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" C o m i t é de 1 i a i s o n de m a i n t i e n à domi c i 1 e " s u r l e t e r r i t o i r e du 

DSC V e r d u n en 1 9 8 6 , l e s i n t e r v e n a n t s o n t p r o p o s é de c o n s t i t u e r 

l e d o s s i e r " R é p i t " en v u e d ' a i d e r l e s p e r s o n n e s r e s p o n s a b l e s du 

s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s en p e r t e d ' a u t o n o m i e . 

Ce c o m i t é s e c o m p o s e d e s c o o r d o n n a t e u r s d e s P r é - C L S C ( L a S a l l e , 

V e r d u n , V i 1 1 e - É m a r d / C ô t e S t - P a u l , C l i n i q u e c o m m u n a u t a i r e P o i n t e 
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r é g i o n du M o n t r é a l m é t r o p o l i t a i n ( C . S . S . S . R • M . M . ) . à.u S e r v i c e s o c i a l 

du C e n t r e h o s p i t a l i e r de V e r d u n e t du B u r e a u d e s e r v i c e s o c i a l 
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Une c o n s u l t a t i o n a u p r è s , d e s i n t e r v e n a n t s du C o m i t é a é t é f a i t e 
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l e u r p e r c e p t i o n d e s b e s o i n s de l a c o m m u n a u t é p o u r un t e l p r o g r a m m e 

e t 1 ' u t i 1 i s a t i o n a n t é r i e u r e d e s l i t s de r é p i t d i s p o n i b l e s . 

I l s ' a v è r e d o n c i m p o r t a n t d ' i d e n t i f i e r c e s n o t i o n s e t b e s o i n s 
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r é p i t a u p r è s d e f a m i l l e s . C i n q c h a p i t r e s f o n t l ' o b j e t de c e 

t r a v a i 1 . 



L e p r e m i e r e x p o s e l a s i t u a t i o n p r o b l é m a t i q u e d e s p e r s o n n e s 

â g é e s q u é b é c o i s e s en p e r t e d ' a u t o n o m i e e t de l e u r e n t o u r a g e e t , p l u s 

s p é c i f i q u e m e n t , c e l l e d e s g e n s r é s i d a n t s u r l e t e r r i t o i r e du D . S . C . ; 

j ' y e x p l i q u e é g a l e m e n t l e b u t de c e t t e é t u d e . L e d e u x i è m e p r é s e n t e 

l e s é c r i t s p e r t i n e n t s au s u j e t t r a i t é e t c o u v r e l e s d é t e r m i n a n t s d e s 

b e s o i n s de r é p i t t e l s q u e p e r ç u s p a r l e s a i d a n t s n a t u r e l s e t l e s 

i n t e r v e n a n t s . L e t r o i s i è m e d é c r i t l a m é t h o d o l o g i e de l a c o l l e c t e de 
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.5. 

1.1 Définition des termes 

P o u r f a c i l i t e r l a l e c t u r e e t l a c o m p r é h e n s i o n de l a p r é s e n t e 

é t u d e , c e r t a i n s c o n c e p t s n é c e s s i t e n t d ' ê t r e p r é c i s é s . 

C e r t a i n e s d é f i n i t i o n s o n t é t é i n s p i r é e s de l ' é t u d e de S a n d r a 

( 1 9 8 0 ) s u r l ' a u t o n o m i e d e s p e r s o n n e s â g é e s r é s i d a n t s u r l e 

t e r r i t o i r e du DSC V e r d u n t a n d i s " q u e c e l l e d e " l a p r i s e en 

c h a r g e " p r o v i e n t du t e r m e e m p l o y é f r é q u e m m e n t a u x É t a t s - U n i s , 

" C a r e g i v i n g " . L e s a u t r e s c o n c e p t s p r o v i e n n e n t de l a r e c e n s i o n 

d e s é c r i t s s u r l e s u j e t . 

Personne âgée en perte d'autonomie 

P e r s o n n e de 65 a n s e t p l u s q u i ne p e u t p a s a s s u m e r s o n ê t r e 

p r o p r e d a n s s a r e n c o n t r e a v e c a u t r u i en y c o n s e r v a n t s o n 

i n t é g r i t é . S o n a u t o n o m i e s ' é v a l u e p a r l ' a u t o n o m i e p r i m a i r e ou 

f o n c t i o n n e l l e e t 1 ' a u t o n o m i e s e c o n d a i r e ou p s y c h o l o g i q u e 

( S a n d r a , 1 9 8 0 ) . 

Autonomie pr imaire ou f o n c t i o n n e l l e 

E l l e a s s u r e 1 ' i n d é p e n d a n c e du s u j e t , p a r r a p p o r t â s o n 

e n v i r o n n e m e n t , q u i e s t m e s u r é e p a r l a c a p a c i t é â a c c o m p l i r 

d i f f é r e n t e s a c t i v i t é s de l a v i e q u o t i d i e n n e e t de l a v i e 

d o r n e s t i q u e ( S a n d r a , 1980 ) . 

Autonomie secondaire ou psychologique 

E l l e s e d é f i n i t comme une p r i s e en 

l ' i n d i v i d u p a r l u i - m ê m e ( S a n d r a , 1 9 8 0 ) . 

mai n p e r s o n n e l 1e de 



6. 

A c t i v i t é s de l a v i e quotidienne (AVQ) 

A c t i v i t é s c o n c e r n a n t l ' h y g i è n e c o r p o r e l l e ( s e l a v e r , t o i l e t t e 

q u o t i d i e n n e , p r e n d r e un b a i n / u n e d o u c h e ) , l ' h a b i l l a g e ( s e 

v ê t i r , s e d é v ê t i r ) , l ' a l i m e n t a t i o n ( s e n o u r r i r ) e t l e 

d é p l a c e m e n t ( m a r c h e r , s e l e v e r , s e c o u c h e r , m o n t e r / d e s c e n d r e 

l e s e s c a l i e r s ) . L ' a i d e a p p o r t é e â c e s a c t i v i t é s e s t a p p e l é e 

a i d e de b a s e ( S a n d r a , 1 9 8 0 ) . 

A c t i v i t é s de l a v i e domestique (AVD) 

A c t i v i t é s c o n c e r n a n t l a p r é p a r a t i o n d e s r e p a s , l ' e n t r e t i e n 

m é n a g e r e t l e s s o r t i e s ( f a i r e d e s c o u r s e s , m a g a s i n e r ) . L ' a i d e 

a p p o r t é e à c e s a c t i v i t é s e s t a p p e l é e a i d e i n s t r u m e n t a l e 

( S a n d r a , 1 9 8 0 ) . 

Soins de santé 

L ' e n s e m b l e d e s s o i n s de s a n t é , t e l s l e c h a n g e m e n t de p a n s e m e n t , 

l a p r é p a r a t i o n de m é d i c a m e n t s e t l e s u i v i a v e c l e m é d e c i n . 

Survei11ance 

L ' e n s e m b l e d e s a c t e s p o s é s p a r l ' a i d a n t en v u e d ' a s s u r e r l a 

s é c u r i t é d e l a p e r s o n n e â g é e . 

Réseau du support informel 

I l e s t c o n s t i t u é d e s a i d a n t s n a t u r e l s ( p e r s o n n e s - s o u t i e n ) s e 

t r o u v a n t d a n s l ' e n t o u r a g e i m m é d i a t d e l a p e r s o n n e â g é e e t 



c o m p r e n a n t l e s p e r s o n n e s 

é p o u x ( s e ) , s e s e n f a n t s , s e s 

s e s v o i s i n ( e ) s . 

s i g n i f i c a t i v e s p o u r e l l e : s o n 

f r è r e s , s e s s o e u r s , s e s a m i ( e ) s e t 

Rëseau du support formel. 

Ce s o n t l e s s e r v i c e s g o u v e r n e m e n t a u x , b é n é v o l e s e t 

commun a u t a i r e s q u i f o u r n i s s e n t l ' a i d e c o m p l é m e n t a i r e à l a 

p e r s o n n e â g é e . 

Soignant pr imaire (a idant pr imaire) 

P e r s o n n e q u i d o n n e l e s s o i n s d i r e c t s a l a p e r s o n n e â g é e e t q u i 

en a s s u m e l a p r i s e en c h a r g e au n i v e a u p h y s i q u e , m e n t a l e t 

s o c i a l ( H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) . 

Soignant secondaire (a idant secondaire) 

P e r s o n n e q u i f o u r n i t u n e a i d e i n d i r e c t e â l a p e r s o n n e â g é e 

( a i d e m o n é t a i r e e t / o u m a t é r i e l l e e t / o u m o r a l e ( H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) . 

P r i s e en charge 

Un é t a t de s e s o u c i e r e t de s o i g n e r l e s a u t r e s en t e n a n t c o m p t e 

d e l e u r s b e s o i n s t a n t p h y s i q u e s , p s y c h o l o g i q u e s , q u e s o c i a u x . 
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Soins de r é p i t 

L ' e n s e m b l e d e s a c t i v i t é s o f f e r t e s a u x f a m i l l e s p r e n a n t en 

c h a r g e d e s p e r s o n n e s â g é e s en p e r t e d ' a u t o n o m i e . I l s ' a g i t 

d ' u n r é s e a u de s u p p o r t f o r m e l e t i n f o r m e l v i s a n t à d i m i n u e r l e 

s t r e s s e t l a f a t i q u e p h y s i q u e e t é m o t i o n n e l l e q u e s u b i s s e n t l e s 

a i d a n t s n a t u r e l s en l e s r e l a y a n t t e m p o r a i r e m e n t d a n s 1 eu r s . 

f o n c t i o n s ( G o s s e l i n e t G r a n d m a i s o n , 1 9 8 6 ) . 

