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Résumé

Introduction : Les difficultés de sommeil sont fréeqguemment rapportées par les
proches aidants de malades Alzheimer, et elles peuvent avoir des impacts significatifs sur
differentes sphéres de leur vie. Plusieurs caractéristiques, sociodemographiques et
psychologiques, ont été associées aux difficultés de sommeil des proches aidants.
Cependant, aucune étude a notre connaissance ne s’est intéressée aux associations entre
I’insomnie des proches et diverses caractéristiques propres a 1’aidant et I’aidé.
Méthodologie : La présente étude a comme objectifs : 1) d’évaluer les associations entre
I’insomnie du proche et ses caractéristiques sociodémographiques et psychologiques et;
2) d’évaluer les associations entre I’insomnie du proche et les caractéristiques du malade
Alzheimer. Pour ce faire, nous avons recruté 23 dyades (23 proches et 23 personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer) intéressées a suivre une thérapie, et dont au moins
un membre de la dyade souffrait de détresse psychologique significative. Des
questionnaires mesurant les variables psychologiques ont été administrés, et un
questionnaire maison a été administré pour recueillir les données sociodemographiques.
Résultats : Plus du quart des proches aidants (26,09%) présentaient une insomnie de
séveérité clinique. Les analyses non-paramétriques univariées ont démontré des
associations entre I’insomnie des proches et leur niveau de qualité de vie, leur niveau de
détresse psychologique, le sexe féminin, ainsi qu’au niveau de qualité de vie de la
personne atteinte de la maladie d’Alzheimer. Cependant, une régression multiple a
démontré que seule la détresse psychologique du proche était significativement associée
a son insomnie, quand les autres variables étaient contrélées. Conclusion : Cette étude a
démontré que, dans notre échantillon, plus du quart des proches aidants de malades
Alzheimer souffrait d’insomnie. De plus, 1’insomnie était associée a leur détresse
psychologique sans étre significativement associée aux caractéristiques de la personne
aidée. Cela peut avoir des implications cliniques importantes, puisque 1’amélioration du
sommeil des proches aidants peut avoir des effets bénéfiques sur leur santé physique et

psychologique.

Mots-clés :  Insomnie, sommeil, proche aidant, maladie d’Alzheimer, détresse

psychologique, ainés, qualite de vie.



Abstract

Introduction: Sleep problems are often reported by caregivers of people with
Alzheimer’s disease. These problems may have significant impact on different aspects of
their life. Several socio-demographic and psychological features have been associated
with caregivers’ sleep problems. However, no study at our knowledge has investigated
the association between caregivers’ insomnia and various caregivers’ and people with
Alzheimer’s disease features. Methodology: This study aims to: 1) measure the
associations between caregivers’ insomnia and their socio-demographic and
psychological features, and 2) measure the associations between caregivers’ insomnia and
people with Alzheimer’s disease features. We recruited 23 dyads (23 caregivers and 23
people with Alzheimer’s disease) interested in receiving therapy, and in which at least one
member reported significative psychological distress. Questionnaires measuring the
psychological features were administered, and a questionnaire was administered to collect

socio-demographic features of both members of the dyads. Results: More than a quarter

of caregivers (26,09%) reported a significant level of insomnia severity. Non-parametric
univariate analyses demonstrated associations between caregivers’ insomnia and their
quality of life, psychological distress, sex (women), and people with Alzheimer’s disease
quality of life. However, the multiple regression demonstrated that when other variables
were controlled, only caregivers’ psychological distress was significantly associated with
their insomnia. Conclusion: This study revealed that, in our sample, more than 1 out of 4
caregivers of people with Alzheimer’s disease suffered from insomnia. Also, insomnia
was associated with their psychological distress, without being associated with people
with Alzheimer’s disease features. This could have important clinical implications,
because improving caregiver’s sleep can lead to major impacts on their physical and

psychological health.

Keywords: Insomnia, sleep, caregiver, Alzheimer’s disease, psychological distress,

elders, quality of life.
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1. Introduction
Insomnie

L’insomnie est un trouble du sommeil qui se définit par la présence des symptémes
suivants : rencontrer des difficultés a (1) s’endormir, (2) rester endormi ou (3) se réveiller
trop tot le matin, provoquant (4) de la détresse psychologique ou (5) un impact sur le
fonctionnement et survenant (6) au moins 3 nuits par semaine (7) depuis au moins 3 mois
(définition du DSM-5; American Psychiatric Association, 2013). L’insomnie affecterait
entre 6% et 10% de la population générale (American Psychiatric Association, 1994). Le
modele tripartite de Spielman suggére divers facteurs prédisposant, précipitant, et
perpétuant 1’insomnie (Spielman, Caruso et Glovinsky, 1987). Au niveau des facteurs
prédisposants, on retrouve le fait d’étre une femme, ne pas étre marié, consommer de
I’alcool ou du tabac, et faire peu d’activités physiques (McCurry, Logsdon, Teri, et
Vitiello, 2007; Spielman, Caruso et Glovinsky, 1987). Les facteurs précipitants la
survenue d’insomnie peuvent étre ’apparition de problemes de santé physique ou
mentale, I’apparition d’un stresseur important, ou encore la prise de médication.
Finalement, les facteurs perpétuant I’insomnie seraient les réponses inappropriées face a
I’insomnie, telles les siestes diurnes ou les ruminations a I’approche du coucher. Afin
d’appuyer ce modele, diverses variables sociodémographiques (sexe féminin, non marié,
éducation plus faible) et psychologiques (anxiété, dépression, abus de substances) ont été

associées a I’insomnie (Leblanc et al., 2007).

Dans la population générale, I’insomnie peut mener & divers impacts
psychologiques, physiques et socioéconomiques (Mai et Buysse, 2008). En effet,
I’insomnie semble précéder la dépression et certains troubles anxieux (Ohayon et Roth,
2003). 1l a été avancé que I’insomnie pourrait étre un prodrome de divers troubles
psychologiques, ou bien un trouble comorbide (Mai et Buysse, 2008). L’ insomnie a aussi
éteé associee a diverses conditions medicales, comme 1’hypertension, la douleur chronique,
des difficultés urinaires, neurologiques, cardiaques, gastrointestinales et respiratoires
(Taylor et al., 2007). L’insomnie agirait ici en tant que symptéme ou composante
prédisposant ’apparition de ces conditions. Sur le plan socioéconomique, les individus

souffrant d’insomnie démontreraient davantage d’absentéisme au travail, auraient des



accidents de travail plus fréquents, consommeraient davantage d’alcool, et rapporteraient
une moins bonne qualité de vie (Hajak, 2001; Leger, Massuel et Metlaine, 2006;
Weissman, Greenwald, Nino-Murcia et Dement, 1997). Les colts socioéconomiques
annuels, au Québec, incluant les effets directs et indirects sur les milieux de travail et le
systéme de santé, sont estimés a 6,6 milliards de dollars (Daley, Morin, Leblanc, Grégoire
et Savard, 2009). Bref, ce trouble peut grandement affecter autant les gens qui en souffrent

que le systéme les entourant.

Le phénomene est bien documenté chez les personnes agees, car des études ont
démontré qu’elles souffraient plus fréquemment d’insomnie que les plus jeunes (National
Institutes of Health, 2005; Roth, 2007). En effet, dans la population agée, 1’insomnie
affecterait entre 12% et 20% des individus (Leblanc et al., 2007). Cette population serait
plus a risque pour de nombreuses raisons, pouvant s’expliquer par le mod¢le tripartite de
Spielman : isolement social engendré par la retraite, difficultés de santé mentale,
changements dans la routine, pertes physiques, comorbidités médicales, prise de
médicaments, les effets secondaires de ces derniers, ou encore a cause des modifications
normales des rythmes circadiens occasionnés par le vieillissement (Foley et al., 1995;
Prinz, Vitiello, Raskind et Thorpy, 1990; Vitiello, 1997). Des études ont indiqué que les
personnes Aagées insomniaques, comparativement a celles qui ne souffraient pas
d’insomnie, avaient une moins bonne qualité de vie, une santé physique et psychologique
détériorée ainsi qu’un moins bon fonctionnement cognitif, notamment en termes de
concentration amoindrie et d’accidents plus fréquents (Gagnon, 2012; Roth, 2007; Voyer,
Verreault, Mengue et Morin, 2006). Particulierement incommodant chez les ainés, le
risque de chutes augmenterait en présence d’insomnie (Stone, Ensrud et Ancoli-Israel,

2008).

