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RESUME

L’Ftat québécois mise beaucoup sur la solidarité et le sens de la responsabilité des
familles et de la société toul entiére pour contrer P'augmentation des besoins de services
engendrée par e vieillissement démographique. L aidant familial est considéré comme un
partenaire pour dispenser des soins & domicile aux personnes &gées en perte d’autonomie.
Cette réalité souléve plusicurs questionmements en lien avec I'évaluation des besoins des
aidants faniliaux placés dans cetie situation,

Les chercheurs ont étudié plusicurs dimensions de Pexpérience de Paidant familial,
Cependant, peu de recherches se sont intéressées aux aspects psychosociaux objectifs et
subjectifs caractérisant la perspective de I’aidant sur sa disposition & s’engager dans la prise
en charge d’un proche 4gé en situation de post-hospitalisation. Ce mémoire poursuit deux
objectifs : explorer la perspective de I"aidant familial sur sa disposition & preadre en charge
un proche 8gé en perte d’autonomie, comprendre comment la disposition 4 prendre soin de
I’aidant familial influence sa conduite dans son engagement auprés du proche agé.

S’inscrivant dans wune perspective qualitative, dans le cadre théorique de
Pinteractionnisme symbolique, notre recherche s’appuie sur la méthode d’analyse thématique
de Paillé et Mucchielli (2003). Douze aidants familiaux ont apporté leur témoignage dans des
entrevues semi-structurées.

Nos résultats montrent qu’il faut distingpuer entre les notions d’engagement et
d’implication et ils font ressortir cing thémes principaux 2 partir des perspectives des aidants
familiaux : le sentiment d*impuissance devant Pinconnu, le sentiment d’avoir bien fait, le
sentiment d’obligation face 4 la prise en charge, les difficultés ressenties par ’aidant, les
vaieurs d’entraide familiale.

Notre &ude indique quelques pistes de recherche qui méritent d’&re approfondies : les
échanges entre les familles et les professionnels durant la période de préparation du congé de
{"hépital du proche 8gé, la question des conflits familiaux, Uinfluence des valeurs d’entraide
familiales sur la situation de scins, les attributs distincts des différentes sttnations de la prise
en charge (premiére prise en charge, deuxiéme prise en charge, continuité dans les soins).

Mots clés : aidants, disposition, prise en charge, perte d’autonomie, post-hospitalisation,
préoccupations, besoins, ressources.



INTRODUCTION

La population du Québec vieiilira considérablement dans les années 4 venir. En 2006, le
Québec comptait 7.6 millions d’habitants, dont 1 075 000 persounes dgées de 65 ans ou plus,
qui constituaient 14% de la population totale {Institut de la statistique du Québec, 2007).
Cependant, les projections démographiques laissent entrevoir que cette proportion passera &
27% d’ici vingt-cing ans (Ministére de la Samté et des Services sociaux, 2007). Ces
changements démographiques représentent un véritable défi sur Ie plan de Porganisation des
services dans le réseau de la santé et des services sociaux. Bien gque Ia majorité des ainés
demeure autoniome, 1'Ftat mise sur la solidarité et le sens de la responsabilité des familles et
de la société tout entiére pour répondre aux besoins des personnes Agées qui se retrouvent en
situation de dépendance suite & une perte d’autonomie (Ministére de la Santé et des Services

sociaux, 2005).

En ce sens, selon les principes directeurs du Plan d’action 2005-2010, Ur défi de
solidariié. Les services atix ainés en perte d ‘autonomie, un document élaboré par le Ministére
de la Santé et des Services sociaux, ["aidant famiiial est reconmut 4 la fois comme partenaire et
comume client et if peut s’attendre 4 recevoir des organismes gouvernementaux Iinformation
et le soutien dont il a besoin pour prodiguer des soins de qualité au proche 4gé dépendant
gu’il prend en charge (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2005). Sur le territoire
québécois, 95 centres de santé et de services sociaux et 185 organismes communautaires
dispensent des services destinds aux proches aidants. Néanmoins, les participants 2 la
consultation publique sur les conditions de vie des alnés ont demandé que Vaccés &
Pinformation sur les services existants soit facilité, En outre, plusieurs proches ajdants ont
mentionné avoir besoin de recevoir du soutien technique et psychologique; toutefois, il
semble que ces besoins demeurent sans réponse pour Iinstant (Ministére de la Famille et des

Alnés, 2008).



Pen de recherche se sont intéressées 4 la perspective de 'atdant familial sur la prise en
charge d’un proche 8gé en pette d'antonormie en situation de post-hospitalisation. Plusieurs
aspects psychosociaux doivent &tre explorés si nous voulons mieux comprendre tfoutes les
subtilités, tant objectives que subjectives, qui caractérisent I’expérience de 'aidant daps le
contexte du virage ambulatoire au Québec. Par ailleurs, puisque I’ évaluation psychosociale et
Pintervention auprés des personnes Agées ef de leur famille s’inscrivent dans le champ
d*expertise du travail social, ¢’est sous le couvert de sa formation de travaillense sociale que
Ia chercheure, dans le cadre du présent mémoire de maitrise, s'intéresse 4 la guestion de
I’évaluation de la disposition de 1’aidant familial face a la prise en charge d*un proche ainé

dépendant.

Le but de la présente recherche consiste & explorer la sifuation des aidants familiaux afin
de mieux connaitre leur disposition face 4 leur engagement auprés d'un proche g€ en perie
d’antonomie. Ftant donné qu’a I'heure actuelle, les évaluations des besoing en gérontolopie
dans le réseau de la santé et des services sociaux sont effectuées uniquement en situation de
crise on lors d’une hospitalisation (Ministére de Ia Santé ef des Services sociaux, 20013}, il
convient de porter notre attention sur ia perspective de PPaidant sur a sitvation de soins
pendant ia période de post-hospitahisation. C’est sous l'angie de !'interactionnisme
symbolique tel que présenté par Charon (2004) que nous cherchons & comprendre comment
la perspective de "aidant familial sur sa digposition & prendre en charge vm proche 8gé

dépendant influence sa conduite dans cette situation de prise en charge.

Comme ¢’est parfois le cas dans une premiére expérience de mémoire, nous avons
renconiré quelques obstacles dans Papplication des méthodes de recherche. Ainsi, pendant la
péricde de recrutement, nous avons dft modifier certaines des stratégies d’acquisition et des
stratégies d’analyse qui avaient é¢ définies au départ pour qu’elles s’adaptent mieux aux
conditions de pratique rencontrées sur le terrain. Les changements que nous avons apportés 2

ces siratégies ont permis la poursuite de la recherche.

Ce mémoire de maitrise se subdivise en six chapifres. Tout d abord, nous exnliouons la
B s phg

problématique de la prise en charge d’un proche dgé en perte d’antonomie en contexte de



post-hospitalisation. En second lien, nous abordons certainegs recherches qui ont porté sur les
aidants, plus particuliérement sur les ressources, les préoccupations et les besoins des aidants
et sur ies problémes de santé physiques et psychologiques qui sont susceptibles daffecter les
aidants dans upe situation de prise en charge d’un proche dgé dépendant. Dans un troisiéme
temps, nous précisons le cadre conceptucl ainsi que les objectifs de la recherche. Dans la
partie suivante, nous présentons la méthodologie que nous avons adoptée pour le présent
mémoire. Finalement, nous faisons état des résultais de ia recherche, avant de clore le tout

avec la discussion.



CHAPITRE ]

PROBLEMATIQUE

Ce premier chapitre présente la problématique de notre recherche. Puisque la perspective
des aidants est influencée en grande partie par le contexte sociopolitique, notre problématique
sera élaborée principalement & partir d’une recension de la litiérature québécoise, et ce, afin
de nous centrer sur une représentation qui soit conforme aux conditions vécues par les aidants
de notre région. Mentionnons en passant que méme si c’est surtout le genre masculin qui est

utilisé dans ce document, i! désigne aussi bien les femmes que les hommes,

* 1.1 Position du probléme

La Politique de soutien a domicile et le Flan d'action 2005-2010 du Ministére de la
Santé et des Services sociaux s’appuient essenticllement sur engagement des familles,
lesquelles fournissent les trois quarts de I"aide qui est dispensée aux personnes Agées en perte
d’autonomie (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2005). L'expansion des services
& domicile s’inscrit dans les ordentations actuelles du systéme de santé et des services sociaux
tandis que I’hébergement en établissement est devenu une solution de dernier recours, La
politique de soutien & domicile du gouvernement québécois oriente les actions vers une
concertation collective en faveur des personnes igées présentant des incapacités et de leurs
proches-aidants. Fondée sur la recormaissance de I’engagement des proches-aidants et des
familles auprés des personmes dépendantes, celte politique mise sur le sens du devoir des

familles et sur I’esprit de solidarité de la population.



L.a grande majorité des proches-aidants sont des femmes. Selon le mimstére de la Santé
ef des Services sociaux, dans la plupart des cas, "engagement de ces femmes est volontaire et
résulte d'un choix libre et éclairé. Bien que ce choix puisse éfre remis en guestion en tout
temps, I"énoncé de politique gouvernemental mentionne que les obligations normales entre
parents et enfants ou entre conjoints, qui sont énumérées dans le Code civil du Québec, ne
doivent pas ef ne peuvent pas &tre délaissées (Ministére de la Santé et des Services sociaux,
2003). Les documents du ministére de la Santé et des Services sociaux précisent aussi que
I’aidant est considéré comme un partenaire et que, dans ces conditions, il doit recevoir toute
I'information requise ainsi que la formation et la supervision nécessaires pour bien accomplir

ses tiches,

Cependant, selon Lavoie, Grand, Guberman et Andricu (2005), 'accés aux services de
maintien 4 domicile est limité, d’une part, par les positions législatives et réglementaires
adoptées par 'Etat concernant Porganisation et le fonctionnement des établissements du
résean de la santé et des services sociaux et, d’aufre part, par les ressowrces financiéres et
humaines insuffisantes qui sont allowées par Etat 3 ces mémes établissements. En bref, les
services de maintien 4 domicile ne sont pas offerts sur une base universelle ou de fagon
antomatique. Pour ces auteurs, les solidarités avec les personnes dgées sont en guelque sorte
forcées par le manque de services mis a leur disposition. Selon Lavoie (2000}, I"obligation
ressentie par les familles de prendre en charge un proche ainé dépendant serait fondée non
senlement sur la norme voulant que Ia famille constitue la source privilégide de "aide qui doit
étre prodiguée au proche, mais aussi sur I"absence de toute autre forme d’aide, une situation
qui serait atiribuable aux politiques de I’Ftat et 3 action de ses agences. IYaprés Paquet
(2003), méme si plusieurs aidants retirent certaines gratifications de la prise en charge d™un
proche dgé dépendant, peu d’entre eux ont fait ce choix de maniére inconditionnelle. De plus,
méme si la conjoncture politique fait en sorte que des pressions sont exercées sur les familles
pour que ces dernidres assument la charge des soins a donmer aux personnes fgées en perte
d’autonomie, Paquet (1999} considére qu'il est pertinent de se demander si les membres de la
famille, et en particulier les femmes, seront disponibles, capables et consentants & s’engager

dans ce processus de prise en charge.



Lors de Parrivée des prerniers baby-boomers a I'dge de 65 ans, qui se produira autour de
Pan 2011, on assistera & une augmentation rapide du nombre ¢t de la proportion des
personnes 4gées dans la population. Ce changement démographique de grande envergure
aura un impact considérable sur la nature de la demande de services qui visent 4 répondre aux
besoins des personnes dgées, notamment sur les services d’aide pour les aetivités de la vie
quotidienne qui sont offer(s aux personnes présentant une perte d’autonomie. Une personne
en perte d’antonomic peut présenter différentes incapacités, lesquelles peuvent étre
physiques, psychologiques ou sociales (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2001).
L’importance de la perte d’autonomie est déterminée par D'infensité, la durée et les
répercussions de la maladie sur le plan fonctionnel ainsi que par la multiplicité des maladies
chroniques qui sont présenies chez la personne concernée, La majorité des personnes dgées
expriment unc préférence pour demeurer 2 domicile. Mais, souvent, ni la personne dgée
présentant des incapacités, ni les membres de sa famille ne savent 3 quelle instance s’adresser
pour demander des services de soutien quand ce besoin se fait sentir. On convient
généralement que le fait de faciliter Paccés aux services permettrait de donner un meilleur
soutien aux aidants familiaux, qui, comme nous Pavons vu précédemment, doivent répondre
4 la majorité des besoins de la personne Agée en perte d'autonommie, que ce soit sous forme
d"aide pour les activités personneiles et d’assistance 3 la personne (hygiéne, alimentation,
déplacements), d’aide pour les activités domestiques (repas, enlretien ménager, courses) ou
encore d’aide pour les activités civiques (budget, démarches administratives). En dépit de In
préoccupation actuelle du gouvernement québéeois de rendre plus accessibles les services de
maintien 4 domicile aux personnes Agées dépendantes, les besoins des aidants ne sont pas

reconnus, pour ainsi dire.

II est pertinent de s'intéresser 4 ce phénomeéne social quiest la prise en charge des
proches dgés dépendanis puisque, pour chaque personne dgée en lourde perte d’autonomie
qui est prise en charge par le réseau public, on en compte au moins une autre qui demeure 3
domicile (Guberman, Maheu et Maillé, 1993a; Paquet, 1999). A ce propos, Guberman,
Maheu et Maiilé (1993b : 25) rapportent qu’en 1987, e ministére de la Santé et des Services

sociaux constatait que « les personnes maintenues & domicile sont aussi dgées et souvent



aussi mal en point que celles qui se trouvent en centre d’accueil mais avec beaucoup moins

de services pour pallier our perte ' autonomie

Une étude réalisée par Guberman ¢t Maheu (1994) a permis d’identifier trois facteurs
qui font que les personnes dgées vivant & domicile sont souvent aussi dépendantes que celles
qui résident dans un centre d’hébergement de soins de longue durée, & savoir ["accroissement
significatif dans la population du nombre de personnes dgées aux prises avec des maladies
chromiques, le développement de nouvelles technologies médicales et pharmaceutiques et,
enfin, le désengagement de I'Etat. Selon Guberman et al. (1993b), la prise en charge n’est pas
plus légére quand la personne dépendante n’habite pas avec l'aidant; en fait, les tAches du
proche aidant dans cette situation me sont pas nécessairement mwoindres, mais différentes,
Cependant, ces mémes auteurs notent que, contrairement au milieu institutionnel, le milieu
familiai n'est pas aménagé en fonction des soins 4 offrir 4 une personne 4gée en perte

dautonomie.

Pour sa part, Paquet (1999) mentionne que les CLSC n’offrent qu'une petite portion des
services qui sont nécessaires pour répondre aux bescins des personnes Agées en perte
d’autonomie. Si celles-ci peuvent continuer de demeurer chez elles, cest en grande partie
parce que leur famille constitue leur principale source de soutien, A ce propos, on note que
10% de la population québécoise aide une personne dépendante durant plusieurs anndes et
que 18% des proches-aidants consacrent au moins dix heures par semaine a donner des soins
4 un proche ainé (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2003). Cependant, ce ne sont
pas toutes les familles qui sont capables des mémes engagements vis-d-vis de leurs ainés
dépendants, Selon Guberman et al. (1993b), la vie urbaine a changé considérablement les
habitudes de vie des familles. Logement plus petit, travail salarié des femmes, avénement de
la société de consommation, appauvrissement des classes moyennes, augmentation du
nombre de familles monoparentales : autant de changements parmi tant d’autres qui ont
contribué a restreindre la disponibilité des aidants familiaux pour dispenser des soins aux
personnes fgées dépendantes. De son ¢bté, 1"Biat noffre qu’un soutien minimal aux familles,

lesquelles deivent combler par leurs propres moyens les nombreux besoins du proche dgé



dépendant qui ne sont pas couverts par les services gouvernementaux. Pour les aidants

familiaux, il §"agit 1a d’une lourde responsabilité 4 porter (Guberman et al., 1993b).

Par ailleurs, Ducharme {1997) reflete bien le fait que la prise en charge d’une personue
figée par un proche-aidant influence Pensemble du systéme familial. Ouire qu’elle pose un
regard critique sur certaines recherches effectuées dans le domaine des soins & la famille,
I'étude de Ducharme montre que les aidants sont souvent placés devant des situations
difficiles, entre autres une surcharge de tiches ménagéres, certains problémes financiers, une
diminution des activités sociales, I’apparition de conflits familtaux, etc. A ce propos,
Guberman et Mahen (1994} mentionnent qu’en plus des soins 3 donner 4 la personne 8pée
dépendante, la prise en charge impose 4 I"aidant un important travail de conciliation (travail /
famille, responsabilités envers autrui / temps pour soi} et des efforts soutenus pour parvenir 4
conserver un équilibre entre les multiples besoins, parfois contradictoires, qui sont exprimés
par chacun des membres de la famille (loisirs pour les enfants / soins 3 la personne Agée,
choix de repas au gofit des enfants / respect de la didgte de la personne malade). Ces mémes
auteurs notent aussi qu'un important travail de mobilisation et de coordination des ressounrces
professionnelles et des services externes est également exigé de 'aidant. Surtout, Guberman
et Maheu (1994) insistent sur I’importance pour 1’aidant de maintenir un équilibre entre les
différents besoins qui émanent de sa vie personnelle, de sa vie sociale et de sa vie familiale.
Comime le dit Ducharme (20086), prendre soin d™un proche 4gé entraine des répercussions
importantes sur la vie sociale, la vie familiale et la vie professionnelle de I’aidant, notamment
une diminution du temps consacré aux loisirs, une transformation radicale de la routine
quotidienne, 1'absentéisme au travail, une baisse parfois sensible des revenus, une
augmentation des possibilités de vivre des conflits conjugaux et familiaux ef, enfin, un
accroissement des risques de connaitre des problémes financiers. Bien entendu, la nature et
Pampleur des difficultés inhérentes a la prise en charge varient d’une personne i autre,
selon Iexpérience, la personnalité, les compétences et les valeurs propres & chacune (Lesage

et Le Dorze, 2003),

Maints chercheurs s’entendent pour dire que Ie t6le d’aidant ef les multiples tiches qui y

sont rattachées augmentent chez ce dernier le niveau de stress et les risques de connaitre



éventuellement des problémes de santé physiques et psychologiques (Caron et Bowers,
2003 ; Ducharme, 2006 ; Guberman, Keefe, Fancey, Nahmiash et Barylak, 2001 ; Lesage et
Le Dorze, 2003 ; Lyons, Zarit, Sayer et Whitlatch, 2002; Vernooij-Dassen, Kurz, Scuvee-
Moreau et Dresse, 2003). Selon Lavoie (2000), les conséquences associées 4 la prise en
charge d’un proche fgé sont la fatigue, le stress, les condlits familiaux, les difficultés causées
par la difficile conciliation du travail rémunéré et des soins donnés dans la famille ef, enfin,
I'isolement social. De méme, 1’aide apportée & un proche dgé en perte d’autonomie est vue
par Caron et Bowers (2003} comme un processus qui améne presque inévitablement pour
I'aidant des problémes sur les plans physique, psychologique et social. Le travail exigé de
Paidant demande beaucoup d’énergie de sa part. Parfois, le découragement, la détresse, la
fatigue ou encorc I'épuisement se manifestent, séparément ou ensemble, au cours du

processus d’aide (Caron et Bowers, 2003).

Selon Paquet (1999), 1a recherche met clairement en évidence la réalité, souvent difficile
4 vivre, des aidants et les conséquences négatives qui peuvent découler de la situation d’aide,
dont, entre autres, le niveau élove de stress, les tensions émotionnelles ¢ les répercussions de
toutes natures (physigues, psychologiques, sociales ot économiques) sur la vie de ["aidant, Tl
semble gue le risque pour aidant de connaitre des problémes de samté physiques ot
psychologiques varie en fonction de sa disposition 2 prendre soin de ’ainé en perte
d’autononyie et que le manque de motivation et le sentiment d’obligation éprouvé par ”aidant
augmentent chez i le niveau de stress et les possibilités d’avoir a faire face aux
répercussions négatives causées par la situation de soins. Cependant, Pauteur rapporte que
plusieurs chercheurs mettent maintenant ’accent sur les compensations retirées par 1’aidant
de la situation de prise en charge d’un proche gé, notamment I'attachement de la persomne
dgée, la satisfaction du devoir accompli, une meilleure estime de sol et certains bénéfices

découlant de la relation intergénérationnelle {Paquet, 1999).

Par ailleurs, les services 2 domicile représentent une solution d’avenir. Cependant, 1l
importe de recommaitre que les aidants familiaux assument un fardeau excessif et, il faut étre
conscient des nouveaux enjeux gui se posent pour la qualité de vie des familles (Ministére de

la Santé et des Services sociaux, 2003). En plus des statuts de partenaire ¢t de citoyen gui
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remplit ses obligations usuelles, la politique de soutien & domicile accorde aux proches-
aidants un statut de client. Elle reconnait également que ’Etat devrait offrir des services de
soutien et d’accompagnement aux proches aidants pour que ceux-ci puissent maintenir une
bonne relation interpersonnelle avec la personne aidée. Le besoin de soutien est identifié au
moyen d’une ¢valuation professionnelle qui est effectuée a I’aide de 1’Qutil d’évaluation
multiclientéle (OEMC), & partir des besoins exprimés par la personne en perte d’autonomie et
par I'aidant familial. Le document du ministére précise méme que les services 4 offrir 3 la
personne dgée en perte d’autonomie sont interdépendants des besoins de 1’aidant familial
(Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2003). En fait, cette politique de soutien &
domicile est la bienvenue, d’autant plus que, selon Lavoie (2000), les politiques
gouvernementales et les programmes de services i domicile faisaient peu de cas de la
disposition des aidants familiaux qui s’engageaient dans la prise en charge d’un proche agé.
Toutefois, I’Outil d’évaluation multiclientéle ne reconnait pas la part des soins qui est
assumée par la famille dans 1’évaluation des services a domicile ; du reste, le document du
ministére ne consacre que quelques lignes seulement 4 I’aidant sur les vingt pages qu’il
comprend. Aux dires du ministére de la Santé et des Services sociaux (2001), les services
spécialisés de gérontologie et de gératrie ot 'on procéde & 1’évaluation des besoins sont
accessibles seulement dans la mesure ol les ressources humaines et financiéres sont
disponibles dans le réseau de la santé et des services sociaux. Plus souvent qu’autrement, les
services sont offerts uniquement lors d’une situation de crise ou a I’occasion d’une

hospitalisation.

Pourtant, le document d’orientation du ministére de la Santé et des Services sociaux
(2001) affirme que le soutien aux aidants familiaux doit recevoir une attention particuliére
puisqu’il s’agit d’un secteur peu développé. Dans la méme ligne de pensée, la politique de
soutien & domicile rappelle qu'il n’appartient pas aux seuls usagers de porter tout ie poids de
la complexité du réseau des services et que les intervenants doivent effectuer les tiches de
gestion et d’organisation pour que les services a la population soient dispensés de maniére
continue et bien coordonnée (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2003). Dans ce

contexte, il importe de s’assurer du consentement de I’aidant et de préciser les responsabilités
p p
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qui incombent aux professionnels concernant le suivi et le soutien de I’aidant en offrant des
services de gardiennage (pour assurer une reléve), des services de répit {afin de permettre un

temps de détente et de ressourcement) et des services de dépannage (dans le but d’assurer
une reléve en situation d’urgence), entre autres (Ministére de la Santé et des Services sociaux,

2001).

A P’heure actuelle, I’ opérationnalisation de I’aide instrumentale a offrir & la personne
dépendante ne couvre qu'une fraction seulement des soins et des responsabilités que doivent
assumer les aidants. Les besoins de soutien moral et affectif de la personne dépendante et de
I’aidant ne sont pas pris en compte dans [’évaluation de I’aide & offrir aux familles
(Membrado, Vézina, Andrieu et Goulet, 2005). A ce sujet, Lavoie (2000) mentionne que
I’aidant assure une présence et une surveillance, souvent continues et sans répit, 4 la personne
dépendante. Dans certains cas, 1’aidant a recours 4 des stratégies telles que le camouflage des
comportements problématiques pour protéger I’image de soi du proche Agé en perte
d’autonomie et éviter que ce demier prenne conscience de sa situation réelle (Lavoie, 2000).
De méme, Jacelon (2006), qui étudie le réle jou¢ par la famille dans I’expérience
d’hospitalisation de I’ainé, mentionne que la famille utilise des stratégies pour protéger la

dignité et I’autonomie de la personne hospitalisée.

Selon Guberman et al. (1993a), il est difficile de mesurer ’ampleur réelle des soins
fournis & la personne aidée par sa famille puisque ce travail n’est ni reconnu, ni enregistré, ni
comptabilisé. En comparaison avec le réseau formel, le réseau informel dispense davantage
de soutien et de soins aux proches aidés, soins qui, au demeurant, ont tendance a devenir de
plus en plus complexes et de plus en plus lourds au fil des années. Ce soutien informel évite
aux personnes agées d’avoir & quitter leur domicile pour étre placées dans une institution
d’hébergement publique. D*aprés Guberman et Maheu (1994), 1’organisation des services de
maintien a domicile n’arrive pas a rendre compte du travail invisible qui est accompli par les

aidants familiaux, ce qui a pour effet de donner une image plutét réductrice de leur réle réel.

L’énoncé de politique du ministére de la Santé et des Services sociaux (2003) précise

clairement que le point de vue des usagers doit étre placé au tout premier plan dans
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I"évaluation de la qualité des services qui sont offerts aux familles. A ce propos, Vézina et
Membrada (2005) affirment qu’avant méme de melire en place un programme desting aux
aidants, 1l apparaft indispensable de connafire leurs attentes et leurs besoins autant objectifs
{répit, soins infirmiers & domicile) que subjectifs (soutien affectif, soutien dans la relation

aidant-aidé).

Par ailleurs, Membrado of al. (2003} souticnnent que interprétation de Iaide A travers
les grilles de mesure du fardean a montré ses limites et que les entrevues réalisées auprés des
aidants soulévent cerfaines questions en rapport avec Ie sens que ces demiers attribuent aux
diverses expériences qu’ils vivent au quotidien, expériences ol s'entremélent les sentiments
du devoir, d’obligation et de responsabilité. Pour leur part, Guberman et Maheu (1994)
précisent que 1"évaluation des besoins de la personne en perte d"autonomie doit tenir compte
du contexte dans lequel les services et les soins sont prodigués et de la disposition des
personnes aidantes concernées. De son ¢6té, Ducharme (1997) avance qu’en matiére de soins
dispensés 3 une personne fgée dépendante, la perspective de l'aidant concernant cette
expérience serait plus sipnificative que 1’état objectif de Ia persorme soignée; dit autrement,
I’appréciation e la satisfaction de I’aidant face 2 la situation de soins e le soutien social que
["aidant pergoit recevoir ont un impact cerfain sur la qualité des soins qu'il dispensera 4 Ia

personne ainée qu’il prend en charge.

1 apparait donc primordial & essayer de mieux comprendre la perspective de Paidant sur
sa disposition a prendre soin d'un proche Agé si nous voulons mieux aider les familles dans
leur rdle de soutien, et ce, afin d’éviter les éventuelles situations de manipulation, de
négligence, de violence ou de maltraitance, sans compter un possible épuisement physique et
psychologique chez "aidant. Une meilleure compréhension de la perspective de Iaidant sur
sa disposition & prendre soin d’un proche 4gé en perte d’autonomie peut mener a la
découverte de nouvelles pistes d’intervention, qui pourraient éventuellement permettre aux
intervenants du réseau de la santé et des services sociaux de mieux évaluer la situation de
I’aidant familial et, par le fait méme, de contribuer & améliorer le bien-8ire des personnes en

perte d’autonomie et de lenr famille.
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1.2 RBecension des écrits

Puisque nous croyons que la perspective des aidants est influencée par le confexte social
et politique qui régne au Québec 4 ’heure actuelle, notre recension des écrits est élaborée en
grande partie & partic de Ia littérature québécoise, et ce, afin de nous centrer sur une
représentation ¢ui soit conforme aux conditions que connaissent les aidants de notre région.
Nous avons consulté plusieurs sources sur Plnternet (Google, Bulletin du Réseau sur le
vieillissement et les changements démographiques, (S55Q)) de méme que quelques bases de
données (Ageline, Psyclnfo, Medeline, Manitou, ICIST, SAGE Publications). Nous avons
également dépouillé un grand nombre de périodiques, notamment Qualitative Health
Research, Jowrnal of Applied Gerontology, Jownal of Gerontological Nursing, Jowrnal of
Nursing Scholarship, Jowrnal of Gerontology, L'infirmiére du Québec, Vieillissement et
Santé, Vie et vieillissement e La Revue canadienne du vieillissement. La recherche d’articles
scientifiques a été effectuée en utilisant les mots clés suivants : aidants, disposition, prise en

charge, perte d’autonomie, post-hospitalisation, préoccupations, besoins et ressources.

1.2.1 Préoccupations de I’aidant

I est important de se rappeler qu’avant toute sitnation de perte d’autonomie d’un proche,
il existait une relation, une histoire et une dynamique au sein méme de la famille dont ce
proche fait partie. 1.”aide aux soins s’mserit donc dans ces inferactions, dans la continuité de
la vie au quotidien, et ce, en tenant compte des affinités entre les individus, des obligations
personnelles ef des contraintes de la vie courante (Vézina et Pelletier, 2004). Par exemple,
parmi les enfants d"une personne 3gée, les filles, comparativement aux fils, ressentent plus de
culpabilité quand elles en font moins que |"aidant principal (Clément et al., 2005). De méme,
les filles, par rapport aux fils, éprouvent plus de frustration d’en faire davantage pour la
personne aidée (Clément et al., 2005). Tout ceci monire bien ["importance de mieux connaftre
la disposition de Paidant familial 4 s’engager dans la prise en charge d*un proche 8pé en perte

d’autonomie si nong voulons éviter les tensions ou méme les confliis entre les enfants,
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d’sutant plus que ces conflits risquent de dégénérer et d*entrainer " apparition de situations de

négligence on de violence.

Guberman et al. (19932} se questionnent sur les circonstances ¢ui entourent la décision
d'une personne d’assumer le réle d’aidant familial. Est-ce le facteur « vexe », la répartition
des tiches selon les roles traditionnels, les valeurs morales et sociétales, Je statut marital, Ia
présence ou non d’enfants, le rang occupé dens la famille, 1’4ge, le degré de proximité
affective, I"éducation, les ressources économiques, la disponibilité, Ia proximité géographique
ou encore la santé qui entrent en ligne de compte, ou ne s’agit-il pas tout simplement d’une
situation de fait 7 Pour ces autewrs, la variable « sexe » coustitue 'indice prédictif le plus
important ef le plus constant dans la décision d’une personne d’aider un proche 4gé en perte
d’autonomie (Ducharme, 2006 ; Guberman et al., 1993a). En effet, ce sont plus souvent les
femmes que les hommes qui sont appelées 3 prendre en main les soins dans la famille (Caron

et Ducharmpe, 2007 ; Pennec, 2002).