1.2 Problématique 

Au Q u é b e c , l e v i e i l l i s s e m e n t de l a p o p u l a t i o n d e v i e n t une 

p r o b l é m a t i q u e de p l u s en p l u s p r é o c c u p a n t e , à l a f o i s p o u r l e s 

i n t e r v e n a n t s de l a s a n t é e t p o u r l e s i n s t a n c e s 

g o u v e r n e m e n t a l e s . De 5 , 8 % en 1 9 6 1 , l a p r o p o r t i o n d e s 

p e r s o n n e s de 65 a n s e t p l u s a t t e i g n a i t 8 , 8 % en 1981. e t d e v r a i t 

r e p r é s e n t e r 1 3 , 4 % de l a p o p u l a t i o n t o t a l e v e r s l ' a n 2 0 0 1 

( C o m m i s s i o n d ' e n q u ê t e s u r l e s s e r v i c e s de s a n t é e t l e s s e r v i c e s 

s o c i aux , 1 9 8 7 ) . P a r a l l e l e m e n t , l e s c o û t s de s a n t é c o n s a c r é s â 

c e g r o u p e d ' â g e a u g m e n t e n t de f a ç o n s i g n i f i c a t i v e . S e l o n l e 

r a p p o r t du C o m i t é d ' é t u d e s u r l a p r o m o t i o n de l a s a n t é ( 1 9 8 4 ) , 

i l y a v a i t 7% d e s p e r s o n n e s â g é e s h é b e r g é e s en c e n t r e d ' a c c u e i l 

e t d ' h é b e r g e m e n t ( C . A . H . ) e t en c e n t r e h o s p i t a l i e r de s o i n s de 

l o n g u e d u r é e ( C . H . S . L . D . ) e t e l l e s c o m p t a i e n t p o u r l e q u a r t 

( 2 5 , 2 % ) d e s j o u r n é e s d ' h o s p i t a l i s a t i o n en 1 9 8 1 ; e n v i r o n 46% d e s 

l i t s o c c u p é s p a r c e t t e c l i e n t è l e en C . A . H . e t 15% en 

C . H . S . L . D . l e s e r a i e n t a t o r t . On n o u s r e n s e i g n e de p l u s s u r 

l e f a i t q u e 68 . m i l l i o n s de d o l l a r s p a r a n n é e s o n t a l l o u é s a u x 

s e r v i c e s de m a i n t i e n â d o m i c i l e (MAD) c o m p a r a t i v e m e n t â 6 8 4 

m i l l i o n s de d o l l a r s p o u r l e s s e r v i c e s d ' h é b e r g e m e n t e t de s o i n s 

de l o n g u e d u r é e . En t e r m e - d e c o û t i n d i v i d u e l , i l en c o û t e au 

g o u v e r n e m e n t 5 , 6 2 $ / j o u r p o u r l e s s e r v i c e s de MAD e t 

r e s p e c t i v e m e n t 4 1 $ / j o u r p o u r l e s s e r v i c e s en C . A . H . e t 8 8 $ / j o u r 

p o u r l e s s e r v i c e s en C . H . S . L . D . 



P l u s p r è s de n o u s , l ' é t u d e é v a l u a t i v e du s y s t è m e d ' a c c è s à 

l ' h é b e r g e m e n t e t a u x s o i n s de l o n g u e d u r é e d a n s l a r é g i o n 0 6 - A 

f a i t e p a r l e C . S . S . S . R - M . M . en 1 9 8 7 , r é v è l e q u e l e c r i t è r e 

d ' a d m i s s i o n n ' e s t p a s r e n c o n t r é p a r 6 3% d e s b é n é f i c i a i r e s 

o r i e n t é s v e r s l e s C . A . H . e t q u ' u n d é v e l o p p e m e n t d e s r e s s o u r c e s 

a l t e r n a t i v e s ( s o i n s à d o m i c i l e , f a m i l l e d ' a c c u e i l , h ô p i t a l e t 

c e n t r e de j o u r , e t c . ) f a v o r i s e r a i t l e m a i n t i e n d e c e s p e r s o n n e s 

d a n s l e u r m i l i e u n a t u r e l . 

S u r l e p l a n s o u s - r é g i o n a l , 1 ' e f f e c t i f d e s p e r s o n n e s â g é e s s u r 

l e t e r r i t o i r e du DSC V e r d u n a u g m e n t e à un r y t h m e a c c é l é r é e t 

i r r é v e r s i b l e . S e l o n l e r a p p o r t d ' é t u d e de S a n d r a ( 1 9 8 0 ) , on 

r e t r o u v e : 

P r è s d e 20 0 0 0 p e r s o n n e s â g é e s d e 65 a n s e t p l u s , s o i t 
1 0 , 7 % de l a p o p u l a t i o n t o t a i e c o m p a r é â 8 , 9 % p o u r 
1 ' e n s e m b l e du Q u é b e c ; 

L e s p e r s o n n e s â g é e s c o n s t i t u e n t : 

1 3 , 9 % d e l a p o p u l a t i o n de V e r d u n ; 

1 1 , 4 % de c e l l e de V i l l e - É m a r d , C ô t e S t - P a u l , P o i n t e 
S t - C h a r l e s ; 

7 , 4 % d e l a p o p u l a t i o n de L a S a 1 1 e ; 

V e r d u n r e p r é s e n t a i t 43% d e s p e r s o n n e s â g é e s du 
t e r r i t o i r e p o u r u n e p o p u l a t i o n t o t a l e q u i n ' e s t q u e 32% 
d e t o u t e l a p o p u l a t i o n du t e r r i t o i r e ; 

D a n s l ' e n s e m b l e du t e r r i t o i r e , 95% d e s g e n s â g é s s o n t â 
domi c i 1 e ; 

60% d e s p e r s o n n e s â g é e s v i v a n t à d o m i c i l e demeu r e n t d a n s 
l e u r f a m i l l e g r â c e â l ' a i d e a p p o r t é e p a r l e s a i d a n t s 
n a t u r e l s , s o i t l e s c o n j o i n t s ( 8 4 , 3 % ) , l e s e n f a n t s ( 5 0 , 5 % ) , 
l e s p a r e n t s ( 1 4 , 4 % ) e t l e s a m i s ou l e s v o i s i n s ( 1 0 , 4 % ) ; 
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Des 40% r e s t a n t ( s a n s ê t r e en i n s t i t u t i o n ) , 22% v i v e n t 
s e u l e s ; 

3 2 , 6 % d e s p e r s o n n e s â g é e s p r é s e n t e n t d e s l i m i t a t i o n s à l e u r 
m o b i 1 i t é p h y s i q u è ; 

2 8 , 6 % o n t d e s p r o b l è m e s de s u r d i t é ; 

6 9 , 3 % s o n t i n c a p a b l e s d ' a c c o m p l i r , s a n s a i d e , de 1 à 4 d e s 
a c t i v i t é s de v i e q u o t i d i e n n e e t d o m e s t i q u e ; 

4% r e ç o i v e n t l e s s e r v i c e s d ' u n e a u x i l i a i r e f a m i l i a l e ; 

3% r e ç o i v e n t . c e u x d e s s o i n s i n f i r m i e r s e t d e s 
p h y s i o t h é r a p e u t e s ; 

14% d i s e n t a v o i r b e s o i n d ' a i d e p o u r l e s t r a v a u x l é g e r s de 
m é n a g e ; 

66% p o u r l e s t a c h e s l o u r d e s ; 

14% p o u r l a l e s s i v e ; 

8% p o u r p r é p a r e r l e r e p a s ; 

11% pour monter ou descendre un e s c a l i e r ; 

8% p o u r l e s s o i n s p e r s o n n e l s ; 

D a n s l ' e n s e m b l e , 25% d e s p e r s o n n e s â g é e s ne p e u v e n t p a s 
a c c o m p l i r s e u l e s l e s a c t i v i t é s n é c e s s a i r e s â une s o r t i e . 

L e s p r o b l è m e s a m e n a n t une r e s t r i c t i o n d e s a c t i v i t é s c h e z 
l e s a î n é s s o n t s o u v e n t l e s ma l a d i e s du s y s t è m e 
o s t é o - a r t i c u l a i r e ( a r t h r i t e , r h u m a t i s m e , m a u x . d e d o s ) , l e s 
m a l a d i e s de l ' a p p a r e i l c i r c u l a t o i r e , l e s p r o b l è m e s 
r e s p i r a t o i r e s , l e s d é f i c i e n c e s s e n s o r i e l l e s ( s u r d i t é , 
c e c i t é ) . 
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I l e s t i m p o r t a n t d e s p é c i f i e r q u e l e s c a r a c t é r i s t i q u e s 

p r é s e n t é e s j u s q u ' i c i s o n t b a s é e s s u r l e "Rapport d 'étude sur l a 

populat ion âgée du t e r r i t o i r e du DSC Verdun a d o m i c i l e et en 

i n s t i t u t i o n " f a i t p a r S a n d r a ( 1 9 8 0 ) . L e s c h i f f r e s r é v é l é s a g i s s e n t 

d o n c comme i n d i c e s p e r m e t t a n t d e m i e u x s a i s i r l e s be s o i n s 

s o c i o - s a n i t a i r e s d e l a p o p u l a t i o n en g é n é r a l . 

O u t r e l ' a u g m e n t a t i o n d e s m a l a d i e s c h r o n i q u e s r e l i é e s à l ' â g e 

a v a n c é , on c o n s t a t e c e r t a i n s p r o b l è m e s d ' o r d r e o r g a n i s a t i o n n e l , t e l s 

l a d i m i n u t i o n r e l a t i v e d e s b u d g e t s du C . R . S . S . S . M . M . c o n s a c r é s au 

s e r v i c e d e s c a s l o u r d s , l a s u r c h a r g e o p é r a t i o n n e l l e du p e r s o n n e l 

o e u v r a n t d a n s l e s s e r v i c e s d e m a i n t i e n â d o m i c i l e f a c e a u x b e s o i n s 

a c c r u s d e l e u r c l i e n t è l e , 1 ' é t a t p r o v i s o i r e d e s é q u i p e s C 2 4 / 7 

( s e r v i c e s c o m p l é m e n t a i r e s d e m a i n t i e n à d o m i c i l e d e s C L S C d e l a 

s o u s - r é g i o n ) en t e r m e d ' i n t e r v e n t i o n s p o n c t u e l l e s - s o i r , n u i t e t 

j o u r s f é r i é s - , l a p é n u r i e d e l i t s d e r é p i t e x i s t a n t s e t l a n o n -

d i s p o n i b i l i t é d e s p r o g r a m m e s d e s u p p o r t s ' a d r e s s a n t a u x f a m i l i e s 

p r e n a n t en c h a r g e un p a r e n t â g é en p e r t e d ' a u t o n o m i e . T o u s c e s 

f a c t e u r s f o n t q u e l e s f a m i l l e s e n v i s a g e r o n t l ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n 

comme s o l u t i o n , d è s l a s u r v e n u e d ' u n e s i t u a t i o n d e c r i s e . 