Détresse psychologique et sommeil des proches aidants (PA) des personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer (PMA)

Avec le vieillissement de la population, le nombre d’individus atteints de la
maladie d’Alzheimer est en forte croissance dans le monde, engendrant 1’augmentation

du nombre de PA (Alzheimer’s Association, 2015; Vitiello et Borson, 2001). En moyenne,



ce sont 120 000 ainés qui sont actuellement atteints de la maladie d'Alzheimer au Québec,
et chacun d’eux compte environ deux ou trois proches pour 1’assister dans le quotidien
(Institut national de la santé publique du Québec, 2015; La société Alzheimer de Québec,
2019). Les PA sont plus fréeguemment des femmes ou des personnes plus &gées
(Alzheimer’s Association, 2015). Ils rapportent a la fois des effets bénéfiques ainsi que
des cofits a I’adoption de leur réle (Harwood et al., 2000). En ce qui a trait aux aspects
négatifs, ils rapportent plusieurs difficultés sociales, financieres, physiques et, surtout,
psychologiques (Garcia-Alberca, Lara et Berthier, 2011; Laks, Goren, Duenas, Novick et
Kahle-Wrobleski, 2016; Liu et al., 2017; Peng, Lorenz et Chang, 2018). Concernant les
difficultés psychologiques, Garcia-Alberca et ses collegues (2011) ont démontré que pres
de 50% des PA souffraient de symptdmes anxio-dépressifs importants. Laks et ses
collégues (2016) ont mené une étude aupres de 209 PA de PMA et 10 644 personnes non-
PA, et ont démontré que les PA de PMA étaient plus a risque de dépression, anxiéte,
hypertension et diabete (difficultés auto-rapportées). Par ailleurs, I’équipe de Liu et ses
collegues (2017) a démontré que la majorité des 309 PA de PMA de leur échantillon
étaient des femmes agées (épouse ou non).

Dans plusieurs études, une moins bonne qualité de sommeil chez les proches a été
associée a diverses caractéristiques sociodémographiques, dont le fait d’étre une femme
(Cupidi et al., 2012; McCurry, Gibbons, Logsdon, Vitiello et Teri, 2009; Peng et Chang,
2013), d’étre plus agé (McCurry et al., 2009; Peng et Chang, 2013), et d’avoir un faible
niveau d’éducation (Lee et al., 2014; Peng et Chang, 2013). Une mauvaise qualité de
sommeil des proches a également été associée a des caractéristiques psychologiques,
comme le fait de rapporter des niveaux éleves de dépression et d’anxiété (Cupidi et al.,
2012; Lee et al., 2014; McCurry et al., 2009; Peng et Chang, 2013), une plus grande
détresse psychologique (Drapeau, Marchand et Beaulieu-Prévost, 2012; Honda, Iwasaki
et Honda, 2017), ainsi qu’une moins bonne qualité de vie (Cupidi et al., 2012; Peng et
Chang, 2013). Ainsi, le profil général des PA laisse supposer qu’ils seraient plus a risque
de développer de I’insomnie que les personnes qui n’occupent pas ce réle, notamment di
a leur symptomatologie anxio-dépressive, les événements stressants qui surviennent dans

leur quotidien, leur age généralement plus avance, et la proportion importante de femmes



occupant le role de PA (Garcia-Alberca et al., 2011; McCurry, Gibbons, Logsdon, Vitiello
et Teri, 2009 2009; Peng et Chang, 2013).

En fait, les recherches démontrent que le sommeil n’est pas épargné chez les PA
de PMA. Plusieurs études ont mis en évidence les impacts multiples des difficultés de
sommeil sur ceux-ci, ainsi que la forte proportion parmi eux qui en rapportent. Liu et ses
collegues (2017) ont démontré que 84,5% de leur échantillon de 309 PA de PMA
rapportaient des problémes de sommeils, mesurés par le Pittsburgh Sleep Quality
Inventory (PSQI). Certains auteurs suggerent que le lien entre le fait d’étre PA et de
développer des difficultés de sommeil soit médié par un affect négatif, généré par divers
facteurs, dont I’adoption du role d’aidant (Brummett et al., 2006). En effet, adopter le rdle
d’aidant méne a divers changements pouvant générer un fardeau chez les PA (p. ex.,
anxiéte, dépression face au diagnostic de maladie d’Alzheimer, stress financier,
diminution du soutien social), et ce fardeau peut avoir un impact sur la santé
psychologique des PA. Ainsi, dans cette optique, les PA qui développeraient des
difficultés de sommeil seraient ceux qui présentent une humeur anxio-dépressive des
suites de ces changements. Une autre explication serait que les PA de PMA seraient plus
a risque de souffrir de difficultés de sommeil, puisque les demandes et responsabilités
occasionnées par leur role les améneraient a modifier leurs habitudes de sommeil, pouvant

engendrer ultimement de 1’insomnie (McCurry et al., 2007).

Conséquences des difficultés de sommeil chez les proches aidants (PA) des

personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer (PMA)

Certains chercheurs ont démontré que les PA qui souffrent de difficultés plus
importantes de sommeil ont davantage tendance a faire institutionnaliser la PMA (Lee et
al., 2014). En outre, chez les aidants, une moins bonne qualité de sommeil peut avoir des
répercussions importantes sur les réactions au quotidien, la cognition, les niveaux de
dépression et d’anxiété, ainsi que sur la santé physique (McCurry et al., 2009; Peng et al.,
2018). Chez les aidants, le manque de sommeil peut engendrer des changements
métaboliques et inflammatoires importants, une perturbation de la tolérance au glucose
(pouvant mettre a risque de diabéte), une prise de poids, une augmentation du risque de

contracter des maladies cardiovasculaires, des décés prématures, une augmentation de



I’utilisation des services de santé et des colits associés a la prise en charge des problémes
physiques (McCurry et al., 2009; Peng et al., 2018). Sur le plan cognitif, la mauvaise
qualité de sommeil peut précipiter le déclin fonctionnel et cognitif et affecter la qualité
des soins prodigués aux personnes atteintes (risques d’abus, erreurs dans la prise de
médicaments et négligence). En outre, au niveau psychologique, le sommeil est nécessaire
pour conserver une humeur positive (Peng et Chang, 2013). Tous ces impacts ont
évidemment un effet sur la qualité des soins prodigués par les PA. lls peuvent aussi
augmenter les codts sociaux et médicaux reliés a la prise en charge des PMA, mais aussi
des PA s’ils ressentent le besoin de consulter ou d’obtenir des soins physiques et

psychologiques.

Associations entre le sommeil des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer (PMA) et celui des proches aidants (PA)

Des études ont démontré que certaines caractéristiques des PMA étaient corrélées
avec les difficultés de sommeil des PA. Les difficultés de sommeil des PA seraient plus
importantes lorsque le fonctionnement cognitif de la PMA est plus affecté (Lee et al.,
2014; Liu et al., 2017; McCurry et al.,, 2009). De plus, si la PMA présente des
perturbations de sommeil ou une moins bonne qualité de sommeil, le PA risque de
rapporter des difficultés de sommeil également (Cupidi et al., 2012; Lou et al., 2015;
Ownby et al., 2010; Peng et Chang, 2013; Peng et al., 2018). En effet, avec I’avancée de
la maladie, les PMA voient leurs rythmes circadiens se modifier (plus de confusion au
réveil, réveils nocturnes, augmentation de la somnolence durant la journée, syndrome
crépusculaire; Peng et al., 2018). Ces transformations au niveau du sommeil peuvent
affecter celui du proche aidant, si celui-ci cohabite avec la PMA, notamment en
augmentant son anxiété, le nombre de ses réveils et en modifiant la routine de ce dernier
(Ownby et al., 2010).

Au niveau psychologique, il a été proposé que lorsque la PMA rapporte plus de
symptomes dépressifs, le PA risque de souffrir également de difficultés de sommeil.
L’équipe de Lee et ses collegues (2014) a étudié 132 PA de personnes souffrant de
démence ou de trouble neurocognitif Iéger, afin de mesurer leur qualité de sommeil,

mesuré avec le PSQI. L’équipe a utilisé le Neuropsychiatric Inventory (NPI) pour évaluer



la présence de symptdmes comportementaux et psychologiques de la démence chez les
patients. lls ont démontré que la dépression de la PMA était associée a une mauvaise
qualit¢ de sommeil chez les PA. Cependant, certaines études n’ont pas trouvé
d’associations significatives entre le sexe, 1’age, les caractéristiques de la PMA, et les
problemes de sommeil rapportés par les PA (voir la revue de littérature de Peng et Chang,
2013). Néanmoins, il semble établi que, de maniere générale, la qualité de sommeil des
PA est multifactorielle, et peut avoir des répercussions importantes sur la dyade aidant-
aide.
Rationnel et pertinence de I’étude