Membrado et al. (2005} avancent que Dassignation d’un aidant se fait souvent par la
continuité, en ce sens que guelqu’un s’occupe déja depuis un certain temps de prodiguer des
soins su proche 4gé dépendant ou un aidant a déja manifesté son intention de prendre en
charge le proche dgé dépendant. Selon ces auteurs, les réunions de famille qui sont organisées
pour planifier "aide a dommer & la personne alnée dépendante servent habituellement 2
déresponsabiliser Ies proches gui ne veulent pas s’engager dans la relation d'aide ¢t a
nommer les raisons de leur mangue ou de leur absence d’implication. Cependant, quand
aucun aidant n’est désigné, un processus de négociation se met en place et, a cette occasion,
la présence de tensions est fréquemment évoquée par les personnes qui sont interviewées.
Souvent, au terme de conflits entre les membres de la famille, une personne devient Paidant
principal parce qu’il semble n’y avoir aucune autre alternative {(Membrado, et al., 2005 ;
Saillant et Gagnon, 2002). Suivant Membrado et al. (2005), on peut alors se demander dans
guelles conditions se donnent les soins dens les situations d"engagement qui se font sous Ia
pression exercée par entourage. Quels sont les effets de cette pression sur la relation de

soutien au proche dépendant?
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Lavoie (2000) précise les concepts de besoins fonctionnels, d’aide instrumentale et de
soins dans la prise en charge d™un proche 4gé dépendant en introduisant la notion de qualité
du contact entre ’aidant et la personne dépendante. L’aide prodiguée 3 la personne 4gée en
perte d’autonomie serait conditionnelle 3 une présence désirée, ce qui expliquerait la
réticence des gens A recourir aux ressources extérieures a la famille ou leur préférence 2
utiliser des services de soins professionnels au Heu de compter sur lewr famulle. Dans la
méme veine, 1’étude de Vézina et Pelletier (2004), qui s’intéresse 4 la participation des
aidants familiaux lors de Uhébergement d'un parent agé, révéle que les aidants familiaux se
préoccupent d’entourer le plus souvent possible le proche dépendant par les personnes qu’il
aime, et ce, afin d assurer son bien-8tre psychologique et social. Les entrevues semi-dirdgées
menées au domicile des aidants révilent que ces derniers se font un devoir de protéger leur

proche en perte & autonomie,

Guberman et al. (1993a) compilent les raisons évoquées par les aidants pour expliquer
pourquoi ils ont pris la responsabilité de s’occuper de leur proche 4gé dépendant. Les
principaux motifs mentionnés par les aidants sont Pamour et les liens affectifs qui les
unisgent au proche dépendant (souvent, un contact presque quotidien existe depuis toujours;
le prolongement de liens affectifs forts qui ont toujours été présents), la proximité affective,
Ia proximité péographique, Pabsence de ressources institutionnelles, le besoin d’aider autrui,
les sentiments d’obligation et de devoir, les pressions exercées par la personne ainée
dépendante {réponse aux habitudes qui se sont installées, manipulation, comportement
déviant ou dérangeant} et la dépendance socio-éconamigue. Les motifs secondaires identifics
par les aidants sont la non-disponibilité d’une éutre personne pouvant donner de aide, un
certain sentiment anii-institution, les modalités de la prise en charge, les croyances

' relipienses, la disposition personnelle de la personne soipnante {disponibilite, mtérét,
compétence), I'espoir de guérison, 1'état de santé de la personne dépendante et, pour finir, la

tradition familiale.

Lavoie (2000) explore ia dualité opposant I'affection ef I’obligation et se demande si
I'engagement &’installe normalement par Dintermédiaire de Paffection el de la proximité

affective. Ainsi, 'existence d’un rapport intime et affectueux constituerait une ressource trés
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importante, qui ferait en sorte que la personne qui vit un sentiment d'intimité et d’affection se
sentirait responsabilisée face a la prise en charge du proche dgé dépendant. (Lavoie, 2000).
De méme, IMaffection influencerait la motivation d une personne dans sa décision de prendre
en charge un proche dépendant et détermine le miveau de stress qu’elle ressent devant la
situation d’aide (Lavoie, 2000). Enfin, une grande affeétion éprouvée par aidant envers la
personne dgée en perte d’autonomie peot entrainer une plus grande motivation chez lui,
diminuer le niveau de stress qu’il ressent face 2 la situation et hui apporter certaing bénéfices,
notamement la satisfaction personnelle, le respect de soi, une plus grande valorisation de soi et
un meilleur contact avec la personne aidée (Lavoie, 2000). En somumne, Ia dimension affective
joue un réle déterminant dans la disposition et la capacité de "aidant familial & prendre en

charge le proche 8gé en perte d’autonomie.

Inversement, quand Ia prise en charge est lide 4 un sentiment d’obligation, il se peut que
la motivation soit moindre et qu’elle contribue 4 accroitre le sentiment de détresse chez
I'aidant. Celui-ci risque alors d’avoir " impression de ne pas &tre & Ia hauteur de la tiche ct de
vivre des sentiments d’inséeurité, d'isclement ou de culpabilité. L aidant risque aussi de
connaftre des problémes de santé physiques et psychologiques. Par la suite, des situations de

mauvais traifernents ou de violence pourraient survenir {(Duchamme, 2006 ; Thomas, 2003).

Par ailleurs, le sentiment de détresse serait plus important chez les aidants qui
proviennent de familles défavorisées (Lavoie, 2000). A ce propos, Clément et al. (2005)
prétendent que la solidarité constitue le Jot des milieux défavorisés ou fraditionnels, on elle
revét un caractére quasiment obligatoire ef ol la régulation familiale se veut plug normative.
En revanche, 'aspiration & Pautonomie face 4 sa famille, I’ électivité des liens et "entretien de
liens essentieflement affectifs avec les membres de sa famille restent un luxe accessible
exclusivement aux gens les mieux nantis (Clément et al., 2005). Dans le méme ordre d’idées,
I'étude de Lyons et al. (2002) met Paccent sur 'importance pour les membres de la famille
d’entretenir de bonnes relations et conclut que la perception que ’aidant f le proche 4gé ont

dela quaiité de leur relation agit sur le soutien et les soins qui sont dispensés au proche agé.
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Membrado e al. (2005) précisent que lorsqu’ils interrogent les aidants familiaux &
propos de leur motivation & prendre soin de leur proche &gé dépendant, ces derniers
répondent que ce sont d’abord et avant tout les sentiments qu’ils éprouvent pour le proche
Agé qui les guident. Les aidants familiaux fondent leur décision sur les expériences
relationnelles et affectives qu’ils vivent avec leur proche plutdt que sur des raisons purement
obiectives. De leur cbté, les aidés semblent avoir tendance & ne pas définir comme étant de
I’aide une entraide affective « normale » qui est présente depuis toujours dans leur vie de

couple ou de parent (Membrado et al., 2005},

Dans une sutre perspective, Pétude de Keefe et Fancey (2002), qui porte sur la relation
qui existe entre la contribution aux soins et le travail rémunéré, explore les expériences d’aide
dans lesquelles les méres et les filles se sentent redevables 'une envers Pautre. L’étude
menée par ces chercheurs met Uaccent sur les impacts de Pemploi rémunéré des soignantes
sur la relation de soins, mais elle s’intéresse peu aux conséquences de la disposition de
I’aidante sur la qualité de la relation mére/fille. Les points de vue des personnes aidées ont été
recueillis au moyen d’entrevues, tandis que les témoignages des aidantes ont été obienus par
'intermédiaire de leur participation & des groupes de discussion focalisée. Au bout du
compte, la recherche de Keefe et Fancey (2002) montre que Jes méres qui regoivent des soins
considérent que le travail rémunéré de leur fille, qui est engagée sur le marché du travail,
enléve & cette derniére le peu de disponibilité qu’elle a pour les aider & la maison pour les
activités de la vie quotidienne, Les familles sont aussi confrontées aux, différences dans les

valeurs familiales, les meéres et les filles adhérant a des valeurs qui ne sont pas les mémes,

1.’étude de Roberge, Ducharme, Lebel, Pineault et Loiselle (2002), qui s’intéressait a la
perspective des aidants familiaux sur la qualité des soins qui sont dispensés en unité de courte
durée gériatrique, apporte certaines précisions, faites par les aidants, concernant le congé de
I’hopital. Ces chercheurs rapportent gue, pour les aidants, il est important que les
professionnels et les intervenants du réseau de la santé et des services sociaux se montrent
sensibles & leurs besoins et 4 leurs contraintes d’horaire et que, lors de la planification du
congé de "hdpital, ils fassent preuve de compassion en leur allouant une période de temps

suffisante entre "annonce du départ de 1’hopital et la sortie de "hipital proprement dit, et ce,
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pour leur permettre d’organiser convenablement le retour & domicile du proche 4gé. Les
aidants mentionnent qu’ils s’attendent a retrouver une continuité des services aprés le congé
de I’hopital et ils veulent qu’on leur permette de planifier de fagon adéquate et sécuritaire le
retour & domicile du proche 4gé. La recherche conduite par Roberge et ses collaborateurs
laisse voir que les préoccupations et les besoins des familles demeurent méconnus, méme s’il
apparait indispensable de considérer les aidants familiaux comme des clients du réseau pour
qu’ils puissent continuer a soutenir de maniére adéquate leur proche &gé en perte

d’autonomie. Dans leur étude, les chercheurs employaient la méthode de ’entretien de

discussion focalisée pour procéder a leur collecte de données.

La recherche de Shyu (2000), qui fut menée a4 Taiwan et qui portait sur les interactions
entre D’aidant et 1’aidé agé, étudiait, au moyen d’entrevues de type face a face, les
préoccupations de aidant pendant la préparation du retour a domicile du proche ainé.
L’auteur conclut que, placés devant une situation transitoire, I’aidant et 1’aidé doivent
s’ajuster mutuellement aux comportements et aux attitudes de ’autre. Ils apprennent leur
nouvean role. L’aidant doit s*adapter 4 la nouvelle condition de ’aidé de fagon a étre en
mesure d’assumer convenablement son rdle d’aidant, ce qui demande des ajustements
constants de la part des deux parties. L’auteur fait ressortir trois phases du role de I’aidant
dans le processus de retour 4 la maison, soit le role engaging, le role negotiating et le role

settling.

Si on se fie a la présente recension des écrits, peu de recherches jusqu’a maintenant se
sont penchées sur les préoccupations des aidants face a la préparation du retour a domicile
d’un proche agé en perte d’autonomie dans le contexte québécois. De méme, peu de
chercheurs ont utilisé des entrevues de type face a face avec les aidants dans leur milieu de

vie pour recueillir leur point de vue lors de la prise en charge de leur proche 4gé dépendant.
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1.2.2 Besoins de 'aidant

L’étude exploratoire de Lesage et Le Dorze (2003}, qui porte sur les besoins des proches
d’une personne igde atteinte de démence, permet d’identifter cing catégories de besoins chez
les aidants, soit le bescin de soutien, le besoin de répit, le besoin d’améliorer la
communication avec le parent, fe besoin de maintenir une relation satisfaisante avec le parent
agé et, enfin, lo besoin d’ére bien informé. Dans le méme ordre d’idées, Vézina et Pelletier
(2004) concluent que les aidants expriment I"irmportance pour euax de se sentir utiles, d’éire
écoutés et J’étre respectés dans leur expertise auprés de la personne fgée dépendanie. En
Frapce, les aidants reconnaissent Dexistence de besoins différents, 4 savoir le besoin de
bénéficier de pauses sur une base réguliére, le besoin de bénéficier de bonnes conditions
sociales, le besoin d’étre compris et de recevoir un soutien psychologique et, finalement, le
besoin d’étre informé afin de bien comprendre les tepants et aboutissarts de la situation de
soins {Laporthe, 2005). Selon Stewart, Bamfather, Neufeld, Warren, Letournean et Liu
{2006}, il est essentiel d’écouter les conseils donnés par les aidants et d&tre 4 ’écoute de leur
peine, de leur colérs, de leurs inquidtudes et du sentiment de culpabilité qu’ils expriment si
nous voulons éire en mesure de mieux les soutenir dans leur contribution au mieux-8tre du

proche dg¢ dont ils s’occupent.

Par ailleurs, le document d’orientation du mintstére de Ia Santé et des Services sociaux
(2001} mentionne que la notion de fragilité, délinie comme étant le risque qu'a une personne
dgée d’aggraver des troubles fonctionnels qui sont déja présents chez clle, doit étre prise en
considération dans ’évaluation des bescins de la personne dgéc en perte d’autonomie. Plus
important encore, le document du ministére précise que 1’on doit aussi tenir compte du besoin
de soutien des proches dans I"évaluation des besoins des personnes 4gées en perte
d’autonomie, d'autant plus que ces proches sont souvent eux-mémes des personmes dgées.
D’aprés Laporthe (2005), la nécessité de donner une aide aux aidants familiaux n’est pas
reconnue en France. Mais, dans ce pays, les professionnels et les militants associatifs croient
gue I'aidant familial contribue de maniére significative 4 ’amélioration des conditions de vie
des personnes dgées dépendantes. Ces gens, qui sont des experts et qui connaissent bien la

question, affirment également que si aidant familial ne joue plus son rdle « informel », le
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proche et son entourage vont en souffrir. Enfin, Laporthe (2005} précise que [’ajdant familial
a souvent tendance a nier ses propres besoins, quil juge secondaires par rapport & ceux du

proche dépendant dont il s’ occupe.

Sous Ia politique de maintien 3 domicile (Ministére de la Santé ¢t des Services sociaux,
2003}, nous sommes en droit de nous demander comment maintenir ce juste équilibre entre
les besoins toujours grandissants de la personne malade et les capacités de Iaidant familial &
subvenir a tous les soing sans connaitre 1’épuisement, dans un contexte ot les ressources et
les services powr répondre aux besoins de toutes les personnes 4Agées en perte d’autonomie
s’averent nettement insuffisants. Depuds plusieurs années, un grand nombre de chercheurs
s'intéressent aux services de répit et de dépannage (Dumont-Lemasson, 1994 ; Jochum,
Ns:wfsﬂia, Barron, Morronne, Jovenin et Blanchard, 2001 ; Medjahed, Hy, Grassin, Pariel-
Madjlessi et Belmin, 2001). L’éude longitudinale effectuée par Landry, Hébert et Préville
- (2002) traite de I'évaluation de D’efficacité d’un programme de répit (hébergement par
alternance en institution, a raison d une semaine par mois) concu pour les aidants naturels. Ce
programne vise 3 prolonger le maintien & domicile des personnes Adgées en perte
d’aytonomie. La recherche menée par Landry et ses collaborateurs a permis aux participants
de prendre contact avec le réscau des services formels, cuvrant a ces demiers la porte &
’utilisation de services qu’ils connaissaient peu ou pas du tout. Le contact avee un milieu
institutionnel de soins prolongés a contribué a apaiser les craintes des participants devant la
petspective de 'hébergement permanent. Selon les chercheurs, ceci explique pourquoi leur
étude n’a pas pu démontrer que le prograrnme de répit aux aidants par Uintermédiaire de
I’hébergement en alternance permet de prolonger le maintien 4 domicile. Au contraire, il
semble bien que le programme a facilité le passage de la personne agée de sa résidence 4 une
ingtitution d’hébergement permanent. Pour accroftre efficacité du programme, les auteurs
proposent de 'appliquer plus t6t en tant que moyen de prévention de 'épuisement de
Paidant, c’est-a-dire avant que [aidant ait atteint le point de non-retour en termes
d’épuisement. Les auteurs croient aussi que le progranune aurait avantage, d’une part, a offrir
une gamme plus étendue de services de répit afin de mieux répondre aux besoins des dyades
aidant/aidé et, d’autre part, & reconnaitre le réle trés important joué par les aidants en leur

octroyant des avantages fiscaux qui en valent la peine (Landry et al., 2002). Cela étant dit,
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quelques questions s'imposent : Quelles sont les préoccupations de Paidant 4 I"égard du

soutien social? De quels movens dispose-t-il pour prendre soin de son proche dépendant?

Dans le souci &’ offrir les meilleurs soins possibles aux personnes dgées dépendanies,
quelques recherches sur la planification du retour 4 domicile des personnes ainées en perte
d’autonomie furent effeciuées au cours des derniéres années (Beth et Mezey, 2001 ; Li,
Mazurek, McCann, Chatchedang, Koulouglioti, Nichols, Lee et Ghassemi, 2003). L’étude
longitudinale de Beth et Mezey (2001) g’intéressait 2 la satisfaction des patients fgés et des
aidants face a la préparation du congé de 'hopital, plus spécifiquement en ce qui atrait a la
formation aux soins & domicile qu’ils regoivent durant I'hospitalisation du proche ainé en
perte d’autonomie. Les personmes fgées et les aidants ont été rencontrés upe premiére fois 3
Poccasion de 'hospitalisation et une seconde fois deux ou trois semaines aprés le retour 3
domicile de la personne 4gée. Les données omt ¢té recueillies au moyen de deux
questionnaires {un pour P'aidant et un pour "aidé) portant sur la satisfaction face a la
formation regue et aux informations donndes par les infirmiéres concernant les soins &
dispenser 4 domicile 2 la personne ainée dépendante. Les chercheurs s’intéressaient aux
dimensions objectives des soins, ¢’est-a-dire a 1’éat de santé, A la prise de médication, aux
traitemnents et anx soins et, enfin, 3 la nutrition. Les résultats de 1°¢de de Beth ot Mezey
(2002} révelent que les aidants ont besoin de préparation quand leur proche ainé dépendant
recoit son congé de Phipital et qu'une formation 4 la prise en charge des soins doit &re
offerte dans le cadre d'une approche interdisciplinaire afin de $’assurer que le retour i
domicile se fasse dans les meilleures conditions possibles et d’éviter une ré-hospitalisation
qui serait causée par une détéricration de I’état de santé de la personne gée dépendante. Beth
et Mezey (2001) ainsi que Li et ses collaborateurs (2003) s’intéressent spécifiquement aux

soins infirmiers.

La seule étude recensée oll les chercheurs se sont penchés sur aspect psychosocial de la
disposition de I'aidant en contexte de post-hospitalisation est celle qui fut menée par Bull,
Maruyama et Luo {1997). Les données de cette étude ont été recueillies au moyen de grilles
de mesure qui, 2ux dires de Membrado et son équipe (2003), ont moniré leurs limites quant

a leur capacité de saisir le sens que les participants attribuent aux diverses expériences qu'ils
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vivent au quotidien. De plus, i} importe de souligner que la plupart des aidants qui ont pris
part & cetie recherche sont les épouses d™une personne fdgée atteinte de la maladie
d’Alzheimer, qui voient Paide quelles dompent & leur conjoint non pas comme un
engagement dans un processus d’aide 3 un proche 4gé en perte d*autonomie, mais bien
comme 1’accomplissernent de leur réle d’épouse. Cette situation représente un biais important
sur le plan de la représentativité de ’échantillon, ce qui limite la possibilité de généraliser les

résultais de cette Stude.

Dong, nous pouvons dire que jusqu'ad ce jour, aucune recherche ne semble s'étre
intéressée d la disposition de I'aidant & donner des soins & un proche Agée dépendant en
contexte de post-hospitalisation au moyen d’enirevues menées auprés des aidants afin
&’ apporter des éclaircissements sur les aspects psychosociaux, psychologigues ou moraux de
I'engagement de |'aidant dans la prise en charge du proche 4gé en perte d’autonomie.
I’aidant dispose-t-il des ressources et dn soutien social nécessaires pour s’engager dans la

prise en charge de ce proche? Se sent-il capable et prét  le faire ?

1.2.3 Ressources de aidant

Considérant le fait que le domicile constitue un lieu privé, ce sont les décisions prises
par les personmes ui prévalent en ce qui concerne leurs choix de vie au quotidien selen leur
situation familiale et sociale et selon les valeurs culturelies (Ministére de la Santé et des
Services sociaux, 2003), Dans le but d’assurer le bien-&re de la personne apée dépendante,
I’aidant familial prend des décisions 2 partir de la perception qu’il a de 1"état de dépendance
de cette personne. De méme, pour éviter les délais et les réactions émotives de Ia part de
’aidé, I'aidant évalue la situation et arréte souvent sa décision sans consulter ’aidé (Vézina
¢t Pelletier, 2004). Dans le méme ordre &’idées, la présidente de I’ Association frangaise des
aidants, Caroline Laporthe, précise que les aidants ne sont pas toujours associés aux décisions
concernant leur proche fgé puisque leur rdle en tant qu’accompagnant de Ia personne

dépendante n’est reconmu ou [égitimité dans aucune fonction (Laporthe, 2005).
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Toutefois, dans des situations de prise en charge, plusieurs aidants ne se sentent pas
compétents lorsqu’ils doivent prendre des décisions qui portent sur des inferventions ou des
soing médicaux i prodiguer & leur proche dgé (Caren, Griffith et Arcand, 2003a; Lesage ef
Le Dorze, 2003 ; Saillant et Gagnon, 2001). Les aidants manduent de connaissances dans ce
domaine et ils ne se sentent pas & aise devant des décisions qui auront une grande influence
sur la qualité de vie de la personne aimée. Les décisions se révélent encore plus diffictles a
prendre quand il est guestion de fraiternent médical. La situation devient encore plus
probiématique si la personne aidée présente des symptdmes reliés & une démence, en
particulier une démence de type d’Alzheimer. Ces choix A faire augmentent le niveau de
stress de P'aidant, surtout lorsque ce dernier ne s’estime pas compétent ou qu’il ne connalt pas

bien son réle dans le processus de prise de décision (Caron et al., 2005b).

Dans leur étude portant sur Pexpérience des aidants familiaux face 3 Ia prise de décision
dans un contexte de fin de vie de personnes atteintes de la maladie d’ Alzheimer, Caron et
Arcand (2003) mentionnent que plusienrs aidands familjaux ne connaissent pas leur
implication dans la prise de décision concernant les soins & prodiguer 4 la personne ainée
dépendante et qu’ils se sentent ni préparés, ni 4 aise pour assumer ce réle de décideur, Les
aidants familiaux expriment le besoin de recevoir des explications sur P’état de santé du
malade et sur les traitements proposés par le médecin. Les auteurs notent que !aidant peut
vivie des conflits intérieurs 3 cause d’un sentiment de culpabilité ou en raison de ses
croyances religieuses, culturelles et morales. De plus, les conflits familiaux et les mésententes
avec les professionnels de la santé peuvent faire augmenter le niveau de stress chez les
aidanis familiaux quand vient le temps de prendre des décisions. Caron ef Arcand ({2003)
affirment que certains aidants soubaitent participer aux décisions et que ce désir est naturel
chez eux alors que d’autres aidants préférent s”en remettre & 1 équipe médicale parce qu’ils se
pergoivent comme étant incompétents pour prendre des déeisions qui auront des
conséquences majeures sur le bien-étre de leur proche. Par ailleurs, Pimplication des aidants
familiaux dans la prise de décision se fait a des degrés variables : cerfains remettent en tout
ou en partie la décision entre les mains des professionnels, tandis que d’autres veulent
contréler tout ce qui sera fait dans Jes soins qui seront donnés au proche 4gé (Caron et

Arcand, 2003},



24

Par ailleurs, Caron et Arcand (2003) identifient quatre dimensions qui sont rattachées au
contexte des interactions entre les professionnels de ia santé et des services sociaux et les
aidants ¢t gui influencent ces derniers quand ils doivent prendre une décision. Premiérement,
fes aidants misent sur " établissement de refations de qualité avec les professionnels et veulent
que les intervenants les compremnent et leur démontrent de I'empathie. Deuxiémement,
certaing aidants souhaitent avoir des contacts réguliers avec [équipe soignante.
Troisiémement, il apparait préférable que les valeurs et les croyances du personnel médical et
celles de Paidant concordent. Quatriémement, I instauration d*un climat de confiance dans la
relation entre le personnel soignant et 'aidant facilite la démarche de prise de décision. Plus
spéeifiquement, Caron et Arcand ont observé que, dans bien des cas, les aidants qui se
per¢oivent comme étant incompétents manifestent une conflance presque aveugle envers les

professionnels de la santé et des services sociaux.

Dans une autre perspective, la revue littéraire qui a été réalisée par Dibartolo (2002)
explore le réle joué par la personnalité de "aidant dans la situation de prise en charge. Les
anteurs cités par ce chercheur s’intéressent aux attributs personnels des aidants qui seraient
susceptibles de les aider 3 retirer des bénéfices de {"expérience de prise en charge du proche
dgé. Les concepts d’«auto-efficacité » et de « force de caractére » sont positivement ef
significativement corrélés & une meilleure adaptation de I’aidant au stress occasionné par la
prise en charge du proche dgé et 4 une amélioration de la situation de soins pour la personne
aidée, Selon cet autewur, certains traits de personnaiité de Paidant le prédisposent & mieux
s’adapter au siress, notamment la force de caractére, la résilience, la maitrise de soi ¢t

FPacguis de ressources personnelles,

Dans le méme sens, Vemnooij-Dassen e son €quipe (2003) ainsi que Hébert (1990}
identifient la confiance en soi comme éfant le trait de persormalité qui constitue le meilleur
gage de réussite dans la prise en charge d’un proche 4gé. La personnalit€ et le sentiment de
compétence représentent eux aussi des aspects intéressants dont il faut tenir compte dans la
disposition de ’aidant familial 4 prendre en charge un proche 4gé en perte 4’ awtonomie. Bien
entendu, la notion de compétence est éudiée selon différents points de vue. Dans la recension

des écrits effectuée par Schumacher, Stewart ef Archbold {1998}, certains cherchewrs
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accordent autant d’importance a la perception du sentiment de compétence de 1'aidant qu’a
celle du professionnel, pendant que d”autres chercheurs cxplorent les compétences de "aidant
en prepant en considération la perception du professionnel concermant un « standard de
soins » que, dans un monde idéal, ’aidant devrait offrir & I"aidé. De méme, 1"évolution de la-
maladie ou un changement survenu dans 1'état de santé de la personne dgée dépendante sont
vus comme des dimensions qui seratent probablement significatives dans la mesure de la
compétence de aidant familial en ce qui concerne la qualité des soins dispensés au proche

4gé (Schumacher et al., 1998},

La personnalité, le sentiment de compéience, la force de caractére, la résilience, la
motivation et le niveau de stress sont autant de facteurs qui peuvent agir sur la capacité de
Iaidant & prendre des décisions pour son propre bien-8tre et pour celui de la personne dgée en
perte d’autonomie qu'il prend en charge. Néanmoins, plusieurs études, dont celle de Leclerc,
Wells, Craig et Wilson (2002), ne tiennent pas compte du point de vue des aidants. Cette
derniére recherche aborde la question de la situation de soins 2 domicile des fermmes Agées
aprés le congé de Uhapital. Méme si cetie étude montre que, dans les faits, 'aide des proches
est néeessaire pour maintenir une situation adéquate et séeuritaire lors du retour du proche
figé & domicile, les chercheurs ne tiennent aucunement compte du point de vue de Paidant sur
son engagement dans ["aide A son proche Agé dépendant. Les auteurs s’intéressent 4 la
situation post-hospitalisation en questionnant seuiement Iaidé, six & huit semammes aprés son
retour & domicile. Quoi qu’il en soit, on sait peu de choses sur les ressources de aidant en ce
qui concerne I’aide & offrir & son proche en perte d’autonomie en contexte de retour 2

domicile.

1.2.4 Problémes de santé physiques et psychologiques

Guberman et al. (1993a) expliquent que la prise en charge d'un proche igé en perte
d’autonomie revét un caractére spécifique, qui différe de maniére significative du cadre de
soins qui est normalement dévolu aux familles. Le caractére chronique des maladies affectant

la personne dépendante, P"accomplissement de thches complexes e la  situation
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monopolisante de la prise en charge en représentent les caractéristiques particuliéres. Pour
Paidant, la prise en charge du proche ainé en perte d’autonomie requiert une présence ¢t une
surveillance constanfes, génére de Pinquiétnude et de 1'appréhension, améne souvent
Pisolement social, diminue le temps réservé pour soi, suppose parfois Pabandon du travail
salarié et, pour finir, entraine des risques d’épuisement physique et psychologique. Pour sa
part, Lavoie {2000) traite du soutien offert par les familles aux proches dépendanis en
exposant cerfains besoins de la personne en perte d*antonomie, notamment le besoin de
sécurité et de protection (mesures de suivi et de surveillance), lequel néeessite de la
disponibilité, les besoins fonctionnels (’aide instrumentale et les soins d’hygiéne), le besoin
de protection et de soutien de I’identité (dignité, image de soi et statut social, et ce, autant
pour la personne dgée dépendante que pour Paidant) ef, pour terminer, le besoin de conserver
un équilibre dans les échanges cntre 1"aidé ef Paidant. Enfin, Guberman et al. (1993a}
remarquent que les technologies médicales ef pharmacologiques oot fait en sorfe que les
maladies afgues sont devenues des maladies chroniques, lesquelles entrainent de longues

périodes de dépendance et de prise en charge d'un proche gé par un aidant.