Comme l e p l a c e m e n t en i n s t i t u t i o n d e c e s p e r s o n n e s â g é e s 

n é c e s s i t e u n e a t t e n t e d e p l u s en p l u s 1 o n g u e , 1 ' e x a c e r b a t i o n du 

s t r e s s p h y s i q u e e t m o r a l q u e p e u v e n t v i v r e d e s a i d a n t s n a t u r e l s s e 

t r a d u i t p a r d i f f é r e n t e s t e n t a t i v e s p o u r o b t e n i r un s o u l a g e m e n t 

t e m p o r a i r e à l e u r f a r d e a u . On a s s i s t e a l o r s , à l ' e n g o r g e m e n t d e s 

u r g e n c e s d e s C . H . C . D . , au p h é n o m è n e d e " d u m p i n g " e t de b l o c a g e d e 

l i t s ( H é b e r t , 1 9 8 4 ) e t à l a s u r c h a r g e d e d e m a n d e s d a n s l e s u n i t é s 

d ' é v a l u a t i o n g é r i a t r i q u e . L e s r e s s o u r c e s c o m m u n a u t a i r e s 

e x i s t a n t e s , i n s u f f i s a n t e s e t i n a d é q u a t e s , o f f r e n t a c t u e l ! e m e n t p e u 

d ' a l t e r n a t i v e s à 1 ' h é b e r g e m e n t . 
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S o i g n e r u n e p e r s o n n e â g é e en p e r t e d ' a u t o n o m i e e x i g e un e f f o r t 

c o n s i d é r a b l e de l a p a r t de l ' a i d a n t n a t u r e l , l e c o n d u i s a n t s o u v e n t 

j u s q u ' à l ' é p u i s e m e n t , e t e n g e n d r e d e s p e r t u r b â t i o n s au n i v e a u de l a 

d y n a m i q u e f a m i l i a l e m e t t a n t a i n s i en c a u s e l ' a v e n i r de c e s o u t i e n . 

En e f f e t , s e l o n l e r a p p o r t de L a v o i e ( 1 9 8 7 ) p l u s de l a m o i t i é 

d e s b é n é f i c i a i r e s h o r s d e s é t a b l i s s e m e n t s ne r e ç o i v e n t de l ' a i d e q u e 

d ' u n e s e u l e p e r s o n n e . L a p e r s o n n e a i d a n t e e s t i m e c e t t e a i d e t r o p 

l o u r d e ( 6 5 % d e s c a s ) e t p o u r t a n t i n s u f f i s a n t e p o u r l a p e r s o n n e â g é e 

( 7 0 % d e s c a s ) . P l u s d e 80% d e s a i d a n t s ne p e n s e n t p a s ê t r e en 

m e s u r e d e c o n t i n u e r à o f f r i r c e t t e a i d e e t u n e p r o p o r t i o n 

é q u i v a l e n t e d e s b é n é f i c i a i r e s â domi c i l e ne v o i t a u c u n e p o s s i b i l i t é 

d ' a c c r o î t r e l e s u p p o r t e t l ' a i d e s u p p l é m e n t a i r e . 

De p l u s , f a c e a u x s o i n s e t a l ' a p p u i p r o d i g u é s à l e u r s p a r e n t s 

â g é s , l e s f a m i l l e s q u é b é c o i s e s p a r t a g e n t l e s mêmes a p p r é h e n s i o n s : 

p e u r d e v a n t 1 1 a m p l e u r d e l a t â c h e e t d e s r e s p o n s a b i l i t é s q u ' e l l e 

s u s c i t e , c r a i n t e d e s e r e t r o u v e r s e u l e s p o u r a s s u m e r c e r t a i n e s 

s i t u a t i o n s q u i l e s d é p a s s e n t , i g n o r a n c e e t m a n q u e de p r é p a r a t i o n 

d a n s l ' a d m i n i s t r a t i on de c e s s o i n s . C e s a t t i t u d e s c o n d i t i o n n e n t 

l ' i n t e n s i t é e t l a f o r c e de l a d e m a n d e en m a t i è r e de s e r v i c e s à 

d o m i c i l e , d e m a n d e , h é l a s , d é p a s s a n t l a r g e m e n t l ' o f f r e l i m i t é e du 

c ô t é d e s C L S C . 

C o n s i d é r a n t t o u s c e s p r o b l è m e s , l e s e x p e r t s c o n s u l t é s p a r l a 

C o m m i s s i o n R o c h o n ( C o m m i s s i o n d ' e n q u ê t e s u r l e s s e r v i c e s de s a n t ë e t 

l e s s e r v i c e s s o c i a u x , 1 9 8 7 ) s ' e n t e n d e n t p o u r c o n c l u r e q u e l ' a i d e e t 

l e s u p p o r t é v e n t u e l l e m e n t a c c o r d é s à l a f a m i l l e d e m e u r e n t a u s s i 

i m p o r t a n t s e t p r i o r i t a i r e s q u e c e u x c o n s e n t i s â l a p e r s o n n e â g é e 

e l l e - m ê m e . L e s s o i n s , de r é p i t d e v i e n n e n t a l o r s u n e s o l u t i o n 

p r o m e t t e u s e p a r m i l e s a l t e r n a t i v e s p o u r é v i t e r e t / o u r e t a r d e r 

l ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n d e s p e r s o n n e s â g é e s e t s ' a v è r e d è s l o r s 

b é n é f i q u e p o u r l e s f a m i l l e s a i d a n t e s . 
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1 . 3 Pertinence du projet 

L a p o l i t i q u e m i n i s t é r i e l l e de m a i n t i e n à d o m i c i l e , p a r 

I ' i n t e r m ë d i a i r é d ' u n e s é r i e de m e s u r e s a l t e r n a t i v e s à 

1 ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n , e s t d e v e n u e , d e p u i s q u e l q u e s a n n é e s , 

l e f e r de l a n c e d ' u n e p l a n i f i c a t i o n de n o u v e l l e s s t r a t é g i e s 

d ' i n t e r v e n t i o n au Q u é b e c . En e f f e t , c e t t e p o l i t i q u e de 

m a i n t i e n à d o m i c i l e , é m i s e en 1 9 7 6 , p a r l e m i n i s t è r e d e s 

A f f a i r e s s o c i a l e s ( M . A . S . ) à 1 ' é g a r d d e s p e r s o n n e s â g é e s , a 

p r o p o s é c e r t a i n e s a c t i o n s p o u r f a c i l i t e r l e m a i n t i e n d a n s l e 

m i l i e u n a t u r e l e t f a v o r i s e r l ' a u t o n o m i e f o n c t i o n n e l l e d e s 

a î n é s : 

a ) L ' i m p l i c a t i o n de l a p e r s o n n e â g é e e l l e - m ê m e , de s a f a m i l l e , 
de s o n e n t o u r a g e i m m é d i a t e t de l ' e n s e m b l e d e s c o m p o s a n t e s 
d e l a s o c i é t é d a n s un p r o c e s s u s de s e n s i b i l i s a t i o n e t une 
p r i s e d e c o n s c i e n c e d e s p r o b l è m e s r e l i é s au v i e i l l i s s e m e n t ; 

b ) L a p l e i n e r e c o n n a i s s a n c e de l a c o n t r i b u t i o n . d e s d i f f é r e n t e s 
o r g a n i s a t i o n s c o m m u n a u t a i r e s e t d e s m u l t i p l e s r é s e a u x 
d ' e n t r a i d e a i n s i q u e du s u p p o r t q u ' i l f a u t l e u r a p p o r t e r ; 

c ) L e d ê v e l o p p e m e n t e t l a d i v e r s i f i c a t i o n d ' a l t e r n a t i v e s d e 
p l u s en p l u s n o m b r e u s e s a u x s e r v i c e s i n s t i t u t i o n n e l s oû 
d o i v e n t s e c ô t o y e r i n t e r v e n a n t s du r é s e a u d e s A f f a i r e s 
s o c i a l e s e t p a r t e n a i r e s du m i l i e u ; 

d ) L ' a d a p t a t i o n de l ' e n s e m b l e d e s r e s s o u r c e s i n s t i t u t i o n n e l l e s 
a u x b e s o i n s s p é c i f i q u e s d e s p e r s o n n e s â g é e s e t l e u r 
o u v e r t u r e d e p l u s en p l u s c o n c r è t e s u r l e u r p r o p r e m i l i e u 
e t s e s b e s o i n s . 
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L e M . A . S . p r i v i l é g i e d o n c , d a n s s o n o r i e n t a t i o n , l ' a i d e a u x 

r é s e a u x d ' a i d a n t s n a t u r e 1 s , c ' e s t - a - d i r e l e s f a m i l l e s , l e s 

p r o c h e s , l e s b é n é v o l e s , p l u t ô t q u e l e r e c o u r s s y s t é m a t i q u e â 

1 ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n . C e t t e a p p r o c h e p r é s e n t e un d o u b l e 

a v a n t a g e , s o i t de r é p o n d r e au d é s i r d ' u n bon n o m b r e d e 

p e r s o n n e s â g é e s d ' ê t r e m a i n t e n u e s à l e u r d o m i c i l e , e t p o u r r a i t 

c o n t r i b u e r é v e n t u e l l e m e n t à u n e d i m i n u t i o n d e s c o û t s de s a n t ë . 

Au n i v e a u r é g i o n a l , 1 e C . S . S . S .R .M . M . p u b l i a i t , en 1 9 8 5 , un 

d o c u m e n t p o r t a n t s u r l ' h é b e r g e m e n t t e m p o r a l * r e d e s a d u l t e s e t 

d e s p e r s o n n e s â g é e s en p e r t e d ' a u t o n o m i e d a n s l a r é g i o n 0 6 - A . 

C e d e r n i e r p r é v o y a i t d e s l i t s d e r é p i t d a n s l e s C . A . H . e t 

C . H . S . L . D . a f i n de r é p o n d r e a u x b e s o i n s de p l a c e m e n t t e m p o r a i r e 

d e s b é n é f i c i a i r e s p r é s e n t a n t u n e p r o b l é m a t i q u e d ' u r g e n c e 

s o c i a l e , a i n s i q u ' a u x b e s o i n s de r é p i t d e s f a m i l l e s a y a n t s o i n 

d e s p e r s o n n e s â g é e s en p e r t e d ' a u t o n o m i e . D a n s l e t e r r i t o i r e 

du DSC d e V e r d u n , c e t y p e d e s e r v i c e s - e s t p r é s e n t d a n s l e s 

é t a b l i s s e m e n t s s u i v a n t s : l e M a n o i r V e r d u n , l e C . A . H . L a S a l l e , 

l e C . H . S . L . D . C h a m p l a i n , l e C e n t r e h o s p i t a l i e r p s y c h i a t r i q u e 

Dou g l a s . 