La plupart des études décrites précédemment ont étudié la qualité de sommeil, et
non la présence d’insomnie chez les PA de PMA. L’insomnie est un trouble du sommeil
bien défini, pour lequel divers traitements existent. La qualité de sommeil est un construit
psychologique dont la définition varie, et qui n’implique pas nécessairement que la
personne rapporte une détresse ou des impacts sur son fonctionnement (Krystal et Edinger,
2008). Plusieurs auteurs mentionnés ci-haut ont utilisé des questionnaires visant a mesurer
la qualité de sommeil, afin d’étudier les corrélats entre ce construit et diverses
caractéristiques du PA et de la PMA. C’est notamment le cas du Pittsburgh Sleep Quality
Index (PSQI), qui ne permet pas de statuer sur la présence d’insomnie (Bastien, Vallieres
et Morin, 2001; Yu, 2010). Outre les questionnaires, les études susmentionnées utilisent
d’autres méthodes d’évaluation du sommeil comme le journal de sommeil, le
polysomnographe et I’actigraphie (Gagnon, 2012; Peng et al., 2018; Peng et Chang, 2013).
Ces méthodes d’évaluation ne permettent pas de statuer sur la présence de détresse
significative ou d’impact sur le fonctionnement, qui sont des composantes importantes du
diagnostic d’insomnie (Violani, Devoto, Lucidi, Lombardo et Russo, 2004). Elles ne
peuvent donc pas étre utilisées pour évaluer la présence d’insomnie et son niveau de
severité (selon les critéres diagnostiques officiels). De plus, certains questionnaires et
I’agenda de sommeil peuvent mesurer les composantes subjectives de 1’ insomnie, mais ne
sont pas standardisés, traduits ou validés (Bastien et al., 2001). A notre connaissance
aucune étude ne s’est penchée sur I’insomnie, mesuree par un questionnaire basé sur les

criteres diagnostiques officiels, dans un échantillon de PA de PMA, afin d’en étudier les



corrélats. Ainsi, les résultats obtenus pour la qualit¢ de sommeil ne s’appliquent pas
intégralement a I’insomnie. En effet, les termes insomnie, qualité de sommeil et difficultés
de sommeil, bien qu’ils soient utilisés de maniére interchangeable dans les études menées
aupres des PA de PMA, représentent des concepts différents (McCurry et al., 2009). 1l est
donc important de mener une étude sur I’insomnie des PA de PMA en mesurant
adéquatement ce concept, car nous ne connaissons pas les caractéristiques associées a

I’insomnie dans cette population.

Par ailleurs, il est primordial d’étudier I’insomnie chez les PA de PMA car, si
I’insomnie crée des effets comparables a une mauvaise qualité de sommeil, ce trouble
pourrait maintenir ou accentuer les difficultés déja rapportées par cette population
(anxiété, depression, moins bonne qualité de vie, moins bonne santé physique; Peng et
Chang, 2013; Wilcox et King, 1999). Si I’insomnie fait effectivement partie du tableau
clinique des PA de PMA, une meilleure connaissance des variables qui y sont associées
(sociodémographiques [&ge, sexe, niveau d’éducation], psychologiques [détresse
psychologique, niveau de fonctionnement cognitif, qualité de vie]) pourrait permettre
d’améliorer la prévention aupres d’eux. En outre, si les variables reliées a I’insomnie des
PA sont bien documentées, I’intervention aupres d’eux sera facilitée, via la mise en place
de traitements ayant démontré leur efficacité pour réduire les symptomes d’insomnie
(Morin, LeBlanc, Daley, Gregoire et Mérette, 2006). Ultimement, la réduction de
I’insomnie pourrait prévenir 1’apparition de conséquences délétéres (p. ex., aggravation
de I’état de santé, accentuation de la détresse psychologique, diminution de la qualité de

vie, etc.) chez le PA.
2. Objectifs, questions de recherche et hypotheéses

Le premier objectif de la présente étude est d’évaluer les associations entre
I’insomnie des PA et ses caractéristiques sociodémographiques (&ge, sexe, niveau
d’éducation) et psychologiques (détresse psychologique, qualité de vie). Le second
objectif de I’étude vise a évaluer les associations entre 1’insomnie des PA et les
caractéristiques psychologiques des PMA (niveau de fonctionnement cognitif, qualité de

vie, présence d’insomnie, détresse psychologique).



Il est avancé comme hypothése (H1) que I’insomnie des PA sera significativement
associée au fait d’€tre une femme, a un niveau d’éducation plus faible, a une détresse
psychologique élevée et a une mauvaise qualité de vie. Nous posons aussi I'hypothese
(H2) que la présence d’insomnie chez les PA sera significativement associée a la présence
d’insomnie chez les PMA, a la présence de détresse psychologique élevée chez ces
derniers, a un fonctionnement cognitif général plus atteint, ainsi qu’a une mauvaise qualité
de vie des PMA. Par manque de littérature disponible s’intéressant a I’insomnie chez les
PA de PMA, les hypothéses de recherche ont été formulées a partir des résultats d’études

menées sur I’insomnie dans la population générale et sur la qualité de sommeil des PA de

PMA.
3. Méthodologie
Recrutement des participants

Vingt-trois dyades (23 PA et 23 PMA) ont pris part a 1I’étude. Les participants ont
été recrutés a partir de la banque de participants du CRIUGM, a la Clinique de cognition
de I'TUGM, dans des organismes communautaires ccuvrant aupres de PA et d’ainés, et a
I’aide d’annonces publiées dans des journaux et revues. Les criteres d’¢ligibilité a 1’étude
étaient (1) présenter un diagnostic de maladie d’Alzheimer de sévérité 1égere a modérée
(pour la PMA), (2) faire preuve d’un degré minimal d’autocritique, reposant sur le
jugement clinique d’un médecin gériatre ayant évalué la PMA, (3) obtenir un score de 15
ou plus a I’Echelle de détresse psychologique de Kessler a 10 items (K10; pour au moins
un des deux membres de la dyade) selon les recommandations d’ Anderson et ses collégues
(2013), (4) avoir au moins 8 heures de contact avec la PMA par semaine et (5) pouvoir
lire, parler et comprendre le francais (pour les deux membres de la dyade). Certains
critéres d’exclusion ont aussi été apposés, soient (1) présenter un trouble psychiatrique
pouvant nécessiter de 1’assistance immédiate (pour les deux membres de la dyade), (2)
présenter des symptoémes comportementaux importants (pour la PMA; p.ex., cris, errance)
et (3) présenter un handicap, une maladie physique ou une affection neurodégénérative
autre que la maladie d’ Alzheimer, pouvant compromettre la participation du sujet a I’étude

(pour les deux membres de la dyade). Selon ces critéres d’inclusion et d’exclusion, deux



dyades ont été exclues au T1 pour avoir présenté un niveau d’autocritique absent et ne pas

avoir rapporté de détresse psychologique suffisamment élevee.

Les données utilisées dans la présente étude proviennent du premier temps de
mesure (T1) d’un essai clinique randomisé visant a évaluer ’efficacité et la faisabilité
d’une thérapie spécifiquement congue pour réduire la détresse psychologique des dyades
aidants-aidés affectées par la maladie d’ Alzheimer.

Procédure

Les dyades souhaitant participer a 1’étude devaient d’abord contacter la
coordonnatrice de recherche. Cette derniére déterminait quels étaient les participants
admissibles a I’étude a 1’aide d’une courte entrevue de sélection, afin de s’assurer de leur
éligibilité de maniére provisoire. A cette étape, seuls quelques critéres d’inclusion étaient
verifiés, et les informations de base étaient recueillies. Puis, la coordonnatrice leur faisait
parvenir un formulaire de consentement a signer, en plus d’une autorisation d’acces a leur
dossier médical. A la premiére rencontre d’évaluation, les deux membres de la dyade
ramenaient ces documents et passaient une batterie de tests (voir la section Mesures
utilisées) qui comportait, dans un premier temps, une évaluation médicale d’environ une
heure. Cette évaluation était menée par un médecin de ’'TUGM (vérification des critéres
d’inclusion suivants : diagnostic de maladie Alzheimer de sévérité légére a modérée,
degré minimal d’autocritique, absence de troubles psychiatriques, de maladies
neurodégenératives autres que la maladie d’ Alzheimer et d’handicaps majeurs). Puis, dans
un second temps, les deux membres de la dyade passaient séparément une évaluation
psychologique d’une durée approximative d’une heure, conduite par des étudiants en
psychologie. A ce stade ont été administrés aux PA les mesures de sévérité de I’insomnie
(1S1), de détresse psychologique (K10) et de qualité de vie (SF-12), tandis que les PMA
répondaient aux mesures de sévérité de I’insomnie (IST), de détresse psychologique (K10),
et de qualité de vie (QoL-AD). Un second rendez-vous avait lieu quelques jours plus tard,
afin de procéder a I’évaluation neuropsychologique de la PMA, ou le Montreal Cognitive
Assessment (MoCa) était administré. Tous les questionnaires sont décrits ci-dessous.
L’essai clinique a été approuvé par le comité d’éthique du Centre de recherche de 'TUGM

(CER IUGM 15-16-10), et a été subventionné par la Société Alzheimer du Canada.



Mesures utilisées

Données sociodémographiques. Les caractéristiques sociodémographiques (age,
sexe, niveau de scolarité, lien entretenu avec la PMA) de tous les candidats ont été
recueillies a I’aide d’un questionnaire maison, administré dés le premier contact avec la
coordonnatrice de recherche. Les informations concernant la prise de médication

psychotrope ont été recueillies a I’aide d’un questionnaire maison différent.