A Vinstar de plusieurs autres chercheurs, Ducharme (1997) rapporte que le réle d°aidant

et les multiples tiches qui v sont rattachées augmentent chez I'aidant le nivean de stress et les
“ risques de connaitre des problémes de santé physiques el psychologiques {Caron et Bowers,
2003 ; Guberman, Keefe, Fancey, Nahmiash et Barylak, 2001 ; Lesage et Le Dorze, 2003 ;
Lyons et al., 2002; Vernooij-Dassen et al., 2003). Certains de ces auteurs mentionnent que le
découragement, la détresse, la fatigue ou 1’épuisement se manifestent parfois chez 1’aidant
pendant la prise en charge de la personne dépendante. Commme nous 'avons mentionné
précédenument, Caron et Bowers (2003) percoivent aide apportée 3 un proche 4gé en perte
dautonomie comme un processus qui, pour aidant, améne presque mévitablement des
problémes sur les plans physique, psychologique et social. En somme, la prise en charge
constitue un travail exigeant; beaucoup d’énergic est dépensée par [aidant dans
Paccomplissement des taches 4 la fois nombrenses et difficiles de la prise en charge d’un

proche dgé (Caron et Bowers, 2003).
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Bien qu'une grande partic des recherches monire que le fardeau amené par la prise en
charge eptraine des conséquences négatives pour "aidant (Landry et al., 2002 ; Lyons ¢f al.,
2002 ; Vernooij-Dassen et al., 2003), plusieurs études rappostent que le role d’aidant pent
quand méme constituer une expérience enrichissante, voire une source de satisfaction pour
certains aidants, qui y voient une occasion de coniribuer au bien-étre de leur proche (Hébert,
1950 ; Membrado et al., 2005 ; Vézina et Pelletier, 2004). Selon Hébert (1990), plusieurs
études montrent que "aidant refire des bénéfices de la prise en charge de son proche 4pgé
dépendant, notamment la satisfaction personnelle, le respect de soi, une valorisation accrue,
I'amélioration des relations avec un étre cher, Papprentissage d’un modéle de r6le pour ses
propres enfants {espoir futur), Ia diminution des craintes face a Pétat du proche agé en perte
d’autonomie et le fait de moins sentir son propre maltheur, Toutefois, Hébest (1990) rappelle
que chaque individu réagit au siress selon sa persopnalité ef que les dsques courus par
I"aidant sont bien conmus des chercheurs; on parle ici de problémes de santé physiques, de
problémes de santé psychologiques {dépression, anxiété, insécurité, culpabilité, sentiment
d’ére inadéquat), de problémes psychosociaux (isolement, violence) et de problémes

financiers,

Par ailleurs, ["étude longitudinale effectuée par Viens ¢t Lebeau (1995) évalue les effets
de 'implantation d’un plan de services individualisé (PSI) sur le seatiinent d°épuisement des
aidants naturels. Le plan de services individualisé, qui s’inscrit dans le cadre des processus
d’allocation budgétaire qui sont proposés dans le cadre de la réforme du secteur de la santé et
des services sociaux, considére que les membres de la dyade aidant-aidé sont les principales
personnes intéressées dans la planification et la coordination des services. L'objectif de la
recherche conduite par ces deux chercheurs consistait 4 évaluer les impacts de cefte approche
sur la perception de 'aidant concernant sa tiche of sur le sentiment d’épuisement que ce
dernier pouvait ressentir. Les résultats de étude de Viens et Lebean laissent voir que les
aidants ressentent un sentiment d’épuisement plus grand lorsque, selon la perception qu’ils
ont de la situation, la lourdeur des tiches augmente. Les aidants qui ont pu profiter d’un plan
de services et qui disemt 8tre plus satisfaits face a la fréquence des services formels et
informels regus éprouvent un moins grand senfiment d’épuisement, et ce, méme si la quantité

d’aide qui lear a é¢ dommée n’a pas augmenté pendant la période d’expérimentation. Les
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auteurs expliguent que le plan de services individualisé a contribué 4 réduire le sentiment
d’épnisement des aidants parce qu’il donne 4 ces derniers la possibilité d’identifier leurs
besoins en tenant compte de leur véou et des sentiments qu'ils ressentent. En outre, les
aidants ont bénéficié de moments privilégiés que les intervenants leur ont accordés pour faire
de I'écoute active et donner un soutien psychologigue. Les chercheurs concluent que I'écoute
active et le soutien psychologique qut sont offerts & Paidant sont les principaux fas:teﬁrs qui

expliquent la ditninution de leur épuisement (Viens ¢ Lebeau, 1995).

En définitive, il semble que la perception que I"aidant a de la sitnation de soins soit plus
sigmificative gque la lourdeur réelle de la tiche. Estce que le simple fait d*étre £ocouté et
compris dans son réle pewt placer 'aidant dans une disposition plus favorable 2 retirer
certains bénéfices de la situation de prise en charge ot suffire A le protéger de 1"épuisement?
Les mtervenants du domaine de la santé et des services sociaux sont-ils bien outillés pour
répondre 4 ces questions 7 11 n’existe encore aucun instrument adapté pour évaluer les
besoins des aidants qui soil spéeialement congu & leur intention (Guberman et al., 200]) et
qui nous aiderait & mieux comprendre leurs préoccupations dans Ia prise en charge de leur

proche 3gé en perte d autonomie.

1.2.5 En résumé

La littératare scientifique fait état de nombrenses dimensions qui peuvent influencer
I’engagerment de aidant familial pendant la prise en charge d’un proche ainé en perte
d’autonomie, L’influence de Paffection sur la motivation et la satisfaction de ’aidant
{Lavoie, 2000}, I'impact découlant de Iobligation de s’engager dans Paide au proche figé, la
qualité de la relation entre I’aidant et I'aidé (Guberman et al., 1993a ; Lavoie, 2000 ; Lyons et
al., 2002; Membrado et al., 2005), le soutien psychologique souvhaité par Paidant (Stewart ef
al., 2006 ; Viens et Lebeau, 1995), le réle de la personnalité sur le sentiment de compétence
et sur la capacité a prodiguer aide et soins au proche 4gé (Dibartolo, 2002 ; Hébert 1990;
Saillant et Gagnon, 2001) ainst que Ia disponibilité des services répondant aux besoing des

families (Lesage et Le Dorze, 2003} sont autant d’aspects qui font parije intégrante de la
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disposition de I’aidant & prendre en charge un proche igé en perte d’autonomie. Ces facteurs
peuvent agir de facon positive sur la prise en charge, en procurant des bénéfices a Paidant
atnsi qu’a Faidé (Hébert, 1990 ; Membrado et al., 2005 ; Vézina et Pelletier, 2004), ou au
contraire de maniére négative, en augmentant ies risques pour I'aidant de connaitre des
problémes de santé physiques et psychologiques (Caron et Bowers, 2003 ; Guberman ¢t al.,
2001; Lesage et Le Dorze, 2003 ; Lyons et al., 2002; Vemooij-Dassen et al., 2003) et des
problémes économiques (Guberman, 2002 ; Guberman et al,, 1993a; Hébert et Tessier,
2007 ; Pennec, 2002} et de vivre des situations de négligence ou de maliraitance (Ducharme,
2006 ; Hébert ef Tessier 2007 ; Thornas, 2003).

I armive fréquemment que les éudes gui abordent la question des soins aux personnes
agées dépendantes ne tiennent pas compte du point de vue de aidant (Leclerc et al., 2002 ;
Schumacher et al., 1998). Par contre, les chercheurs se penchent de plus en plus souvent sur
la perception des aidants en contexte d’hospitalisation (Jacelon, 2006 ; Roberge et al., 2002)
ou pendant ’hébergement (Vézina et Pelletier, 2004). Cependant, trés peu de recherches
Jusgu’i maintenant se sont intéressées au contexte de post-hospitalisation en considérant Ia
perspective de Paidant. L'étude de Beth et Mezey (2001) de méme que celle de Li et ses
coliaborateurs (2003) traitent de ce contexie et tiennent effectivement compte de la
perspective de [aidant, mais elles portent d’abord et avant tout sur les soins infirmiers i offrir
a la personne en perte d’autonomie. Ceci étant dit, plusieurs aspects psychosociaux restent 2
étre explorés si nous voulons mieux comprendre toutes les subtilités, tant objectives que
subjectives, qui caractérisent la perspective de I’aidant en ce qui concerne sa disposition &
s’engager dans la prise en charge d’un proche g€ en situation de post-hospitalisation. Cette
période de transition apporte son lot de changements et oblige Paidant et sa famille &

s’adapter a une toute nouvelle situation.

1.3 Définition des concepts

Au départ, Ia recherche qualitative s'myticule communément autour de concepts

examinés lors de sa recension des écrits, et ce, méme si I"étude projetée consiste a
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comprendre P'interprétation que font les participants de ces mémes concepts (Deslauriers et
Kérisit, 1997). Ainsi, selon Deslauriers et Kérisit (1997), les résultats des recherches
combinent souvent les conceptions propres aux participants a la recherche, les conceptions
des professionnels et méme les conceptions des chercheurs. Cest précisément cette question

que nous analysons dans le cadre de cette étude.

1.3.1 Disposition

Dans la littérature scientifique, le concept « disposition » n’est pas souvent abordé dans
les études qui portent sur les aidants, du moins jusqu’a présent. Quelques chercheurs ’ont
toutefois introduit dans leurs écrits mais sans préciser |’interprétation qu’ils lui donnent
(Guberman et Maheun, 1994 ; Lavoie, 2000 ; Lavoie et al., 2005). Le mot « disposition »
englobe plusieurs dimensions. Selon le dictionnaire, ce mot fait référence 4 une intention ou 2
un sentiment envers quelqu’un ; a une obligation de servir quelqu’un ; au pouvoir de faire ce
que {’on veut ; & une aptitude A faire quelque chose ; 4 une qualité innée ou naturelle ; et a la
capacité ou aux moyens par lesquels on se dispose & quelqu’un. Le terme peut méme

exprimer le fait d’étre prét & donner satisfaction a autrui (Robert, 2000).

Le concept de « disposition » est mentionné dans la littérature portant sur les aidants
pour illustrer la situation dans laquelle ces demiers se retrouvent face a la disponibilité ou 4 la
qualité des ressources ou des services qui sont offerts 4 la population (Lavoie, 2000 ; Lavoie
et al., 2005). Dans ces études, le concept rejomt la définition donnée dans Le Petit Robert
{2000) et qui renvoie a la capacité ou aux moyens par lesquels on se dispose a quelqu’un. Le
terme « disposition » est parfois employé pour développer un ensemble d’éléments, variés et
complexes, qui influent sur la prise en charge, par‘cxcmple les ressentis de 1’aidant, ses
aptitudes et ses qualités, sa capacité a offrir de 1’aide, son sens du devoir et le sentiment
d’obligation qu’il éprouve a I’égard du proche 4gé (Guberman et Maheu, 1994 ; Guberman et
al., 1993a ; Lavoie, 2000).
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Dans le présent mémoire de maitrise, le concept de «disposition » inchut, outre les
moyens objectifs, un état subjectif complexe, personnel a "aidant, et déterminé par son
propre vécu, sa personnalité et sa situation psychosociale. L’exploration de la disposition de
Paidant familial dans son engagement envers un proche ainé en perte d’autononiie procure
une vision plus large sur la problématique 4 "élude et permet d’acquénir une meilleurs
compréhension de ce domaine de recherche. L’examen des mulliples dimensions qui sont
comprises dans le terme « disposition », dimensions que les aidants révélent en termes de
préoceupations, de besoins et de ressources personnelles ou extérieures, constitue donc un
aspect original d’une recherche qui s’intéresse a ’aidant familial dans son roéle durant la prise

en charge d’un proche Agé dépendant.

1.3.2 Perte d’autonomie

ILes personnes en perfe d’autonomie sont généralement dgées de 65 ans ou plus et leur
état de santé requiert plusieurs heures de soins quotidiens (Ducharme, 1997). Ces personnes
présentent des incapacités physiques, psychologiques ou sociales qui sont attribuables a la
présence d’une ou de plusieurs maladies graves on chroniques (Ministére de la Santé et des
Services sociaux, 2001). Cependant, Hébert et Tessier (2007) mentionnent que le nombre et
la gravité de ces maladies n’ont aucune influence sur la détérioration fonctionnelle de
PPindividu. Selon ces auteurs, les facteurs associés a la perte d"autonomie sont, entre autres, le
nombre de jours véous a4 'écart des activités réguliéres, les incapacités préalables, Paffect
dépressif et, surtout, la déficience cognitive. Toutefols, les maladies pulmonaires de méme
que les troubles visuels ef anditifs sont également associés 4 la perte d’autonomie (Hébert ef
Tessier, 2007). Le concept de «perte d’autonomie» est opérationnalisé 3 partir de la
classification relative 2 la déficience, 4 I'incapacité et au handicap qui a &€ établie par
1I'Organisation mondiale de la santé (Hébert et le Groupe PRISMA, 2003). L'incapacité
résulte d’une déficience qui himite le fonctionnement de la personne &gée et qui a pour effet
de la restreindre dans ses activités quotidiennes, alors que le handicap renvoie au désavantage
social qui est attribuable aux ressources disponibles pour pallier Pincapacité de la personne

dgée dépendante (Hébert, Desrosiers, Dubuc, Tousignant, Guilbeault et Pinsonnault, 2003).
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i.’autonomie fonctionnelie est évaluée & 1'aide du systéme de mesure de I’atonomie
fonctionnelle (SMAF), qui est inclus dans 'OEMC. Cingq dimensions sont mesurées par cet
instrument : les activités de la vie quotidienne (AVQ), les activités de la vie domestique
{AVD), la mobilité, Ja communication et, enfin, les fonctions cognitives (Hébert et le Groupe

PRISMA, 2003).

Dans une perspective clinique, et en tenant compte du fait que les besoing des membres
de la dyade aidant/aidé sont interdépendants, Hébert et Tessier (2007) ont élaboré une
synthése des manifestations de la perte d’autonomie sur le plan physique el mentionnent que
les syinptdmes rattachés 4 ces manifestations penvent dévoiler un état d’asthénie, d'adipsie,
une perte de poids ou la diminution de 1’énergie vitale. De méme, ces deux auteurs ont éiabli
une liste des différents symptdmes psychologiques qui peuvent affecter I’aidant, notamment
la perte d’initiative, une baisse de attention, une perte d’intérét et un manque de motivation,
Du point de vue familial et social, Hébert et Tessier (2007) constatent qu’il peut survenir un
isclement progressif, un retrait des activités habifuelles et une certaine négligence dans
"entretien de la maison et dans Phygiéne personnelle, situations qui provequent parfois des
crises majeures au sein de la famille. Le déelin progressif de I'autonomie fonctionnelle
constifue un processus de détérioration, inverse a celui de récupération, qui peut mener & une
demande d’hébergement en institution, & Malitement permatent et & des complications

médicales et qui peut parfois entratner la mortalité. Selon Hébert et Tessier (2007: 176)

L’autonomie repose sur un juste équilibre entre Pincapacité fonctionnelle du
malade 8gé et les ressources matérielles et sociales disponibles pour pallier cette
incapacité [...]. Ainsi, lorsque les incapacités s’aggravent, les ressources s’ épuisent plus
rapidement. A V'inverse, lorsque les ressources diminuent, ’autonomic du malade est en
péril et risque de se détériorer,

1.3.3 Aidant

Selon le ministére de la Santé et des Services sociaux (2003), toute personne de

x

I"entourage qui apporte un soutien sipnificatif, contimu ou occasionnel, a titre non
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professionnel, 4 une personne ayant une incapacité, est considérée comme étant un aidant. Il
peut s’agir d’un membre de la famille ou d’un ami. L engagement est volontaire et résuite
d’un choix qui, tout en se voulant libre et éclairé, peut étre remis en question en tout temps.
Dans une perspective légérement différente, ’aidant est décrit par Hébert (1990) comme
étant une personne qui doit répondre, en dehors d’un rdle professionnel, aux besoins
psychologiques, physiques, sociaux ou économiques d’un proche. L’aidant est motivé par
I'attachement a son proche, par I'amour qu’il lui porte, par le souci de la gualité de vie
d’autrui ou encore par le sens du devoir (Hébert, 1990). Hébert mentionne que, dans le cas
des hommes, c’est la gratification affective qui demeure la principale motivation 4 donner des
soins & un proche agé. Toutefois, les soins et les tiches qui relévent du volet domestique
restent toujours I’apanage des femmes. Ce sont les filles avant les fils, et méme les belles-
filles avant les fils, qui s’occupent du proche &gé en perte d’autonomie (Clément et al.,
2005). Par ailleurs, Ducharme (1997) précise qu’en langue anglaise, le terme caregiving
représente I’engagement d’une personne envers une autre alors que le mot caring constitue la

composante affective de cette alliance.

Par contre, nous relevons certaines contradictions concernant les différentes
interprétations du concept d’aidant, la définition passant « d’un choix libre et éclairé » d’une
part 4 « une personne qui doit répondre » d’autre patt, ce qui montre toute I’ambiguité qui
entoure le sens donné & cet engagement dans la prise en charge d’un proche 4gé en perte
d’autonomie. Quelle est la disposition de 1’aidant a offrir du soutien & son proche 4gé en perte
d’autonomie? Se retrouve-t-il dans une situation d’obligation ou fait-ii un choix
authentiquement libre et éclairé 7 On peut se demander quelle influence a la disposition de
I’aidant sur ses chances de retirer des bénéfices de la situation d’aide ou d’augmenter les
risques pour lui de vivre des difficultés dans le réle qu’il assume lors de la prise en charge du

proche dgé dépendant.
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1.4 Cadre théorique

La présente &tude s’inscrit dans la perspective de P’interactionnisme symbolique, qui
s’inspire de l'influence de I’action et de la communication entre les individus telle que
pergue, a Porigine, par le sociologue amnéricain George Herbert Mead. Pour ce dernier, la
sOCiété se construit sans cesse a travers les échanges qui prennent place entre les personnes et
il n’y a pas d’échange social si les symboles ne sont pas interprétés pas les individus eux-
mémes (Durand et Weil, 1990). Ces symboles sont, entre autres, le langage et les actions
posées par autrui (Laperriére, 1997a). En 1937, Herbert Blumer crée 1’expression
« interactionnisme symbolique » (Durand et Weil, 1990} et, plus tard, il établit les trois
principes de base de cette théorie, a savoir (a) que ’humain agit en fonction de sa perception
de la réalité, (b) que nos interprétations subjectives de la réalité proviennent de ce que nous
avons appris des autres, et (c) que I’humain réinterpréie constamment ses coniportements et
ceux des autres & ’aide de symboles et de définitions qui lui sont inculqués tout au long de

sa vie (Blumer, 1986).

L’humain donne un sens a ses actions a partir de ce qu’il a appris au cours de sa vie et
suivant les échanges qu’il a eus avec les membres de sa famille, ses proches et d’autres
personnes (Charon, 2004). L’auteur nous fait observer qu’en régle générale, I’un ajuste son
r6le 4 celui de I'autre. Ainsi, dans la prise en charge de son proche 4gé, I’aidant s’adapte &
’identité sociale de 1’aidé. Comme le mentionnent Durand et Weil (1990), il semble que
I’individu cherche a se comporter en fonction de I'aidé « handicapé » et agit en aidant
«normal » dans cette situation handicapante en tentant de se conformer aux normes
« standards » qui lui ont été inculqués par la société. L écoute de la perspective de I’aidant
familial sur sa disposition a prendre en charge son proche dgé en perte d’autonomie ouvre la
porte 4 la compréhension du caractére symbolique et de la signification de ces échanges
interpersonnels. L’interactionnisme symbolique peut nous aider a interpréter le concept
central de notre recherche, c’est-a-dire & saisir comiment la disposition de 1’aidant influence sa

conduite dans son engagement envers le proche dgé dépendant,



35

1.5 But et objectifs spécifiques

Le but du présent mémoire consiste a explorer la disposition des aidants familiaux dans
leur engagement envers une personne Agée en perte d’autonomie. Etant donné qu’a ’heure
actuelle, dans le réseau de la santé et des services sociaux, les évaluations des besoins en
gérontologie sont effectuées presque nniquement en situation de crise ou 4 Poccasion d’une
hospitalisation (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2001), notre étude se centre sur
le contexte de post-hospitalisation. Pour Ja famille, le retour 4 domicile et la période de
. convalescence représentent presque assurément un temps de mobilisation des ressources et
d’ajustements dans les activités quotidiennes, ces ajustements étant plus ou moins importants
selon le niveau d’autonomie fonctionnelle de la personne dépendante. C’est précisément dans
ce contexte de chambardement de la routine familiale que nous voulons comprendre
comment la perspective de Paidant familial sur sa disposition a prendre en charge un proche
dgé dépendant influence sa conduite. De plus, ¢’est aussi dans ce contexte que 1’aidant
familial se trouve confronté & un hypothétique choix libre et éclairé cn ce qui concerne son
engagement auprés de son proche 4gé. Peu de recherches ont été faites sur ce phénomeéne
social qu’est la prise en charge du proche dépendant par I’aidant familial en situation de post-
hospitalisation. Deux objectifs spécifiques sont poursuivis dans ce mémoire de maitrise:

1. Explorer la perspective de 1’aidant familial sur sa disposition 4 prendre en charge son
proche 4gé en perte d’autonomie, plus spécifiquement ses préoccupations, ses besoins et les
ressources dont il dispose.

2. Comprendre comment la disposition 4 prendre soin influence la conduite de ’aidant

familial dans ce processus d’engagement aupres d’un proche dgé dépendant.



CHAPITREII

METHODOLOGIE

Ce chapitre a pour objet la présentation de notre méthode de recherche. Dans un premier
temps, il présente notre stratépie d’acquisition. En second lien, il explique la stratégie de
collecte de données ¢t la stratégie d’analyse. Pour terminer, ce chapitre expose les obstacles
méthodologigues gue nous avoens rencontrés dans notre étude et fes considérations éthiques

que nous avons mises en place.
2.1 Méthode de recherche

2.1.1 Stratégie d’acquisition

Selon la classification de Lefrangois (1992), ce mémoire de maitrise constitue une éude
fondamentale, réalisée suivant une approche qualifative, et menée dans le but d’approfondir
un phéroméne complexe (Deslauriers et Kérisit, 1997}, Comme la perspective des aidants
familiaux de lewr disposition & s’engager dans i"aide 4 leur proche 8gé en perte d’autonomie
constitue un sujet peu connu des chercheurs jusqu’a maintenant, cette recherche se veut d’une
part descriptive, afin d’obtenir des informations contextuelles (qui 7 comment 7)., et dautre
part exploratoire, pour nous permetire de nous familiariser avec les préoccupations, les

ressources et les besoins des aidants familiaux (Deslauriers et Kérisit, 1997).

L’interactionniste symbolique, qui postule que le monde social est constamment

construit par les acteurs sociaux (Laperriére, 1997a), constitue e fondement conceptuel de
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notre recherche. Dans ce sens, Laporthe (2005} explique que le rble d’aidant, comme
n’importe quel autre role, est construit par la société. Par conséquent, 1’accent est mis sur
I’importance de la perspective de I”aidant familial, plus précisément sur le sens que ce dernier
aftribue a Paction de s’engager dans la prise en charge de son proche dgé en perte
d’autonomie dans le contexte social actuel, et ce, afin de bien ancrer notre analyse dans la

réalité complexc des aidants familiaux d’aujourd’hui.

Considérant le fait que, dans le cadre de ce mémoire de mailrise, nos ressources
personnelles ¢t financiéres sont quelque peu restreintes, un dispositif transversal répond
adéquatement a ’objectif de connaissance de notre étude. De plus, 1’état actuel des
connaissances révéle que peu de chercheurs se sont intéressés aux aspects psychosociaux en
lien avec la prise en charge d’un proche 8gé en perie d’autonomie en considérant la
perspective de 'aidant face & la situation de post-hospitalisation dans le contexte

sociopolitique qui prévaut au Québec a I'heure actuelle.

2.1.2 Stratégie de collecte de données

Tel qu'expliqué par Laperriére (1997b), les sitwations réelles étudiés dans notre
recherche doivent étre assez étendues pour avoir du sens et assez délimitées pour assurer une
analyse convenable. La population cible de notre étude est donc constituée par les proches de
personnes dgées en perte d’autonomie qui ont été hospitalisées pendant 1’année en cours et
qﬁi ont été retournées a leur domicile aprés la signature du congé en soins actifs. Selon
Ducharme (2006), la période de convalescence de I’ainé oblige I’aidant a s’engager dans une

prise en charge qui ne respecte ni ses choix, ni ses capacités, ni sa disponibilité.

Les entrevues sont effectuées a I'intérieur d'une période allant d’un mois & dix mois
suivant le congé de I’hdpital. Cette période de convalescence tient compte de 1’explication
fournie par Hebert et Tessier (2007) a I’effet que, méme si I’incidence de perte d’autonomie
est plus élevée chez les sujets qui ont perdu de I'autonomie au cours de I’année précédente,

les personnes en perte d’autonomie devraient récupérer P’autonomie perdue au cours de
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Pannée subséquente. La perte d’autonomie de fa personne agée est vérifiée lors du premier
coniact téléphonique entre la chercheure et 'aidant. L'aidant identifie les incapacités qui
indiquent que Pantonomic fonctionnelle de son proche 8gé est altérée, suite 4 son
hospitalisation, par une perte d’autonomie qui se manifeste dans I'une ou autre des sphéres
suivantes : fes activités de la vie quotidienne (AVQ), les activités de la vie domestique
(AVD), la mobilité, la communuication ou les fonctions cognitives. Ces incapacités doivent
mettre en évidence la nécessité pour la personne dgée de recevoir aide ou soutien de la part de
Paidant. Compte temu de la profession de la chercheure et du fait qu’elle se sert régulidérement
de 1"Outil d’évaluation muiticlientéle dans le cadre de son travail, il est possible d°établir &
quel miveau se situe la perte d’autonomie de "aidé. Par ailleurs, Jes aidants qui se trouvent
dans les situations ol la personne hospitalisée retourne vivre en hébergement public ou les
cas ot une demande d’hébergement est en voie de traitement sont exclus de "étude. Une
aidante qui ne parle pas couramment le frangais {langue de la chercheure} est elle aussi
exclue de I'étude afin de contrer les obstacles a la communication lors de 'mterview et

&’ éviter les difficuliés lides a la refranscription de Uentrevue en texte verbatim.

L’échantillonnage de participants volontaires est effectué en fonction des
caractéristiques précises de 'étude (Deslauriers et Kérisit, 1997). En raison des réples
&hiques en vigueur dans le réseau de la santé et des services sociaux, les personnes Agées
hospitalisées lors de la période de recrutement ne sont pas contactées directement. Une
autorisation nous est accordée par les responsables du Centre de santé et de services sociaux
de Rouyn-Noranda {CSSSRN), c’est-3-dire par la Directrice des services professionnels et
par la Directrice de la qualité des services et des soins infirmiers, gui acceptent que les
travailleurs sociaux transmettent de notre part une invitation A participer 4 la recherche aux
persounes Agées en perte d'autonenve qui sont hospilalisées ou 3 leurs aidants. Par
conséquent, le recrutement des proches aidants se fait au moven d’une letire d’invitation 4
participer 4 la recherche (voir app. E) accompagnée d’une carte réponse, laquelle peut éire
retournée 4 la chercheure par courrier interne ou par la poste. Lors de la préparation du congé
de 'hépital, le travailleur social vérifie auprés de la personnes dgée et de ses proches si les
critéres de sélection respectent trois conditions pour chacune des demandes d’évaluation pour

un retour & dornicile ou en résidence privée, a savoir (1) qu’il s’agit de personnes dgées de 65
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ans ou plus, {2) qui présentent une perte d’autonomie notée nécessitant aide ou soutien d’un

proche, et {3) pour lesquelles un aidant est identifié,

Le recrutement, qui s’est échelonné sur une pérode de huit mois, s'est déroulé au
courant de 1"été et de Mautomne de 2007, Quand un aidant familial acceptaitl de participer a la
recherche, la chercheure profitait de ce premier contact pour lui expliquer les principales
modalités et procédures entourant I'éude et pour prendre un rendez-vous avec lui afin de

faire une entrevue 3 son domicile,

La recherche qualitative fait généralement appel 4 la méthode de Pentrevue face 4 face
pour procéder 2 la collecte des données (Deslanriers et Kéuisit, 1997). Plus précisément, les
entrevues semi-structurées sont conduites dans le cadre de vie familial de Paidant. A chacune
de ces rencontres, la chercheure prend les moyens nécessaires pour que la prise de contact
ainst que entrevue se déroulent dans le respect des caractéristiques du milieu ¢f de la vie
privée des familles. Au tout début de la rencontre, la chercheure explique clairement A
Vaidant les bénéfices et les conséquences de sa participation a la recherche. Les rencontres

ont lieu au domicile du participant dans les mois qui suivent le congé de ’hépital.

ez entrevues sont enregistrées sur magnétocassette afin, tout d’abord, de permettre 3 la
chercheurs de se concentrer sur le déroulement de Pinterview ¢t, par 1a suite, de retranserire
fidélernent en texte verbatiin le contenu de Ientrevue. Des notes d’entrevue (impressions de
la chercheure, renseignements pertinents, comportement non verbal de la persc};mé
mterviewde, etc.), sont prises immédiatement aprés la rencontre, elles complétent la collecte
de donnges (Poupart, 1997],

La chercheure utilise un guide d’entrevne provisoire, qui comprend des thémes &
examiner lors des entrevues et un ensemble de questions ouvertes qui avaient été élaborées a
Pavance (voir app. F) en ﬁe de recueillir les informations voulues sur le sujet & 'étude
(Deslavriers ot Kérisit, 1997). 11 va de soi que les questions sont construites en fonction des
objectifs spécifiques de Pétude. Ces guestions portent d’abord sur les préoccupations de

I"aidant, ensuite sur ses besoins puis sur ses ressources, Les questions sont formulées dans
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des mots simples par souci de ne pas introduire des termes et des concepts qui sont employés
par les chercheurs ou les professionnels mais que le participant n’a pas ’habitude d’entendre
puisque nous voulons d’abord et avant tour recueillir les propres mots et les propres
expressions des aidants. I’utilisation du « pourquoi» dans le libellé des questions peut
provoquer des réponses bréves, ce mot suscitant une réaction de défense car il insinue que
Iinterviewé doit donner une raison ou une justification pour ses actions. Par contre, I’emploi
du « comment » dans nos questions permet une certaine ouverture, le participant se sentant
alors libre de raconter les événements et de nous livrer son histoire (Becker, 2002), et ¢’est
justement ce que nous voulons découvrir dans le but d’améliorer notre compréhension de la

conduite de I’aidant face a son engagement dans 1’aide au proche dépendant.

Avant de procéder aux entrevues, le format de I’entrevue a été pré-testé afin de vérifier
le temps nécessaire requis pour compléter ’interview et d’identifier les difficultés qui sont
susceptibles de survenir lors de 1’application du guide d’entrevue (Deslauriers et Kérisit,
1997). 11 était entendu au départ que les questions pourraient étre modifiées selon les
découvertes et la progression de la recherche et que I’interviewer aurait la possibilité, suivant
le déroulement de I’entretien, d’improviser des questions de relance pour préciser les propos
des aidants (Paillé, 1994). Le guide d’entrevue n’a pas beaucoup changé au cours dela
période de collecte de données. Cependant, quand le participant parlait par lui-méme des
thé¢mes & étudier, la chercheure 1’écoutait sans Pinterrompre. Par la suite, la chercheure
reprenait seulement les questions auxquelles le participant, ¢’est-a-dire 1’aidant, n’avait pas

encore répondu.