N é a n m o i n s , d ' a p r è s l e s i n t e r v e n a n t s du C o m i t é d e l i a i s o n à 

d o m i c i l e d e V e r d u n , c e t t e a l t e r n a t i v e c o m p o r t e c e r t a i n e s 

l a c u n e s , t e l s un c o û t p r o h i b i t i f p o u r l e s f a m i l l e s â f a i b l e 

r e v e n u ou à r e v e n u m o y e n , un f a i b l e t a u x d ' o c c u p a t i o n d e s l i t s 

d a n s l e s s e r v i c e s d e r ë p i t t a n d i s q u e l e s f r a i s g é n é r a u x de 

g e s t i on d e m e u r e n t i n c h a n g é s , l ' i m p o s s i b i l i t é p o u r l e s o i g n a n t 

n a t u r e l d ' a v o i r a c c è s a u x s e r v i c e s de r é p i t au momen l oû i 1 en 

a l e p l u s b e s o i n . C e c i a d o n c amené c e C o m i t é â r e c h e r c h e r de 

n o u v e l l e s a l t e r n a t i v e s â 1 ' h é b e r g e m e n t t e m p o r a i r e e t â 

c o n s i d é r e . r l e " d o s s i e r R é p i t " comme é t a n t p r i o r i t a i r e à s o n 

n i v e a u . 
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P a r a l l è l e m e n t a u x i n i t i a t i v e s d e s i n t e r v e n a n t s de n o t r e r é g i o n , 

1 1 A s s o c i a t i on q u é b é c o i s e de g é r o n t o l o g i e ( A . Q . G . ) a o r g a n i s é 

l e s 13 e t 14 n o v e m b r e 1 9 8 7 , un c o l l o q u e d o n t l e t h è m e e t a i t 

" A i d e r s e s p a r e n t s v i e i l l i s s a n t s - un d é f i c o m m u n a u t a i r e " . 

P a r m i l e s p a r t i c i p a n t s , s e r e t r o u v a i e n t d e s m e m b r e s d e 

1 ' A . Q . G . , d e s p a r e n t s - s o u t i e n a i n s i q u e d e s r e p r é s e n t a n t s 

d ' o r g a n i s m e s c o m m u n a u t a i r e s . C e u x - c i e t a i e n t i n v i t é s a 

p a r t a g e r l e u r s d i f f i c u l t é s e t à é c h a n g e r s u r l e s m o y e n s m i s en 

o e u v r e p o u r y f a i r e f a c e . Ce f o r u m a s u s c i t é b e a u c o u p de 

r é a c t i o n s e t de c o m m e n t a i r e s c h e z l e s p a r t i c i p a n t s , c e q u i n o u s 

c o n f i r m e l ' a m p l e u r du p r o b l è m e e t l ' i m p o r t a n c e q u ' u n e a i d e s o i t 

a c c o r d é e a u x f a m i l l e s r e s p o n s a b l e s d e s p e r s o n n e s v i e i l l i s s a n t e s 

en p e r t e d 1 a u t o n o m i e . 

D o n c , l e d o s s i e r R é p i t d e v r a i t r é p o n d r e a u x a t t e n t e s d e s 

i n t e r v e n a n t s o e u v r a n t d a n s l e d o m a i n e de l a g é r o n t o l o g i e en 

r e n f o r ç a n t l e s u p p o r t f a m i l i a i e t en l ' a i d a n t â v i v r e c e t t e 

e x p é r i e n c e d ' a i d a n t de f a ç o n p l u s s a t i s f a i s a n t e . 

1.4 O b j e c t i f s de l ' é t u d e 

L a p r é s e n t e é t u d e v i s e â r é p o n d r e a u x o b j e c t i f s s u i v a n t s : 

1 - I d e n t i f i e r l é s b e s o i n s de r é p i t p e r ç u s p a r l e s f a m i l l e s 
r e s p o n s a b l e s du s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s en p e r t e 
d ' a u t o n o m i e r é s i d a n t s u r l e t e r r i t o i r e du DSC V e r d u n ; 

2 - I d e n t i f i e r l e s s o l u t i o n s p r o p o s é e s p a r l e s f a m i l i e s 
a i d a n t e s ; 

3 - P r o p o s e r d e s o r i e n t a t i o n s en v u e d ' a p p o r t e r un m e i l l e u r 
s e r v i c e de r é p i t a u x f a m i l i e s a i d a n t e s . 
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D a n s c e c h a p i t r e , n o u s f e r o n s é t a t d e s p r i n c i p a u x a r t i c l e s 

s y n t h è s e s t r a i t a n t d ' u n e r e v u e de l i t t é r a t u r e p e r t i n e n t e au s u j e t 

é t u d i é . N o u s a v o n s a c c o r d é u n e a t t e n t i o n p a r t i c u l i è r e a u x 

e x p é r i e n c e s q u é b é c o i s e s r a p p o r t é e s p a r d e s i n f o r m a t e u r s c l é s a i n s i 

q u ' a u x p r a t i q u e s c a n a d i e n n e s e t a m é r i c a i n e s d é j à é v a l u é e s p a r d e s 

i n t e r v e n a n t s d u m i l i e u . 

C o m p t e t e n u d e s o b j e c t i f s de l a p r é s e n t e r e c h e r c h e , 

l ' i n f o r m a t i o n s e r a r e g r o u p é e s e l o n l e s s i x c a t é g o r i e s s u i v a n t e s : l e 

r é s e a u d e s u p p o r t f a m i l i a l a u x p e r s o n n e s â g é e s , l ' i m p a c t de l a 

p r i s e en c h a r g e s u r l ' a i d a n t , l ' i m p a c t d e s s o i n s f a m i l i a u x s u r l a 

p e r s o n n e â g é e en p e r t e d ' a u t o n o m i e , l e s d é t e r m i n a n t s d e s b e s o i n s de 

r é p i t de l a p e r s o n n e â g é e , l e s d é t e r m i n a n t s d e s b e s o i n s de r é p i t d e 

l a f a m i l l e e t l e s d é t e r m i n a n t s d e s b e s o i n s de r é p i t p e r ç u s p a r l e s 

i n t e r v e n a n t s . 

2.1 Réseau de support aux personnes âgées 

De n o m b r e u s e s é t u d e s o n t c o n f i r m é l e r ô l e de p r e m i e r p l a n 

e x e r c é p a r l a f a m i l l e p o u r l e m a i n t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s d a n s 

l a c o m m u n a u t é , r e t a r d a n t a i n s i l ' é c h é a n c e de 

l ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n ( B r o d y , 1 9 7 8 ; J o u b e r t , 1 9 8 3 ; S h a n a s e t 

Madox 1 9 7 6 ; Z o r i t t o e t a l , 1 9 8 6 : v o i r G o s s e l i n , 1 9 8 6 ) . 

Au C a n a d a , 50% d e s s o i n s d o n n é s a u x p e r s o n n e s â g é e s h a n d i c a p é e s 

s o n t a s s u m é s p a r l a f a m i l l e ( R a p p o r t du c o m i t é d ' é t u d e s u r l a 

p r o m o t i o n d e l a s a n t é , 1 9 8 4 ) . Au Q u é b e c , l a f a m i l l e c o m b l e 



.18. 

e n t r e 70% e t 80% d e s b e s o i n s d e s a î n é s p o u r p r é s e r v e r l e u r s 

c a p a c i t é s f o n c t i o n n e l l e s ; d ' a p r è s l e d o c u m e n t " P o l i t i q u e du 

M . A . S . â l ' é g a r d d e s p e r s o n n e s â g é e s " ( 1 9 8 5 ) , e l l e s a t i s f a i t 

73% de l e u r s b e s o i n s r e l i é s â l ' o r g a n i s a t i o n m a t é r i e l l e , 31% d e 

l e u r s b e s o i n s d e s u r v e i l l a n c e e t 19% d e l e u r s b e s o i n s de 

s a n t é . L e r e t r a i t de l ' a s s i s t a n c e f o u r n i e p a r 1 ' e n t o u r a g e 

i m m é d i a t à l ' e n d r o i t d e s p e r s o n n e s â g é e s a u g m e n t e r a i t de 34% l è 

r e c o u r s a u x s e r v i c e s de s o i n s à d o m i c i l e e t a u x c e n t r e s d e 

s o i n s de l o n g u e d u r é e . 

P a r a i l l e u r s , on r e c o n n a î t que l a f a m i l l e f a v o r i s e l ' e x p r e s s i o n 

d e s b e s o i n s é m o t i f s de l a p e r s o n n e a i d é e e t l u i o f f r e une 

c e r t a i n e s é c u r i t é , en r a i s o n d e s d r o i t s e t o b l i g a t i o n s l i é s au 

r a p p o r t de p a r e n t é ( B a r r e t t e t M c i n t o s h , 1 9 8 2 : v o i r H o r o w i t z , 

1 9 8 5 ) . L ' e x i s t e n c e d ' u n l i e n b i o l o g i q u e h a b i l i t e r a i t l e s 

f a m i l i e s â r é p o n d r e a u x b e s o i n s s p é c i f i q u e s d e s p e r s o n n e s 

q u e l q u e s o i t l e u r s e x e , l e u r â g e e t c e , d a n s t o u t e s l e s 

s i t u a t i o n s . On p e u t d o n c d i r e q u e l e s l i e n s du s a n g e t c e u x du 

m a r i a g e c o n f è r e n t â l a " f a m i 1 l e " un p o u v o i r l u i p e r m e t t a n t 

d ' e f f e c t u e r t o u t l e t r a v a i l q u ' e l l e d o i t a s s u m e r . 