Sevérité de [l'insomnie. La sévérité de I’insomnie a été évaluée a 1’aide de
I’Insomnia Severity Index (ISI) (Morin, 1993) qui définit I’insomnie sur la base des
critéres diagnostiques du DSM-IV comme suit: rencontrer des difficultés a (1)
s’endormir, (2) rester endormi ou (3) se réveiller trop tot le matin, provoquant (4) de la
détresse psychologique ou (5) un impact sur le fonctionnement. Il s’agit d’un
questionnaire auto-rapporté compose de sept items qui sont cotés sur une échelle de 0 a 4,
produisant des scores se situant entre 0 a 28 (Bastien, Vallieres et Morin, 2001). Les scores
totaux se déclinent en quatre catégories, soit 1’absence d’insomnie (0-7), insomnie de
niveau sous-clinique (8-14), insomnie clinique d’intensité modérée (15-21) et insomnie
clinique d’intensité sévere (22-28) (Gagnon, 2012). Puisque cet outil est bref a compléter,
il est facile de I’administrer auprés d’une diversité de populations et il permet de recueillir
des informations pertinentes a 1’égard du diagnostic d’insomnie selon le DSM-IV, et la
planification du traitement (Bastien et al., 2001). Ce questionnaire, basé sur les criteres
établis par le DSM-1V plut6t que ceux du DSM-5, a été utilisé puisqu’il serait le plus
répandu en recherche et en clinique (Richaud, 2021).

L’IST aurait une cohérence interne adéquate dans une population de PA de PMA
(alpha de Cronbach=0,78; Jiménez-Gonzalo et al., 2021), et dans un échantillon de
participants rapportant de I’insomnie (alpha de Cronbach=0,74; Bastien et al., 2001). Cet
outil présenterait une bonne sensibilite aux changements cliniques, et une validité de
construit acceptable (Bastien et al., 2001). L’outil aurait une bonne validité convergente
avec les versions de I’IST complétées par le clinicien (corrélations pré-traitement et post-
traitement variant entre r=0,50 et r=0,71) et les proches (corrélations pré-traitement et
post-traitement variant entre r=0,34 et r=0,54). L’outil serait ainsi une mesure valide et

fiable pour quantifier la sévérité per¢ue de I’insomnie. Il a également été validé en francais
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(Morin, Belleville, Belanger et lvers, 2011), la version utilisée dans cette étude.
Considérant le manque de consensus quant au score permettant le mieux de discriminer
les PA de PMA présentant de 1’insomnie de ceux qui n’en souffrent pas dans un contexte
clinique, nous avons utilisé le score de 15 sur 28 comme point de rupture pour déterminer
si I’insomnie rapportée par les deux membres de la dyade était de sévérité clinique ou non
(Dragioti, Levin, Bernfort, Larsson et Gerdle, 2017; Jiménez-Gonzalo et al., 2021). Ceci
correspond au seuil entre la catégorie d’insomnie sous-clinique et d’insomnie de sévérité
clinique.

Mesure de la détresse psychologique : Le K10 a été utilisé pour évaluer le niveau
de détresse rapportée par les PA et les PMA qui composent notre échantillon (Kessler et
al., 2002). Cet outil permet de statuer sur la présence d’une détresse psychologique non-
specifique, qui comprend deux notions centrales : I’humeur dépressive et I’humeur
anxieuse (Belzile-Lavoie, 2018). Les résultats varient de 0 a 40, et dans la population
gériatrique, un score de 15 serait associé a davantage de sensibilité et de spécificité pour
détecter les individus qui risquent le plus de souffrir d’une détresse psychologique
significative cliniguement (Anderson et al., 2013). Dans la population générale, le K10
présenterait une excellente cohérence interne (alpha de Cronbach = 0,93) et serait fiable
pour dépister la présence d’un trouble de santé mentale (Kessler et al., 2002; Kessler et
al., 2003). L’outil a été traduit en frangais et validé auprés d’une population souffrant d’un
trouble d’usage de I’alcool, alpha de Cronbach=0,84 (Arnaud et al., 2010; Belzile-Lavoie,
2018). C’est cette version qui a été utilisée dans la présente étude.

Mesure de la qualité de vie : La qualité de vie peut étre décrite comme un concept
multidimensionnel qui met I’emphase sur la perception subjective d’un individu
relativement a diverses facettes de sa vie (Theofilou, 2013). Dans le cadre de cette étude,
la qualité de vie sera considérée comme une variable psychologique, puisqu’elle repose
sur I’appréciation subjective des participants (questionnaire auto-rapporté). La qualité de
vie des PMA a été évaluée a 1’aide du QoL-AD (Logsdon, Gibbons, McCurry et Teri,
1999). Cet instrument a été validé en frangais et permet d’évaluer la qualité de vie globale
des PMA, en termes de santé physique, d’humeur, des relations interpersonnelles, du
niveau d’engagement dans des activités significatives et de la situation financiere (Wolak

et al., 2008). Une auto-appréciation de la qualité de vie globale est également evaluée par
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le QoL-AD. Les scores varient de 13 a 52 (13 items cotés sur une échelle de 1 a 4 points).
Plus les scores sont élevés, meilleure est la qualité de vie. L’instrument traduit en frangais,
la version utilisée dans la présente étude, a obtenu de bonnes propriétés psychométriques
aupres de PMA de sévérité legere (Wolak et al., 2008); bonne cohérence interne (alpha de
Cronbach=0,83), bonne fiabilite test-retest (ICC=0,89), et une bonne validité convergente
avec un autre questionnaire mesurant différentes facettes de la santé, soit le Duke Health
Profile.

La qualité de vie des aidants a été évaluée par le Questionnaire de qualité de vie
(SF-12), soit la traduction du 12-item Short-Form Health Survey (Ware, Kosinski et
Keller, 1996). Le SF-12 peut étre interprété en deux sous-echelles (santé mentale, MCS,
et santé physique, PCS), ou en score total. Un score élevé au questionnaire du SF-12
suggere la présence d’une meilleure qualité de vie, tandis qu’un score plus bas suggere
une moins bonne qualité de vie. Il n’existe pas de seuil spécifique afin de juger du niveau
de qualité de vie, selon le score obtenu au SF-12. La version originale en anglais a été
validée dans la population générale, et aurait d’aussi bonnes propriétés psychométriques
que la version longue, le SF-36 (Ware et al., 1996). L’outil a également été utilisé pour
évaluer la qualité de vie des personnes agées et des proches aidants (Jakobsson, 2007;
Markowitz, Gutterman, Sadik et Papadopoulos, 2003). Le SF-12 aurait des propriétés
psychométriques généralement bonnes ou acceptables auprés d’une population gériatrique
(Jakobsson, 2007). Lorsqu'étudié sous la forme de deux sous-échelles, 1’outil présenterait
une cohérence interne acceptable (alpha de Cronbach=0,76 [MCS], 0,85 [PCS]). Les sous-
échelles du SF-12 présenteraient aussi une validité convergente acceptable avec des
variables telles que le niveau d’activités de la vie quotidienne, présence d’humeur
dépressive, difficultés a la marche, douleurs, nervosité et inquiétudes (Jakobsson, 2007).

Mesures de séveérité de la maladie d’Alzheimer (PMA), des fonctions cognitives
générales et du degré d’autocritique : Afin de statuer sur la présence réelle d’un trouble
neurocognitif, la sévérité de la démence a été évaluée par un médecin de I’'ITUGM, a I’aide
du CDR et des criteres du DSM-1V. Le CDR est un instrument de mesure qui a été validé
en francais afin de catégoriser la sévérité¢ de la démence d’Alzheimer (Morris, 1993;
Ousset, Andrieu, Reynish, Puel et Vellas, 2003). Cet outil quantifie les symptomes des

troubles neurocognitifs selon différents domaines et les scores obtenus varientde 0 a 3 (0
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indique I’absence de trouble, 1 indique une démence légere, 2 indique une démence
modérée et 3 indique une démence sévere). Il correle avec d’autres outils évaluant les
capacités cognitives, fonctionnelles, comportementales et globales des PMA (Ousset et
al, 2003). Les résultats au CDR n’ont été utiles qu’au début de 1’étude, afin d’évaluer
I’admissibilité des PMA et leur habileté a suivre une thérapie. Avec le méme objectif de
sélection des dyades, le degré d’autocritique des PMA a été évalué de maniére non-
operationnalisée et reposait sur le jugement clinique du médecin. Ce dernier se basait sur
des questions d’usage habituelles dans le domaine pour évaluer cette composante (p. ex.,
le candidat croit-il avoir des problemes de mémoire? Si oui, est-ce normal selon lui? Cela
I’inquiéte-t-il? Percoit-il les impacts de la maladie d’ Alzheimer sur son fonctionnement?).
Les participants ayant obtenu un score de 3 au CDR ou qui présentaient une autocritique
absente ¢taient exclus de 1’étude.

Le MoCa a également été administré aux PMA afin d’évaluer le fonctionnement
cognitif général. Cet outil permet de détecter les stades de la maladie d’Alzheimer; un
score de 26 sur 30 détecterait la présence d’une maladie de type Alzheimer de sévérité
Iégére (Nasreddine et al., 2005). Le MoCa serait, selon une étude, plus sensible et
spécifique que le MMSE pour évaluer la présence de troubles neurocognitifs, et serait plus
facile et rapide a administrer (Nasreddine et al., 2005). L’outil présenterait de bonnes
propriétés psychométriques, avec une bonne cohérence interne (alpha de Cronbach=0,83),
une fiabilité test-retest de r=0,92 (Nasreddine et al., 2005).