Commie nous 1’avons mentionné précédemment, lorsque 1'aidant accepte de participer &
la recherche, une entrevue est planifiée avec lui & son domicile, & deux exceptions prés. Ainsi
un couple aidant préfére se rendre an bureau de la chercheure pour faire I’entrevue. De plus,
une aidante demande que la rencontre ait lieu 4 1’endroit ol clle travaille. Pour organiser la
réncontre, la chercheure effectue au préalable un certain nombre de vérifications, par exemple
la localisation de la résidence (ville ou campagne), la présence ou non d’animaux dans la
maison ou encore la présence d’une autre personne lors de I’entrevue (membres de la famille

ou personne Agée dépendante). Selon Deslauriers et Kérisit (1997), le chercheur doit s’ajuster
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aux conditions particuliéres du terrain afin de s’ouvrir & des dimensions qui peuvent étre
moins apparentes, par exemple les interactions enfre I"aidant et ses proches. Cest pourquod,
si Foccasion se présente, la chercheure profite de la présence d’autres personnes pendant
Pentrevue pour observer directement les particularités de la relation entre Paidant et la
personne igée en perte d’antonomie ou les aufres membres de sa famille (Deslauriers et
Kérisit, 1997). L’observation du comportement non verbal de Paidant et des interactions
entre 1’aidant et 'aidé ou d’autres membres de la famille au cours de I’entrevue peut conduire
A la découverte de données encore plus justes puisque, en plus de recueillir les propos de
I’aidant, ia chercheure est témoin d’événements gui se déroulent sous ses yeux. Une fiche
d’observation (voir app. ) est complétée par la cherchewre pendant Pentrevue ou

mnédiatement aprés Pentrevae (Patton, 2002),

Avant de commencer Uinterview, la chercheure explique au participant les modalités de
la recherche et les procédures entourant le déroulement de la rencontre pour Ini permetire de
donner un consentermnent qui soit véritablement libre et éclairé. Une demande d’autorisation
pour enregistrer Pentrevue est faite au participant et un formulaire de consentement 2
participer a la recherche est signé par I'aidant et la chercheure (voir app. H). Ala fin de
Pentrevue, Ia chercheure se réserve une courte période de temps pour vérifier ou valider

auprés de Paidant certains des propos que ce dernier a tenus pendant la rencontre.

2.1.3 Stratégic d’analyse

Nos objectifs se rattachent 4 une apalyse & la fois descrptive, exploratoire et
compréhensive. L interactionnisme symbolique nous guide dans Panalyse des processus par
Pintermédiaire desguels les acteurs accordent leur conduite par rapport 4 leur interprétation
du monde qui les entoure {Mucchielli, 1996). An départ, nous avions envisagé d’appliquer
"approche de Ia théosisation ancrée (Strauss, 1987) et d’étudier les dounées recueillies lors
des entrevues au moyen de deux méthodes d’analyse, en Voccurrence la méthode d’analyse
comparative constante {Strauss, 1987) et la méthode d’analyse dimensionnelle (Caron ef

RBowers, 2000). Cependant, puisque les conditions présentes sur le terrain n’ont pas permis
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gue Ja collecte de données et I’analyse de données soient effectuées simultanément, condition
mcontowrnable pour e chercheur qui veut utiliser I’approche de la théorisation anerée, nous
avons dii changer notre méthode d’analyse des données et opter pour une analyse thématique,
qui consiste 4 saisir et rendre I’essentiel du propos émdié afin d arriver & une représentation

thématique d’ensemble (Paillé et Mucchielli, 2003).

Daps I'analyse thématique, la transposition des textes verbatim en thémes constitue
I"opération principale (Paillé et Mucchielli, 2003}, La premiére étape consiste 4 transcrire les
entrevuecs en textes verbatim. La chercheure fait plusieurs lectures minuticuses de chacun des
textes des entrevues afin de faire ressortir la synthése la plus fidéle possible des propos des
participants tout en se questionnant sur le phénomeéne dont parlent ces mémes participants
(Paillé, 1994 ; Pailié ot Mucchielli, 2003). Il s’agit ensuite pour la chercheure de procéder de
fagon systématique aux &apes de repérage, de regroupement et d’examen des thémes qui ont
ét¢ abordés dang les entrevues. Lors de Iétape du repérage, la chercheure reléve les
expressions et les propos des participants et leur attribue des thémes pertinents en rapport
avec la problématique et Ies objectifs de son étude (Paillé et Mucchielli, 2003). Toutes les
données signifiantes, ¢’est-a-dire toutes les informations qui sont en lien avec les objectifs
spéeifiques de la recherche, sont prises en compte. En partant des concepts acquis de son
expérience professionnelle et des concepts qui sont éé dégagés pendant Ia recension des
écrits, la chercheure atfribue une interprétation scientifique {théme) aux notions issues du
terrain en se préoccupant du contexte social et des points de vue exprimés par les aidants
familiaunx (Deslavriers et Kérisit, 1997 ; Paillé et Mucchielli, 2003).

Comume le prévoit Ja méthode de la thématisation séquenciée, une liste de thémes
hiérarchisés est constituée grice a 'analyse d’un premier corpus de trois entrevues (voir
app. A). La chercheure tient compte des objectifs de P’étude pour constituer les quatre
principaux thémes, La liste est ensuite utilisée par la chercheure pour attribuer les thémes 2
Pensemble du corpus d’entrevues, tout en admettant la possibilité d*ajouter quelques thémes
supplémentaires en cours d’analyse. Sclon Paillé et Mucchielli (2003), ceite méthode dite
ascendante assure Ja validité des résultats puisque Paccent est mis sur appellation plntét que

sur la classification. La chercheure divise les thémes et les sous-thémes et les présente sous
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forme de tablean, aver numérotation des unités de signification, soit des phrases lides par un
méme théme {Paillé et Mucchielli, 2003). Au moyen d’un questionnement (En quol est-ce
1i¢ ? Comment est-ce 1ié 7), la chercheure met les thémes en relation en les comparant les uns
aux aufres afin de rendre compte ie plus fidélement possible de la complexité du réel (Pailié,
1994 ; Paillé et Mucchielii, 2003). Elle explicite Jes thémes en y joignant des citations
provenant des entrevues. Par la suite, le chercheure vérifie et reléve les thémes qui se répétent
d’une entrevue 4 ’autre et procéde 4 des regroupements pour construire progressivement, &
force de raffinements analytiques, un arbre thématique. La rédaction de mémos apporte des
informations supplémentaires qui aident la chercheure & trouver des liens entre les thémes
(Paillé, 1994). Finalement, les résultats tirés de la mise en relation des thémes sont interprétés

et confrontés aux théories existantes portant sur Pobjet d’étude (Laperriére, 1997a).

Compte tenu des habitudes de travail personnelles de la chercheurs, le logiciel générigue
Microsoft Word est mis & contribution pour le traitement informatique des données. Le mode
d’inscription en inséré facilite les opérations de sélection des passages significatifs via
Putitisation d’une police en majuscule et de couleurs contrastantes qui sont facilement
repérables. La numérotation et le regroupement des thémes sont réalisés au moyen de la

création de tableaux.

2.2 Obstacles méthodologiques

Selon notre protocole de recherche, il était prévu que ce soient les travailleurs sociaux
qui remettent les lettres d’ivitation & participer & la recherche aux personnes hospitalisées,
mats, & cause de contraintes reliées & Ia disponibilité des travailleurs sociaux au Cenfre de
santé et de services sociaux de Rouyn-Noranda (CSSSRN) durant de la période de
recrutement, une grande partie des lettres d'invitation a é&¢ donnée par la chercheure aux
personnes Agées hospitalisées, la chercheure éant elle-m@me travailleuse sociale au
CSSSRN, grice a la collaboration de I'infirmiére responsable du suivi systématique de la
clientéle. Ainsi, la chercheure s’est assurée que les letires d’invitation ont bien été remises

aux personnes qui répondaient aux critdres d’admission & I’étude. Il convient de mentionner
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quw’au départ, I’étude devait étre menée dans la région de Rouyn-Noranda, mais les conditions
renconirées sur le terrain ont bt que nous avons di agrandir considérablement nofre
territoire de recrutement. Par conséquent, les régions de I'Abitibi-Témiscamingue et de
P’ Outacuais ont &¢ retenues car les résidents qui habitent dans ces deux régions partagent des
liens familiaux, arnicaux ou sociables, ce qui rendait plus facile la distribution des lettres
d’invitation qui se faisait an moyen de la technique du bouche a oreille. De cette fagon, nous

avons pu atteindre un nombre de participants suffisant pour effectuer la collecte de données.

Compte tenu du pen d’expérience de la cherchewre dans Papplication d’une méthode
d’analyse qualitative, les risques de rencontrer des difficultés sont présents A toutes les étapes
de I'étude. Ainsi, la chercheure a peu utilisé les fiches d"observation lors des entrevues ainsi
que dans "analyse de contenu. Aucupe enfrevue n'a été menée en présence d'un aidant et
d’un aidé. Cependant, deux entrevues ont &€ réalisées auprés d’un couple d’aidants. T1 est
possible que cela ait créé un biais si chaque répondant n’a pas ¢ tout A fait 4 Iaise et ne
s”est pas exprimé de fagon totalement explicite sur certains aspects particuliers de aide qu’il
offre 4 son prache dépendant, Nous n’avons pas ey d’indications a cet effet. Comme nous
Pavons vu précédemment, les conditions présentes sur le tesrain n’ont pas permis que la
collecte de dommdes et Panalyse de données soient effectuées simmltanément. Nous n’avons
donc pas pu appliquer Ja méthode de la théorisation ancrée (Strauss, 1987). Cependant,
["utilisation de Ia thématisation séquenciée représente un procédé efficace ef uniforme (Paillé
et Mucchielli, 2003}, De plus, le fait que la chercheure ait procédé elle-méme a I"élaboration
du protocole de recherche, 4 Ia coliecte de données et & la retranscription des entrevues
congtitue un atout important dans 1’orientation judicieuse de la recherche puisque la
chercheure qui a accompli towtes ces tiches est davantage consciente de toutes les

particularités de 1"étude en cours (Paiilé et Mucchielli, 2003).

2.3 Considérations éthiques

Notre projet de recherche a été soumis pour approbation au CER de la Faculté des

Lettres et sciences hurnaines de "Université de Sherbrooke (voir app. I). Pour recevoir
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Passentiment du CSSSRN (voir app. I), notre projet d’étude a été présenté au comité
bioéthique du centre hospitalier de cet établissement, ot la Directrice des services
professionnels ainsi que la Directrice de la quaiité des services et des soins infirmiers ont
accepté gue la chercheure demande aux travailleurs sociaux de transmettre une letire
d’invitation a participer A la recherche aux pessonnes hospitalisées qui correspondent aux
crittres d’admissibilité définis pour cette recherche. Aprés cing mois de recrutement
infructueux, la Directrice de la qualité des services et des soins infirmiers a autorisé
Pinfinmiére responsable du suivi systématique de la clientdle et la chercheure elle-méme 4

transmettre les lettres d’invitation en mains propres aux personnes 4gées hospitalisées.

Sur le plan éthique, nous avons pris les mesures nécessaires pour que les personnes
hospitalisées ainst que les aidants puissent décider de participer 3 notre étude en dommant un
consentement libre et éclairée. La chercheure a In le formulaire de consentement aux
participants et elle donnait des explications 4 ceux d’entre eux qui en faisalent la demande.
Le document & éi¢ signé par ’aidant et par la chercheure avant chaque entrevue (voir app. H).
L’anonymat des participants et la confidentialité des données recueillies sont respectés, et en
aucun cas D'identité des participants n’est divolguée de quelque fagon que ce soit. Les
participants peuvent toujowrs communiquer avec les personnes qui sont responsables de la
recherche et ils savent qu’ils peuvent se retirer de I"étude en tout temps, et ce, sans subir de
préjudices. Toutefois, aucun participant n’a demandé€ de quitter I'étude. Deslauriers ef Kérisit
{1997) expliquent que la collecte de données peut entrainer des réactions psychologiques
chez les participants et que ¢’est & la chercheure qu’incombe la responsabilité de composer
avec cette réalité, L’entrevue peut provoquer chez aidant une remise en question, mais elle
n’est pas orientée en vue d’un soulagemnent psychologique comme 1°est un entretien clinigue.
De fait, nous avons envisagé la possibilité que aidant familial puisse avoir besoin d’une
intervention thérapeutique aprés avoir parlé de certains sujels qui sont pénibles & aborder
pour lui, de sorte que nous avons pris soin d’obtenir des références sur les ressources et les
services qui seraient éventuellement en meswre de venir e¢n aide aux participants qui en
auraieni besoin, soft les CSS3, le Regroupement des Personnes Aidantes Naturelles du
Rouyn-Noranda Régional, le Réseau entre-aidants et les centres de bénévoles, Heureusement,

une seule participante a dii étre référée 4 ces ressources,



CHAPITRE 1l

PORTRAIT DE LA DISPOSITION DE L’ AIDANT

Avant de décrire nos résultats, voici une description détailiée des personnes gui ont
accepté de prendre part & notre étude. Nous somunes conscients que la composition de notre
échantiflon a des impacts directs sur la production de ce mémoire puisque les aidants
familiaux rencontrés parlent de leur point de vue en fonction de leur expérience. Dans ce
chapitre, nous exposons les informations qui permettent de faire une description des
participants ¢t de définir le contexte de la prise en charge d’un proche dgé en perte
d’autonomie. Les données sont présentées de trois fagons différentes, ¢’est-a-dire au moven

de citations insérées dans le texte, de tableaux ou de figures,

3.1 Description des participants & P'étude et du contexte spécifique de la prise en charge

Pendant la période de recrutement, 21 persomnes acceptent 'invitation 3 participer a
notre recherche. Parmi ces répondants, deux ne respectent pas les critéres de sélection, en
Poccurrence une dame qui ne parle pas frangais et une personne qui ne répond pas au critére
d’hospitalisation de Paidé 2 Pintérieur d'un délai d’une année. Parmi les 19 autres
répondants, 14 acceptent de prendre part & la recherche, trois demeurent indécis, une aidante
décéde malheurcusement et une derniére personne n'a pas pu éire rejointe 4 nouveau comme
il était prévu pour confirmation de son éventuelle participation 4 la recherche. Un aidé ne
reqoit pas son congé de "hépital durant la période prévue pour la collecte de données et, dans
un autre cas, ’aidé doit étre hospitalisé a nouveau, de sorte que les aidants qui prennent soin
de ces deux aidés ne peuvent pas étre inclus dans fa présente étude. Au bout du compte, 12

personnes prennent part & la recherche. Les participants proviennent de trois régions de
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I’ouest du Québec ; sept d’entre eux résident en Abitibi, deux au Témiscamingue et trois en
Outaouais. Dix entrevues sont menées par la chercheure, soit 8 entrevues individuelles et

deux entrevues impliquant un couple d’aidants.

La majorité des participants a notre étude est mariée ; en plus des deux couples, sept
aidantes sont mariées. Dans notre échantillon, les femmes dominent en ce qui concerne
I’engagement envers un proche dgé en perte d’autonomie. En outre, les deux hommes
rencontrés en entrevue comptent beaucoup sur I’appui de leur conjointe dans la prise en
charge du parent 4gé. Le premier aidant s’implique avec sa conjointe dans 1’aide 4 sa mére et
a sa belle-mére. Le deuxiéme aidant s’engage dans la prise en charge de sa mére tout en
reconnaissant volontiers que sa conjointe a une relation de proximité plus grande avec sa
mére que lui-méme. Ainsi, cet aidant mise sur 1'implication de sa conjonte dans la prise en

charge.

Pans notre étude, la moitié des participants ont entre 40 et 59 ans, les deux hommes
appartiennent an groupe d’Age des 50-39 ans. Sur le plan socioéconomique, la classe
moyenne prédomine. A ce sujet, il convient de préciser que la classe économique de ces
familles est déterminée par 1’occupation des aidants ainsi que par une appréciation qui a été
faite par la chercheure quand elle procédait aux entrevues au domicile des participants. Le

tableau 3.1 énumére les caractéristiques des 12 participants pour les 10 entrevues effectuées.

Tableau 3.1
Caractéristiques des participants
Entrevue Statut Qccupation Age Lien
1 Mariée Infimiére 30-39 Mére
2 Mariée Enseignante 70-79 Conjoint
retraitée
3 Mariée Femme au foyer 50-59 Pére
Mere
4 Marjée Enseignante 4049 Belle-mére
5 Couple Fonctionnaire 50-59 Meére de F'époux
5 Fonctionpaire 50-59
6 Couple Conseillére en vente 4049 Mére de I épouse
6 Foreur minier "~ 50-59
7 Mariée Nutritionniste 30-39 Pére
Mére
8 Mariée Ensecignante 70-79 Conjoint
9 Mariée Femme au fover 70-79 Conjoint

10 Veuve Femme au foyer 80-89 Frére
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3.2 Contexte de la prise en charge

Dans notre étude, six des situations décrites, sur un nombre totale de dix, concernent une
premi¢re prise en charge du proche 8gé en perte d’autonomie. Dans trois cas, nous parlons
d’une continuité dans la prise en charge du proche 4gé dépendant. Dans un seul cas, il s’agit
d’une seconde prise en charge, laquelle présente du reste un caractére sporadique. L.a moitié
des aidants voit la prise en charge comme une situation a court terme (convalescence dont la
durée varie de quelques mois 4 un an aprés la sortie de ’hépital) alors que I’autre moitié
envisage une prise en charge du proche dépendant qui s’étendra sur une période de temps
beaucoup plus longue (tout en allant vers une perte d’autonomie permanente). Pour quatre
des situations de prise en charge en contexte de post-hospitalisation étudiées, 1’aidant ou
I’aidante cohabite avec la personne dépendante. Dans quatre autres cas, nous observons une
période de cohabitation de I’aidant avec la personne aidée pendant Ja prise en charge (voir le

tableau 3.2 4 I’app. B).

Les diagnostics de santé des aidés montrent des formes aigués et subaigués
d’affectations reliées & la perte d’autonomie, selon la définition qu’en donnent Hébert et
Tessier (2007), soit la perte d’autonomie attribuable a des affections neurologiques, a des
maladics cardio-vasculaires, 3 des fractures, 4 une usure des articulations ou 3 ia
décompensation subite ou progressive qui fait suite & des maladies chroniques. Le tableau 3.3
contient la liste des affectations qui occasionnent la perte d’autonomie chez les personnes

aidées dont nous avons interviewé ’aidant familial.



Tablean 3.3

Caractéristiques de Ia perte d"autonomie des personnes aidées
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Fntrevoe

Hospitalisation

Perte d’autonomie

1

Prothése du genou

Mobilité
AVD
AVQ

Prostate perforée

Mobilit

AVYD

AVQ

Fonctions cognitives

Prostate

Mobifité

AVD

AVQ

Fonctions cognitives

Prothése du genou

Mobilité
AVD
AV

Chute, fractures des cbles et du genou

Mobihes

AVC

Mobilité
AVD
AVQ

AVC

Mobilits

AVD

AVQ

Fonctions cognitives

Chirurgie cardiaque

Mobilité

AVD

AVQ

Fonctions cognitives

Baisse de tension artérielle
Diabéte
Maladie d° Alzheimer

Mobilité

AVD

AVQ

Fonctions cognitives

10

Chirurgie de intestin

Mobilité
AVQ




50

Hébert et Tessier (2007) affirment que Pincapacité fonctionnelle du malade agé est

directement reliée aux ressources disponibles pour pallier cette méme incapacité. Tous les

aidants veillent 4 assurer la mobilité de 1’aidé et, dans cing entrevues sur dix, les aidants se

préoccupent de remédier a la perte d’autonomie dans les quatre dimensions simultanément,

soit dans {a mobilité, les activités de la vie domestique, les activités de la vie quotidienne et

les fonctions cognitives. Le tableau 3.4 présente quelques citations qui décrivent la perte

d’autonomie des personnes dgées selon le point de vue des aidants.

Tableau 3.4

Citations qui décrivent la perte d’autonomie des personnes dgées

Dimensions de la perte d’autonomie

Expression de I’aidant

Mobilité

«[...] il ne se déplagait pas du tout ; ensuite, il s’est
déplacé avec I'aide continue de quelqu’un, puis ensuite,
avec wne marchette [...]. » (entrevue #2)

AVD, AVQ et mobilité

« f...] si dépendante que ¢a. C’est rendu a Fhopital,
quand iis lui ont dit : «Vous sortez demain. » Elle a fait :
«Ouf ! [geste de découragement] Je ne suis pas capable de
me lever, ¢a prend toute. Si je suis capable de me lever
toute seule, j'oscille a chaque fois que je me léve, c’est
dangereux [...]. » (entrevue #4)

AVD, AVQ et mobilité

« Oui, oui, moins actif, 13, tu sais. I} va partir du
sofa, il va se rendre 4 la table pour diner, il va partir de la
table, il va s’en retoumer s’asseoir 1. C’est les seuls va-
et-vient. » (entrevue #7)

AVD, AVQ) et mobilité

« Bien, je pense que c’est quand méme *opération,
parce que, aujourd’hui, ¢a fait un mois, puis il est encore
un pen maussade parce qu’il ne peut pas rien faire; tu
sais, il a comme perdu ses capacités, ¢’est moi qui fait
beaucoup de choses & sa place. » (entrevue #8)

AVD, AVQ et mobilité

« Je lui donne ses médicaments, puis il se couche
vers minuit. Mais, pas longtemps aprés, il se 18ve, il n’est
plus capable. L4, moi, je me réveille. » (entrevue #9)

AVD

« I se levait pour manger, puis se laver, puis c’est &
peu prés tout ce dont il était capable de faire dans le temps
qu'il a éie ici, 1a. » (entrevue #10)

Mobilité

« [...] Parce que c’est sir que la douleur de son
genou était encore 1, elle ne’ marchait pas beaucoup. Je
disais: «On va marcher juste dans la cour.» Je
"obligeais ... & ce qu’on aille marcher jusqu’au coin. Le
lendemain, je disais : « Demain, on va se rendre jusqu’au
stop, on va revenir. » Pis, des fois, ¢a y tentait pas, mais
elle y allait, pis quand elle revenait, bien, je hu
disais : « Ca t’as-tu fait du bien? » Elle dit : « Oui, je suis
contente d’y étre allée [...]. »» (entrevue #1)
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Certains aidants rapportent que les maladies pulmonaires et les troubles de vision dont
souffre le proche fgé sont associés & la perte d’autonomie chez ce demier. Selon un couple

¢ atdants

Aldant ; Elle s’est enfargée dans son... dans son cordon, qui ...

Aidante : Cest ¢a, elle n*était pas a 'oxygéne en compresseur au début, elle &tait aux
pompes, mais lle en prenatt, puis 4 un moment donné, 4 la troisiéine sortie de "hopital,
ils disent : « Ca lui prend absclument... on réussissait & balancer son oxygéne, mais ¢a
Iui prend un compresseur, faut qu’elle soit branchée 4 1a journée longue. » (entrevue # 5)

Comme le dit un second aidant © « [...] méme dans les magasins, il faut que jo sois
toujours avec lui & cause de son champ de vision, qui n’est pas bon ; j"admets que ¢a, ¢a ne

parait pas tout le temps, ¢a. » (entrevue #8)

Pravtres aidants identifient quelgues manifestations de la perte d’autonomic sur les
plans physique et psychologique, notamment la perte d’initiative, une baisse de Iattention,
une diminution de I'énergie vitale, une perte d*intérét et un manque de motivation. Le tablean
3.5 contient trois citations qui décrivent ces manifestations tetles qu'elles sont exprimées par

les aidants de notre étude.

Tableau 3.5
Citations qui décrivent des manifestations de la perte 'autonomic
Dimensions de la perte Expression de 1"aidant
d"autonomie de Paidé
Diminution de 1’énerpie «L.4, tu sais, on voyait qu’il était souffeant, 1, parce qu’il nous a dit...
vifaie c’est la premicre fois qu’il nous a dif anx trois, 1, & mes filles puis 4 moi:
« Je ne veux pas de visite. » Parce qu'il étair, 14... il se voyait branché,
puis comme 8°# avait tout perdu ses capacités physiques, 13, Puis, je pense
que ¢a doit &fre ua choc aussi, 3, ¢’éluit on choo pour lud, » (entrevue #8)
Perte d’initiative ¢ Ce n'éait pas la femme qu'on connaissait, 1a; elle n’avait pas
Perte d’intérét dappétit, elle maigrissail beaucoup, aucun intérét. Ma mére, moi, ¢’éait le
Baisse de Tattention genre 2 faire de Ja peinture, elle tricote, elle fait de la couture, elle fajt tout

plein de choses, et c'est pour ¢a qu'elle était tellement forte. En santé
mentale, ¢’est ellement bon de faire plein de choses que... La, aucun
intérét & rien, pas de concentration, elle n’était pas capable de rien faire,
puis elle e disait |...1. » (entrevie #1)

Perte d’intérét «Souvent, je ne le sens pas 1%, ie le sens... Tu sais, avant, il

Manque de motivation 'intéressait auxz nouvelles, par exemple. Tandis que 13, tu vois qu’il n’est
phus 1, il est comme dans sa bulle. Done, on a difficilement des sujets de
conversation [... 1. » (entrevue #2)
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En résumé, les entrevues sont menées aupres de douze aidants habitant dans la région
ouest du Québec, dont la plupart sont des femmes mariées appartenant a la classe moyenne.
Le contexte de la prise en charge varie entre une premiére prise en charge du proche 4gé en
perte d’autonomic a une situation de continuité dans les soins dispensés a la personne dgée
dépendante. La perspective de I’aidant familial sur la durée de la situation de prise en charge
en contexte de post-hospitalisation se situe dans le court terme ou le long terme. Le portrait
de Ia disposition de l'aidant expose différentes situations de cohabitation avec 1’aidé.
Toujours du point de vue des aidants, la perte d’autonomie de 1’aidé se manifeste par diverses
affections physiques et psychologiques qui persistent aprés Phospitalisation. Dans tous les
cas, ’aidant familial veille a assurer la mobilité de 1’aidé. De I'aide est aussi offerte pour
pallier aux incapacités fonctionnelles de 1’aidé dans les activités de la vie domestique, dans

les activités de la vie quotidienne et les fonctions cognitives.



CHAPITRE IV

EXPLORER LA DISPOSITION DE L’ AIDANT

Ce chapitre fait état des résultats de notre étude par rapport & nctré premier objectif
spécifigue de recherche, qui consiste & explorer la perspective de Paidant familial sur sa
disposition & prendre en charge un proche 4gé en perte d’autonomie. Plus spécifiquement,
nous mettons en évidence les préoccupations, les besoins et les ressources dont PPaidant
familial dispose. En premier lieu, 'analyse des données permet de mettre en lumidre de
nouvelles connaissances & propos de engagement, de I"implication et de la continuité dang
la prise en charge d’un proche 4gé en perte d’autonomie en contexte de post-hospitalisation.
Ensuite, nous présentons les conditions de la prise en charge et I’état des ressources selon les

perspectives des participants & la recherche.

4.1 L’engagement dans la prise en charge

Lors des entrevues, la plupart des aidants de notre étude parlent d’un lien légitime
{époux, pére, mére) et affectif qui les unit 3 leur proche agé en perte d’autonomie et qui
influence leur conduite 4 s’engéger dans la situation de prise en charge. L’engagement peut
donc impliquer un sentiment d’obligation envers le conjoint en perte d’autonomie. Une
aidante explique qu’elle ne peut pas se délester de ses responsabilités maritales envers son
conjoint : « Mais on finit par accepter parce qu’on dit: « Je ne peux pas faire autrement. »
Fcoute done, on n’est pas... On Paccompagne ; quand on aimc'quelqu’tm, on I'accompagne,
mais ¢'est... ¢a peut étre frustrant par bouts.» {enirevue #8) Dans cette perspective,
engagement revét un caractére plus formel, qui révéle une distinction entre, d’un c6té,

Pobligation civile entre époux {Code civil du Québec, Ministére de la Santé et des Services
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sociaux, 2003) de porter secours & son conjoint en perte d’autonomie et, de Pautre cbté, le
choix de 'aidant familial de s’impliquer dans différentes tAches des soins 4 prodiguer an

proche Agé dépendant ou de déléguer & d’autres personnes une cerlaine part de la

responsabilité des soins.

4.2 L'implication

Selon plusieurs aidants, les valeurs familiales d’entraide, les traits de caractére ainsi que
lIes connaissances et I'expérience acquises dans le dorpaine des soins aux personnes
dépendantes influencent leur conduite dans leur implication face 4 certaines tiches qu’ils
doivent accomplir dans Ja prise en charge du proche dépendant. L aidant s*implique dans la
prise en charge de son proche igé en perte d’autonomie en situation de post-hospitalisation
parce qu’il est influencé par la valeur d’entraide qui est transmise au sein de sa famille,

comine le rapporie cette aidante :

Fai vu mes... Je pense qu’on agit comme nos parents ont agi et on agit avec
I'exemple de... Moi, mes parents ont aidé mes grands-parents ef ma sceur a été une
aidante naturelle pour ma grand-mére. C’est... Je pense que c’est dans nos valeurs 3
nous, dans notre famille, d’aider quand que la maladic embarque. (enfrevue #4)

Un aidant engagé dans la prise en charge de sa mére en perle d’autonomie décril dans
ses propres mots "implication de sa conjointe dans les soins en nous dévoilant un de ses traits
de caractére : «FElle, dans ce sens-13, lorsqu'une personne est trés malade... Bien, sachant,
elle, comment qu’elle est aidante, elle est comme ¢a, elle est comme ¢a avec tout le monde,

14 ; ¢a, ¢’est une mére Theresa [...]. » {entrevue #5)

L’aidant se charge d’accomplir certaines tiches selon ses ressources personnelles

(connaissances, expérience, valeurs). Cefie aidante I’ exprime en ces fermes :
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Mais, c’est siir, quand étant dans le milieu de la santé, toute la famille se tourne vers
moi aussi, pour s’occuper de maman, 13, hein ? Dans n’importe quelle... Mon pére,
c’était toujours vers moi aussi qu’il se tournait parce que j’étais la. Pour... peut-étre pour
parler an médecin, ou ces choses-13, c’était plus facile pour moi d’aprés eux autres, 1a.
(entrevue #1)

Une aidante qui travaille dans un centre hospitalier  titre d’infirmiére décrit une telle

situation :

Oui, c’est sfir, parce que tous les termes médical [sic], tout ce qui pourrait arriver a la
'suite d’une opération, d’un probléme de santé, de médication, quoi que ce soit, c’est siir
que je suis capable d’aller voir 4 la source, d’aller voir vraiment... J'ai des
connaissances que les autres n’ont pas. (entrevue #1)

4.3 Liste des thémes hiérarchisés

Dans le but de faire progresser notre analyse, nous avons eu recours a |’analyse par
thématisation pour construire une liste de thémes hiérarchisés qui couvre I’ensemble du
corpus d’entrevues (voir le tableau 4.1 a I’app. C). Au total, 12 thémes et 37 sous-thémes
ressortent des propos des aidants. Tous ces ¢léments sont classés dans les quatre catégories
constituées A partir des objectifs spécifiques de la recherche, soit (1) préoccupations, (2)
besoins/attentes, (3} ressources et (4) ce qui.découle de la prise en charge. Ces catégories
donnent un apergu de la perspective des aidants familiaux sur leur disposition & prendre en
charge un proche 4gé en perte d’autonomie dans un contexte de post-hospitalisation. La

citation suivante refléte le sens de la premiére catégorie, celle des préoccupations :

«Je me sens coupable, la, plus qu’avant, de ne pas aller la voir aussi souvent que...
Parce que j’ai comme réalisé probablement qu’elle n’était pas infaillible, puis que la
solitude, elle la vivait, puis que la vieillesse, elle la vivait aussi, 13, que n’importe quoi
pouvait faire qu’a un moment donné... Oui, OK, c’est vrai, ma mére est vieille, puis elle
peut partir, puis je peux la [...]. » (entrevue #1)
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La deuxiéme catégorie, celle des besoins et des attentes, regroupe des expressions qui
s’apparentent a celle que nous présenfons ici: « Bien, ce serait de voir une travailleuse
sociale ou une psychologue, je ne sais pas, qui serait apte a me faire accepter 1’inévitable.