L e r é s e a u de s u p p o r t f a m i l i a i s e c o m p o s e en g é n é r a l d ' u n ( e ) 

s e u l ( e ) s o i g n a n t ( e ) p r i m a i r e f o u r n i s s a n t l ' a s s i s t a n c e d i r e c t e 

au p a r e n t â g é t a n d i s q u e l e s a u t r e s m e m b r e s de l a f a m i l l e ou 

l e s a m i ( e ) s i m p l i q u é s ne j o u e n t q u ' u n r ô l e s e c o n d a i r e 

( H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) . L e s c o n j o i n t s , l e s f i l l e s e t b e l l e s - f i l l e s 

d ' â g e m o y e n s o n t de l o i n l e s p e r s o n n e s q u i a u r o n t p r o b a b l e m e n t 

â s u p p o r t e r l e f a r d e a u d e s s o i n s ( B r o d y , 1 9 8 5 ; B e n n e t t , 1 9 8 3 , 

C a n t o r , 1 9 8 3 ; C o l m a n , 1 9 8 2 ; P o u l s h o c k , 1 9 8 4 ) . L a p r é p o n d é r a n c e 

d e s f e m m e s d a n s c e r ô l e de s o i g n a n t n a t u r e l a é t é a t t r i b u é e à 

p l u s i e u r s f a c t e u r s : r ô l e s t r a d i t i o n n e l s , s y s t è m e de v a l e u r s e t 

f o r c e d é m o g r a p h i q u e . 
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i 

L e s a u t r e s p a r e n t é s ( f r è r e s , s o e u r s , n i è c e s , n e v e u x ) , l e s ami.s 

e t l e s v o i s i n s v i e n n e n t l o i n d e r r i è r e t a n d i s q u e l e s o r g a n i s m e s 

p u b l i c s e t l e s s e r v i c e s g o u v e r n e m e n t a u x ne f o u r n i s s e n t q u ' u n e 

p a r t i n f i m e de l ' a i d e n ë c e s s a i r e au mai n t i en d a n s l a 

c o l l e c t i v i t é d e s p e r s o n n e s en p e r t e d ' a u t o n o m i e ( B r a n c h e t 

J e t t e , 1 9 8 3 ; B u t t e r y , 1 9 8 6 ; C h a p p e l l , 1 9 8 5 ; S t e i n e t a l , 1 9 8 2 ; 

• S t o l l e r e t E a r l , 1 9 8 3 : v o i r B u t t e r y , 1 9 8 7 ) . 
« 

2.2 Inpact de l a p r i s e en charge sur l e s personnes soutiens et l e s 

personnes soutenues 
i . 

L ' i m p l i c a t i o n a u p r è s d e s p e r s o n n e s â g é e s en p e r t e d ' a u t o n o m i e 

amène p l u s i e u r s r é p e r c u s s i o n s s u r l ' e n t o u r a g e , s p é c i a l e m e n t s u r 

l a c e l l u l e f a m i l i a l e . Même s i l a l i t t é r a t u r e s ' a t t a r d e 

p r i n c i p a l e m e n t s u r l e s d é s a v a n t a g e s , c e s r é p e r c u s s i o n s s o n t â 

l a f o i s c o û t e u s e s e t b é n é f i q u e s . D a n s c e c h a p i t r e , n o u s f e r o n s 

é t a t p r e m i è r e m e n t d e s t y p e s de p r o b l è m e s v é c u s au n i v e a u de l a 

p r i s e en c h a r g e a i n s i q u e du d e g r é de s é v é r i t é p e r ç u p a r l e s 

a i d a n t s n a t u r e l s , p u i s n o u s p r é s e n t e r o n s l e s a s p e c t s p o s i t i f s 

r é s u l t a n t d e c e p r o c e s s u s a i d a n t . 

A v a n t d ' a b o r d e r l e s p r o b l è m e s r e n c o n t r é s p a r l e s s o i g n a n t s , i l 

e s t bon d e s e r a p p e l e r q u e c e s d e r n i e r s p e u v e n t v i v r e d e s 

e x p é r i e n c e s f o r t d i f f é r e n t e s , d é p e n d a m m e n t du d e g r é d e s é v é r i t é 

au n i v e a u de l a p e r t e d ' a u t o n o m i e d e s a i d é s . A i n s i , l e s t r e s s , 

l ' é p u i s e m e n t e t l e d é s e n g a g e m e n t c h e z l ' a i d a n t v a r i e n t en 

f o n c t i o n d e l a s é v é r i t é du p r o b l ê m e c h e z l a p e r s o n n e â g é e . 

T o u t e f o i s ' de n o m b r e u x c h e r c h e u r s o n t c o n s t a t é q u e c e s e f f e t s s e 

m a n i f e s t e n t â un d e g r é m o i n d r e q u e c e l u i a t t e n d u . ( C i c i r e l l i , 

1 9 8 1 ; N o e l k e r e t P o u ! s h o c k . , 1 9 8 2 ; Z a r i t e t a l , 1 9 8 0 : v o i r 

H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) . En g é n é r a l , l e s f a m i l l e s s e d é b r o u i l l e n t b i e n 

e t f o n t p r e u v e d ' u n e c a p a c i t é a d a p t a t i v e i m p r e s s i o n n a n t e . 
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2 . 2 . 1 Conséquences négatives de l a p r i s e en charge 

L a p l u p a r t d e s c h e r c h e u r s , â t r a v e r s d i f f é r e n t e s é t u d e s , 

s ' e n t e n d e n t p o u r d i r e q u e l e s t r e s s é m o t i o n n e l ( v é c u 

c h e z l e s a i d a n t s ) r e l i é a u x s o i n s d ' u n e p e r s o n n e â g é e 

v u l n é r a b l e e s t i n s i d i e u x e t d o n c p l u s d i f f i c i l e â 

s u r m o n t e r c o m p a r a t i v e m e n t à l ' a s p e c t f i n a n c i e r e t à 

l ' a s p e c t p h y s i q u e a s s o c i é s â c e r ô l e ( C a n t o r , 1 9 8 3 ; 

C i c i r e l l i , 1 9 8 0 ; H o r o w i t z , 1 9 8 2 : v o i r H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) . 

H o r o w i t z ( 1 9 8 5 ) , d a n s s a r e c h e r c h e s u r l e s c o n s é q u e n c e s 

n é g a t i v e s de l a p r i s e en c h a r g e d e s p e r s o n n e s â g é e s en 

p e r t e d ' a u t o n o m i e , r a p p o r t e q u e l e s p r o b l ê m e s r e n c o n t r é s 

l e p l u s s o u v e n t c h e z l e s s o i g n a n t s n a t u r e l s s o n t : 

L a f a t i g u e c h r o n i q u e ( R o b i n e t a l , 1 9 8 2 ) , l a 

d é t é r i o r a t i o n d e l a s a n t é p h y s i q u e ( R o m a n i u k e t 

A r l i n g , 1 9 8 3 ) , l a c o n t r a i n t e f i n a n c i è r e ( C a n t o r , 

1 9 8 0 ; C i c i r e l l i , 1 9 8 0 ; G r a d e t S a i n s b u r y , 1 9 6 8 ; 

H o r o w i t z , 1 9 8 2 ) , 1 es c o n f l i t s f a m i 1 i a u x ( G r a d e t 

S a i n s b u r y , 1 9 6 8 ; R a b i n e t a l , 1 9 8 2 ) , l e s c o n f l i t s de 

r ô l e s ( G o l d s t e i n e t a l , 1 9 8 1 ) e t c e r t a i n s s y m p t ô m e s 

p s y c h o l o g i q u e s e t p s y c h i a t r i q u e s comme 1 ' i nsomn i e , 

l a d é p r e s s i o n , l ' a n x i é t é , l ' i r r i t a b i l i t é , l e s 

s e n t i m e n t s de c u l p a b i 1 i t é ( G r a d e t S a i n s b u r y , 1 9 6 8 ; 

R o b i n , Mace e t L u c a s , 1 9 8 2 ; R o b i n s o n e t T h u r n h e n , 

1 9 7 9 ; Y o r k e t C a l s y n , 1 9 7 7 ) , l a b a i s s e de l ' e s t i m e 

de s o i ( F e n g l e r e t G o o d r i c h , 1 9 7 9 ) , 1 1 e x a c e r b a t i o n 

p h y s i q u e e t é m o t i o n n e l l e ( F a r k a s , 1 9 8 0 ; H o r o w i t z , 

1 9 8 2 ; N o e l k e r e t P o u l s h o c k , 1 9 8 2 ) . 



.21. 

L e s f a r d e a u x l e s p l u s s é v è r e s m e n t i o n n e s f r é q u e m m e n t 

à l a s u i t e de c e t t e p r i s e en c h a r g e c o n s t a n t e s o n t : 

l e m a n q u e de 1 i b e r t é d e s s o i g n a n t s d a n s 1 1 e x e r c i c e 

d ' a c t i v i t é s s o c i a l e s à l ' e x t é r i e u r e t de l o i s i r s 

( B a i n é s , 1 9 8 4 ; G o l d s t e i n e t a l , 1 9 8 1 ) , e t l a 

m o d i f i c a t i o n du l i e n a f f e c t i f e n t r e l e p o u r v o y e u r d e 

s o i n s e t l e r e c e v e u r ( N o e l k e r e t P o u l s h o c k , 1 9 8 2 ) . 

S e l o n c e r t a i n e s é t u d e s , l e s a i d a n t s ne p e u v e n t p a s 

s ' a b s e n t e r p l u s d ' u n e h e u r e â l a f o i s ( S a n f o r d , 1 9 7 5 : 

v o i r S h a r l a c k e t F r e n z e l , 1 9 8 6 ) e t p e u v e n t à p e i n e 

s ' a c c o r d e r d é s v a c a n c e s ( C r o s s m a n e t a l , 1 9 8 1 : v o i r 

S h a r l a c k e t F r e n z e l , 1 9 8 6 ) . I l s n ' a c c e p t e n t p a s 

f a c i l e m e n t l e r ô l e de p o u r v o y e u r s de s o i n s , r ô l e q u i , i l 

n ' y a p a s s i l o n g t e m p s , é t a i t a s s u m é , a l ' i n v e r s e , p a r 

l e u r s p a r e n t s . 

L e p e u de t e m p s l i b r e â l e u r d i s p o s i t i o n , l ' i s o l e m e n t 

s o c i a l e t l e s c o n t r a i n t e s q u e l e u r i m p o s e c e r ô l e 

r e n d e n t l e s a i d a n t s v u l n é r a b l e s a c e q u e l ' o n a p p e l l e l e 

" c a b i n f e v e r " ou l e r ô l e f a t i g u e ( G o l d s t e i n e t a l , 1 9 8 1 : 

v o i r S h a r l a c k e t F r e n z e l , 1 9 8 6 ) . 

