapie   

Study of the effectiveness of the actions of occupationnal therapists in ESA to reduce 
the burden on family caregivers of people with Alzheimer’s diseases. 

Background : The progression of Alzheimer's disease leads to a state of dependency 

requiring daily helper, mostly insured by family caregivers. The latter are burdened with a 

heavy burden that the occupational therapist will be able to alleviate. The 2008-2012 

Alzheimer's plan will enable occupational therapists to work at home thanks to the creation of 

Specialised Alzheimer's Teams. According to a systemic approach, the occupational 

therapist will be able to take care of the caregiver according to different support methods. 

The objective of this research is to analyse which actions occupational therapists consider 

effective in order to intervene on the caregiver's burden. Method : A study was carried out by 

means of a questionnaire sent to occupational therapists working in ESA in the Nouvelle-

Aquitaine region. Results : 13 responses were collected. It appears most often a correlation 

between implemented actions with the person with Alzheimer's disease and the reduction of 

the burden on the caregiver. The missions of cognitive rehabilitation and decrease of psycho-

behavioural disorders are then favoured. Nevertheless, counselling and information actions 

for the caregiver would not be efficient on their own given the limited number of sessions. 

Conclusion : Occupational therapy support within the dyad caregiver-helper remains a 

primary objective in the context of home care of the person. However, support for the family 

caregiver remains an axis for improvement in occupational therapy practice through the 

implementation of attainable goals and long-term follow-up.    

Keywords : Alzheimer disease, Caregiver burden, Alzheimer Specialised Teams, 

Occupational therapy  