Toute seule, je ne me sens pas capable. » (entrevue #2)

La citation suivante illustre la troisiéme catégorie, celle qui se rapporte aux ressources de
I’aidant: «OK, moi, je ne le sais pas, 14, mais, au commencement, je suis allée ici, je suis aliée
voir le CLSC, puis ils m’ont dit : «Un aidant naturel, on ne peut pas vraiment vous aider. »

OK, je ne trouve pas ga bien, bien correct. » (cntrevue #3)

Finalement, dans la quatriéme catégorie, laquelle renvoie a ce qui découle de la prise en
charge, nous pouvons retrouver les points de vue des aidants sur les avantages qu’ils croient
retirer de la relation d’aide et les risques qu’ils encourent dans la situation d’aide au proche

igé, comme le montrent les deux extraits d’entrevue présentés ci-dessous:

« C’est de méme que je pense, c’est comme un rapprochement. Méme si on était
toujours proches, je pense que 13, on s’est encore rapprochés plus. Il sait que s’il a besoin
d’aide, je vais étre 1a toujours, je vais étre 13 pour lui. Quand j’ai besoin de lui, il vient
m’aider, puis [...]. » (entrevue #10)

« Jc ne suis pas capable de dormir de fagon naturelle, 1a. Sans... sans aide, dormir
toute une nuit, ¢a arrive de temps en temps, mais mettons, sans exagérer, 13... mettons,
cing nuits, 1a... quatre, mettons quatre nuit par... sur sept par semaine, ce n’est pas des
bien bonnes nuits. » (entrevue #5)

Ces quatre catégories, ¢laborées & partir des propos des aidants familiaux, sont utiles
pour la compréhension des conditions de la prise en charge et de I’état des ressources tels que

les pergoivent ces acteurs principaux des soins a domicile en contexte de post-hospitalisation.
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4.4 Conditions de Ia prise en charge

Un premier regard sur la compilation des thémes qui émergent de [’analyse des
entrevues permet de voir que tous les aidants font part de leurs préoccupations a propos de la
qualité de la relation familiale, de I’état de santé de I’aidé, de la dépendance de 1’aidé
découlant de sa perte d’autonomie et de I’aide qu’ils apportent au proche 4gé dans la situation
de prise en charge (voir app. C). Chacun de ces thémes laissent entrevoir les préoccupations
des aidants. Le tablean 4.2 contient gquelques exemples de citations qui représentent ces

quatre catégories.

Tableau 4.2
Préoccupations communes aux aidants
Préoccupations Exiraits d’entrevues
Qualité de la relation familiale Aidante : « Puis c’est une dame qui est assez sauvage. Sauvage

dans le sens qu’elle vit bien toute seule, mais, en méme temps, ¢’est
qu’clle a besoin autour d’elle. Pas sauvage parce qu’elle ne nous parle
pas ; quand on arrive le soir, elle nous ouvre les portes, elle nous jase
a chaqgue fois qu’clie en a I'opportunité, mais [...]. » {(entrevue #5)

Etat de santé de 1aidé «Mes préoccupations, c’était son confort, son bien-étre. »
{entrevue #4) ‘
Dépendance/perte d’autonomie «Qui, parce que 14, probablement que si ga détériore [sic], 14, it

va €tre en chaise roulante, tu sais, il ne pourra plus se bouger par lui-
méme. Fait que 13, c’est 1d qu’il va falloir envisager autre chose. »
(entrevue #7)

AVD, AV(Q et mobilité «[...] ce n’est pas facile de marcher, 1, pour lui, 14. Bien, il est
capable de marcher, mais disons, & cause de ses yeux aussi, je le
conduis tout le temps. » (entrevue #8)
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De plus, tous les aidants expriment leur niveau d’appréciation ou d’insatisfaction en
rapport avec la qualité des ressources professionnelles. Les trois citations suivantes, qui

proviennent de trois aidants différents, en témoignent abondamment :

Bien, moi, j’ai bien confiance en mon médecin parce qu’il m’explique tellement de
choses ; il peut s’asseoir une heure de temps avec vous, puis vous aider. (entrevue #9)

Parce que, a savoir ce que je sais ici, dans les résidences, puis tout ¢a, puis la fagon
que le personnel infirmier prend soin du monde, il y a des choses qu’on voit ici, puis
qu’on se dit : « Je ne voudrais pas que mes parents soient ici », tu sais, 13. (entrevue #7)

Mais, aprés ¢a, disons que c’a duré le mois de juillet, un petit peu au début du mois
d’aofit, mais aprés ca, 13, c’est une vraie merveille, I’opération a vraiment été une
réussite, 1a. Bravo docteur fom du médecin] la. Je veux toujours lui I’écrire... lui écrire
pour lui dire parce que je trouve que faut des fois le dire quand ¢a va bien aussi.
(entrevue #2)

Ces thémes qui préoccupent tous les aidants contribuent & déterminer les conditions qui
influencent leur conduite lors de la prise en charge d’un proche en perte d’autonomie. Selon
la perspective de 1’aidant sur la qualité de la relation familiale, sur 1’état de santé de I’aidé,
sur la dépendance de 1’aidé aprés la perte d’autonomie et sur I’aide qu’il doit offtir 4 son
proche 4gé, sa disposition a donner de I’aide est soumise 4 des influences qui peuvent étre
positives ou négatives. La question de la disponibilité des ressources professionnelles
préoccupe aussi les aidants familiaux et constitue un élément de satisfaction ou
d’insatisfaction qui est reli¢ aux conditions de la prise en charge du proche agé en perte
d’autonomie. Les conditions de la prise en charge modifient la disposition de 1’aidant et, par
le fait m&me, influencent la maniére dont il s’implique dans les soins a la personne ainée
dépendante. De la méme maniére, la disposition de ’aidant joue sur les conditions de la prise
en charge de I’ainé et, par conséquent, influence sa conduite dans la prise en charge. Enfin, la
conduite de }’aidant influe sur les conditions de la prise en charge du proche dgé en perte
d’autonomie. A partir de ce qui précede, la figure 4.1 illustre les conditions de la prise en

charge du proche Agée en perte d’autonomie.
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DISPOSITION DE L’ AIDANT CONDUITE DE L’ AIDANT
Lien légitime et affectif S’engager
Valeurs familiales d’entraide " §’impliquer
Traits de caractére Déléguer .
Connaissances/expérience I

x

CONDITIONS DE LA PRISE EN CHARGE

Qualité de la relation familiale
Etat de santé de [ aidé
Dépendance / perte d’autonomie
Aide a apporter & 1’aidé
Ressources professionnelles

Figure 4.1 Conditions de la prise en charge

4.5 Ptat des ressources

Aprés ce que nous avons vu a propos des conditions de la prise en charge, nous
constatons que la plupart des participants expriment leurs préoceupations concernant I’écounte
et le soutien dans la prise en charge du proche Agé. A cet égard, Ia prochaine citation se révéle

trés explicite

(Ca fait une crainte supplémentaire a la maladie, puis une crainte supplémentaire a
avoir encore... d'étre encore plus malade, Fait qu’ils craignent, ils deviennent nerveus,
ils font de I"anxiété parce qu’ils ont peur d’éire encore plus malades. Fait que... Clest
pour ¢a que je dis, on ne fait pas que soigner la maladie ou... parce qu’elle, ca a éié
temporaire, ¢a a ét¢ un bout, on ne fait pas que guérir ¢a, on fait comme pallier A leur
nervosité, a leur anxiété avant et aprés aussi. {(entrevue #4)

La plupart des aidants parlent des ressources disponibles en termes de traits de caractére
persormels, de Hens affectifs avec Faidé, de commedités et de soutien familial. Le tableau 4.3

offre quelques témoignages d’aidants 4 ce propos.
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Tableau 4.3
Ressources identifiées par les aidants

Traijts de caractére «Puis, la-dessus, j’avais peut-étre une ame de gérante, 13,
peut-&tre que je ’ai habitué a... Il le faisait, mais ¢a faisait
longtemps que j’y faisais penser, 1. » (entrevue #2)

Lien affectif « Ah ! mon Dieu ! Oui, on était neuf a la maison, puis on est
tous comme ¢a [geste pour montrer qu’ils sont proches]. »
(entrevue #7)

Commodités ' «Il y avait des chambres proches, une 13, puis la mienne est
13, ¢a fait que ¢’était facile pour moi de m’organiser avec lui. »
(entrevue #10)

Soutien familial «[...] j"avais quand mé&me une tante qui ne reste pas loin
qui y allait tous les jours, qui amenait ses repas [...]. Tout le
monde appelait chacun son tour, on y allait quand on pouvait, 13
[...]. » (entrevue #1)

La majorité des aidants fait mention du caractére accessible ou inaccessible des
ressources professionnelles. La citation suivante rapporte les paroles d’un aidant a ce sujet:
« On se sent mal parce que tout ce qu’on entend parler au nivean de la santé, c’est des
manques d’infirmiéres et de ci et de ¢a, puis moi, je n’ai pas vu personne courir, 13, »
(entrevue #5) Dans le méme ordre d’idées, une aidante répond a la chercheure qui lui
demandait s’il y a autre chose dont elle voudrait parler concernant son expérience d’aide :
« Non, c’est siir que, quand on parlait des ressources, la... ¢’est slir qu’y en n’a pas beaucoup,
de ressources, hein, pis que les personnes seules, 13, je ne sais pas ce qu’ils font. » (entrevue

#1)

Les thémes abordés par la plupart des aidants influencent leur disposition lors la prise en
charge du proche 4gé en perte d’autonomie. D’une part, ces thémes montrent que la
disposition de ’aidant peut &tre modifiée de maniére positive, grice a la disponibilité des
ressources professionnelles, lesquelles permettent d’améliorer les conditions de la prise en
charge, ou de fagon négative, quand les services d’aide professionnels ne sont pas disponibles
alors méme qu’ils sont nécessaires dans cette situation de soins a ofirir au proche 4gé en perte

d’autonomie suite & une hospitalisation. D’autre part, les ressources personnelles de 1’aidant
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de méme que les ressources familiales ont aussi un impact majeur sur la conduite de 1’aidant.

La figure 4.2 illustre les conditions de la prise en charge et I’état des ressources.

DISPOSITION DE L’ AIDANT CONDUITE AUTRES

DE L’AIDANT PERSONNES

» S’engager
Lien 1égitime et affectif Poursuivre Famille
Valeurs familiales d’entraide > Déléguer * Entourage
Traits de caractére S’impliquer
Connaissances/expérience Professionnel
de la santé

‘, 1

CONDITIONS DE LA PRISE EN CHARGE

Qualité de la relation familiale
Etat de santé de 1’aidé
Dépendance / perte d’autonomie
Aide 4 apporter & |’aid¢
Ressources professionnelles

Commodités
Liens affectifs avec I’aidé
Soutien familial

Figure 4.2 Conditions de la prise en charge et état des ressources
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Pour conclure, ’exploration de la disposition de I’aidant met en lumiére une nuance dans
la conduite de "aidant entre, d’une part, une position d'engagement responsabilisé par la
situation légitime entre "aidant et I’aidé et, d’autre part, une action d’implication envers un
proche dgée dépendant. Nous reconnaissons que Pexpérience de 1'aidant familial est marquée
par de multiples préoccupations, notamment la qualité de la relation familiale, 'état de santé
de Paide, la dépendance de P'aidé envers 1"aidant, PPaide 2 dispenser au proche dépendant et I
satisfaction & ["égard des ressources professionnelles du réscan de la santé et des services
sociaux. Ces thémes contribuent & déterminer les conditions de la prise en charge, lesquelles
influencent, de fagon positive ou négative, la conduite de ’aidant en situation de post-
hospitalisation du proche en perte d’autonomie. De méme, les thémes de disponibilité des
ressources professionnelles, de traits de caractére, de qualité du lien affectif entre 1aidant et
Paidé, de commodités matérielles et de soulien familial permettent d’établir 'état des
ressources tel que pergu par aidant dans Ia situation d’aide au proche.



CHAPITRE V

COMPRENDRE COMMENT LA DISPOSITION A PRENDRE SOIN DU PROCHE
AGE INFLUENCE LA CONDUITE DE L’ AIDANT

Ce cinquiéme chapitre présente les résultats de I’analyse effectuée en fonction de notre
deuxiéme objectif spécifique, qui vise & comprendre comment la disposition 4 prendre soin
influence la conduite de I’aidant familial dans ce processus d’engagement ou d’implication

auprés d’un proche gé dépendant,

5.1 Aspects subjectifs de la disposition de Paidant

Une analyse plus approfondie de notre corpus d’entrevues permet de comprendre
comment la disposition & prendre soin influence la conduite de aidant familial car elle
montre que ce sont autant les sentiments que des raisons objectives qui guident les aidants
dans la prise en charge de leur proche agé dépendant. En effet, il ressort de la mise en relation
des thémes pour les dix entrevnes une notion de sentiments ressentis par P’aidant (voir le
tableau 5.1 a I’app. D). Les aidants familiaux parlent de ce qu’ils vivent de fagon subjective.
Ils expriment, entre autres, leurs sentiments face au caractére obligatoire de I’engagement
envers leur proche dgé dépendant, leur sentiment d’impuissance devant I’inconnu et leur
sentiment d’avoir bien fait, et ils font état des difficultés qu’ils rencontrent dans fa situation
d’aide. De plus, il semble que la conduite de certains aidants soit influencée par la valeur de

’entraide familiale (voir app. D).



5.1.1 Le sentiment ¢’ impuissance devant I'inconmu

Certaing aidants expriment un sentiment d’impuissance lorsqu’ils sont confrontés
Vinconnu (veir app. D). Le théme est tiré directement du verbatim des aidants, comme le
laisse voir le témoignage d’un couple d’aidants, qui évoque son expérience avec les services

paramédicaux :

Aidant : Le médecin me demande 2 moi de dire aux infirmiéres de lui envoyer un
papier. L.e médecin va nous demander & nous autres de faire une action. [...] Ce
triangle-14, ¢a ne marche pas.

Interviewer: Comment vous vous sentez H-dedans, dans ce triangle-14?

Aidante : Ben, impuissants, ben impuissants, ¢’est sfir.

Aidant : Innocents et impuissants [...]. (entrevue #5)

Aprés avoir procédé A Panalyse thématique, nous remarquons que plusieurs thémes
provenant des quatre catégories que nous avons définies au départ sont pour ainsi dire
. traversés par le sentiment d’impuissance devani Uinconnu dans la sitwation de prise en
- charge. Il s’agit des thémes dynamique familiale, hospitalisation/congé et prise en charge
dans la catégorie préoccupations ; des thémes professionnels de la santé et reconnaissance
sociale dans la catégorie begoing/attentes ; des thémes personnelles, familiales,
professionnelles et amis/entourage dans la catégorie ressources ; et du théme risques dans la

catégoric ce qui découle de la prise en charge (voir app. D).

En fait, ce sentiment fait partie intéprante de la disposition de Paidant, il nourrit ses
préoccupations et engendre chez i de Vingquiétude. L' aidant ressent le besoin d’&tre informé
et soutenu. Sans ressources personnelles et familiales suffisantes pour répondre 4 ses besoins,
"aidant devient tributaire des ressources professionnelles du réseau de la santé et des services
sociaux. Enfin, le sentiment d’impuissaﬁce devant "inconnu alimente fes craintes de 1’aidant

face & I"avenir.

Concrétement parlant, I'aidant qui vit un sentiment d’impuissance devant I'inconnu dans

la situation de prise en charge ne sait pas 4 quoi s’attendre, quoi faire, & qui s’adresser pour
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demander de Pinformation, ni méme comment s’y prendre. Il voudrait connaitre 1’état de
santé véritable de 1’aidé et les conséquences que cet état de santé peut avoir sur la dynamique
familiale. I.’aidant veut comprendre ce qui arrive, ce qui va se passer et ce qui les attend, lui
et le proche 4ge dont il s’occupe. Il se montre d’autant plus préoccupé que les questions qu’il
se pose demeurent sans réponse. Tout en parlant de ses préoccupations concernant la prise de
médicaments, une aidante exprime dans le court extrait suivant ce sentiment d’impuissance

face 4 ’mconnu :

Savoir si, comment je peux dire... je ne sais pas, moi... Supposez qu’elle avait des
intolérances, mettons alimentaires, face a certaines choses. C’est-tu a cause que... ¢’est-
tu a cause des médicaments? C’est-tu... Qu’est-ce qui apporte des étourdissements?
Qu’est-ce qui n’en apporte pas? Qu’est-ce que... Méme si on a refait ¢ga 4 la pharmacie,
a I’hopital, j’ai demandé : « Bon, elle prend quoi comme médicaments? Ii lui a prescrit
quol, 147 On s”en va comment 7» {(entrevue 4)

Placé devant des problématiques qu’il n’avait jamais rencontrées auparavant, 1’aidant
éprouve de 1’inquiétude et fait part de son besoin d’étre informé par les professionnels de la
santé. Il ressent le besoin d’étre prévenu de ce qui peut survenir. I.’aidant s’attend a ce que
quelqu’un quelque part prenne de ses nouvelles, s’informe de sa situation. Il fait part
€galement de son besoin de recevoir du soutien professionnel pour lui-méme et de son besoin
d’avoir des outils qui I’aideront & donner un soutien adéquat au proche 4gé dépendant. Les
aidants veulent que 1’on réponde a leurs demandes, ils insistent sur ce point, mais, surtout, ils
mentionnent qu’ils ne se sentent pas vraiment écoutés. Dans les deux courts extraits
d’entrevue qui figurent ci-dessous, un aidant parle de son besoin d’étre informé par les
professionnels de la santé sur les services para-hospitaliers qui sont offerts et qu’il pourrait

utiliser :

La, nous on dit... Mais 13, qu’est-ce qui se passe apres? Il y avait comme un vide
entre la maison et les suites a donner. L3, y sortent... Elle sort de 1. Elle a ¢a d’épais de
médicaments & prendre. Elle s’en va avec ¢a. Ils lui ont expliqué, 4 un moment donné,
c’est quoi... Situn’es pas 13, présent, quand il passe, le médecin, tu ne le sais pas. C’est
ga qu’on disait. Oui, on peut toujours le rattraper, mais on fait toujours du rattrapage
parce qu’on n’est pas assis avec elle, puis en parler [...]. (entrevue #5)



66

[...] ca fait que, je trouve que, a ce niveau-1a, peut-étre que les vraies chases avec
les gens qui vivent avec elle, qui s’en occupent, on devrait tout savoir, nous, puis on
devrajt toujours passer par nous. (entrevue #5)

Dans le mé&me sens, une aidante évoque clairement ce sentiment d’impuissance devant
I’inconnu lorsqu’elle parle de son besoin d’étre informée par les professionnels de la santé:
«On a besoin d’outils, 13 ; aidants naturels, on a besoin d’outils, on ne sait pas toute [sic]. »

(entrevue #3)

L’inaccessibilité & des ressources professionnelles, les dédales administratifs du syst&éme
des services gouvernementaux et Pinsatisfaction envers la qualité des services offerts par le
réseau de la santé et des services sociaux font naitre chez ’aidant un sentiment d’impuissance

devant I’inconnu. Un couple d’aidant nous explique cette situation en ces termes :

Aidant : Bon, c’est peut-étre de I’ignorance, mais on sait trés bien que la plupart des
services qui sont donnés, tu as une recherche & faire, tu n’as pas un guichet unique.
(entrevue #5)

Aidante : Ou on va pour avoir ces informations-1a? Parce qu’on en a parlé, si
[prénom de la personne aidée] revient 3 la maison, est-ce qu’elle va étre en pleine
capacité? (entrevue #5)

L’aidant affiche une certaine inquiétude car il ne sait pas comment faire pour que le
réseau de santé et de services sociaux lui donne de 1’aide pour son proche ou pour lui-
méme. Ses démarches pour obtenir des informations, du soutien et des soins demeurent
vaines. L’aidant prend conscience qu’il ne posséde ni les connaissances requises, ni

I’expérience nécessaire pour prendre soin de maniére adéquate de son proche 4gé :

Y aurais aimé quelqu’un pour que ma mére, elle parle. C’est siir, elle parle, mais ce
n’est pas pareil avec un étrange [sic], 1a. Moi, c’est ¢a que je pense qu’ils ont de besoin.
(entrevue #3)
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Fat Pimpression qu'il va falloir que je téléphone, 14, parce que moi, je n’en ai pas
demandé pour moi, 14, j’ail demandé juste pour enx autres, la. Mais je pense que si ¢a
cantinue de méme, peut-étre que je vais en avoir de besoin aussi [rire]. {entrevue #3)

L’aidant s’inquiéte parce qu’il veut conserver sa santé et continuer d’avoir acces aux
commodités qui favorisent son engagement dans les soins qu’il donne 4 son proche gé. Une
aidante affiche nettement sa réticence 4 utiliser des services d’hébergement et les services de
répit dépannage: « Oh! Non. Pas tout de suite, je continue ma vie comme que je suis 13, puis
je continue 3 le garder... Je me dis - « Tant que je vais étre capable de le garder avec moi. »

Mais aussi, on ne pent pas dire Pavenir, hein?» (entrevue #9)

L’aidant s¢ montre nquiet face 3 Pavenir pour des ralsons qui concement la santé de
I’aidé et la dynamique familiale. II peut s’ imaginer les pires soénarios lorsqu’il se retrouve

pris de court par un congé hatif de 'hépital, sans préparation au retour 4 domicile :

Aidant : Eeoutez, je me dis tout le temps: « Ouin, mais c’est-{u cette fois-1a, 1a?
C’est-tu 1 que ¢a va arriver, 13, ot est-ce gue... » Faut &tre réaliste, 1a. A un moment
donmé, elle va manguer d’air... L'ambulance va venir, elle va mourir soil ¢n route, soit 2
Phopital. Elle va souffrir... (’est toute cette inquidtude-12 que ce soit cette fois-la... A
chague bruil que j"entends, 14, je... Clest ¢a, [A. (entrevue #5)

Une sutre aidante fait mention des risques qui découlent de la prise ca charge de son
proche ainé en exprimant son impuissance devant 'inconnu, face A une éventuelle diminution
de la qualité de vie: « Ca, oui, parce que moi, je ne suis pas habituée A ¢a, parce gue c’est un
gars peppé de nature. Alors, jespére, dans le fond... dans mon for intérieur, {"espére que ¢z

va revenir, j espére beancoup, » (entrevue #8}

L’aidante snivante ressent aussi ce sentiment lorsqu’elle reconnait le soutien familial
comme étant une ressource dont elle ignore Iz portée pour PPavenir ; « Ca aussi, je vais-tu
tomber malade? Je ne veux pas tomber malade non plus. Parce que je le sais que j’ai ... Les
trois gui m’ont dit que... qui m’ont dif qu’ils ne m’aideralent pas. » (entrevue #3}) Les trois

meationnés ici, ce sont trois personnes, 2 savoir les deux fréres ef la soour de cetfe

participante.
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Il semble donc que le sentiment d’impuissance devant |’inconnu affecte la disposition de
d’aidant & prendre soin d’un proche dgé en perte d’autonomie. En fait, ce sentiment influence
la conduite de "aidant dans son implication dans les différentes tiches de la prise en charge
du proche fgé dépendant parce qu’il augmente son inquié¢tude et diminue sa capacité d’agir

comme une personne bien informée pourrait le faire.

3.1.2 Le sentiment d’avoir bien fait

Un aufre sentiment ressort de la mise en relation des thémes, soit le sentiment d’avoir
bien fait {voir app. D). L’aidant exprime le sentiment qu’il a bien agi, compte tenu des
circonstances entourant la situation de prise en charge. L'exemple qui suit refléte bien les

propos des aidants 3 cet égard:

[...] mais je vais te dire que je suis confente de la fagon que ga s’est passé. Puis,
¢coute, elle a trés bien récupéré, 14, puis je sens que jai fait quelque chose de peut-{tre
trés utile dans ma vie, Jai remis 4 ma mére ce qu’elie m’avait donné beauvcoup, puis ¢’a
é1é trés valorisant pour moi, la. {entrevue #1)

La mise en relation des thémes permet de meltre en lomire que le sentiment d’avoir
bien fait apparait nettement dans les quatre catégories de 'étude que nous avons définies
précédemment. De nombreux thémes sont empreints de ce sentiment, 4 savoir | dynamique -
famniliale, hospitalisation/congé et prise en charge dans la catégorie préoccupations;
famille/entourage  dans la  catégoric  besoins/attentes ;  personnelles, familiales,
professionnelles et amis/fentourage dans la catégorie ressources; et avantages dans la

catégorie ce qui découle de la prise en charge (voir app. D).

L'aidant qui éprouve le sentiment d’avoir bien fait se montre confiant de pouvoir
apporter 'aide dont le proche aidé a besoin en situation de post-hospitalisation. L'aidant a
confiance en ses ressources personnelles, ce qui a pour effet d’avpmenter sa capacité d’agir

et de demander de Paide. Laidant garde une perception positive de la situation de prise en
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i

charge. Sa disposition plus confiante Paméne 4 reconnaiire les avantages gqui peuvent

découler de la sifuation de prise en charge de son proche 4gé dépendant.

L’aidant demande de 'aide et il insiste pour en obtenir, comme explique une avfre
aidante : « [...} et puis 14, j’ai renconiré I'intervenante qui s"occupe du CLSC, puis qui devait
me rappeler, qui m’avait dit qu’elle me rappetlerait. Aje! Je ’ai attrapée au collet, 1a [rire}.

Faidit: «Tum’as pas rappelée encore. »» (entrevue #3)

Dans la prise en charge au quotidien, "aidant applique des stratégies qui permettent
d’améliorer sensiblement [*éat de santé physique et psychelogique de Paidé. Ainsi, Paidant
vérifie si P'aidé maintient ou récupére son antonone ¢t il insiste pour que celui-ci participe &

son propre rétablissement :

[...] ¢"est comme peut-&tre plus génant - tout le monde est autour de la table - de
manger deux on trois bouchées, ¢a fait qu’elle se forgait un peu plus pour manger. Donc,
juste de reprendre un rythme de vie: on mange aux repas, on se léve le matin. [...] juste
¢a, ¢al’a, je pense, beaucoup aidée. (entrevue #1)

L’aidant cherche & préserver la tranquillité de son proche 4gé dépendant, il Uencourage
et le rassure. L’aidant a le sentiment d’agir comme il se doit pour assurer le mieux &tre de
Paidé. Entre-temps, 1'aidant ne néglige pas pour zutant sa famille, il trouve des moyens pour
maintenir de bonnes relations familiales, comme en fait foi le témoignage de cette aidante :
«Maman ne s’est jamais fichée aprés moi, mon pére non plus, puis je trouve qu'elle va bien,
la. Puis, ils me disent : « Merci. » Puis, tu sais, non, je trouve la-dessus que ¢a va trés, trés
bien. » {entrevue #3) Cependant, cette aidante prend soin d’apporter ia précision suivante

«Puis, que je ne néglige pas mon mari puis ni mes enfants. » {entrevue #3)

D’aunfre part, une aidante aimerait recevoir des marques d’appréciation pour 'aide
qu’elle apporte & sa mére et elle se confie 4 la chercheure en ces termes : «Mais moi, je
m’attendais aussi d’elle, le fait d’étre venne ict, qu’elle dise : «Ah! Je suis contente d'&re ici,

Jje ne suis pas toule seule. » Chez elle, je ne 1ai pas entendu, ¢a.» (entrevue #6)
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Concernant les ressources personnelles dont il dispose, Paidant qui a le sentiment de
bien faire affirme plus aisément ses idées et passe plus facilement 3 I"action, A ce propos, une

aidante nous explique comment elle a fait pour convainere sa mére d’accepter son aide

[...J ¢a fait que moi, & un moment donné, je I'aj appelée, et j7ai dit ; « L, maman, je
t'offre quelque chose, viens-t-en A la maison. » Puis j’ai dit : « Je ne te laisse pas le
choix, on va te chercher et tu en viens 4 la maison. » Ca fait gu’elle n’a pas dit non.
Puis ¢a, ¢a a aidé beaucoup, effectivement. . (enirevue #1)

I’aidant est confiant d’avoir acquis les connaissances et Vexpérience nécessaires pour
accomplir les tAches dans lesquelles il s’implique. Par conséquent, Paide ne Ini semble pas st
compliquée, comme le relate une des aidantes : «Mais, dans ce qui est e ménage, la cuisine,
je suis capable de m’organiser en étant dans la méme maison, comme ¢a ici, JA. Mo, jusqu’d

date, ¢a va bien. » {entrevue #3)

L’aidant qui éprouve le sentiment d’avoir bien fait se sent utile. I} considére que la prise
en charge se déroule bien. Il se montre confiant. Chaque aidant exprime ce sentiment 4 sa
fagon. Selon un premier aidant : «Puis, ¢a, on a senti qu'on avait aidé. Dongc, ¢’a été positif,
14, jusqu’au bout de la ligne, oui. » (entrevue #1) Un deuxiéme aidant dit sensiblement la
méme chose © « Bon, comment je te dirais bien ¢a? Que je suis contente de 1’aveir fait pour

fui. Je ne regretfe rien ; j’ai fait ¢a pour Iui, puis je ne regrette rien. » {entrevue #10)

En fait, tous les aidants qui disent épronver le sentiment d’avoir bien fait les choses
reconnaissent que la situation de prise en charge procure cerfains avantages, notamment
Popportunité de remettre 3 1’8tre cher ce qu'on a regu de lui. A ce sujet, une aidante

mentionne ceci :

Ca fait que, de ne pas avoir pu Iui donner ce qu’elle mérite en réalité, 13, puis qu’il y
arrive guelque chose, puis... Je suis quand méme contente de ce que j'ai fait, 14, parce
que je vais peut-8tre... 8i elle meurt demain matin, je vais dire : « Bien, OK, 13, je I'ai
aidée dans cefte période-a au moins, puis je n'ai pas & me sentir coupable. » {entrevue
#)
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Cette méme aidante compléie ainsi sa pensée :

[...] en tout cas, c6té refations, c’est ¢a, ¢a nous a rapprochées beaucoup, puis... Des
aftentes, bien, les attentes que... C’est sfir, mon... mes enfants, j ai trouvé gque ¢’a ¢té un
rapprochement pour eux autres aussi avec ma mére, ce qui est merveilleux aussi, 1.
{entrevue #1)

L’ aidant vit un sentiment de valorisation devant I’amélioration de la condition de santé
de I’aidé. De plus, certains aidants voient la prise en charge comme un privilége qui contribue
a les rapprocher encore plus du proche Agé dont ils s’occupent. La citation ci-dessous en

donne un témoignage éloquent :

[...] c’est sfir que, souvent, on va en ville ensemble, on va magasiner, puis {’adore
ces jounées-la. On fouine dans les magasins. Ce n’est pas parce qu’on dépense ; on va
diner au Saint-Hubert parce qu’elle aime... elle veut aller manger au Saint-Hubert,
puis... Je sais que mes fréres, ils ne connaissent pas ¢a, ce cHté-la de ma mére, 13, Ils
n'ont pas ce privilége-la, eux. Je pense que je suis trés chanceuse, 13, en réalité, 1A
{(entrevue £1)

En somme, la disposition de I’aidant qui éprouve le sentiment d’avoir bien fait influence
son implication dans les tiches de la prise en charge puisque ce sentiment détermine sa
confiance en ses capacités d’agir. Cet aspect particulier de la confiance en soi influence
favorablement la disposition de I’aidant et il est fortement lié 3 des avantages pour tous les

membres de la famille.