I l n ' e s t p a s r a r e q u e c e r t a i n e s f a m i l i e s d o i v e n t 

a b a n d o n n e r l e u r t r a v a i l r é m u n é r é a f i n de s o i g n e r l e u r 

p a r e n t â g é e t a i n s i m i e u x s ' o c c u p e r de l e u r p r o p r e é t a t 

d e s a n t ë en v o i e de d é t é r i o r a t i o n . L a p r i s e en c h a r g e 

c o n d u i t s o u v e n t â un é t a t de s u r m e n a g e p h y s i q u e e t 

é m o t i o n n e l ( C a n t e r , 1 9 8 3 ; F e n g l e r e t G o o d r i c h , 1 9 7 9 , 

H o r o w i t z , 1 9 8 2 : v o i r H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) . 
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2 . 2 . 2 Bénéfices de l a p r i s e en charge 

Comme n o u s l ' a v o n s m e n t i o n n é a n t é r i e u r e m e n t , t r è s peu 

d ' a u t e u r s o n t é l a b o r é s u r l e s a s p e c t s p o s i t i f s d é c o u l a n t 

d e l a p r i s e en c h a r g e d e s p e r s o n n e s â g é e s en p e r t e 

d ' a u t o n o m i e . C e p e n d a n t , l ' e x p é r i e n c e a p r o u v é q u e l e s 

r é p o n d a n t s i d e n t i f i e n t en g é n é r a l , au m o i n s un é l é m e n t 

b é n é f i q u e r é s u l t a n t de l e u r c o n t r i b u t i o n â l ' é g a r d d e 

l e u r s p a r e n t s â g é s , a l l a n t de l a s e n s a t i o n d ' ê t r e u t i l e , 

d ' u n e h a u s s e de 1 ' e s t i m e de s o i à une c a p a c i t é 

d ' a d a p t a t i o n p o u r s u r m o n t e r l e s d é f i s ( H o r o w i t z , 1 9 8 2 ) . 

P a r t a n t de l à , l a r e l a t i o n s o i g n a n t - s o i g n é e s t 

s u s c e p t i b l e d ' ê t r e a m é l i o r é e s u r t o u t l o r s q u ' e l l e e s t de 

n a t u r e f i l i a l e . Une a n x i é t é r é d u i t e en r e g a r d de l a 

q u a l i t é d e s s o i n s o f f e r t s ( N e w m a n , 1 9 7 6 : v o i r H o r o w i t z , 

1.985 ) , l a c a n a l i s a t i o n du s t r e s s d a n s u n e p e r s p e c t i v e 

p l u s o p t i m i s t e , l ' i n c a r n a t i o n du m o d è l e de p o u r v o y e u r 

a u p r è s de l e u r s e n f a n t s ( C a n c e r C a r e I n c . , 1 9 7 3 ) s o n t 

a u t a n t de p h é n o m è n e s r a p p o r t é s d a n s l a 1 i t t ê r a t u r e q u i 

d é m o n t r e n t l e s e f f e t s p o s i t i f s s o u v e n t i n a t t e n d u s c h e z 

l e s s o i g n a n t s . 

2.3 Impact des soins fami l iaux sur la personne âgée 

On p a r l e t r è s p e u d a n s l a l i t t é r a t u r e de l ' i m p a c t d e s s o i n s 

f a m i l i a u x s u r l a p e r s o n n e â g é e en p e r t e d ' a u t o n o m i e ou d e s 

c o n d i t i o n s f a v o r i s a n t c e t t e e x p é r i e n c e . 
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P u i s q u e l a n o t i o n de d é p e n d a n c e n ' e s t p a s b i e n a c c e p t é e d a n s 

n o t r e s o c i é t é a c t u e l l e , c e n ' e s t p a s é t o n n a n t que c e r t a i n s 

a î n é s r a p p o r t e n t d e s d i f f i c u l t é s e t d e s i n s a t i s f a c t i o n s f a c e au 

r ô l e de d é p e n d a n c e ( F e n g l e r e t G o o d r i c h , 1 9 7 9 ; N o e l k e r e t 

P o u l s h o c k , 1 9 8 2 ; T e r e s i e t a l , 1 9 8 0 : v o i r H o r o w i t z , - 1 9 8 5 ) . 

L a p e r s o n n e â g é e d e m e u r a n t a v e c l e s . s i e n s d a n s une même m a i s o n 

é p r o u v e , en g é n é r a l , u n e s a t i s f a c t i o n m o i n d r e q u e c e l l e r e s t a n t 

i n d é p e n d a n t e en v i v a n t s e u l e . T o u t e f o i s , c e t t e s i t u a t i o n 

r é s u l t e p e u t - ê t r e d a v a n t a g e d e s c o n d i t i o n s q u i l e s a m è n e n t â c e 

t y p e d e m é n a g e ( m a u v a i s e s a n t é , f a i b l e r e v e n u ) q u e de l a 

s i t u a t i o n comme t e l l e ( F e n g l e r , D a n i g e l i s e t L i t t l e , 1 9 8 3 ; 

K i v e l t e t L e a r n e r , 1 9 8 2 : v o i r H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) . 

Même--si l e s b é n é f i c i a i r e s de s o i n s â g é s r a p p o r t e n t une c e r t a i n e 

s a t i s f a c t i o n f a c e a l e u r mode de v i e comme d é p e n d a n t s , l ' é t u d e 

d e N o e l k e r e t P o u l s h o c k en 1 9 8 2 i n d i q u e q u e 55% de c e s d e r n i e r s 

v i v e n t u n e d é p e n d a n c e non v o u l u e à c a u s e d ' u n e s u r a b o n d a n c e d e 

s o i n s i m p o s é s . 

En c e q u i c o n c e r n e l a q u a l i t é d e s s o i n s f o u r n i s p a r l e s 

f a m i l l e s , on ne d i s p o s e d ' a u c u n e d o n n é e o b j e c t i v e p e r m e t t a n t de 

j u g e r s i l e s b e s o i n s d e s p e r s o n n e s â g é e s s o n t c o m b l é s 

a d é q u a t e m e n t ou n o n . L e s a i d a n t s f a m i l i a u x s e r e t r o u v e n t 

s o u v e n t d a n s l a p o s i t i o n d e d o n n e r l e s s o i n s t e c h n i q u e s e t 

s p é c i a l i s é s p o u r l e s q u e l s i l s n ' o n t p a s a s s e z de f o r m a t i o n n i 

d ' e x p é r i e n c e a n t é r i e u r e ; q u a n d c e l a d é p a s s e l e u r s c a p a c i t é s â 

r é p o n d r e , i l s r i s q u e n t d ' a v o i r c e r t a i n e s a t t i t u d e s a b u s i v e s 

e n v e r s l a p e r s o n n e s o u s l e u r s s o i n s ( K o s b e r g , 1 9 8 3 ) . 
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2 . 4 Déterminants des besoins de rëpit de la famille 

L e s f a c t e u r s c a u s a n t l e s t r e s s e t 1 1 é p u i s e m e n t c h e z l e s o i g n a n t 

n a t u r e l o n t f a i t l ' o b j e t d e n o m b r e u s e s r e c h e r c h e s ( B r o d y , 1 9 8 5 ; 

C a n t o r , 1 9 8 3 ; Hooyman e t a l , 1 9 8 5 ; H o r o w i t z , 1 9 8 5 ; S c h a r l a c k e t 

F r e n z e l , 1 9 8 6 , Z a r i t e t a l , 1 9 8 6 ) . On p e u t l e s r e g r o u p e r s e l o n 

d e u x s o u r c ë s de p r o v e n a n c e : l a p e r s o n n e â g é e e t l a f a m i l l e . 

2 . 4 . 1 Determinants des besoins de r ë p i t provenant de l a 
personne âgée 

2 . 4 . 1 . 1 Problèmes rencontrés chez l a personne âgëe 

L e s s i t u a t i o n s t y p e s c h e z l a p e r s o n n e â g é e 

a m e n a n t l a f a m i l l e à d e m a n d e r l e s s o i n s d e 

r ê p i t c o m p r e n n e n t : 

l e s d e m a n d e s e x c e s s i v e s ; 

l a n é g l i g e n c e d a n s l ' h y g i è n e p e r s o n n e l l e ; 

l e s c h a n g e m e n t s d ' h u m e u r f r é q u e n t s ; 

l e s h e u r e s a n o r m a l e s de s o m m e i l ou 
d 1 a c t i v i t é ; 

l e s p r o p o s i n c o h é r e n t s ; 

l ' a g i t a t i o n ou l ' i n a c t i v i t é de l a p e r s o n n e ; 

l e s p e u r s e t l e s i d é e s f a u s s e s ; 

1 e s c o m p o r t e m e n t s b i z a r r e s ; 
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l e s d i f f i c u l t é s de c o m m u n i c a t i o n ; 

1e d é s i r d ' i s o l e m e n t ; 

l ' a g r e s s i o n v e r b a l e ; 

l a v i o l e n c e p h y s i q u e ; 

l e s c o m p o r t e m e n t s i n a d é q u a t s l o r s d e s 
r e p a s . 