Analyses

En raison de la petite taille de notre échantillon et de la non-normalité des variables
a I’étude, des analyses non paramétriques ont été effectuées. Dans un premier temps, les
variables ont été analysées de facon univariée sans controler pour ’effet des autres
variables. Plus spécifiquement, des corrélations de Spearman ont été réalisées afin de
mesurer 1’association entre la sévérité de I’insomnie du PA et nos variables continues
d’intérét. Du c6té du PA, ces variables étaient 1’age, les scores de détresse psychologique
(K10) et de qualité de vie (SF-12). Du coté de la PMA, ces variables référaient aux scores
obtenus a I’'ISI, au K10, au QoL-AD (qualité de vie) et au MoCa (mesure de
fonctionnement cognitif général). Puis, afin d’évaluer la relation entre la severité de

I’insomnie des proches et le sexe (variable dichotomique), un test U de Mann-Whitney a
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¢été effectué. En ce qui a trait a la relation entre le score a I’ISI du PA et son niveau
d’éducation (variable a plusieurs niveaux), un test de Kruskal-Wallis a été réalise. Pour ce
qui est de la qualité de vie du PA (SF-12) et de la PMA (QoL-AD), les scores totaux ont
été analysés de fagon continue; plus les scores étaient élevés, meilleure était la qualité de
vie. A cette étape, seulement les variables significatives au seuil alpha de 0,10 ont été
conservées. Ce seuil a été établi selon la suggestion de Siebert, (2018), qui propose un
seuil alpha plus libéral dans le cadre d’analyses non paramétriques.

Dans un deuxieme temps, les variables significativement associées a la sévérité de
I’insomnie du PA ont été insérées dans un modele de régression multiple (variable
dépendante : scores obtenus a I’ISI par les PA). Cette analyse multivariée visait a identifier
les variables qui demeuraient significativement reliées a 1’insomnie du proche en
controlant pour 1’effet des autres variables. La méthode pas-a-pas (stepwise) a €té utilisée
avec un seuil alpha critique d’entrée et de sortie du modé¢le respectivement de 0,05 et 0,10.
La méthode pas-a-pas consiste a tester un modele de régression multiple a chaque fois
qu’une variable est ajoutée, afin d’en retirer les variables qui ne demeurent plus corrélées
significativement a la variable dépendante lors de 1’ajout des autres variables
indépendantes. Cette méthode permet d’identifier les variables qui expliquent le mieux la
distribution de données en effectuant plusieurs régressions successives (Field, 2018).

Toutes les analyses ont été effectuées a 1’aide du logiciel SPSS version 25.

4. Résultats

Description des participants

L’4ge moyen des PA était de 67,52 ans (n = 23; E-T = 9,06), et I’4ge moyen des
PMA était de 71,91 ans (n = 23; E-T=9,49). Les données descriptives pour les PA et PMA
peuvent étre consultées, respectivement, au Tableau 1 et Tableau 2. Vingt-six pour cent
(26,09%; n = 6 sur 23) des PA de notre échantillon ont rapporté de 1’insomnie de sévérité
clinique se caractérisant par des scores de 15 et plus a I’ISI. En effet, six PA ont rapporté
des scores de 15 a 28 a I’ISI, dont quatre qui ont obtenu un score correspondant a une
insomnie de sévérité modérée (score entre 15 et 21), et deux PA ont rapporté une insomnie
sévere (score situé entre 22 et 28). Ainsi, soixante-treize pour cent (73,91%; n = 17 sur

23) des PA ont obtenu des scores de 0 a 14, suggérant une absence d’insomnie de sévérité
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clinique. Parmi eux, six ont rapporté une insomnie de sévérité sous-clinique (score situé
entre 8 et 14), selon I’échelle de I’ISI.

En ce qui a trait & la prise de médication pour réduire ’insomnie, la dépression ou
I’anxiété, neuf PA (39,13%, n = 9 sur 23) ont rapporté ne pas en prendre (score moyen a
I’IS1=7,56), dix PA (43,47%, n = 10 sur 23) ont rapporté en prendre (score moyen a
I’IS1=10,90), et quatre PA (17,39%, n = 4 sur 23) n’ont pas fourni de réponse (Score
moyen a I’ISI=7,00). Le test de Mann-Whitney a démontré qu’il n’y avait pas de
différence significative entre les scores a I’ISI des PA qui ont rapporté prendre de la
médication psychotrope et ceux qui ont rapporté ne pas en prendre (U [n =10, n>=9] U
= 28,50; p = 0,176 [valeur asymptotique]). Dix-huit PA (78,26%, n = 18 sur 23) ont
rapporté étre en contact constant avec la PMA (168 heures par semaine), tandis que cing
PA (21,74%, n = 5 sur 23) ont rapporté étre en contact avec la PMA entre 2 et 25 heures

par semaine.
Tableau 1.
Données descriptives des proches aidants (PA)
] Valeur de p
Variables M (E-T) ou fréquence (%) (seuil de

signification)

Pas d’insomnie

_ Insomnie ou insomnie
N total (N=23) clinique? (n=6)  sous-clinique®
(n=17)
Al C

[Sl\‘jlorféafT')']S' 8,91 19,00 5,35 0,001

' (7,33) (3,35) (4,33)
Age [M, (E-T)] 67,52 67,00 67,71 0,845

(9,06) (4,90) (10,26)
Sexe [F, (%)] 0,027

Homme 6 0 6

(26,1) () (35,3)

Femme 17 6 11

(73,9) (100) (64,7)

Niveau de scolarité

IF, (%)] 0,931
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1-7 ans
(0) (0) (0)
1 0 1
8-12 ans
(4,3) 0) (5,9)
13- 9 3 6
16 ans (39,1) (50) (35,3)
13 3 10
16 ans et plus (56.5) (50) (58.8)
Lien entretenu avec
la PMA [F, (%)] 0,143
Conjoint.e 16 4 12
Joint. (69,6) (66,7) (70,6)
. A 3 3
Meére/pere (13) (17.6)
1 1
Tante/oncle 4,3) (5.9)
. 1 1
Ami/voisin 4,3) (5.9)
2 2
Autre 87) (333)
Scorq au K10¢ 24,17 34,17 20,65 0.001
[M (E-T)] (9,14) (9,11) (6,18) ’
Score au SF-12f 46,28 37,20 49,49 0,001
[M (E-T)] (8,97) (7,70) (7,08)

Note. M = moyenne. E-T = écart-type. Valeur de p = association entre I’insomnie du PA et la variable.
3’ insomnie de sévérité clinique correspond a un score supérieur ou égal a 15 au ISI. °L’absence d’insomnie
ou I’insomnie sous-clinique correspond a un score inférieur a 15 au ISI. °Score a la mesure de sévérité de
I’insomnie. Plus les scores sont élevés, plus I’insomnie est sévére. Association entre les scores obtenus par
les PA des deux groupes suivants : score égal ou supérieur a 15 a I’ISI et score inférieur a 15 a I’ISI. ®Score
a la mesure de détresse psychologique. Plus les scores sont élevés, plus la détresse est importante. Score a

la mesure de qualité de vie. Plus les scores sont élevés, meilleure est la qualité de vie.
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Tableau 2.

Données descriptives des personnes atteintes de la maladie d ’Alzheimer (PMA)

Valeur de p
Variables M (E-T) ou fréquence (%) (seuil de
signification)
. Pas d’insomnie ou
Insomnie insomnie sous-
N total (N=23) clinique chez le lini hez |
PA® (n=6) clinique chez le
PAP (n=17)
A1 c
[SI\C/IOEE _aT')]'S' 435 2,67 4,94 0,561
(4,31) (2,42) (4,72)
Age [M (E-T)] 71,91 74,50 76,94 0.818
(9,49) (5,01) (8,70) ’
Sexe [F(%)] 0,068
Homme 12 4 8
(52,2) (66,7) (47,1)
Femme 11 2 9
(47,8) (33,3) (52,9)
Score au K109 18,13 16,50 18,71 0,188
[M (E-T)] (5,49) (6,92) (4,99)
Score au QoL - 38,55 37,67 38,88 0,071
AD®[M (E-T)] (4,53) (3,72) (4,87)
Score au MoCa' 17,70 17,83 17,65 0,948
[M (E-T)] (3,78) (1,33) (4,37)

Note. M = moyenne. E-T = écart-type. Valeur de p = association entre I’insomnie du PA et la variable.

. ’insomnie de sévérité clinique correspond a un score supérieur ou égal a 15 au ISI. PL’absence

d’insomnie ou I’insomnie sous-clinique correspond & un score inférieur a 15 au ISI. °Score & la mesure de

sévérité de I’insomnie. Plus les scores sont élevés, plus ’insomnie est séveére. 9Score a la mesure de

détresse psychologique. Plus les scores sont élevés, plus la détresse est importante. ®Score a la mesure de

qualité de vie. Plus les scores sont élevés, meilleure est la qualité de vie. fScore a la mesure de

fonctionnement cognitif. Plus les scores sont bas, plus le fonctionnement cognitif est atteint.
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Associations entre I’insomnie des PA et leurs caractéristiques

Les analyses corrélationnelles ont démontré que la sévérité de 1I’insomnie (IS1) des
PA était significativement associée a un niveau de détresse psychologique (K10) plus
élevé (rs[23] = 0,736; p = 0,001), une moins bonne qualité de vie (rs[23] = -0,756;
p=0,001) et au sexe féminin (U [n' = 17, n> = 6] U = 19,50; p = 0,027 [valeur
asymptotique]). Aucune corrélation significative n’a cependant été trouvée entre la
sévérité de I’insomnie des PA et leur age (rs[23] = 0,043; p = 0,845). Le test de Kruskall-
Wallis s’intéressant au lien entre I’insomnie et le niveau de scolarité des PA ne s’est pas
avéré significatif (K [n'= 13, n? =9, n® =1] = 0,143; p = 0,931 [valeur asymptotique]).