5.1.3 Le sentiment d’obligation en regard de la prise en charge

Certains aidants expriment un sentiment d’obligation face 4 la prise en charge du proche
4gé (vair app. D). L’expression fait référence a un sentiment qui transpire des témoignages
des participants, comme le décrit la citation suivante : «Comme si ¢’était obligé que ¢a se

passe de méme, 14, que... on était obligés d’aider nos parents. » (entrevue #1)
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Quelques thémes sont liés par le sentiment d’obligation face a la prise en charge en
contexte de post-hospitalisation. Ces thémes sont : dynamique familiale et prise en charge
dans la catégorie préoccupations; famille/entourage et reconmaissance sociale dans la
catégorie besoins/attentes ; personnelles et familiales dans la catégorie ressources ; et risques

dans la catégorie ce qui découle de la prise en charge (voir app. D).

Le lien légitime et affectif qui unit 1’aidant au proche 4gé dépendant ainsi que les
attentes et les désirs de ce dernier peuvent susciter chez 1’aidant le sentiment d’étre obligé de
s’engager dans Ja situation de prise en charge. Une aidante qui est engagée dans 1’aide 4 son
conjoint Agé verbalise ainsi ce sentiment : «C’est ce que j’ai trouvé le plus difficile, de voir
qu’il s’en venait & la maison si t8t parce que c’est moi qui prenait la reléve. Puis je devenais

comme I’infirmiére. Je ne suis pas infirmiére, aprés tout. » (entrevue #8)

Le manque de disponibilité des ressources dans le réseau de la santé et des services
sociaux et 1’absence de toute autre possibilité d’aide peuvent faire en sorte que 1’aidant
“ressente le sentiment d’étre obligé de s’impliquer personnellement dans les tiches de 1a prise
en charge du proche Agé dépendant en situation de post-hospitalisation. Dans leurs

témoignages présentés ci~-dessous, deux aidantes nous disent ce qu’elles en pensent :

Ben 13, ce n’est pas comme [prénom de 1’aidant], mettons; lui, il est plus proche de sa
mére que moi de la mienne. Mais le fait qu’elle soit toute seule, c’est sir que ¢a reste ma
mére pareil, 13, tu sais. Je ne suis peut-€tre pas proche, mais les besoins sont 1a pareil, 13;
elle a besoin d’aide, puis [...]. (entrevue #6)

Mais les ressources ne sont pas tellement présentes pour ces personnes-la, je vais te
dire, 1. Je la voyais, elle, toute seule, puis je la sentais comme bien démunie puis bien
mal pris [sic] [...]. (entrevue #1)

I’ aidant a peur de perdre la liberté d’agir a sa guise. I est consentant a aider son proche
mais il tient & le faire de fagon libre et éclairée. Une aidante exprime ce qu’elle ressent devant

le caractére obligatoire de la prise en charge :
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Tu sais, 13, je ’ai fait vraiment parce que j’avais le goiit de le faire, puis j’étais 3
Paise de le faire. L3, je me sentirais obligée de le faire. Je le ferais probablement, parce
que, écoute [...]. (entrevue #1)

Tu ne t’embarques pas la-dedans sans avoir le gofit et sans avoir la capacité parce
que, si c’est imposé, ta capacité mentale n’est peut-étre pas 14, 13 ; ta capacité physique,
oui, OK, tu vas donner les soins, tu vas... mais le mental est trés important, 13, le goGt,
le... Oui. (entrevue #1)

L’assignation aux soins du proche se fait parfois sous les pressions exercées par I’aidé,
qui entretient certaines attentes envers 1'aidant, ce qui place ce dernier dans une situation de

devoir envers le proche 4gé. Deux aidantes évoquent, chacune 2 sa fagon, ce sentiment :

Demande? Non, c’est toujours indirect, ¢’est... Elle ne ’aurait pas demandé parce
que ¢a va de soi. Je m’occupe de ma belle-mére, ¢a fait que, tu sajs... Je peux ’amener,
1a, je ne travaillais pas. Dans le temps, je ne travaillais pas, ¢a fait que c’est slir que
¢’était comme normal; pour elle, ¢’était normal que je ’améne. (entrevue #6)

Puis, ce qui est drole, ¢’est que moi, ma belle-mére a gardé sa belle-mére jusqu’a sa
mort, dans la maison. Mon chum a été élevé avec sa grand-mére dans la maison. Puis
Jj’ai senti, & un moment donné, 13, que ¢’était normal de faire ¢a, puis que peut-étre il
faudrait que je le fasse un jour. (entrevue #1)

L’assignation aux soins du proche se fait aussi sous les pressions de la famille ; dans ce

cas, elle est suscitée par la formation ou par |’expérience de I’aidant :

Oui, oui, quand méme, c’est lourd, mais je le comprends trés bien, 13, que ¢a ne nous
revienne pas de droit, 13, mais ¢’est comme un droit acquis, 13, sans que je 1’ai demandé,
13. Oui, ¢’est siir, parce que tous les termes médical [sic], ce qui pourrait arriver 4 la suite
d’une opération, d’un probléme de santé, de médication, quoi que ce soit, c’est siir que je
suis capable d’aller voir & la source, d’aller voir vraiment... J’ai des connaissances que
les autres n’ont pas. (entrevuc #1)

L’aidant peut aussi ressentir une certaine pression due a I’impossibilité de recourir 4 des
ressources familiales ou sociales, ce qui accentue son sentiment d’obligation envers 1’aidé.

Une aidante exprime cette réalité de la maniére suivante
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COui, ¢’est vrai. Mais ¢’est vrai que le fait... Je me suis sentie obligée de 1’amener ici,
vu les circonstances du temps, parce que... Je ne me rappelle vraiment plus, I3, ol est-ce
qu’elies étaient, mes deux autres sceurs, 1a... Ca fait que, il restait moi. (entrevue #6)

L’aidant ressent le besoin de recevoir du soutien de la part des membres de sa famille et
il éprouve aussi le besoin d’étre reconnu socialement. I n’aime pas le sentiment d’obligation
qui se manifeste lorsqu’il doit s’adapter 4 une nouvelle réalité et aux incapacités que la
maladie impose au proche 4gé dont il prend soin. Les trois citations que nous avons insérées

ci-dessous, qui proviennent de deux aidants, décrivent cette sitvation :

Mais, des fois, ¢a me fruste un pev, 13, de voir que je suis pognée la-dedans, 13,
comme on dit, 13, 4 toujours étre 13. Des fois, j’aimerais ¢a ne pas avoir besoin de le faire
tout e temps. {entrevue #8)

Alors, ¢a change quelqu™un. C’est quand méme pour moi, qui suis sa conjointe, des
fois, vu qu’ils nous connaissent, ils sont portés & nous parler, 4 nous donner des ordres,
tu sais. I ne s’en rend pent-éire pas compte, mais ¢’est une frustration quand il est de
méme. (entrevue #8)

Puis, ¢a devient lourd, tandis que tout le monde est pris émotionnellement, puis tout
le nonde peut peut-&ire avoir des visions autres que la mienne, puis je ne voudrais pas
qu’a un moment donné, le monde dise: « C’est de ta faute si... » Ca devient lourd
comme ¢a. Puis, ¢’est un rdle que tout le monde devrait prendre. Ma mére a donné la

3

méme chose 4 tout le monde, donc tout le monde devrait prendre sa part de
- responsabilités, 13. (entrevue #1)

Une aidante dit souhaiter que cette situation de prise en charge en quelque sorte obligée
prenne fin rapidement: «A cause, plus j’essayais de I’encourager... Fait que 14, un moment
donné, j’ai arrété de dire n’importe quoi, 14, I’ai fait de I’écoute active. En ayant hite que tout

ca aboutisse [rire]. » (entrevue #6)

En somme, il est clair que ce sentiment d’obligation ressenti par I’aidant concernant la
prise en charge affecte sa disposition en diminuant sa volonté d’agir. Cette volonté d’agir de
I’aidant ne semble pas avoir d’influence sur son engagement envers 1’étre cher dépendant

puisque I'aidant admet étre incapable d"agir autrement dans cette situation d’attachement
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égitime et affectif. 1.aidant reconnalt ne pas pouvoir se désister en favenr de quelgu’un
d’autre de son devoir envers 1'étre aimé. Cependant, la volonté d’agir ameéne 1'aidant &
s’ impliquer dans les soins au proche dépendant ou 4 déléguer & une autre personne {(membres
de la famille, reésources professionnelles) les soins et les thches que la prise en charge du

proche dgé en situation de post-hospitalisation impose.

5.1.4 Les difficultés ressenties

La mise en relation des thémes fait surgir un autre sentiment, soit celui que la situation
est difficile & vivre. De fait, certaing aidants disent avoir de la difficulté a faire face & Ia
situation de soins (voir app. ). Les difficultés ressenties sont exprimées par les aidants de
fagon subjective. Par ailleurs, ces difficultés somt causées par les conditions parfois
complexes et monopolisantes de la prise en charge, comme le laisse voir le témoignage de
cette aidante : «Ah ! Oui. Ah ! Oui. C’a &té difficile, souvent. Suite & tout ce qui est arrivé,

alors, tu sais, ¢'est difficile, c’est... On pense 3 [...]. » (entrevue #2)

La question des difficultés ressenties par Iaidant ressort dans les quatre catégories que
rous avons définies précédemment. La mise en relation des thémes pour les dix enfrevues
permet de constater que les thémes suivants font référence aux difficultés vécus par les
atdants: dynamique familiaie, hospitalisation/congé et prise en charge dans la catégorie
préoccupations ; famille/entourage, professionnels de la santé et reconnaissance sociale dans
la catégoric besoins/attentes ; personnelies el amis/entourage dans la catégorie ressources ; et

risques dans la catéporie ce qui découle de 1a prise en charpe (voir app. D).

La disposition de ’aidant 4 prendre soin d’un proche dgé en perte d’autonomie est
affectée quand il rencontre des difficultés dans cette thche puisqu’il dépense beaucoup
d’énergie & résoudre ces mémes difficultés. L'aidant se préoccupe de Pétat de santé de Paidé
et de 1a qualité des relations au sein de la famille. Ainsi, comme 'illustre la citation suivante,

une aidante vit certaines difficuliés quand elle est confrontée 3 des conilits qui mettent aux
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prises des membres de sa famille et qui affectent la qualité de la relation avec ses parents en

perte d’autonomie ¢

- Hs ont ét€ une secousse qu’ils ne téléphonaient pas beancoup, Ca, j’ai trouvé ¢a trés
difficile parce que, si ¢’est 4 moi puis & mon mari qu’ils en veulent, ce n’est pas eux
autres qui ont & payer pour ¢a. Puis 4, mon pére ne comprenait pas pourquoi [...].
{entrevue #3)

Dans ce contexte de post-hospitalisation, I’aidant trouve pénible d’avoir 4 faire le deuil
de certaines pertes causées par la maladie de la personne chére. I n’est pas facile pour lui
d’accepter les changements qui se produisent dans sa relation de couple ou dans la situation
famniliale. Une aidante qui prend soin de son conjoint dgé exprime celte réalité avec beauconp
d'émotion: «Ft ce que je trouve difficile mainlenant, c’est de faire le deuil [pleurs]. »

(entrevue #2)

Souvent, les difficultés sont accrues de maniére considérable par la multiplicité, la
complexité et la récurrence 3 long terme des problémes de samé du proche 4gé. L'isolement,
les conflits familiaux et les labyrinsthes administratifs qui caractérisent les services
gouvernementaux. rendent encore plus problématique la situation de prise en charge. Une
aidante dépeint cefte réalité dans le court témoignage suivant : «Puis, on a eu beaucoup de
difficultés avec ia paperasse, avec le gouvernement aussi. Ca, ¢a nous a... on a été changés

de province, donc on avait |...]. » {entrevue #3)

L’aidant troyve difficile de voir Vétre cher &re malade ou dépendant. 11 n’est pas facile
pour lui de le voir vieillir et if Iui est plus pénible encore d’accepter I'inévitable. A ce propos,

deux aidantes nous parlent de ce qu'elles vivent dans les deux extraifs suivants :

Je trouve ¢a un petit peu plus dur, mais je pense que j’avais dans la téte que mes
parents vicillissaient. Le fait de cbtoyer des personmes Agées, je pense que tu... je ne sais
pas 14, on diraif que [...]. {entrevue #3)
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[...} mais j"ai dit : « Vons savez, ce n’eost pas facile. Des fois, on plenre beaucoup. »
C’est Ia meilleure chose 3 faire. Mais, comme le médecin me le disait... elle dit:
«Pleurez, puis ne le gardez pas 1a. » (entrevue #9)

A partir de son expérience avec les services du réseau de ia santé et des services sociaux
en contexte de post-hospitalisation, une aidante verbalise dans la citation ci-dessous son

besoin d’étre informée et soutenue par les professionnels de la santé :

Et je n’en veux pas au médecin, mais eux autres, dans leur langage, ¢’est de la
routineg, ils connaissent ¢a, toute ¢a, puis ils oublient de penser qu’on n’est pas au
courant de ces choses-1a [...]. (est Ia premiére fois que ¢a arrive, donc c’est aprés coup
qu’on réalise vraiment que... C’a été une réussite, ['opération, mais j’ai trouvé qu'il y
avait eu un manque d’information... senlement ¢a, 18, la-bas, un manque d’information
par rapport au... & la suite, 4. On aurzit paniqué meins souvent si on avait eu ga.
(entrevue #2}

Cette méme aidante revient sur ce besoin de souticn:

Et ¢a, je ne I’ai pas trouvé... La travailicuse sociale a ét¢ bien gentilie, bien fine,
mais, & ce niveau-1a, de m’aider & faire le deuil de mon conjoint qui n’est plus le méme
qu’avant, ¢a, 1°al de la difficulté. (entrevue #2)

Dans le méme sens, le soutien dispensé par la famille, les amis ou des gens de
I’entourage se révele d'un grand secours dans la siteation de soins. Sans soutien, "aidant est
gueité par "épuiscment physique et psychologique. La mise en relation des thémes montre
que, pour I"aidant, Paide qu’il apporte 4 un proche agé en perte d’autonomie amene
vraisemblablement des problémes sur les plans physique, psychologique et social. Affecté par
des émotions douloureuses, il y a de fortes chances pour que I’aidant risque de ne plus étre en
mesure d’apporter son aide au proche dgé dépendant. Les paroles émouvantes d’une aidante

évoquent cette réalité de maniére éloquente

[...] mais parce que l&, moi, aprés les six mois, je dirais sept mois, le septiéme a été
difficile aussi, je n'avais plus d’énergie. I’ai perdu mes énergics [pleurs]. Oui, alors,
j aurais besoin d’aide, (entrevue #2)
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La méme aidante ajoute ceci:

Ben, moi, je trouve que, présentement, dans 1’état que je suis, je ne suis pas capable
d’aider mon conjoint psychologiquement. Puis ¢a, ¢a me fait de la peine parce que je
I’aime. Mais 1, je suis tellement épuisée psychologiquement que [...]. (entrevue #2)

Au total, il semble bien que les difficultés ressenties par 1’aidant en situation de post-
hospitalisation affectent sa disposition i s’occuper de son proche dgé dépendant et
influencent ses capacités d’agir en affaiblissant son état de santé physique ou psychologique.
Pour ’aidant, les difficultés vécues dans la sitwation de soins sont fortement lides 4 des

risques d’épuisement lorsque son besoin de soutien n’est pas comblé.
q P

5.1.5 La valeur d’entraide familiale

L’analyse des données montre que certains participants parlent également d’une valeur
d’entraide familiale (voir app. D). L’expression ressort des propos des aidants, comme le
montre le témoignage de cette aidante qui reconnait I’importance que revét cette valeur : «Les
ressources, ¢a, je pense que les plus grandes ressources, c’a été ga. C’éfait notre entraide

qu’on avait, la famille autour d’elle. » (entrevue #4)

Plusienrs thémes des quatre catégories se rejoignent par Pintermédiaire de la valenr
d’entraide familiale, en I’occurrence ies thémes dynamique familiale, hospitalisation/congé et
prise en charge dans la catégorie préoccupations; les thémes famille/entourage,
professionnels de la santé et reconnaissance sociale dans la catégorie besoins/attentes ; les
thémes personnels, familiales, professionnelles et amis/entourage dans la catégories

ressources ; ¢t le théme risques dans la catégorie ce qui découle de la prise en charge (voir

app. D).

I.”aidant qui montre un attachement envers la valeur d’entraide familiale se préoccupe de

préserver la qualité des relations entre les membres de la famille :
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Elle s”est fait opérer pour les prothéses ; ¢’était une nouvelle expérience pour nous
aussi, on navait jamais véeu ¢a. On est... Ce n'est pas seulement la personne qui est

~

confrontée i cette maladie-la, a cette probiématique-1a, ¢’est tout le monde qui est
autour. (entrevue 4}

Parce que moi, comme je te le disais, on est toute une famille unic, puis ¢’est certain
qu’il v a des hauts puis des bas, mais, je veux dire, on est... pour nos parents, on va
toujours &tre 14 {rire]. {entrevue #7)

De plug, 'aidant se demande st la société est préte 3 s’impliquer dans le bien-étre des
personnes Sgées en perte d’autonomie dans un contexte de post-hospitalisation. L’aidant
s’attend & ce que la valeur d’entraide soit reconnue non seulement par les membres de sa
famille, mals aussi par sa cormmunauté, A cet égard, une aidante exprime ses attentes dans les

denx cilations présentées ici:

On ne peut pas dire que la soci¢té les prend en charge, 14, OK, ils n’ont rien. Elle dit :
« Je suis... je suis chanceuse, j’ai des enfants. » Elle dit: « Il ¥ en a qui n’en ont pas
d’enfant. » (entrevue §#4)

Puis, au niveau de la sociéte, cette valeur-13, je ne la trouve pas beaucoup ; méme si
on en voit d’autres aidants naturels, 13, ce n’est pas reconnu. {entrevue #4)

L’aidant gui adhére 4 la valeur d’entraide familiale nest pas seul 4 s’engager dans Ia
prise en charge, d’autres membres de la famille s”impliquent dans les tAches 4 accomplir
selon leurs forces personnelles, c’est-a-dire selon leur formation, lewrs comnaissances ou
I"expérience qu’ils ont acquises dans les soins 4 la personne Agée en perte d'autonomie. Dans
ia citation insérée ci-leszous, une aidante évoque la fagon dont est vécue Pentraide dans sa

familie :

Moi, je suis tout au moins allée le voir 4 Phdpital, mais ma plus jeune sceur, elle était
13 4 tous les jours, elle. Bile partait de son... elle travaille au gouvernement, ¢a fait
qu'elle partait 4 son diner, elle allait prendre son diner avec dad, puis elle s°en retournait
travailler aprés. Ca, elle a pu le faire durant son diner; moi, je ne pouvais pas, ¢a fait
qu'on g'est... comme tu dis, on s’est partagé les tiches, 13, {entrevue #7)
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L’aidant peut se fier sur le soutien des siens car la valeur d’entraide familiale sous-tend
que les enfants sont d’accord pour étre toujours présents pour aider leurs parents. Les
membres de 1a famille font le suivi de la prise en charge du proche 4gé dépendant, ils se
consultent, ils s’¢changent des stratégies, ils négocient et planifient les horaires de soins.
Surtout, ils se soutiennent les uns les autres. Une aidante nous livre son témoignage a ce

propos dans les deux brefs extraits d’entrevue suivants:

Quand je ne travaille pas, bien 13, j’ai une autre sceur, j’ai des fréres aussi qui
restent... j’ai un frére qui reste aussi a [nom de la ville]. Ca fait que, s’ils sont mal pris,
ils vont I’appeler. (entrevue #7)

On est quand méme assez d’enfants. Je ne dis pas si j’étais seule de famille, bien 13,
¢a aurait ét¢ plus demandant, mais comme on s’est partagé les tiches, ¢a fait que, tu sais,
une journée par semaine, plus si on va en visite, ce n’est pas beaucoup. Tu sais, je trouve
qu’on est quand méme assez aisés sur ce point-1a. (entrevue #7)

La mise en relation des thémes met en évidence le fait que P’aide dispensée a la personne
ainée en perte d’autonomie serait conditionnelle a une présence désirée, ce qui expliquerait la
réticence des gens & recourir aux ressources extérieures a la famille ou leur préférence a
utiliser les services professionnels au lieu de se fier sur la famille. I’aidant reconnait cette
réalité. Sa conduite envers son proche 4gé dépendant tient compte de cette proximité affective
entre les membres de la familiale. Les propos qui figurent ci-aprés sont trés explicites a cet

€gard :

Ca fait que, si moi je ne suis pas 13, j’ai ma plus jeune sceur qui y va. Y a toujours
quelqu’un de la familie qui est 13, de leurs enfants, il y a toujours, toujours quelqu’un qui
y va, (entrevue #7)

De méme, le passage suivant est trés éclairant lui aussi: «Oui, oui, oui, beaucoup plus
facile, parce que je... il y a beaucoup de choses qu’elle n’aurait jamais 0sé demander si ¢a

n’aurait pas été nous. » {(entrevue #4)
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De son coté, I’aidé compte sur I’aide de ses enfants, qu’il a d’ailleurs éduqués en ce

sens. Deux aidantes évoquent chacun a sa maniére cette situation :

Ca fait que non, je pense qu'on a été élevés sur ce bord-la, d’aider... d’aider son
prochain [rire]. (entrevue #7)

Je pense qu’on agit comme nos parents ont agi et on agit avec I’exemple de... Moi,
mes parents ont aidé mes grands-parents et ma sceur a ét¢ une aidante naturelle pour ma
grand-meére. Je pense que c’est dans nos valeurs 4 nous, dans notre famille, d’aider
quand que la maladie embarque. (entrevue #4)

Tout comme ses parents I’ont fait pour lui, {’aidant tient 4 transmettre cette valeur
d’entraide familiale a ses propres enfants : « Puis, j’espére ’avoir inculquée a mes enfants,
qu’ils m’ajent assez regardée, pour... méme si ce n’est pas pour moi, pour que ce soit pour

une de mes sceurs, malade, OK. Mais je pense que oui, ¢’est une valeur [...]. » (entrevue #4)

Les enfants veulent rendre a leurs parents tout ce qu’ils ont regu d’eux, ce qui laisse

croire qu’ils apprécieﬁt la qualité de la relation familiale :

Tu sais, ils ont tellement fait pour nous quand on était jeunes, bien, c’est notre fagon
a nous de dire... de remettre la pareille, 1a, tu sais. Pour nous, il en reste huit... sept,
sept encore de vivants, ¢a fait qu'on est toutes... on est toutes capables de s’entretenir
[rire]. (entrevue #7)

La valeur d’entraide familiale prédispose |'aidant & retirer certains avantages de la
situation de soins au proche 4gé dépendant en situation de post-hospitalisation, comme le
confirme cette aidante : « Ca resserre les Hens familiales [sic], ¢a oui. » (entrevue 4). Celte
méme aidante ajoute ceci, en parlant de sa mére : «Elle a dit : « Vous autres, vous prenez soin

de moi ben comme il le faut 1a ».» (entrevue #4)

Il semble donc que la valeur d’entraide familiale favorise la disposition de 1'aidant 4

dispenser des soins 4 un proche dgé en perte d’autonomie puisqu’elle augmente le soutien
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qu’il pergoit recevoir. Laidant se sent valorisé dans sa capacité d"agir pour le mieux-étre de
son proche 4gé. La valeur d’entraide famiiiale est liée indubitablement & des avantages pour

toute 1a famille.

5.2 Synihése

I’ attachement légitime et affectif fait en sorte que Iaidant va s’engager dans la prise en
charge de son proche agé en perte d’autonomie et poursuivre son engagement envers Pétre
cher. Cependant, les connaissances et I'expérience acqises cn matiére de soins 3 donner aux
personnes Agées en perte d’autonomie, les traits de caractére personnels et les valeurs
familiales d’entraide vont influencer la conduite de Faidant, qui s'impliquera dans les
multiples tdches de la prise en charge pour lesquelles il se sent compétent et déléguera a ses

proches d’autres tAches en rapport avec la prise en charge.

La qualité de la relation entre les membres de la famille et Uétat de santé de Paidé
constituent les principales préoccupations de 1’aidant dans Ia situation de prise en charge d’un
proche dgé en perte d’autonomie. Les besoins exprimés par "aidant, 3 savoir étre écouté, éire
informé et étre soutenu, sont en grande partic tributaires des ressources personnelles,
familiales et professionnelles dont il dispose. Ces éléments contribuent A établir Jes

conditions de la prise en charge.

Si les ressources ne répondent pas aux besoins et aux attentes de I'aidant, le sentiment
d’impuissance devant Pinconnu, le sentiment d’étre obligé de s’impliquer dans la prise en
charge du proche Apé et les difficultés rencontrées dans la situation de prise en charge
affectent sa disposition a offrir de l'aide au proche Agé dépendant. Le sentiment
d’impuissance devant Pinconnu accroit I'inquiétude de I’aidant et influence sa capacité 2 agir
en toute connaissance de cause, Le sentiment d’obligation face 3 la prise en charge diminne
sa volonté de s’investir dans les soins et influence la capacité d*agir en toute liberté. En outre,
les difficultés ressenties pendant la prise en charge du proche 4gé en perte d’autonomie

peuvent avoir des conséquences majeures sur P’état de sanié physique et psychologique de
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Paidant et, de cc fait, entraver séricusement sa capacité d’agir. Selon ce qui précéde, les
conditions de la prise en charge peuvent moduler la perspective de ’aidant sur sa disposition
a prendre en charge les soins a son proche &4gé dépendant, tout comme la perspective de
I’aidant sur sa disposition a prendre soin du proche agé qui perd peu a peu son autonomie
peut avoir un impact défavorable sur les conditions de la prise en charge. Enfin, cette prise en

charge peut amener certains risques pour la famille.

A Pinverse, le sentiment d’avoir bien fait et la valeur d’entraide familiale prédisposent
I’aidant et ses proches a retirer certains avantages de la situation de prise en charge d’un
proche Agé en situation de post-hospitalisation. La valeur d’entraide augmente chez 1’aidant
le soutien pergu et le sentiment d’avoir bien fait exerce un effet positif sur sa confiance, ce
qui I’améne 4 s’impliquer a nouveau dans les tiches pour lesquelles il se sent compétent et &
déléguer a d’autres membres de la famille certaines tAches et certaines responsabilités, et ce,

selon les habilités de chacun.

En définitive, les avantages et les risques qui découlent de la prise en charge aménent
des changements dans la disposition de ’aidant face a la sitvation de soins et dans les
conditious de la prise en charge. Dans ce sens, la conduite de 1’aidant est influencée autant
par les ¢léments objectifs des conditions de la prise en charge que par les aspects subjectifs.
La figure 5.1 illustre ce processus d’engagement, d’implication ou de délégation dans la prise

en charge d’un proche 4gé en perte d’autonomie en contexte de post-hospitalisation.
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DISPOSITION DE L’AIDANT - CONDUITE | | AUTRES
PERSONNES
Lien légitime et affectif *  S’engager
Poursuivre Famille
Connaissances/expérience Entourage
Traits de caractére ¥  Déléguer [T Professionnel
Valeurs d’entraide familiale S"impliquer dela santf
Etat psychologique et physique PRISE EN CHARGE
Soutien pergu -
Sentiments ressentis Qualité de la relation
Etat de aidé /
A Ii CSSOUTCEs

CE QUI DECOULE DE LA PRISE EN CHARGE

Risques Avantages

Figure 5.1 Conduite de "aidant dans le processus de prise en charge du proche dgéen

perte d’autonomie dans un contexte de post-hospitalisation
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A la lumitre de ce qui précéde, nous comprenons mieux comment la disposition &
prendre soin du proche 4gé cst liée aux conditions de la prise en charge ainsi qu’a 1’état des
ressources disponibles pour la famille en contexte de post-hospitalisation. Ce processus
d’influence réciproque et continue guide, de maniére positive ou négative, la conduite de
I’aidant. Ce qui découle de cette expérience de prise en charge, que ce soit les risques
encourus ou les avantages retirés, s’intégre dans le processus en cours et influence
favorablement ou défavorablement la perspective de 1’aidant sur sa disposition a continuer de
s’impliquer dans la prise en charge des soins de son proche 4gé en perte d’autonomie. Ainsi,
la conduite de I’ aidant, sa disposition, les conditions de Ia prise en charge et ce qui découle de

cette prise en charge représentent un systéme d’interactions en constante évolution.