2 . 4 . 1 . 2 C a r a c t é r i s t i q u e s socio-démographiques et 
s a n i t a i r e s de l a personne âgée 

D e g r é de p e r t e d ' a u t o n o m i e f o n c t i o n n e l l e e t 
m e n t a l e : p l u s i l e s t s é v è r e , p l u s 
l ' a s s i s t a n c e du s o i g n a n t - e t l e s b e s o i n s de 
r é p i t a u g m e n t e n t ; 

- T y p e d ' a i d e : p l u s l e s b e s o i n s p h y s i q u e s 
p e r s o n n e l s ( b a i n , t r a n s f e r t , ^ h a b i l l e m e n t , 
i n c o n t i n e n c e u r i n a i r e e t / o u f é c a l e ) de l a 
p e r s o n n e â g é e s o n t i m p o r t a n t s , p l u s l e 
s o i g n a n t n é c e s s i t e d ' ê t r e r e l a y é d a n s s a 
t â c h e . L e s b e s o i n s d e s p e r s o n n e s â g é e s s e 
m a n i f e s t e n t s u r t o u t a u x A VD ( 8 0 % ) p l u t ô t 
q u ' a u x AVQ ( 2 0 % ) s e l o n B r a n c h e t J e t t e 
( 1 9 8 3 ) ; 

- T y p e d ' i n c a p a c i t é : l e s t r o u b l e s 
c o m p o r t e m e n t a u x f r é q u e n t s a s s o c i é s à 1 ' â g e 
e n g e n d r e n t p o u r l ' a i d a n t d e s p r o b l ê m e s p l u s 
l o u r d s ( s u r v e i l l a n c e , c o n f l i t é m o t i o n n e l ) , 
q u e l e s p r o b l è m e s p h y s i q u e s , r i s q u a n t 
d ' a c c é l é r e r l ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n de l a 
p e r s o n n e a i d é e ( W e i s s e r t e t S c a n l o n , 1 9 8 3 : 
v o i r R o s e n w a i ke , 1 9 8 5 ) . 
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2 . 4 . 2 Déterminants des besoins de r é p i t provenant de l a 

f a m i l l e 

2 . 4 . 2 . 1 Problèmes rencontrés chez l a f a m i l l e 

B u t t e r y ( 1 9 8 7 ) , d a n s s o n p r o j e t de r e c h e r c h e 

" S e r v i c e c o m m u n a u t a i r e de r é p i t , VON M o n t r é a l 

I n c . " , a r é s u m é l a n a t u r e du f a r d e a u d e s s o i n s 

comme é t a n t l e r é s u l t a t d e : 

m a n q u e d ' i n f o r m a t i on e t d e communi c a t i o n 
a v e c l e p e r s o n n e l d e l a s a n t é : s e r v i c e s 
c o m m u n a u t a i r e s i n e x i s t a n t s , i n a p p r o p r i é s , 
mal p l a n i f i é s e t i n o p p o r t u n s ; 

- t e n s i o n é m o t i v e du f a i t d ' ê t r e " e n s e r v i c e " 
24 h e u r e s p a r j o u r , 3 6 5 j o u r s p a r a n n é e ; 

- d i m i n u t i on du te'mps p o u r l e s s o i n s 
p e r s o n n e l s e t l e s l o i s i r s ; 

p e r t u r b a t i o n s du s t y l e de v i e p e r s o n n e l l e 
e t du f o n c t i o n n e m e n t de l a f a m i l i e ; 

- p e r t e d 1 i n t i mi t é ; 

a b s e n c e de s u p p o r t ou de s t i m u l a t i o n 
e x t é r i e u r s ; 

- s e n t i m e n t d e c u l p a b i l i t é e t a p p r é h e n s i o n 
f a c e à l ' a v e n i r e t à l a p e r t e p r o g r e s s i v e 
d ' i n d é p e n d a n c e ; 

r e n v e r s e m e n t d e s r ô l e s ; 

r e s p o n s a b i l i t é c o n t i n u e l l e d a n s l a p r i s e de 
d é c i s i on ; 
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f a t i g u e p h y s i q u e e x t r ê m e s e c o n d a i r e au 
m a n q u e de s o m m e i l e t a u x l o u r d e s t â c h e s 
r e l i é e s a u x s o i n s ; 

p e r t e de r e v e n u à l a s u i t e de l ' a b a n d o n 
t o t a l ou p a r t i e l d ' u n e m p l o i ; 

c o û t p o u r l a f a m i l l e de g a r d e r une p e r s o n n e 
en p e r t e d ' a u t o n o m i e à l a m a i s o n ; 

a u g m e n t â t i on d e s d é p e n s e s p o u r 1e 
m a t é r i e l e t l e s s e r v i c e s non a s s u r é s . 

2 . 4 . 2 . 2 C a r a c t é r i s t i q u e s socio-démographiques et 
s a n i t a i r e s du soignant 

" S e x e : l e s femmes s e m b l e n t a c c u s e r p l u s de 

s t r e s s q u e l e s hommes d a n s l a s i t u a t i o n 

d ' a i d a n t , â c a u s e de c e r t a i n é s c o n t r a i n t e s 

s o c i a i e s ( e n f a n t , t r a v a i l , e n t r e t i e n de l a 

m a i s o n , s u p p o r t é m o t i o n n e l a u x m e m b r e s de 

l a f a m i 1 1 e ) e t d e 1 e u r d i f f ê r e n c e 

c o n s t i t u t i o n n e l l e . A l o r s q u e l e s femmes 

c h e r c h e n t p l u t ô t un s u p p o r t p s y c h o l o g i q u e 

e t d e s c o n s e i l s c o n c e r n a n t l e b u d g e t , l e s 

hommes r e c o u r e n t s u r t o u t a u x s e r v i c e s 

f o r m e l s p o u r l e s a i d e s d o m e s t i q u e s e t 

p e r s o n n e l l e s ( H o r o w i t z , 1 9 8 2 ; S n y d e r e t 

K e e f e , 1 9 8 5 ) . 

- S t a t u t d 1 e m p l o i : un t r a v a i l â l ' e x t é r i e u r 

p e u t l i m i t e r l a c a p a c i t é d e s femmes à 

p r o d i g u e r d e s s o i n s j o u r a p r è s j o u r , t e l 

q u ' e x i g é p a r u n e p e r s o n n e en p e r t e 

d ' a u t o n o m i e ( S c h o r r , 1 9 8 0 : v o i r H o r o w i t z , 

1 9 8 5 ) . 
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P a r c o n t r e , d ' a u t r e s r e c h e r c h e s n ' o n t 

t r o u v é a u c u n r a p p o r t e n t r e l e s t a t u t 

d ' e m p l o i e t l a q u a n t i t é d ' a i d e f o u r n i e 

( B r o d y , 1 9 8 1 ; C a n t o r , 1 9 8 0 ; H o r o w i t z , 1 9 8 1 : 

v o i r H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) ne p e r c e v a n t d a n s c e 

t r a v a i l q u ' u n a v a n t a g e d ' a i d e f i n a n c i è r e 

p o u r l e s r e c e v e u r s de s o i n s ( S h e r m a n e t a l - , 

1 9 8 2 ) . C e t r a v a i l s e r t même d e s o u p a p e 

p o u r c e r t a i n s a i d a n t s , c a r i l l e u r f o u r n i t 

l ' o c c a s i o n de s o r t i r de l a m a i s o n e t 

d ' a v o i r un peu de t e m p s de r e p o s ( H o r o w i t z , 

1 9 8 2 ) . 

C l a s s e s s o c i a l e s : l e s s o i g n a n t s d e s 

c l a s s e s s o c i a i e s m o y e n n e e t é l e v é e p e u v e n t 

r e c o u r i r à d e s a g e n c e s p r i v é e s p o u r l e s 

s e r v i c e s n é c e s s a i r e s a l e u r s p a r e n t s â g é s 

( N o e l k e r e t P o u l s h o c k , 1 9 8 2 : v o i r H o r o w i t z , 

1 9 8 5 ) t a n d i s q u e c e u x d e l a c l a s s e 

d é f a v o r i s é e d o i v e n t d o n n e r e u x - m ê m e s c e s 

s e r v i c e s t o u t en p a r t a g e a n t l e même 

l o g e m e n t que l e s o i g n é . D a n s c e d e r n i e r 

c a s , l e s ' p r o b l è m e s r e n c o n t r é s p a r l e s 

s o i g n a n t s s o n t d a v a n t a g e r e l i é s a u x s o i n s . 

£ t a t c i v i l : 1 ' é t a t m a t r i m o n i a l d é t e r m i n e 

l ' e n g a g e m e n t du r o l e d ' a i d a n t a i n s i q u e l a 

s é l e c t i o n de l a p e r s o n n e r e s p o n s a b l e . I l 

a p p e r t q u e l e s c o n j o i n t s en u n i o n l i b r e 

s ' i m p l i q u e n t m o i n s d a n s l e s s o i n s q u e c e u x 

q u i s o n t m a r i é s ( H o r o w i t z , 1 9 8 2 ; L a n g e t 

B r o d y , 1 9 8 3 ; S t o i 1 e r , 1 9 8 3 : v o i r H o r o w i t z , 

1 9 8 5 ) e t que l e s s o i g n a n t s s o n t s o u v e n t d e s 

e n f a n t s non m a r i é s ( S t o l l e r , 1 9 8 3 ) . 
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L e s g e n s m a r i é s , o b l i g é s de s a t i s f a i r e a u x 

b e s o i n s du c o n j o i n t e t d e s e n f a n t s m i n e u r s , 

d ' u n e p a r t , e t de r é p o n d r e à c e u x de l e u r s 

p a r e n t s â g é s , d 1 a u t r e p a r t , v i v e n t 

n é g a t i y e m e n t c e r o l e d ' a i d a n t p a r l a 

s i t u a t i o n c o n f l i c t u e l l e q u ' i l e n g e n d r e . 

T y p e d e m é n a g e : l e s o i g n a n t p a r t a g e a n t l e 

même 1 o g e m e n t q u e l a p e r s o n n e â g é e s u b i t un 

s t r e s s r e l i é à l a p r é s e n c e c o n s t a n t e de l a 

p e r s o n n e â g é e e t d e s e x i g e n c e s q u i en 

d é c o u l e n t . 

É t a t d e s a n t ë : l a d é t é r i o r a t i o n de l ' é t a t 

de s a n t é du s o i g n a n t p r i m a i r e a l t è r e s a 

r é s i s t a n c e â l a f a t i g u e , c o m p r o m e t t a n t 

" a i n s i s a c a p a c i t é de p r i s e en c h a r g e d ' u n e 

a u t r e p e r s o n n e a y a n t a u s s i u n e p e r t e 

d ' a u t o n o m i e . 

S u p p o r t s f a m i l i a u x : m a l g r é l a c o n t r i b u t i o n 

m i n i me a p p o r t é e p a r l e s a u t r e s m e m b r e s de 

l a f a m i l l e au s o i g n a n t p r i m a i r e , l a 

p e r c e p t i o n d ' u n s u p p o r t d i s p o n i b l e ou 

l ' a t t i t u d e e n c o u r a g e a n t e de s o n e n t o u r a g e 

( v i s i t e , a p p e l t é l é p h o n i q u e ) p e r m e t a c e 

d e r n i e r de s e s e n t i r p l u s s ë c u r e e t m o i n s 

s t r e s s é . L e b e s o i n d e r é p i t e s t a l o r s 

m o i n s r e s s e n t i p a r l e s o i g n a n t ( F e n g l e r e t 

G o o d r i c h , 1 9 7 9 ; Z a r i t , 1 9 8 0 : v o i r S n y d e r e t 

K e e f e , 1 9 8 5 ) . 
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R e l a t i o n a f f e c t i v e e n t r e s o i g n a n t e t 

s o i g n ë : p l u s l ' a f f e c t i o n e t l ' i n t i m i t é 

e x i s t e n t e n t r e c e s d e u x p e r s o n n e s , m o i n s l e 

s t r é s s e s t p e r ç u p a r l e s o i g n a n t ( C a n t o r , 

1 9 8 3 ; C i c i r e l l i , 1 9 8 3 ; H o r o w i t z , 1 9 8 2 ; 

Z a r i t , 1 9 8 3 : v o i r H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) . 