Associations entre I’insomnie des PA et les caractéristiques des PMA

Les analyses corrélationnelles ont aussi démontré que la sévérité de I’insomnie des
PA était significativement associée a une moins bonne qualité de vie (QoL-AD) chez les
PMA, rs(22) = -0,392; p = 0,071. La sévérité de I’insomnie des PA n’était cependant pas
significativement associée au fonctionnement cognitif général de la PMA (rs[23] =-0,014;
p = 0,948), a la sévérité de son insomnie (rs[23] =-0,128; p = 0,561) ou a son niveau de
détresse psychologique (rs[23] = -0,285; p = 0,188).

Les analyses univariées ont démontré que les quatre variables suivantes étaient
significativement associées (p < 0,10) a la sévérité de I’insomnie des PA : le sexe du PA,
la détresse psychologique du PA, la qualité de vie du PA et celle de la PMA. Ces variables
ont été intégrées dans un modeéle de régression multiple (voir le Tableau 3). Le modéle
s’est avéré significatif & R = 0,782, F(1, 21) = 31,493; p = 0,001; R? = 0,612. Dans ce
modele, seule la détresse psychologique (score au K10) du PA était significativement
associee a la sévérité de I’insomnie du PA, = 0,638, p = 0,001, 1Ces% = [0,401 ; 0,876]

en controlant pour 1’effet des trois autres variables.
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Tableau 3.

Modele de régression multiple entre | ’insomnie du PA et le sexe du PA, la qualité de vie
du PA (SF-12), la détresse psychologique du PA (K10) et la qualité de vie de la PMA
(QoL-AD) (N = 23 dyades aidés-aidants).

Modeéle R R-deux R-deux
ajusté F Sig. de F
1 0,782 0,612 0,592 31,493 0,001
Variable(s) B Sig.
K10 0,638 0,001
SF-12 -0,351 0,229
QoL-AD -0,171 0,251
Sexe du PA 0,213 0,151

Note. R = association. R-deux = taille d’effet. § = beta.

5. Discussion

Résultats

Cette étude transversale avait pour but de mesurer les associations entre la séverité
d’insomnie, rapportée par les PA de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, et
diverses caractéristiques sociodémographiques et psychologiques chez le proche et chez
I’aidé. A notre connaissance, aucune étude n’a porté sur les corrélats de I’insomnie chez
les PA de PMA. Considérant que les aidants représentent une clientéle a risque de
développer de I’insomnie, d0 notamment a la charge de travail que leur réle implique et
les conséquences possibles a 1’adoption de leur rdle, il nous apparaissait important de
mieux comprendre les liens entre ce trouble du sommeil et diverses variables. Il
apparaissait également important de consideérer a la fois I’aidé et I’aidant, dans une optique
interactionnelle. L’identification de variables sociodemographiques et psychologiques
associées a la sévérité de ’insomnie des PA de PMA pourrait contribuer a la mise en place
de stratégies de gestion de I’insomnie davantage adaptées a leur réalité et conséquemment

plus efficaces.
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Un premier résultat pertinent obtenu lors des analyses descriptives de 1’échantillon
est la proportion de PA qui rapportaient des symptomes d’insomnie de sévérité clinique.
En effet, 26,09% des PA inclus dans notre échantillon présentaient une insomnie de
sévérite clinique, selon notre seuil établi a 15 sur 28 a I’ISI. Ohayon et Smirne (2002), qui
ont mené une étude en Italie s’intéressant a la prévalence d’insomnie au sein de différents
groupes d’age, ont démontré que 12,8% des personnes agées entre 45 et 64 ans
rapportaient de I’insomnie, tout comme 17,4% des personnes agées de plus de 65 ans. La
proportion que nous avons obtenue dans un échantillon de PA de PMA est ainsi plus
élevée que celles obtenues aupres de la population générale. Toutefois, le résultat que nous
avons obtenu est plus bas que le pourcentage obtenu lors de I’étude menée par Lee et ses
collegues (2014), ou 38% des PA de PMA avaient rapporté une insomnie de sévérité
clinique. Néanmoins, Lee et ses collegues (2014) avaient utilisé un seuil clinique a 1’Index
de sévérité d’insomnie (IST) plus bas que celui que nous avons utilisé (seuil clinique de
8). Ceci pourrait expliquer la disparité entre nos résultats et ceux de cette équipe. Des
analyses post hoc ont démontré qu’en réduisant notre seuil clinique de I’'ISI a 8, 52,17%
des PA de notre échantillon présentent de 1’insomnie de sévérité clinique, une prévalence
plus élevée que celle obtenue par Lee et ses collegues (2014). Ces résultats illustrent
I’importance de justifier le seuil de sévérité clinique utilisé. Lee et ses collegues (2014)
n’expliquent pas pourquoi ils ont utilisé un seuil de 8 pour identifier les proches aidants
souffrant d’insomnie de sévérité clinique. Comme proposé par Jiménez-Gonzalo et ses
collégues (2021), qui ont validé I’ISI auprés d’un échantillon de PA de PMA, nous
pensons qu’un seuil clinique de 15 permet d’identifier avec plus de précision les personnes
agées qui souffrent véritablement d’insomnie de sévérité clinique en réduisant les risques
de faux positifs.

Un autre résultat intéressant est que notre échantillon était composé d’une majorité
de PA qui étaient en contact direct constant avec la PMA; 18 des 23 PA (78,26%) ont
rapporté étre en contact constant avec la PMA, dont 88,89% (16 sur 18) étaient également
conjoint de la PMA. En effet, la majorité des PA étaient conjoint.e de la PMA (69,6%,
soit 16 sur 23). Ces proportions concordent avec les résultats obtenus dans le cadre
d’autres études menées aupres de PA de PMA. Notamment, McCurry et ses collégues

(2009) avaient observé que 82% des PA de leur échantillon de 164 PA étaient conjoint.e
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de la PMA. 1l est possible que la culture ait un réle a jouer dans ce résultat, puisque de
prendre soin d’un parent est relativement peu valorisé en Occident. Il se peut aussi qu'étant
donné que I’étude visait initialement a offrir une psychothérapie, les couples aient été
davantage interpellés que d’autres dyades aidant-aidé. De plus, nous n’avons pas décelé
d’association entre le lien entretenu entre les membres de la dyade et I’insomnie des PA.
Ce résultat pourrait s’expliquer par le manque de variabilité au sein des effectifs de cette
variable. Cependant, des auteurs suggérent que de cohabiter avec la PMA n’est pas un
facteur suffisamment déterminant pour développer de 1’insomnie (McCurry et al., 2007).
En effet, il est plausible que de partager le méme lit soit un facteur plus déterminant,
puisque les comportements de 1’autre risquent d’étre plus perturbateurs dans ce cas. De
plus, un sondage réalisé aupres de 542 adultes américains a montré que les personnes
agées de 55 ans et plus sont davantage enclins a ne pas dormir avec leur conjoint,
comparativement aux plus jeunes (The Better Sleep Council, 2017). Il serait donc inexact
de juger que le lien entretenu entre les PA et les PMA indique qu’ils partagent le méme
lit. Dans le cadre de notre étude, la grande majorité (69,6%) des PA étaient conjoint.es
des PMA. Tous les conjoint.es habitaient ensemble. Cependant, nous ne savons pas s’ils
partageaient le méme lit ou dormaient dans la méme chambre.