CHAPITRE V1

DISCUSSION

Ce sixiéme et dernier chapitre vise a4 présenter la discussion. Les résuitats de notre
recherche ¥ sont comparés avec ceux des autres études, notamment avec celles que Pon
retrouve dans Ia problématique et 1a recension des écrits, Ce chapitre aborde successivement
le contexte sociopolitique québécois, la particularité attribuée aux femmes en matidre de
soins, engagement dans la prise en charge, les conditions de Ia prise en charge et 1’état des
ressources, les sentiments ressentis par les aidants, la question du soutien pergu et, enfin,
I"état de santé psychologique et physique de 'aidant. Par Ia suite, quelques courts exposés sur
la portée, les retombées et les limites de I'étude sont présentés. Finalement, quelques pistes

de recherche sont proposées,

6.1 Points saillants des résuliats obienus

6.1.1 Contexte sociopolitigue québicois

Teut d’abord, notre recherche montre que le contexte sociopolitique guébécois entourant
la question du soutien donné aux aidants familiaux ne semble pas avoir évolué en faveur de
ces demiers au cours de la demiére décennie, En effet, cing grands documents émanant du
gouvermnement du Québec, nommément les Orientations ministérielles sur les services offerts
aux personnes dgées en perte d ‘autonomie (2001), Chez soi : le premier choix. La politique
de soutien a domicile (2003), Un défi de solidarité. Les services aux ainés en perte

d'autonomie. Plan d'action 2005-2016 (2005), Pour un équilibre vital ; des responsabilités
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équitable. Avis sur 'état de situation des proches aidants auprés des personnes dgées en
perte d’autonomie (2008) et le nouveau Rapport de la comsultation publigue sur les
conditions de vie des ainés (2008) émettent tous ie méme constat & propos du soutien 4 offrir
aux aidanfs. Au premier abord, il semble que la reconnaissance de Paidant comme étant 2 fa
fois un client ef un partenaire du réseau de la santé ef des services sociaux soit chose faite. De
maniére similaire, la volonté d’améliorer — quantitativement et qualitativement — les
ressources offertes sux aidants est exprimée de maniére explicite par les différents acteurs du
réseaun de la santé et des services sociaux. En théorie, plusieurs stratégies sont proposées afin
de bonifier les conditions de vie des aidants et de leur famille. Cependant, force est de
constater gue la majorité des aidants qui ont pris part & notre étude mentionnent avoir

Pimpression d"&re mal informés et d’8tre laissés 4 eux-mémes, sans écoute ni soutien.

En fin de comple, il semble gque les recommandations provenant des documents
d’orientation qui ont ét¢ rendus publics au Québec depuis 2001 ne conduisent pas
nécessairement vers des solutions aussi concrétes que celles que soubaiteraient les ainés et les
aidants qui sont au ceeur de cette discussion sur les soins & domicile. Pourtant, & titre de
partenaire du réseau de Ja sanié et des services sociaux, aidant familial ne devrait-dl pas
pouvoir compter sur les ressources néeessaires pour accomplir les diverses tches en rapport
avec le role que I'Viat lui assigne d’emblée dans les soins & un proche Agé dépendant? Ainsi,
Ie Conseil des ainés (2008) suggére que le partage des responsabilités de 1"aide aux personnes
en perte d’aufonomie soit révisé puisqu’il est inéquitable envers les aidants et lenr famille,
qui doivent assumer les conséquences du mangue d’adaptation de la société au vieillissement
de la population. En ce sens, les ajdants de notre étude expriment leur besoin de recevoir du
scutien tant familial que professionnel ainsi que leur désir de se voir accorder une
reconnaissance sociale pour leur implication dans les soins a leur proche ainé dépendant. Le
Conseil des ainés (2008) recommande également que les proches aidants afent accés a des
soins et a des services de soutien a domicile de gualité, bien coordonnés ef adéquatement
financés. A ce sujet, les aidants de notre étude rapportent un certain nombre de lacunes sur le
plan de P"accessibilité aux ressources professionneiles, ils parlent des difficultés engendrés

par les dédales administratifs du systéme des services gouvernementaux et de insatisfaction
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u’ils ressentent envers la qualité des services dispensés par le réseau de la santé et des
q q P p

services sociaux.

6.1.2 Particularité attribuée aux femmes en matiére de soins

L’interactionnisme symbolique sert de cadre théorique a notre analyse de données. Selon
cette théorie, nous pouvons croire que notre perception des comportements qui sont prescrits
par et dans notre société influence nos actions lorsque nous prenons en charge des parents
fgés dépendants. Visiblement, les scins 4 la famille sont pergus comme étant une
responsabilité qui incombe presque exclusivement aux femmes (Conseil des ainés, 2008;
Ducharme, 2006 ; Guberman et al., 1993a); cette situation n’est autre que 1’effet du processus
de socialisation qui prend place dans notre société et qui semble définir, encore de nos jours,
les réles sociaux en fonction de I’appartenance 4 I’un ou I’autre sexe. Comme c’cst le cas
dans plusicurs autres recherches, la composition de notre échantillon refléte le fait que ce sont
plus souvent les femmes que les hommes qui sont appelées 4 prendre en main les soins i
donner a la famille (Caron et Ducharme, 2007 ; Pennec, 2002) et que ce sont les filles avant
les fils, voire les belles-filles avant les fils, qui s’occupent du proche ainé en perte
d’autonomie (Clément et al., 2005). Les auteurs du Rapport de la consultation publique sur
les conditions de vie des ainés (Ministére de la Famille et des Alnés, 2008), nous rappellent
que, méme si les hommes d’aujourd’hui consacrent plus de temps que ceux d’autrefois a
offrir de 1’aide a leur conjointe, il n’en demeure pas moins que les proches aidant sont encore
majoritairement des femmes, qui doivent concilier les impératifs de la vie personnelle, de la
vie familiale et de la vie professionnelle. A ce sujet, le Conseil des ainés, dans son document
intitulé Pour un équilibre vital : des responsabilités équitables. Avis sur I'état de situation
des proches aidants auprés des personnes dgées en perte d'autonomie (2008), préconise un
juste partage de la responsabilité de I’aide et des soins a la famille afin de parvenir 4

préserver et 4 renforcer 1’égalité des rapports hommes-femmes.



89

6.1.3 L’engagement dans la prise en charge

La littérature consultée suggeére que méme si les aidantes accordent une place importante
a I’amour, au sens du devoir et aux obligations familiales quand efles décident de prendre en
charge un proche 4gé en perte d’autonomie, il n’en reste pas moins qu’elles sont aussi
influencées par les symboles du contexte social, politique et économique, lequel se
caractérise notamment par I’inégalité des rapports entre les hommes et les femmes et par
’omniprésence des femmes dans la gestion de la sphére privée (Ducharme, 2006; Guberman
et al., 1993a). Les participants de notre étude rapportent que ce sont les valeurs familiales
d’entraide, leurs traits de caractére ainsi que leurs connaissances et 1’expérience acquiée dans
le domaine des soins aux personnes dépendantes qui les aménent a s’impliquer dans la prise
en charge de leur proche 4gé en contexte de post-hospitalisation. Méme si les termes utilisés
par les aidants sont quelques peu différents, les influences du contexte social (valeurs
familiales), politique et économique (connaissances et expérience dans les soins) demeurent

perceptibles dans leurs propos.

Lavoie (2000) explique que le lien affectif qui unit 1’aidé et I’aidant serait vu comme une
ressource majeure qui ferait en sorte que ce demier se sentirait responsabilisé face a la prise
en charge d’un proche 4gé. De maniére similaire, Ducharme (2006) affirme que la nature du
lien émotif entre I’aidant et 1’aidé constitue une raison importante pour expliquer pourquoi les
aidant prennent soin de leur proche agé dépendant. Enfin, le Conseil des ainés (2008)
souligne le fait que, pour I’aidant, ’engagement demeure un choix qui peut é&ire remis en
question en tout temps. Toutefois, notre recherche montre plutét que ’aidant ne peut se
délester de son engagement envers un proche 4gé quand cet engagement s’appuie sur un
attachement 1égitime et affectif. En fait, le désengagement n’apparait pas comme étant un
choix envisageable dans un processus d’assignation qui est fondé sur un lien marital et sur un
fort lien affectif, présents depuis toujours dans la vie de couple, seule la délégation de tches

semble étre une option valable dans ce cas.

Par ailleurs, plusieurs participants a notre étude rapportent que le manque de

disponibilité des ressources dans le réseau de la santé et des services sociaux et 1’absence de
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toute autre possibilité d’aide font en sorte qu’ils se sentent obligés de s’impliquer
personnellement dans les tiches de la prise en charge du proche gé dépendant en situation de

post-hospitalisation.

614 Conditions de la prise en charge et état des ressources

Notre recherche permet de metire en évidence que la qualité des relations entre les
membres de la famille et I’état de santé de 1’aidé sont es principaux sujets de préoccupations
de P'aidant engagé dans la situation de prise en charge. Sur ce point, nos résultats coincident
avec ceux de 'étude de Lyons et ses collaborateurs (2002), qui concluent que la perception
que Paidant et le proche 3gé ont de la gualité de leur relation agit sur le soutien et les soins
que le premier dispense au second. Des chercheurs du monde entier s*intéressent aux
prépceupations de Paidant en rapport avec la qualité de la relation familiale. Ainsi, Iétude de
Shyu (2000}, qui a éé menée & Taiwan, rapporte que 'aidant ¢t ’aidé doivent s’ ajuster
mutuellement aux comportements ¢t aux attitudes de "antre. Comme expliqgue Charon
(2004} dans la perspective de Vinteractionnisme symbolique, on observe qu’en régle
générale, Pun ajuste son réle 4 celui de Pautre. Dans notre étude, "aidant s’adapte tant bien
que mal & la nouvelle condition de I'aidé de fagon 4 étre en mesure de maintenir une bonne
dynamique familiale. Par ailleurs, notre recherche fait ressortiv que, pour Iaidant, il n’est pas
facile de voir ’étre cher étre malade ou dépendant. 11 est pénible pour lui de le voir vieillir et
il lui est plus difficile encore d'accepter 'inévitable, c’est-a-dire Ia mort éventuelle du proche
agé. De plus, I'aidant reconnait que I'zide dispensée 4 la personne ainée en perte d’aufonomie
serait conditionnelle 3 une présence désirde. L aidant agit envers son proche dépendant en

fenant compte de cette proximité affective entre Jes membres de la famille.

Bien que réalisée dans un tout autre contexte que celui qui entourait notre recherche,
Pétude de Vézina et Pelletier (2004) révele que lors de Phébergement d'un parent 8gé, les
aidants familiaux se préoccupent d’entourer le proche dépendant le plus souvent possible par
les personnes qu’il aime, et ce, zfin d’assurer son hien-{tre sur les plans physigue,

psychelogique et social. Par alllears, notre étude offre certaines similitudes avec celle de
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Lavoeie (2000), en particulier a constatation que I"aide prodiguée 4 la personne agée en perte
d’autonomic serait conditionnelle a4 une présence désirée. Comme Lavoie (2000), nous
pensons que cela expliquerait la réticence des gens a faire appel aux ressources extérieures 3
la famille on leur préférence 4 utiliser les services professionnels au leu de se fier sur leur
famille. En somme, la qualité de la relation enfre les membres de la famille se situe au copur
des conditions de la prise en charge du proche dgé en perte d’autonomie; dans notre étude, ce

théme est placé au centre des préoccupations de tous les aidants famtliaux.

Sur le plan socioéconomique, notre échantillon est représentatif de la classe moyenne si
on se fie 4 I"pocupation des participants sur le marché du travail (voir le tablean 3.1). A ce
sujet, il est intéressant de rappeler que Clément et al. (2005) affirment que Paspiration a
FPantonomie face 4 sa famille reste un luxe qui est accessible uniquement aux personnes
issues des classes les plus riches, Dans ce sens, il ressort de notre étude que Paidant demeure
tributaire des ressources offertes par le résean de 1a santé et des services sociaux. Lorsque les
ressources ne permettent pas de répondre aux besoins et aux attentes de Uaidant, le sentiment
d’impuissance devant I'inconmu, le sentiment d’é&tre obligé de s’impliquer dans 1z prise en
charge du proche 4gé et les difficultés rencontrées dans la situation de prise en charge
affectent sa disposition 3 offrir I'aide 4 son proche 8gé€ dépendant. En fait, ces sentiments
peuvent avoir des répercussions majeures sur 1'état de santé physique et psychologique de
Paidant ¢t, de ce fait, entraver sérieusement sa capacité d’agir convenablement dans la

sitnation d’aide au proche dépendant.

Nos résultats laissent voir aussi que les principaux besoins exprimés par les aidants
concernent la nécessité de recevoir de Pécoute et du soutien pour eux-mémes et pour leur
proche, d’é&tre informés et de pouvoir bénéficier d’un suivi psychosocial. Le besoin d’étre
informé est non seulement mentionné par les aidants de 'ouest du Québec, il est aussi
identifié en France, ob, selon Laporthe (2005), les aidants reconnaissent le besoin d’étre
informé afin de bien comprendre la situation de soins. Dans le méme ordre d'1dées, Caron et
Arcand (2003) mentionnert que les aidants familiaux expriment leur besoin de recevoir des
explications sur P'état de santé du malade et sur les traitements proposés. Nos résultats vont

dans le méme sens que ceux auxquels sont parvenus Stewart et son équipe (2006), selon
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lesquels les aidants souhaitent recevoir de I’écoute et du soutien. Les conclusions de I’étude
menée par Viens et Lebeau (1995), a Ieffet que I'écoute et le soutien psychologique offerts a
I’aidant sont les principaux facteurs qui permettent d’expliquer la diminution de son

épuisement, rejoignent elles aussi les résultats de notre recherche.

Toutefois, Laporthe (2005) précise que 1’aidant familial a souvent tendance 4 nier ses
propres besoins, qu’il juge secondaires par rapport a ceux de son proche 4gé dépendant. Or, il
semble que ce soit le cas avec les personnes qui composent notre échantillon de participants.
En fait, ce n’est qu’aprés maintes réflexions que les aidants familiaux qui ont pris part 4 notre
recherche parviennent 4 identifier leurs propres besoins. Ces aidants définissent peut-€tre leur
role d’aidant en fonction de celui de 1’aidé, comme le mentionnent Durand et Weil (1990).
Selon ces deux auteurs, I’aidant cherche a se comporter en fonction de ’aidé « handicapé » et
agit de fagon a se conformer aux normes qui lui ont été inculquées par la société. En raison
du manque de ressources offertes aux familles par le réseau de la santé et des services
sociaux, 1’aidé ne regoit pas de réponse a tous ses besoins, ce qui améne ’ajdant familial a se
sentir mal & 1’aise quand il doit parler de ses propres besoins, qu’il considére comme étant
moins urgents que ceux de 1’aidé compte tenu de la situation dans laquelle se trouve ce
dernier, Ainsi, I’aidant agit « normalement » en ajustant son role a celui de 1’aidé, qu’il
considére comme étant encore plus démuni que lui. De cette maniére, 1’aidant tente

possiblement de se conformer aux normes que la société Jui a apprises et il place ses besoins

personnels au second plan.

Enfin, notre recherche permet de mettre en évidence le fait que les besoins des aidants ne
sont pas prioritaires dans 1’organisation des services au Québec. Toutefois, des situations
semblables peuvent étre observées dans d’autre pays, selon Laporthe (2005), qui affirme
qu’en France, la nécessité de domner de I’aide aux aidants familiaux n’est pas vraiment
reconnue. Ainsi, comme le rapporte 1’étude de Membrado et ses collaborateurs (2005), les
besoins de soutien moral et affectif de ’aidant ne sont pas pris en compte dans I’évaluation
de Iaide a offrir au proche 4gé dépendant. En outre, nos résultats confirment que les familles

s’impliquent dans les soins a leur proche dépendant non seulement par solidarité envers leur
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proche, mais aussi & cause de I’obligation engendrée par I’inaccessibilité des services

dispensés par le réseau de la santé et des services sociaux (Lavoie et al., 2005).

6.1.5 Sentiments ressentis par 1’aidant familial

Les résultats de la mise en relation des thémes identifiés dans notre recherche
concordent avec les conclusions de !’étude menée par Membrado et son équipe (2005),
suivant lesquelles les aidants familiaux affirment que ce sont davantage les sentiments
affectifs que des raisons strictement objeetives qui puident leur conduite dans la prise en
charge de leur proche 4gé dépendant. Par ailleurs, I’interactionnisme symbolique postule que
les interprétations subjectives de la réalité, ¢’est-a-dire les interprétations que nous faisons de
la réalité, proviennent de ce que nous avons appris des autres lors de nos rapports avec eux
(Blumer, 1986). L’¢évaluation de la situation de 1’aidant familial dans une situation de post-
hospitalisation doit donc étre effectuée de fagon a mettre en évidence le sens que ce dernier
attribue a ’expérience d’aide et de soins qu’il vit au quotidien. Sur ce point, il convient,
comme le mentionnent Stewart et ses collaborateurs (2006), d’écouter les conseils donnés par
les aidants et d’étre a 1’écoute de leur peine, de leur colére, de leurs inquiétudes et du
sentiment de culpabilité qu’ils expriment pour étre en mesure de leur donner un meilleur
soutien dans leur contribution au mieux-étre du proche dgé dont ils s"occupent. Cect étant dit,
il apparait nettement que si les ressources offertes par le réseau ne répondent pas aux besoins
et aux attentes des aidants familiaux, le sentiment d’impuissance devant l’inconnu, le
sentiment d’obligation face a la prise en charge et les difficultés rencontrées par les aidants
dans la situation de soins risquent d’affecter leur disposition & offrir une aide adéquate et

suffisante a leur proche 4gé dépendant.

Comme pous I’avons expliqué précédemment, le sentiment d’impuissance devant
I'inconnu augmente I’inquiétude de 1’aidant et influence sa capacité i agir en toute
connaissance de cause. Les résultats de notre recherche sont similaires a ceux qui ont été
obtenus par Roberge et les chercheurs de son équipe (2002), qui montrent que les aidants

s’attendent a retrouver une continuité des services aprés le congé de 1’hopital et veulent qu’on
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leur permette de planifier de fagon adéquate et séeuritaire le retour 4 domicile du proche &gé
dépendant qu’ils prennent en charge. Enfin, 4 Pinstar des aidants familiaux qui ont pris part 2
Uétude de Roberge et ses collaborateurs (2002), les aidants familiaux que nous avons
interviewés disent vouloir que les intervenants et les professionnels du résean se montrent

sensibles A jeurs besoins lors de la préparation du congé de Phapital.

D’autre part, Ie sentiment d’obligation face 2 la prise en charge d’un proche 4gé diminue
la volonté d’agir de I"aidant et influence sa capacité d*agir comme il Pentend. A cet égard,
nos résultats s’apparentent & ceux auxquels est parvenu Lavole (2000} dans une recherche
antérienre, A I'effet que le mangue de motivation et le sentiment d’obligation éprouvé par
I"aidant augmentent ses possibilités de subir des effets négatifs de la situation de prise en
charge, par exemple ressentir de la fatigue, vivre de Ia détresse peychologique, s¢ sentir isolé

socialement et connaftre des conflits familiaux.

A Dinverse, le sentiment d’avoir bien fait prédispose I’aidant et ses proches 4 pouvoir
retirer certains avantages de la situation de prise en charge d’un proche ainé dans un contexte
de post-hospitalisation. Ce sentiment exerce un effet positif sur la confiance de 'aidant,
amenant celui-ci & ¢’ impliquer & nouveaun dans fes tiches pour lesquelles il se sent compétent.
Ces résultats sont comparables 4 ceux gue Uon refrouve dans I'étude effectude par Vernooij-
Dassen et ses collaborateurs (2003), qui concluaient que la confiance en z0i constitue un trait
de personnalité gui confére un avantage [’aidant dans [a prise en charge d’un proche agé.
Confiant dans ses moyens, aidant délégue A d’autres membres de sa famille certaines tiches
et certaines responsabilités, et ce, en tenant compte des habilités propres a chacun. A ce sujet,
1émde de Dibartolo (2002) révéle que la maltise de soi de 'aidant ot ses ressources
personnelles le prédisposent & mieux s’adapter au stress qu’il rencontre dans la situation de
soins. En outre, nos résultats s’apparentent a ceux de Paquet (1999), qui affirmait que la
satisfaction du devoir accompli représente une des compensations retirées par ’aidant dans la
prise en charge d’un proche agé. Nos résultats se rapprochent également des conclusions de
Membrado et son équipe (2005) et de celies de Vézina et Pelietier (2004), sutvant lesquelles
I’aide prodiguée au proche 4gé dépendant constitue une source de satisfaction pour aidant et

une occasion qui s’offre 4 hui de contribuer au bien-étre du proche aimé.
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En ce qui a trait & la question de fa confiance des aidants envers les professionnels de la
santé, nos résultats différent de ceux auxquels sont parvenus Caron et Arcand (2003), qui
s’intéressaient a 'expérience des aidants face 3 la prise de décision dans un contexte de fin de
vie. Ces auteurs rapportent avoir observé que les aidants familiaux qui se pergoivent comme
¢tant moing compétents manifestent une confiance presque aveugle envers les professionnels
du résean de la santé et des services sociaux. Toutefois, notre analyse en contexte de post-
hospitalisation conduit 2 un constat sensiblement différent. En effet, dans notre recherche, les
aidants familianx qui éprouvent un sentiment d’impuissance devant 1’inconnu face anx soins
4 offrir A leur proche 8g¢ en perte d’autonomie ainsi que les aidants familiaux qui ressentent
le sentiment d’avoir bien fait expriment une certaine insatisfaction a ’égard des services
professionnels du domaine de la santé ou des services sociaux. Cependant, le contexte de
soins palliatifs en hébergement qui est étudié par Caron et Arcand (2003) offre un soutien
infirmier et médical qui différe des services offerts aux personmes qui retournent vivee a
domicile. De plus, ’émotivité engendrée par la fin de vie imminente et ’encadrement
médical particalier enfourant les soins palliatifs aménent probablement "aidant et la famille
dans un tout autre &tat d’esprit que celni que provoque la situation de prise en charge d’un
proche dépendant.

6.1.6 L’ état de santé psychologique et physique de aidant familial

Les difficultés ressentics par [ aidant peuvent avoir des conséquences majeures sar son
état de santé physique et psychologique et, par voie de conséquence, nuire sérieusement & sa
capacité d’agir. Sur ce point, nos résuliats recoupent ceux de Caron et Bowers (2003), selon
lesquels ie travail exigé & 'aidant demande beaucoup d’énergic de sa part, ce qui améne
presque certainement pour ce dernier des problémes sur les plans physique, psychologique et
social. Comme dans plusieurs des études qui apparaissent dans notre recension des écrits, nos
analyses laissent voir que ["augmentation de la charge liée au role d aidant famijial augmente
les risques de connaitre des problémes physiques et psychologiques découlant de la situation
d’aide (Caron et Bowers, 2003 ; Ducharme, 2006 ; Guberman et al,, 2001 ; Lesage et Le

Dorze, 2003 ; Lyons et al., 2002; Vernooij-Dassen et al,, 2003). Tout comme les personnes
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qui ont participé a ces études, plusieurs des aidants qui ont pris part & notre recherche
expriment sans équivoque qu’elles vivent du découragement, de la faligue et de 1’épuisement

du fait de la prise en charge de la personne ainée dépendante.

6.1.7 La question du soutien pergu

Notre étude confirme les résultats des travaux de Ducharme (1997) puisque la
perspective des aidants que nous avons interviewés sur le soutien social qu’ils pergoivent
recevoir a une incidence certaine sur la qualité des soins qu’ils dispensent 2 leur proche agé
dépendant. Par conséquent, la valeur d’entraide familiale augmente chez I’aidant le soutien
qu’il pergoit recevoir et prédispose la famille & retirer certains avantages de la situation de
prise en charge. Du point de vue de I’interactionnisme symbolique, 1’&tre humain attribue un
sens a ses actions selon ce qu’il a appris au cours de sa vie et suivant les échanges qu’il a eus
avec les membres de sa famille, ses proches et d’autres personnes. En ce sens, certains
participants expriment clairement leur attachement A la valeur d’entraide familiale. Ces
participants s’attendent a ce que la valeur d’entraide soit reconnue, non seulement par les
membres de leur famille, mais aussi par la communauté a laquelle ils appartiennent. Ces
ajdants se fient grandement sur le soutien des autres car la valeur d’entraide familiale suppose
que tous les membres de 1a famille s’entendent pour étre présents afin de donner de 1’aide 3
I’ainé dépendant. De plus, les aidants familiaux tiennent a transmettre a leurs propres enfants

cette valeur d’entraide familiale.

Enfin, nos participants disent vouloir rendre a leurs parents tout ce qu’ils ont re¢u d’eux,
ce qui laisse croire qu’ils apprécient la qualité de la relation familiale. De cette fagon, notre
recherche propose une réponse au questionnement de Guberman et son équipe (1993a)
concernant les circonstances qui entourent la décision d’une personne d’assumer le réle
d’aidant familial puisque, outre le statut marital, ce sont les valeurs morales et sociétales qui,
sans aucun doute, influencent la conduite de 1’aidant dans la prise en charge de son proche

agé en perte d’autonomie dans une situation de post-hospitalisation.
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6.2 Portée de 1’étde

Cette étude nous permet de renconirer les deux objectifs spécifiques que nous nous
étions fixés au départ. En premier lieu, nous avons exploré les préoccupations, les besoins et
les ressources dont I’aidant familial dispose et qui influencent sa disposition & prendre en
charge un proche ainé en perte d’autonomie. En second lieu, nous avons décrit comment cette
disposition & prendre soin est associée a la conduite de 1’aidant familial dans ce processus

d’engagement ou d’implication auprés d’un proche 4gé dépendant.

A notre connaissance, il n’existe pas de modéle descriptif de la conduite de I’aidant
familial pendant la phase de post-hospitalisation d’un proche 4gé en perte d’autonomie autre
que celui que nous proposons au terme de la présente étude. Acet égard, les résultats de notre
recherche représentent un apport considérable pour la compréhension de la conduite de
I’aidant dans son engagement ou son implication dans les soins prodigués & un proche agé
dépendant en contexte de post-hospitalisation. De plus, méme si le nombre de participant a
notre recherche est peu élevé, notre échantillon est quand méme diversifié parce que les
aidants familiaux qui ont participé a la recherche proviennent de trois territoires ldifférents,

lesquels sont desservis par des Centres de santé et de services sociaux distincts.

Le fait d’avoir opté pour une émde dans un contexte spécifique de post-hospitalisation
survenue dans ’année en cours a permis de cerner la réalité peu comprise des aidants
familiaux confrontés aux nombreux bouleversements causés par I’état de santé et la perte
d’autonomie du proche dgé. Peu d’auteurs jusqu’a maintenant ont €tudié I'expérience de
Paidant lors des événements qui surviennent en situation de post-hospitalisation. Les
témoignages des aidants familiaux qui ont pris part a notre recherche appoi‘tent des précisions
sur les fagons dont ces demiers réagissent sous l'influence des conditions de la prise en
charge et nous éclairent sur les interactions qui prennent place entre 1’aidant, son proche igé
dépendant et les autres membres de la famille. Ainsi, notre étude suggére un modéle de
conduite de I’aidant dans la prise en charge du proche dépendant qui serait fondé sur un
processus d’influence réciproque. Nos résultats nous permettent de constater que les aspects

objectifs de la prise en charge exercent une influence positive ou négative sur 1’état émotif de
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Paidant e, de ce fait, sur sa digposition et ses capacités & apporter de 1’aide 4 son proche gé
dépendant. Nos résultats montrent également que la disposition de I’midant influence la
conduife de ce demer, qui va soif s’engager, soit s'impliguer ou déléguer 4 d’autres
personnes les soins 4 som proche ainé. Tout comme la conduite de Paidant, les aspects
subjectifs de la disposition de aidant influencent favorablement ou défavorablement les

conditions de la prise en charge du proche dgé dépendant.

Les résultats de notre étude identifient de nouvelles dimensions que les intervenants
doivent prendre en compte quand ils évaluent les besoins de Paidant familial qui prend en
charge son proche dgé en perte d’autonomie en situation de post-hospitalisation. En effet, &
partir des trois thémes de départ, compris dans nos objectifs spéeifiques de recherche, soit les
préoccupations, les besoins et les ressources de Paidant familial, I’étude a penmnis d’ajouter
trois thématiques abordées par les aidants, 3 savoir les attentes de 1"aidant, les risques gui

découlent de la pﬁse en charge el les avaniages que I'aidant retire de 1a prise en charge.

La prise en charge du proche dgé en perte d’autonomie en contexte de post-
hospitalisation constitue une phase de désorganisation pour toute la famille. En effet, nos
résultats pous permettent de constater que méme si dix mois s¢ sont écoulés depuis Ia sortie
de I’hopital de la personne Agée dépendante, I'intensité et la complexité de la situation de
prise en charge affectaient encore cerfains aidants dans Pexécution de lewrs activités
quotidiennes et mobilisaient foute leur attention et tout leur temps. Dans ce contexte, il est
difficile d’obtenir la collaboration de 1’aidant et ’amener a participer a une recherche. En
conséquence, nous n'avons pas pu déterminer la durée ef les étapes de cette période de
réorganisation de la vie courante au sein de la famille. Or, nous pensons que si nous voulons
micux comprendre 1'expérience de I"aidant face a cette phase de transition accaparante, la

méthade d’observation non-participante représente une approche plus pertinente.

Dans ¢n auire ordre 4’ idées, nos résuliats permetient d’amorcer une réflexion portant sur
la distinction enire, d’une pari, obligation civile entre époux prévue dans le Code civil du
Québec (Ministére de la Santé et des Services sociaux, 2003} de s’engager dans la prise en

charge du conjoint en perfe d autonomie et, d’avfre part, le choix de P'aidant familial de



99

s'impliquer dans différentes tiches des soins a prodiguer au proche 4gé dépendant ou de
déiéguer une certaine part de la responsabilité des soins & d"autres personnes, selon les
conditions de ia prise en charge et Pétat des ressources disponibles. Dans le cadre des
relations familiales, i existe une obligation civile 4 Pengagement. Dans le cas o la personne
aidante s’engapge dans la prise en charge d"un proche 4gé, on observe une situation de choix
en ce qui concerne ses implications; la personne aidante peut exercer des choix relatifs &
P'intensité de la tAche, aux types de thches 4 accomplir ou an moment approprié pour
effectner ces mémes tiches. L’implication ne nécessite pas obligatoirement un engagement.
Si la personne demeure impliguée sans pour autant &fre en situation d’engagement civil, ses

choix sont A la fois plus libres et plus éclairés.

6.3 Retombées de "étude

Ce mémoire de mafirise en travail social apporte de nouvelles connaissances qui
permettent de miesux comprendre la conduite de Iaidant. Nous sommes confiants gue le
modéle de conduite de ["aidant familial en contexte de post-hospitalisation du proche Agé
peut guider la pratique des professionnels et des intervenants qui ccuvrent auprés de ces
clicntéles. Tout d’abord, cette meillevre compréhension de la conduite de Paidant nous met
sur la piste de facteurs qui sont susceptibles d’affecter la disposition de 'aidant et oriente
notre analyse lors de I’évalnation des besoins de Paidant. Ainsi, les intervenants seront
davantage en mesure de mettre I'accent sur les aspects subjectifs et objectifs qui ont nn
impact sur la qualité des soins prodigués au proche Agé dépendant. Par exemple, puisque
nous savons que le sentiment d’avoir bien fait prédispose 1'aidant et sa famille a retirer
certains avamtages de la situation de prise en charge, les intervenants powrront ajuster leur
intervention lors du suivi psychosocial de facon a favoriser le développement de ce sentiment
chez I'aidant. Ainsi, les résultats de notre recherche peuvent contribuer 3 Pamélioration des
services de soutien destinés aux aidants familiaux, D’autres conditions sont identifiées,

certaines s’avérant favorables (valeur d’entraide familiale), certaines se révélant défavorables



160

{sentiment d’impuissance devant U'inconnu, sentiment d’obligation, difficuités ressenties).
Elles peuvent constituer des cibles d’évaluation pour I’intervention auprés des proches

atdants familiaux.