Le premier objectif de recherche visait a documenter les liens entre 1’insomnie des
PA et leurs caractéristiques sociodémographiques et psychologiques. L hypothése de
recherche (H1) qui en découlait a été partiellement confirmée. Lors des analyses
univariées, I’insomnie des PA était significativement associée aux niveaux de détresse
psychologique et de qualité de vie, ainsi qu’a leur sexe, mais pas a leur niveau d’éducation
ni leur age. Ceci signifie que, dans notre échantillon, les proches qui vivaient davantage
de symptomes d’insomnie €taient aussi a risque de vivre plus de détresse psychologique,
étaient plus susceptibles de rapporter une qualité de vie moindre, et étaient plus
fréquemment des femmes. Ces résultats concordent avec ceux obtenus dans d’autres
études (Cupidi et al., 2012; Drapeau et al., 2012; Honda, et al., 2017). L’étude menée par
Cupidi et ses collegues (2012) a mis en lumiere gqu’une moins bonne qualité de sommeil,
chez des PA de PMA, était associée a des niveaux plus élevés de dépression et une moins
bonne qualité de vie. Honda et ses collégues (2017) ont obtenu des résultats similaires

aupres de 105 PA japonais; un niveau élevé de détresse psychologique chez les PA était
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associé a une mauvaise qualité de sommeil. Ces associations peuvent s’expliquer de
differentes maniéres. En effet, il est possible que, comme certains auteurs le suggérent, le
lien entre le fait d’étre PA et souffrir d’insomnie soit médié par un affect négatif généré
par ’adoption de ce role d’aidant (Brummett et al., 2006). Dans cette optique, le fait
d’adopter le réle de PA pourrait mener a un sentiment de fardeau, réduisant ainsi la qualité
de vie percue du PA et augmentant son niveau de détresse psychologique. Ce sont ces
conséquences qui meéneraient au développement d’insomnie. Selon cette hypothese, les
PA de PMA développeraient une plus grande détresse et une moins bonne qualité de vie,
car les impacts de I’insomnie se feraient ressentir sur leur humeur, leurs relations, et leur
fonctionnement quotidien. Une autre hypothese serait que les PA de PMA seraient plus a
risque de souffrir d’insomnie, car 1’adaptation a leur role les aménerait a modifier leurs
habitudes de sommeil (McCurry et al., 2007). Le devis transversal utilisé dans la présente
étude ne nous permet toutefois pas de conclure a un lien causal entre I’insomnie des PA
de PMA et I’apparition de nouvelles responsabilités ou d’affects négatifs (Brummett et
al., 2006; Gonyea, O’Connor, Carruth et Boyle, 2005).

En ce qui a trait aux variables sociodémographiques, aucune association n’a été
décelée entre la sévérité de I’insomnie des PA et leur age, ou leur niveau d’éducation. Ces
résultats contredisent ceux obtenus par d’autres chercheurs ayant étudié¢ la qualité du
sommeil des PA (Cupidi et al., 2012; Lee et al., 2014; McCurry et al., 2009; Peng et
Chang, 2013). La grande majorité de nos participants (95,6%) avait minimalement fait
des études collégiales (dont 56,5% des études universitaires), ce qui pourrait expliquer en
partie nos résultats. 1l est possible que les niveaux d’éducation de nos participants ne
présentaient pas suffisamment de variabilité pour trouver une association significative
avec I’insomnie des PA. Il est aussi possible que cette association avec I’insomnie soit
davantage expliquée par la présence de participants peu scolarisés nettement sous-
représentés dans notre échantillon. Néanmoins, tout comme nous, certains chercheurs
n’ont pas trouvé d’associations significatives entre la qualité de sommeil des PA et leurs
caractéristiques sociodémographiques. C’est notamment le cas de Brummett et ses
collégues (2006) qui n’ont décelé aucune association significative entre la qualité de
sommeil des PA leur age et leur sexe. Leur échantillon était composé de 175 adultes qui

occupaient le role d’aidant et 169 adultes n’occupant pas ce role. L’équipe de von Kanel
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et ses collegues (2012) ont aussi trouve des résultats similaires aux nétres, soit aucune
association significative entre la qualité de sommeil et le sexe du PA ou son niveau
d’éducation. Leur échantillon était composé de 109 PA de PMA et 48 participants
contrdles. Les deux équipes ont utilisé le PSQI afin de mesurer la qualité de sommeil. Von
Kanel et ses collégues ont également utilisé 1’actigraphie comme mesure objective de
I’efficacité de sommeil. Bien que ces études aient mesuré la qualité du sommeil, un
concept différent de I’insomnie, nos résultats vont dans le méme sens. D’autres études
testant les liens entre I’insomnie des PA de PMA et leurs caractéristiques
sociodéemographiques sont cependant nécessaires afin de confirmer nos résultats.

Pour ce qui est du deuxieme objectif de recherche, qui visait a mesurer les
associations entre 1’insomnie des PA et les caractéristiques de la PMA, I’hypothéese (H2)
a été elle aussi partiellement confirmée. La seule caractéristique des PMA qui était
significativement reliée a I’insomnie des PA était leur niveau de qualité de vie. Ce résultat
est plutét surprenant, puisque nous anticipions que d’autres variables soient associées a
I’insomnie des PA, dont le niveau de fonctionnement cognitif, I’insomnie et la détresse
psychologique de la PMA. Nous émettons une piste de réflexion a 1’égard de ce résultat.
Le QoL-AD, en tant qu’outil, représente I’appréciation globale de différentes facettes de
la vie, qui peuvent individuellement représenter des spheres de la vie en difficulté pour le
participant (p. ex., santé physique, le moral, la mémoire, les finances). Ainsi, dans notre
étude, le niveau de qualité de vie global (QoL-AD) serait significativement associé a
I’insomnie des PA, car ce construit capterait davantage d’informations sur 1’expérience
subjective et globale de la PMA au sujet, par exemple, de son fonctionnement cognitif
(item tiré du QoL-AD : Que pensez-vous de votre mémoire?) ou de son moral (item tiré
du QoL-AD : Ces jours-ci, comment va votre moral, votre humeur?) que les autres
questionnaires plus spécifiques & des spheres données. En d’autres mots, la détresse
psychologique (K10) et les difficultés cognitives (MoCa) de la PMA, analysées
séparément, ne seraient pas reliées de facon significative a I’insomnie des PA, car ils ne
permettent pas d’avoir une vision d’ensemble de toutes les spheres de la vie qui peuvent
étre touchées par la maladie, telles que pergues par la PMA. Bref, ce résultat nécessiterait

davantage d’approfondissement, surtout quant a savoir s’il y a une relation de causalité

23



impliquée, et quelles facettes de la qualité de vie seraient spécifiquement reliées a
I’insomnie des PA.

Ainsi, dans la présente étude, les autres variables d’intérét au niveau de la PMA
(fonctions cognitives, insomnie, détresse psychologique) n’étaient pas significativement
associées a I’insomnie du PA. Ces résultats contredisent ceux de plusieurs études ayant
été menées aupres de PA de PMA (Cupidi et al., 2012; Lee et al., 2014; Liu et al., 2017;
Lou et al., 2015; McCurry et al., 2009; Ownby et al., 2010; Peng et Chang, 2013; Peng et
al., 2018; Vitiello et Borson, 2001). Toutefois, ces recherches portaient sur la qualité de
sommeil ou les difficultés de sommeil, et ne traitaient pas précisément d’insomnie. Il est
donc possible que nos résultats ne concordent pas avec ceux de ces études, car elles n’ont
pas exploré le méme construit psychologique. D’ailleurs, le méme construit (p. ex.,
insomnie, détresse psychologique, qualité de vie) peut étre mesuré de plusieurs fagons (p.
ex., méthodes objectives, questionnaires auto-rapportés, entrevue semi-structuree),
pouvant également justifier pourquoi nos résultats difféerent de ceux obtenus par d’autres
chercheurs. Par exemple, nous n’avons pas étudié¢ les symptdmes psychologiques et
comportementaux de la démence en soi (SCPD; anxiété, dépression, perturbations de
sommeil), et avons plutét traité de I’insomnie des PMA et leur niveau de détresse
psychologique séparément, ce qui nous a menés a utiliser des questionnaires différents de
ceux utilisés par Lou et ses collégues (2001), qui s’intéressaient aux SCPD. Il importe
aussi de noter que, avec 1’avancement de la sévérité de la maladie d’Alzheimer, les
difficultés de sommeil et la symptomatologie anxieuse peuvent s’intensifier (Peter-Derex,
Yammine, Bastuji et Croisile, 2015; Porter et al., 2003). Considérant que nous avions des
aidés présentant une maladie d’Alzheimer au stade 1éger (n = 2), léger-modére (n = 14),
modéré (n = 1) ou moderé avancé (n = 6), il est possible que leurs niveaux de detresse
psychologique et d’insomnie aient été inférieurs a des PMA plus sévérement atteintes.

Il est important de noter que les résultats obtenus durant la premiére étape de nos
analyses doivent étre interprétés avec précaution. En contrélant pour I’ensemble des
variables, uniquement la détresse psychologique des PA est demeurée significativement
associée a leur insomnie. Ces résultats laissent croire que I’insomnie des PA serait
davantage associée aux caractéristiques psychologiques propres au PA plutot qu’a celles

de la PMA. Deux études ont obtenu des résultats similaires, en lien avec des parametres
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reliés au sommeil. Les résultats de la premicre étude ont démontré que 1’efficacité du
sommeil (ratio entre la durée totale de sommeil et la durée totale passée au lit) des PA
était significativement associée a leur niveau de dépression, leur age et la perception de
leur santé, sans étre associée a la perturbation du sommeil des PMA (Beaudreau et al.,
2008). Les résultats de la seconde étude ont démontré des liens significatifs entre
differentes mesures de sommeil (durée, qualité, efficacité) et I’age du PA, son indice de
masse corporelle, et son niveau de dépression, mais aucun lien significatif entre le
sommeil des PA et le fait que la PMA soit placee en institution (von Kanel et al., 2006).
Ainsi, ces résultats sont intéressants, car ils suggerent que 1’insomnie des PA serait
davantage un phénoméne individuel que dyadique, lorsqu’elle est étudiée dans le contexte
dyadique des aidés-aidants de PMA. De plus, nos résultats laissent sous-entendre que
I’insomnie des proches serait davantage reliée a des construits psychologiques (détresse
psychologique, qualité de vie) qu’a des caractéristiques sociodémographiques (age,
éducation; Peng et Chang, 2013). Encore une fois, le lien causal entre ces variables
demeure incertain, mais leur lien corrélationnel apparait logique, considérant les multiples
difficultés freqguemment rapportées par les PA de PMA et la littérature portant sur
I’insomnie.

Forces et limites

Une des grandes forces de la présente étude est son caractere original, puisqu’il
s’agit de la premiere recherche s’étant attardée aux associations entre I’insomnie des PA
de PMA et diverses variables chez les deux membres de la dyade aidé-aidant. Les résultats
issus de cette étude sont donc uniques et contribuent a I’exploration du concept de
I’insomnie chez les PA de PMA. Ces résultats sont d’autant plus pertinents lorsqu’on
considére 1’espace médiatique accordé aux PA de personnes agées et leur realité dans le
contexte de la pandémie de COVID-19. En effet, les résultats de la présente étude
soulignent I’importance d’offrir un soutien psychologique aux proches aidants afin de les
aider a mieux dormir, et ainsi diminuer les impacts de I’insomnie dans leur quotidien.

Malgré la pertinence de cette étude et des résultats qui en découlent, il importe de
noter quelques limites a celle-ci. D’abord, les dyades aidant-aidé étaient admissibles a
I’étude uniquement si un des deux membres (le PA, le plus souvent) rapportait une

détresse psychologique significative. Ceci n’est pas représentatif de ce qui est vécu par
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I’ensemble des PA de PMA, malgré le fait qu’ils soient davantage a risque de rapporter
une détresse psychologique plus élevée que les personnes qui n’occupent pas ce role
(George, Kecmonovic, Meade et Kolt, 2020). Nos résultats s’appliquent ainsi qu’a cette
population. Dans le méme ordre d’idée, les données secondaires utilisées dans le cadre de
cette étude proviennent d’un essai clinique randomisé, au premier temps de mesure. Ainsi,
il est possible que certains individus n’aient pas particip¢ a 1’étude, notamment a cause de
I’engagement que suivre une thérapie impliquait. Il est également plausible que certaines
personnes ont été davantage attirées par 1’étude, puisque celle-ci offrait un acces a une
thérapie. Dans ce cas, notre échantillon pourrait étre compose de personnes ayant ressenti
un besoin de soutien psychologique plus fort que d’autres PA de PMA qui n’auraient pas
été attirés par 1I’étude. Nos critéres de sélection restrictifs ont donc augmenté la validité
interne de 1I’étude au détriment de sa validité externe.

En outre, la petite taille de notre échantillon et la population relativement
homogene (participants scolarisés, sévérité de la maladie d’ Alzheimer 1égere a modérée,
détresse psychologique nécessaire pour participer, etc.) limitent la généralisation des
résultats a d’autres cultures et clientéles. Puisqu’il s’agit de données secondaires et d’un
devis transversal, il s’est avéré impossible d’évaluer si les PA de I’échantillon souffraient
d’insomnie avant d’endosser le role d’aidant, de questionner si les membres de la dyade
dormaient dans le méme lit ou d’utiliser d’autres outils pour mesurer I’insomnie. En effet,
plusieurs PA ont rapporté prendre de la médication psychotrope pour aider a dormir ou
gérer leur stress, et ce, depuis plusieurs mois ou années. Il est ainsi possible que certains
PA aient souffert d’insomnie depuis longtemps et que cette insomnie n’ait pas été
accentuée par 1’adoption du rdle d’aidant; d’autres pourraient avoir VecUu une
augmentation de leur insomnie suite a 1’adoption du rdle; d’autres pourraient avoir
souffert d’insomnie seulement depuis qu’ils sont aidants naturels. Une étude longitudinale
ou qualitative serait nécessaire pour mieux comprendre la chronologie des événements. Il
est possible que la présence d’insomnie qui précede le role de proche aidant soit davantage
associee aux caractéristiques du PA (p. ex., sexe, détresse psychologique, qualite de vie)
tandis que la présence d’insomnie apparue suite a 1’adoption du role de proche aidant
serait, quant a elle, davantage associée aux caractéristiques de la PMA (p. ex., qualité de

vie). En d'autres mots, I’apparition d’insomnie dans un contexte dyadique pourrait étre
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davantage influencée par les caractéristiques de 1’autre membre de la dyade. Cette
hypothése demeure toutefois a confirmer.

Il est aussi primordial de rappeler que, dans le contexte d’évaluation auprés d’une
clientele souffrant de troubles neurocognitifs, et plus spécifiguement de la maladie
d’Alzheimer, ’utilisation de questionnaires auto-rapportés suscite le debat. Bien que
certaines études suggerent que les PMA rapportent adéquatement leur niveau de qualité
de vie et de dépression (Crespo, Harnillos et Gomez, 2013; Lach, Chang et Edwards,
2010), d’autres chercheurs ont démontré que les PMA peuvent évaluer de maniére plus
positive leur qualité de vie, fonctions cognitives et détresse émotionnelle, ce qui remet en
question la validité de I’évaluation auprés de cette clienteéle (Maki, Amari, Yamaguchi,
Nakaaki et Yamaguchi, 2012; Shin, Carter, Masterman, Fairbanks et Cummings, 2005).
Il est possible que les PMA de notre échantillon aient sous-rapporté leurs difficultés. Afin
de contourner ce biais potentiel, les études subséquentes pourraient inclure, en plus des
questionnaires auto-rapportés (p. ex., ISI), des mesures objectives du sommeil et de
I’insomnie (actigraphie) et des questionnaires qui incluraient la perception du PA pour
évaluer sa perception des difficultés de la PMA. Dans le cadre de la présente étude, le PA
avait complété une version du QoL-AD, afin de mesurer la perception qu’avait le PA de
la qualité de vie de la PMA. Cependant, les analyses post-hoc ont décelé aucune
association entre les scores des versions du PA et de la PMA (rs[22] = 0,284; p = 0,201),
ce qui peut indiquer un biais autant chez le PA que la PMA. En effet, le PA pourrait
surestimer les difficultés de la PMA, tandis que la PMA pourrait les sous-estimer. Il
s’avere alors ardu de distinguer quelle version est la plus représentative de la qualité de
vie de la PMA.

6. Conclusions et pistes pour les recherches futures

La présente étude avait pour but d'identifier les caractéristiques associées a
I’insomnie du PA, autant chez le PA lui-méme que chez la PMA. Nous avons trouvé que
plus du quart des PA de notre échantillon présentaient de 1’insomnie de sévérité clinique
significativement associée a leur sexe, a leur qualité de vie et a leur niveau de détresse
psychologique. La seule variable de la PMA associée avec I’insomnie du PA était son

niveau de qualité de vie auto-rapporté. Toutefois, en contrélant pour 1’ensemble des

27


https://www.cambridge.org/core/search?filters%5BauthorTerms%5D=M.%20Mar%20G%C3%B3mez&eventCode=SE-AU

variables, une seule variable est demeurée significativement associée a I’insomnie des PA,
soit leur niveau de détresse psychologique. Les resultats de la présente étude confirment
que I’insomnie de sévérité clinique est fréquente chez les PA de PMA. De plus, ils
suggérent que I’insomnie des PA est davantage associée a des caractéristiques
individuelles qu’a des caractéristiques de la personne aidée (p. ex., son niveau de détresse
psychologique, sa qualité de vie, etc.) lorsque ces caractéristiques sont évaluées par la
PMA. La derni¢re partie de cette phrase mérite d’étre soulignée; nous aurions
probablement trouvé des résultats différents si nous avions demandé aux proches
d’évaluer la détresse psychologique et la sévérité de I’insomnie de la personne aidée. Il
est possible que I’insomnie du proche soit davantage corrélée avec sa perception des
difficultés vécues par la personne aidée que les réelles difficultés. D’autres études sur le
sujet doivent étre menées pour confirmer cette hypothése.

Comme mentionné auparavant, les études subséquentes pourraient aussi: 1)
utiliser un devis longitudinal permettant d’établir des liens de causalité entre I’insomnie
des PA et d’autres caractéristiques des membres de la dyade; 2) mesurer le niveau
d’insomnie des PA avant I’adoption de leur role afin de mieux comprendre la chronicité
des événements et; 3) diversifier les outils utilisés pour recueillir des données sur
I’insomnie (p. eX., journal de sommeil, mesures physiologiques, méthodes objectives,
etc.). La mise en place d’essais cliniques qui testeraient 1’efficacité de psychothérapies
pour I’insomnie des PA pourrait aussi étre une avenue a privilégier. A ce sujet, il est
maintenant bien documenté que, dans la population générale, les thérapies ciblant
I’insomnie, notamment la thérapie cognitivo-comportementale (TCC), réduisent
significativement les symptomes de ce trouble du sommeil, peuvent améliorer la qualité
de vie et réduire I’intensité des symptomes dépressifs (Morin et al., 2006). La diminution
de I’insomnie des PA pourrait aussi améliorer la qualité des soins prodigués aux aidés et

réduire les colts médicaux et sociaux liés a la prise en charge des PMA.
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