6.4 Pistes de recherche

Tont au long de notre recherche, plusieurs aspects de 1'expérience des aidants familiaux
ont suscité notre intérét. Cependant, dans le cadre de ce mémoire, nous devions nous en tenir
aux thémes reliés & nos objectifs spécifiques de recherche. Ainsi, quelgues pistes de
recherche émergent de nos observations. Par exemple, il ressort de notre recherche que
certaing aidants disent ressentir une certaine réprobation lors des discussions qu’ils ont avee
les professionnels de Ia santé. Une étude portant sur ["observation de la nature et de la qualité
des échanges entres les familles et les professionnels de la santé et des services sociaux
durant 1a période de préparation du congé de 'hdpital du proche agé en perte d’autonomie

représente une piste de recherche intéressante pour Pamélioration des services.

La question des conflits familiaux représente une autre piste de recherche importante.
Est-ce la prise en charge qui améne les conflits et les divergences d’opinions entre les
membres de la familie? Comment cela se produit-i1? Les conflits sont-ils pergus comme une
porte de sortie pour les membres de la famille qui ne veulent pas s’impliquer dans la situation
d’aide? Est-ce que la prise en charge constitue seulement une occasion parmi tant d’autres de
se quereller dans les familles? Awtant de guestions gui demeurent sans réponse pour le
moment. La qualité des relations familiales, principale préoccupation des aidants de notre

&tude, renferme une multitude d’aspects méconnus qu’il reste 4 décowvrir.

Les valeurs d’entraide familiales apparaissent elles aussi comme un sujet d’émde qui est
encore pen exploré jusqu’a présent. Comme les résultats de notre recherche montrent que la
valeur d'entraide familiale est liée indéniablement A des avantages pour toute la famille, nous

voyons dans cette question du soutien familial une autre piste de recherche trés stimulante,
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Finalement, la plupart des proches aidants que nous avons rencontrés lors de notre étude
en sont a leur premier épisode de prise en charge post-hospitalisation. Pour certains d’entre
eux, cet €pisode s’inscrit dans une prise en charge qui dure depuis longtemps. Dans notre
analyse, nous n’avons pas fait de distinction entre les situations de premidre prise en charge
¢t les situations de continuité dans les soins 4 la personne dépendante. Cependant, cet aspect
de la situation de la prise en charge répétée du proche 4gé dépendant représente une autre

piste de recherche qui nous semble prometteuse.

6.5 Limites de 'étude

Afin d’étudier ce phénoméne social qu’est la disposition de I"aidant familial & prendre
soin d un proche fgé dépendant, nous avons réalisé une recherche qualitative qui permet de
mieux comprendre 'expérience de la prise en charge. Cependant, certaines limites sont

apparues rapidement.

La principaie limite de notre recherche s’est manifestée an début de la période de
recrutement, quand nous avons constaté qu’il était irréaliste de procéder & Pidentification de
participants potenfiels en passant exclusivement par les travailleurs sociaux du méme centre
hospitalier. Par conséquent, notre Echantillon présente une cerfaine hétérogénéité puisque les
participants & notre étude proviennent de trois centres de santé. Par contre, il ne nous a pas été
permis d’approfondir la situation de la disponibilité des services au Centre de santé et de
services sociaux de Rouyn-Noranda, A cause du petit nombre de participants dans notre
échantillon, nous ne pouvons pas comparer les conditions de prise en charge entre les

différents territoires des Centres de santé et de services sociaux.

Cependant, 'intérét manifesté pour le sujet de notre étude nous a permis de recruter, au
moyen de la méthode du bouche & oreille, un nombre suffisant d’aidants familiaux pour
réaliser dix entrevues, don! deux mettent en scéne un couple d’aidants. Notre échantilion
compte done en tout douze aidants familiaux, en grande majorité des femmes mariées qui

proviennent presque exclugsivement de Ia classe movenne. Done, les familles éludiées



102

correspondent plus & des critéres standards, tant au point de vue du statut secio-économique
(absence de personnes trés défavorisées ou trds favorisées) que du statut marital et de
Iorientation sexuelle. Toutefois, les caractéristiques du contexte de la prise en charge
différent sur plusieurs points, notamment sur les raisons de I'hospitalisation de I’aidé agé, sur
le temps qui s’est écoulé entre entrevue et le congé de I'hépital du proche 3gé en perte
¢’ autonomie et, enfin, sur le lien qui unit "aidant familial 3 la personne agée & qui il offre son

aide.

De plus, les difficultés rencontrées Jors de la période de recrutement nous ont contraints
a modifier nos stratégies de recherche. En effet, il n’a pas é1€ possible de reporter les
rencontres avec les aidants, de sorte que nous n’avons pas pu effectuer, comme le préconise
I’approche de la théorisation ancrée, une rétroaction eatre la collecte de données et ’analyse
des donpées. La méthode de théorisation ancrée nous aurait permis d’aller plus loin dans
I’élaboration d’une théorie sur ce phénoméne social complexe dans lequel se retrouve
Paidant familial qui vit I’ex?érience de la prise en charge d’un proche Agé en perle

d'autonomie en contexte de post-hospitalisation.



CONCLUSION

Ce travail a été inspiré en grande partie par des considérations pratiques qui sont issues
de Pexpérience terrain de la chercheure, qui travaille a titre de travailleuse sociale auprés des
personnes Agées dépendantes et des aidants familiaux. A {'henre actuelle, force est de
constater que le réseau de la santé et des services sociaux ne répond pas sur une base
universelle et de maniére automatique aux besoins d’écoute e de soutien exprimés par les
aidants. Pourtant, tous les intervenants qui ceuvrent auprés de la clientéle constituée par les
personnes Agées en perte d'autonomic s'entendent pour dire que les besoins des atdants
famitiaux doivent &tre pris en compte dans Fallocation des services de soins & domicile. Cela
dit, il n’en demeure pas moins que évaluation psychosociale requise pour bien cerner Ia
condition de "aidant familial constitue un travail complexe, qui exige des connaissances et

une formation spécifique en travail social.

1i ressort de notre recension des écrits que les études qui traitent de la question des soins
aux personnes dgées dépendantes ne tiennent pas toujours compte du point de vue des aidants
familiaux. Trés peu de recherches se sont intéressées jusqu’a maintenant au contexte
spécifique de post-hospitalisation en considérant attentivement la perspective de I"aidant. Les
recherches qui ont abordé ce sujet concentraient leur attention sur les soins infirmiers 4
dispenser 4 la personne agée en perte d’autonomie. Pourtant, cette période de transition
apporte son lot de changements et oblige {aidant et sa famille & s’adapter & une situation

entigrement nouvelle.

Les thémes qui ont été abordés par les aidants familiaux constituent en quelque sorte une
confirmation, par les aidants familiaux eux-mémes, des constats qui ressortent des travaux
menés antérieurement, avaux qui ne s'appuvaient pas foujours sur des témoignages
d’aidants mais souvent sur Jes propos tenus par d’autres acteurs qui étaient eux aussi

concernés par la problématique de P'aide & prodiguer aux personnes dgées dépendantes. Cect
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étant dit, notre analyse thématique nous a permis de découvrir des aspects subjectifs, révélés
par les aidants familiaux, qui nous permettent de mieux comprendre comment la disposition a
prendre soin d’un proche 4gé influence la conduite de 1’aidant. Enfin, nous avons pu mettre
en évidence un modele de processus d’influence réciproque et continue sur la conduite de
I’aidant en contexte de post-hospitalisation. Ainsi, les intervenants bénéficient de nouvelles
connaissances qu’ils peuvent mettre a profit pour soutenir les aidants familiaux et leur

famille.

Recommandations

Malgré la portée limitée de notre recherche, nous pouvons formuler des
recommandations qui vont dans le méme sens que celles qui ont été faites par le Dr Réjean
Hébert dans le récent Rapport de la consultation publique sur les conditions de vie des ainés,
publié en mars 2008, Compte tenu du fait que I’Etat mise sur le sens des responsabilités et le
sens du devoir des familles pour prodiguer les soins aux personnes fgées en perte
d’autonomie, nous croyons que le gouvernement se doit d’accorder au réseau de la santé et
des services sociaux les ressources appropriées et suffisantes pour répondre aux besoins des
aidants familiaux afin que ceux-ci puissent poursuivre leur remarquable travail de soignant
auprés des personnes Agées en perte d’autonomie. Nous pensons également qu’il faut
accorder une plus grande place aux aidants familiaux dans 1'organisation des services du
réseau de la santé et de services sociaux afin de répondre aux besoins exprimés par les
participants de notre étude, en I’occurrence le besoin d’étre informé de la situation de soins,
le besoin de recevoir un soutien psychosocial pour lui-méme et pour ses proches et le besoin
d’étre reconnu a la fois comme un client et comme un partenaire dans les soins aux personnes

dgées en perte d’autonomie.

En tenant compte de ce que révéle notre recherche & propos de la conduite de 1’aidant
familial en contexte de post-hospitalisation, 3 savoir que certains risques pour la famille
peuvent découler de la prise en charge d’un proche 4gé dépendant lorsque 1’aidant ressent un
sentiment d’impuissance devant I’inconnu on un sentiment d’obligation face a la prise en
charge ou que les difficultés ressenties sont trop lourdes & supporter, nous recommandons &

I’intervenant qui procéde & une évaluation psychosociale des besoins de ’aidant familial de
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prendre en considération les sentiments ressentis par I’aidant familial en prenant tout le temps
nécessaire pour étre vraiment & I’écoute de ses préoccupations et de ses besoins. A 1’opposé,
le sentiment d’avoir bien fait et les valeurs d’entraide familiales prédisposent 1’aidant et ses
proches  retirer certains avantages de la situation de prise en charge en situation de post-
hospitalisation. Il est donc primordial de tenir compte de ces compoesantes de la dynamique
familiale puisque notre recherche montre que la qualité des relations au sein de la famille

constitue une préoccupation commune 4 tous les aidants.



APPENDICE A

LISTE DES THEMES



LISTE DES THEMES

1 Préoccupations

1 Dynamique familiale
1 Qualité de la relation
2 Délégation/implication
3 Divergences d’opinions

2 Hospitalisation/conge
1 Etat de 'aidé
2 Prise de médication
3 Dépendance/perte d’avfonomie

3 Prise en charge
1 AVQ, AVD et mobilité
2 Ecoute et soutien
3 Durée
4 Complexité

2 Besoins/attentes

1 Famille/entourage
1 Irnplication
' 2 Partage des responsabilités
3 Soutien
4 Reconnaissance

2 Proi’esﬁi?nnels de 1a santé
1 Etre informé
2 Soutien

3 Reconnaissance sociale
1 Soutien
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3 Ressources

1 Personnelles
1 Traits de caractére

2 Connaissances/expérience
3 Liens affectifs

4 Commodités

5 Bitat de santé de I’aidant

2 Familiales
1 Soutien
2 Connaissances/expérience
3 Liens affectifs

3 Professionnelles
1 Disponibilité
2 Qualité

3 Réticence

4 Amis/entourage
1 Soutien

4 Ce qui découle de la prise en charge

I Risques
1 Problémes de santé
2 Epuisement de aidant
3 Détérioration des liens affectifs
4 Négligence
5 Détérioration de la qualité de vie

2 Avantages
1 Valorisation
2 Amélioration des liens affectifs

3 Satisfaction
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Tableau 3.2

Contexte de la prise en charge

Entrevue  Hospitalisation Congé Situation Perte d’autonomie Durée Proximité géographique

1 Prothése du genou 9 mois %= prise en charge Mobilité Court terme Demeure a 30 minutes de voiture,
AVD cohabitation durant Ia priss en
AVQ charge

2 Prostate perforée 5 mois Continuité Mobilité Long terme Cohabitation
AVD
AVQ
Fonctions cognitives

3 Prostate 7 mois 1" prise en charge Mobilité Long terme Déménagés dans appartement en
AVD dessous
AVQ
Fonctions cognitives

4 Prothése du genou 6 mois 2°prise en charge Mobilité Court terme Quelques maisons de distance
AVD
AVQ

5 Chute=fractures cétes et 3 mois Continuité Mobilité Long terme Cohabitation

enou

6 EAVC 7 mois 1% prise en charge Mobilité Court terme Demeure 4 30 minutes de voitare,
AVD cohabitation quelques jours
AVQ durant ]a prise en chatge

7 AVC 9 mois 1= prise en charge Mobilité Long terme Demeure a 1 hewre de distance en
AVQ voiture
AVD
Fonctions cognitives

8 Opération au coeur 1 mois 1*** prise en charge Mobilité Conrt terme Cohabitation
AVQ
AVD
Fonctions cognitives

9 Baisse de pression 4 mois Continuité Mobilité Long terme Cohabitation

Diabéte AVQ
Alzheimer AVD

Fonctions cognitives

10 Opération intestin 10 mois  1°° prise en charge Mobilité Court terme Cohabitation durant iz prise en
AVD charge
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Identification des thémes abordés par les participants

Tableau 4.1
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Enirevue

1

2

3

4

5

&

-1

Go

Catégorie : Préoccupations

Bynamique familiale

Qualité de la relation

X

»

Délégation/implication

Divergences d’opinions

Hospitalisation/congé

Etat de santé de I’aidé

e

P e

E R B B

Prise de médication

Dépendance/perte
d’autononie

4

Prise en charge

AVQ, AVD et mobiliié

S I ft P B

b B Ep b

Fcoute et soutien

El b

Durée

ECt Ed Pct B B B B P

L P B B Pl B I T P

Complexité

Pl Bl o Bt B

ESEEC ot o] -

Cal Bt ] Bt B o] B ] E

S E Pt Eo B Bl o] I e o

Catégorie : Besoins/attentes

Famille/entourage

Implication

bl I i d h B B P B o P

Partage des responsabilités

Soutien

A E B

"

Reconnaissance

Professionnels de la santé

Etre informé

Soutien

b B

e

Reconnaissance sociale

Soutien

Hie]l e

bR E Eg Pt

>4

Catégorie : Ressonrces

Personnelles

Traits de caractére

b

Connaissances/expérience

Liens affectifs

Commodités

bk Pt i

LI b b

b E P Eg

Etat de santé de Paidant

ESEET Pt IR E ] B ] B

4

Familiales

Soutien

>
>

e |

o et b

Cl ot I BB

Connaissances/expérience

e b

Liens affectifs

I L S P P P

Professionnelles

Disponibiliié

Qualiié

B T
b

w |

Réticence

L Bl B Bk o

>

Amis/entourage

Soutien

Ll Bl BB B

Cal Bl Ed Bt Pl bl Bl Pt e P Ec Bt B Ed o] B I ]

L B P B

bt P Pt

Catégorie : Ce qui découle de la prise en charge

Risques

Problémes de santé

>
#

Epuisement de Paidant

»

Détérioration des liens
affectifs

bl il b

Négligence

Diminution de la qualité
de vie

Avantages

Valorisation

Amélioration des lens
affectifs

Satisfaction

X = théme discuté lors de I’entrevue
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Mise en relation des thémes pour les 10 entrevues

Tableau 5.1

Euntrevee 1 2z 3 4 & 6 7 8 9 ie
Catéporic : Préoccupations
Drynant que fantlinle :
Qualité de is relation oblgation difficultés  bopuissance  entrmde abligation entraide  obligation difficultés avorr bien fait
difficultés
avoir bien faft
Diftgationfimplication ablgntion entomde obligation entraide  obligation sy bien fhdt
impuissanis
Driverpences d opinions obligation impuissancs avoir bien fait
avoir bien faft
Hospitlisation/congs )
Bzt de aidd difficultds  impuissance  entraide impuissanse  avoirbien feit  entraide  impuissancs  diffienités o Wi Bl
impuissance impuissancd
Prise de médication impuissance
Diépencancelperte 4 atonomie irmpuissance avolr biem fait  entraude innpskasanie
Prise eg charge )
AV, AVD et mobilié avoir bien fat syoir bien Bt entraide enfraide  impuissance avoir bien faif
impuissanse
Leoute 2t soutien avoir bien fait  diffieultés entraide obligation entraide
impuissance
Durée {npuissance eotraide
mpuissance
Complexité difBeuitds  impuissence entrmde obligation
difficultés Hopuissng aveir bren fait
Catégorie: Bespinviatientes
Famille/entovrsge
Implication obligation
Partage des respopsebilitss eniraide
Soutien difficultés entraide
Reconnaissance avolt bien fail
Pmfessionnels de la santé
Ftre mformé diffieuités  impuissance entrade impuissance

impuissance

il



Sooten

difficultds  impultsmmve  enlaide impuissance

impuissance
Recennaissagce socidle
Soudien difficultés entraide chligation

brprissence
Catégorie: Ressources
Paxsonne]les
Traits de caractére ohligation difficultss cnirade obligation entraide

avolr biep faig
Connalssaneesfexpézionce obligation diffiouités frnpuisiance
avoir blien fadt

Liens affectifs entraide avoir bien fag
Commodités avoir bien it
Bitat de santé de Paidast obligation Impeissance
Frulinles
Soutien aveir bien fait impuissance entraide entraide
Connatssances/expérience entraide entraide
Lierns affectifs obligation difficulics entraide
Professionnielles
Disponibilité impudsssnce enteside
Qualig impuissance  epirgide impuissence

puissance
Réticence estraple sy bien fuit NRPALSSARE
Amisenipurage
Boutlen wntraide svodr bios fat diffipudids

impnisance

Catéporie 1 Ce qui découle de ki prise en charge
Hisques
Probiémes de sanié obBgation
Gpuisernent de b aidant difeuités
Détérioration des ens affectifs difffcultés obligation
Dimisastion de iz gualité de vie inpraiesance
Avintapes
Yalorisation avoir blen fait avoir ben fast avol bien fait 2v0ir bien fait
Améiioration des leps affectifs  avoir bien falt avoir blen fait  entraide
Batisfsction entraide

Srt



APPENDICE E

LETTRE D’INVITATION DE LA CHERCHEURE
A PARTICIPER A LA RECHERCHE



117

Rouyn-Noranda, 2007

Madame, Monsieur,

Je suis étudiante a 1'Université de Sherbrooke. Je réalise une recherche sur la
disposition des aidants familiaux a offrir de I’aide 4 leur proche dgé lorsque ceux-ci sortent de
Phépital. Je veux mieux connaitre votre expérience comme aidant familial.

Votre participation est importante parce que la recherche s’est jusqu’a maintenant
peu intéressée au point de vue de personnes comme vous qui vous occuperez d’un proche agé
a sa sortie de 1’h6pital. Je veux mieux comprendre vos préoccupations, vos ressources et vos
besoins et découvrir de nouvelles pistes d’intervention qui contribueraient au bien-étre des
familles.

Je vous invite 4 participer 4 une rencontre, d’environ une heure ol vous me parlerez
de volre expérience d’aide. Cette rencontre aura lieu chez vous, au moment qui vous
conviendra, dans le mois qui suit le retour 3 domicile de voire proche.

Si vous acceptez mon invitation a participer a cette étude, vous pouvez me rejoindre
de diverses fagons :
- vous pouvez compléter la fiche ci-incluse (nom et numéro de téléphone) et retournez-
la par la poste (enveloppe pré-adressée)
- vous pouvez me laisser un message par téléphone au 819-797-3449
- vous pouvez m’envoyer un courtiel 4 Padresse suivante : lapa.pepin@usherbrooke.ca

Je vous remercie de votre précieuse collaboration et je vous prie de recevoir,
madame, monsieur, I’expression de mes sentiments distingués.

Lana Pépin
Etudiante a la maitrise en gérontologie

Université de Sherbrooke
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GUIDE D’ENTREVUE

Procédures de Pentrevue :
Présentation

Lecture ¢t signature du formulaire de consenternent

Interview environ lheure

Retour sur Fentrevue pour précision et validation (si nécessaire)

Remise de références pour soutien (si nécessaire)

Questions des premiéres entrevues ¢

>

>

Vous offrez de I"aide a voire proche, parlez-moi des liens que vous avez avec cette
personne. Questions de relance pour préciser, si nécessaire.

Décrivez-moi comment les événements se sont déroulés durant les semaines
entourant son congé de ’hopital. Questions de relance pour préciser, si nécessaire.
Parlez-moi de vos préoccupations face A cette aide & apporter & votre proche?
Questions de relance pour préeiser, si nécessaire.

Parlez-moi des ressourees {moyens) dont vous disposez pour offrir " aide nécessaire a
votre proche? Questions de relance pour préciser, st nécessaire.

Comment vous sentez-vous en regard de cette situation d’aide a apporter 4 votre
proche? Questions de refance pour préciser, si nécessaire.

Parlez-moi de vos attenies dans cette situation d’aide a votre proche? Questions de
relance pour préciser, si nécessaire,

Comment envisagez-vous apporter I"aide nécessaire 4 votre proche dans les mois &
venir? (uestions de relance pour préciser, si nécessaire.

Y a-i-il autre chose dont vous abmeriez me parler avant que nous terminions

Pentrevue?
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FICHE D’OBSERVATION

DATE :

AIDANT - = +

PRESENCE

RETRAIT

PARTICIPATION

COOPERATION

PLAINTE

PLEURS

ANXIETE

OAIDE OAUTRE - = +

PRESENCE

RETRAIT

PARTICIPATION

COOPERATION

PLAINTE

PLEURS

ANXIETE

NOTES :
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT POUR LES PARTICIPANTS

Titre du projet
Perspectives des aidants familiaux sur leur disposition & prendre en charge un proche 4gé en

perte d’autonomie : contexte post-hospitalisation.

Responsables du projet
Lana Pépin, étudiante & la maitrise en gérontologie sous la co-direction de Chantal Caron

Ph.D. et de Marie Beaulieu Ph.D., Centre de Recherche sur le Vieillissement, Université de
Sherbrooke, sont responsables de ce projet. Vous pouvez rejoindre Lana Pépin pour toute
information supplémentaire ou tout probléme relié au projet de recherche, au numéro de
téléphone suivant : 1-819-797-3449. Vous pouvez aussi rejoindre Marie Beaulieu au {(819)
821-1170 poste 2270.

Obijectifs du projet

Les objectifs poursuivis par ce projet de recherche consistent & explorer la perspective de
PPaidant familial sur sa disposition a prendre en charge son proche dgé en perte d’antonomie,
en contexte de post-hospitalisation, et 4 comprendre comment la disposition & prendre soin
influence 1a conduite de ’aidant familial dans ce processus d’engagement auprés d’un proche

dgé dépendant,

Raison et nature de la participation

Dans le cadre du programme de maitrise en gérontologie & "'Université de Sherbrooke, notre
étude consiste a explorer la disposition des aidants familiaux dans leur engagement complexe
et essentiel d’aidant auprés d’une personne dgée en perte d’autonomic dans le contexte actuel
de la politique gouvernementale de maintien & domicile. Pour ce faire, nous rencontrons une
douzaine d’aidants familiaux. Nous sollicitons votre participation a une entrevue d’une durée
d’environ une heure, 4 votre domicile. L’entrevue sera enregistrée sut enregistreur numérique.

Le chercheur notera ses observations lors de cet entretien. A la fin de entrevue, une courte
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période sera réservée pour que le chercheur puisse vérifier ou valider des propos auprés de
I’zidant. Le chercheur peut aussi rappeler Iaidant pour valider certaines notions discutées lors

de la rencontre,

Avantage ponvant découler de la participation

Votre participation a ce projet ne vous apportera aucun avantage direct. L’entrevie que nous
ferons avec vous nous permettra de faire une analyse de la perspective de "aidant familial en
regard de sa disposition 4 s’engager dans la prise en charge de son proche en perte
d’antonomie. Vous contribuerez ainsi & I"avancement des connaissances et & une meilleure

compréhension de ce processus complexe.

Inconvénients et risques pouvant découler de Ia participation

Vous aurez a donmer de votre temps pour la durée de 'entrevue qui aura lieu & votre domicile
et pour un éventuel appel téléphonique. 1 est également entendu gque volre participation n’aura
aucun effet sur tout service ou fraitement auquel vous seriez éventuellement soumis{e). 1l se
peut que le fait de parler de votre expérience, lors de 'entrevue, vous bouleverse. Dans cette
situation, nous pourrons vous fournir des références sur les services pouvant vous offrir du

soutien,

Confidentialité des dounées

Nous ferons de notre mieux pour préserver 'anonymat de nos participants. Nous ferons en
sorte de taire les informations qui pourraient permettre de vous reconmaitre, Votre identité sera
changée par codification. Par mesure de sécurité, toutes les données recueillies lors de
I'entrevue seront conservées en tout temps sous clé et elles seront détruites au bout d'une
période de cing ans aprés la fin du projet. Aucune autre personne que les responsables du

projet identifiées précédemment n’avra aceés aux mformations que vous nous aurez fransmis.
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Reésultats de la recherche et publication

Nous vous demandons I’autorisation de pouvoir utiliser I’information recueillie a des fins de

communications scientifiques et professionnelles.

Identification du président du Comité d’éthique de la recherche de la Faculté des lettres

et sciences humaines

Pour tout probléme éthique concernant les conditions dans lesquelles se déroule votre
participation a ce projet, vous pouvez en discuter avec les responsables du projet ou expliquer
vos préoccupations 4 Mme Dominique Lorrain, présidente du Comité d’éthique de la
recherche, lettres et sciences humaines, en communiquant avec elle par I'intermédiaire de son
secrétariat en composant le numéro de téléphone suivant : 1-819-821-8000 poste 2644, ou par

courriel : Cer-lsh@@usherbrooke.ca.

Consentement libre et éclairé

Il est entendu que votre participation au présent projet de recherche est tout a fait volontaire et
que vous restez, a tout moment, libre de mettre fin a votre participation sans avoir a motiver

votre décision, ni a subir de préjudice de quelque nature que ce soit.

Advenant que je me retire de ’étude ou que le projet soit arrété, je demande que les

documents écrits qui me concernent soient détruits : oul O NON O

Etudes ultéricures

Il se peut que les résultats obtenus suite a cette étude donnent lieu a une autre recherche. Dans
cette éventualité, jautorise les personnes de ce projet & me contacter de nouveau et a me

demander si je suis intéressé(e) a participer a une nouvelle recherche : OUI O NON [0
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Le contenu du formulaire de consentement a participer m’a &té expliqué clairement ; jai &t
informé(e) de fagon satisfaisante sur la nature et le motif de ma participation an projet.

J accepte librement de participer au projet.

Signature du participant(e) :
NOM DU PARTICIPANT

Fait 4 Rouyn-Noranda, le 2007.

Déclaration du responsable

Je certifie avoir expliqué 4 la participante ou au participant fes termes du présent formulaire, et
avolr répondu aux questions qu’il m'a posées 2 cet égard ; avoir clairement indiqué a la
personne qu’elle reste, & tout moment, libre de mettre un terme 4 sa participation au projet de
recherche décrit ci-dessus. Je m’engage 4 garantir le respect des objectifs de Iétude et a

respecter la confidentialité.

Signature du responsable du projet

Lana Pépin, t.s.p.

Fait 4 Rouyn-Noranda, le 2007,
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Centre de santé ot de services sodaux

de Rouyn-Noranda

Le 22 janvier 2007
Madame Lana Pépin
353, Chemin Saint-Luc
Rouyn-Noranda {Québec)
JOX 6G5
Madame,
Nous avons pris connaissance de votre projet de vecherche intitulé Perspectives des
aidants familiaux sur leur disposition & prendre en charge un proche dgé en perte
d'autonomie dans un contexte post-hospitalier p. La réalisation de votre projet
nécessite la collaboration du CSSSRN pour le recrutement des sujets de I'étude.
It me fait plaisir de vous informer que noire établizsement accepte de collaborer & ce
projet de recherche, Suite 3 votre rencontre avec Mme Julie Lariviére, directrice de la
qualité des services et des soins infirmicrs, il a été convenu avec vous que les
travailleurs sociaux des services concernés pourront informer les aidants familiaux de
votre projet de recherche et leur remettre une lettre d’invitation de la chercheure &
participer a ’dtude.
Espérant le tout A voire satisfaction, je vous prie de recevoir mes salutations distinguées.
Le directeur général -
(Aot '
Claude Sanesac
C8/DTc
e, M. Daniel Thomas, profosseur, Université du Québec en Abitibi-Témiscamingue

Mme Julie Larividre, BQSSI

Mme Marina Larue, DGA

D Armnie Léger, DSP

T5ibge social {71 Services de courta dupbe {ZiSergives de 1~ liyne ‘ £13ervices o gérontologle 7] Sarvices e gérontulogle
& 9 fue 4, 9'Rue 1.0 Rue X 5§12, avanue Richerd
Rovyn-Nomnda (Québer] 2% 22 Aouyn-Norands {ubhed j9% 282 fouyn-Norands {Qotbeg 19X 289 Reuyn-Novarde (Gudbee) J3% 248 Aouyn-Norarda Gusbeg 19

Wibphone : (813] Mod-5131 Taiiphone ! (819} 764.5131 Tebiphone {819} 7620344 Htphone; (B19) 764-3281 Téléghone: (819} 7620808
Tiécoplenr: {819} T64-2900 Hiecapinr: (819) 7642350 Ticopieur : (319} 262-1057 Witcapieur: (819) 764-37T21 Telicopleur ; (919) 164-5036
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UNIVERSITE DE
B3 SHERBROOKE

Comité Ethique de la recherche
lettres ot sclences humaines

Titre du projet : Perspective des aidants familiaux sur leur disposition & prendre en charge leur proche
4gé en perte d'autonomie: contexte post-hospitalisation.

Projet subventionné D Projet non subventionné E Projet de maitrise ou de doctorat [:]

Nom de V'étudiante ou de I'étudiant : Lana Pépin
Nom de la directrice ou du directeur: Marie Beaulieu

Nom du ou de la responsable :

DECISION : Favorable X Unanime [X Majoritaire [ ]
Défavorable [_) Unanime [ ] Majoritaire [ |

DECISION DIFFEREE : [ ]
SUIVI ETHIQUE :
6 mols I:] 1an E
ou
- sous la responsabitité de la directrice ou du directeur du projet

COMMENTAIRES :

A Y

-WLCAA/_% R
nigue Lorral

Présidente du Comité d'éthique de la recherche
Lettres et sclences humaines

-

Date : “,52 § (:ma"n' _.J_Q_ﬂjk__,
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