P l a n i f i c a t i o n a n t i c i p é e : i l s e m b l e e x i s t e r 

une b a r r i è r e é m o t i o n n e l l e , t a n t du c ô t é du 

s o i g n a n t que du . s o i g n é , l o r s de l a p l a n i f i -

c a t i o n a n t i c i p é e d ' é v é n e m e n t s s u s c e p t i b l e s 

d e d é c l e n c h e r d e s c r i s e s , c e q u i e x p l i q u e 

p o u r q u o i l a s i t u a t i o n d e s o i n s d e v i e n t 

t e l 1 e m e n t s t r e s s a n t e a l o r s q u ' e l 1e d e v r a i t 

ê t r e , m i e u x c o n f r o n t é e ( H o r o w i t z , 1 9 8 2 ) . 

U t i l i s a t i o n d e s s e r v i c e s f o r m e l s : l ' a p p o r t 

de s e r v i c e s f o r m e l s ne r é d u i t p a s l e n i v e a u 

a n t é r i e u r de s o i n s f o u r n i s p a r l e s 

f a m i 1 T e s . I l p e r m e t p l u t ô t a u x s o i g n a n t s 

d ' i n v e s t i r d a n s d ' a u t r e s a c t i v i t é s de 

s u p p o r t p o u r l e s s o i g n é s , m o i n s i n t e n s e s , 

m a i s c o m p l é m e n t a i r e s a u x s e r v i c e s d ' a i d e 

m é n a g è r e ( F r a n k f a t h e r e t a l , 1 9 8 1 ; G r a y , . 

1 9 8 3 : v o i r H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) . On ne r e t r o u v e 

a u c u n e a s s o c i a t i o n s i g n i f i c a t i v e e n t r e l e 

d e g r é de s u p p o r t d e s s e r v i c e s f o r m e l s e t l e 

n i v e a u de . s t r e s s e x p é r i m e n t é p a r l e s 

f a m i l l e s , c e q u i s u g g è r e q u e l a q u a n t i t é de 

s e r v i c e s f o r m e l s e s t m i n i m e ( N o e l k e r e t 

P o u l s h o c k , 1 9 8 2 : v o i r H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) p a r 

r a p p o r t a u x e f f o r t s de l a f a m i l l e , q u e l e s 
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s e r v i c e s f o r m e l s n ' a c c o m p l i s s e n t p a s , l a 

p l u p a r t du t e m p s , l e s t â c h e s j u g é e s l e s 

p l u s d i f f i c i l e s p a r l e s f a m i l l e s ( G o n y e a e t 

a l , 1 9 8 2 : v o i r H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) e t q u e l a 

q u a n t i t é d e s s e r v i c e s r e ç u s ne c o r r e s p o n d 

p a s a u x a t t e n t e s d e s f a m i l l e s ( H o r o w i t z , 

1 9 8 2 ) . M a l g r é t o u t , l e c o n t a c t a v e c l e 

s y s t è m e de s e r v i c e s f o r m e l s s e m b l e i n d u i r e 

u n e p r . ë f é r e n c e p o u r l ' i n s t i t u t i o n n a l i s a t i o n 

c h e z l e s a i d a n t s e t l e s a i d é s ( S m y e r ; 1 9 8 0 : 

v o i r H o r o w i t z , 1 9 8 5 ) , c e q u i n o u s f a i t 

p r é s a g e r q u e l ' u t i l i s a t i o n d e s s e r v i c e s de 

r é p i t en i n s t i t u t i o n p o u r r a i t s e r v i r 

d ' a g e n t a c c é l é r a t e u r p o u r l e p i a c e m e n t d e s 

p e r s o n n e s â g é e s en v o i e d e ' d é t é r i o r a t i o n . 

2.5 Les besoins de r é p i t perçus par l e s intervenants 

L e s p e r c e p t i o n s d e s i n t e r v e n a n t s c o n c e r n a n t l e s b e s o i n s d e 

r é p i t de l a p e r s o n n e â g é e e t d e s o n e n t o u r a g e i m m é d i a t o n t f a i t 

l ' o b j e t de t r è s peu d ' é t u d e s au Q u é b e c ou a i l l e u r s . On r e t r a c e 

un s e u l d o c u m e n t é l a b o r é p a r l e C o n s e i l de l a s a n t ë e t d e s 

s e r v i c e s s o c i a u x d e l a r é g i o n de M o n t r é a l m é t r o p o l i t a i n , 

m e n t i o n n a n t l e s s i t u a t i o n s t y p e s q u i d é t e r m i n e n t l ' u t i l i s a t i o n 

d e l i t s de r é p i t , s o i t : 

l e s v a c a n c e s ou r e p o s p l a n i f i é s p o u r l e s o i g n a n t 
n a t u r e l ; 

l e s admi s s i on s d ' u r g e n c e " s o c i a i e " ( i n c a p a c i t é s o u d a i n e 
ou a b s e n c e du s o i g n a n t n a t u r e l , p r o b l è m e d e l o g e m e n t , 
p e r t u r b a t i o n s d e s r é s e a u x d ' a i d e ) ; 

l a c o n v a l e s c e n c e e t l a r é a d a p t a t i o n ; 
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P a r a i l l e u r s , une c o n s u l t a t i o n a u p r è s d e s i n t e r v e n a n t s o e u v r a n t d a n s 

l e s o r g a n i s m e s s i t u é s s u r l e t e r r i t o i r e du DSC de V e r d u n , f a i t e en 

m a r s 1 9 8 7 , d ' u n e f a ç o n p l u s ou m o i n s i n f o r m e l l e p a r l e C o m i t é de 

l i a i s o n de m a i n t i e n à d o m i c i l e , f a i t r e s s o r t i r l e s d o n n é e s 

s u i v a n t e s : 

l e r é p i t e s t s y n o n y m e d ' h é b e r g e m e n t t e m p o r a i r e . L e s f o r m e s de 
r é p i t a u t r e s q u e l ' h é b e r g e m e n t ne s o n t p a s p e r ç u e s e t 
i d e n t i f i é e s p a r l e s f a m i l i e s a i d a n t e s ; 

l a p e r s o n n e p o u r q u i l e g a r d i e n n a g e p e u t ê t r e o r g a n i s é e s t 
s o u v e n t t r o p f a t i g u é e p o u r a p p r é c i e r e t a v o i r l e g o u t de 
s o r t i r . D ' a u t r e s , ne s e s e n t e n t p a s à l ' a i s e d ' a v o i r b e s o i n 
d ' a i d e p o u r l e m é n a g e , p o u r c e r t a i n s s o i n s au c o n j o i n t ou 
d ' a c c e p t e r une p e r s o n n e é t r a n g è r e c h e z e l l e s ; 

l e s f a m i l l e s é p r o u v e n t f r é q u e m m e n t de l a c u l p a b i l i t é â d e m a n d e r 
du r ë p i t e t / o u â a c c e p t e r l e f a i t q u ' e l l e s o n t un^ b e s o i n 
l é g i t i m e de r é p i t . C ' e s t a i n s i q u ' u n e c o n j o i n t e â g é e , d é j à 
e x t é n u é e , v i s i t e r a c h a q u e j o u r s o n m a r i en h é b e r g e m e n t 
t e m p o r a i r e ; 

c e u x q u i o n t b é n ê f i c i ê , p o u r un membre de l e u r f a m i l i e , ^de 
1 ' h é b e r g e m e n t t e m p o r a l ' r e en " s i t u a t i on de c r i s e " o n t é t é 
p a r t i e l 1 e m e n t s o u l a g é s p h y s i q u e m e n t , m a i s c e t t e s o l u t i o n - ne 
r é g l a i t p a s l e b e s o i n de r é p i t a v a n t q u e ne s u r v i e n n e une a u t r e 
crise; 

l e s i n t e r v e n a n t s a p p l i q u e n t à l e u r m a n i è r e c e r t a i n e s f o r m e s de 
r é p i t p o u r a l l é g e r l a s i t u a t i o n à d o m i c i l e . S e l o n l e s 
p o s s i b i l i t é s du moment e t l ' o r g a n i s m e i m p l i q u é , l e r ë p i t 
p r e n d r a l a f o r m e d ' u n e j o u r n é e s u p p l ë m e n t a i r e de f r é q u e n t a t i o n , 
en e x t e r n e , de l ' h ô p i t a l de j o u r , l ' a p p o r t d ' h e u r e s en s e r v i c e 
de g a r d i e n n a g e p a r l e s C L S C , l ' o r g a n i s a t i o n d ' a c t i v i t é s 
s p é c i f i q u e s , e t c . L ' u t i l i s a t i o n de c e r t a i n s s e r v i c e s de 
m a i n t i e n à d o m i c i l e , e x . : e n t r e t i e n ' m é n a g e r , s o i n s d ' h y g i è n e , 
e t c . , a i n s i que l a c r é a t i o n de g r o u p e s de d i s c u s s i o n , 
d ' a c t i v i t é s de l o i s i r f a m i l i a l , p r o c u r e n t a u s s i une f o r m e de 
r é p i t . 
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C ' e s t au moyen d ' u n e e n q u ê t e i n d i v i d u e l l e q u e l ' i n v e s t i g a t r i c e 

a c h e r c h é à i d e n t i f i e r l e s b e s o i n s d e r é p i t d e s f a m i l l e s 

r e s p o n s a b l e s du s o u t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s en p e r t e d ' a u t o n o m i e e t 

l e u r s p r o p o s i t i o n s de s o l u t i o n s . L ' a v a n t a g e de c e t t e a p p r o c h e , 

c o m p a r a t i v e m e n t a u x a u t r e s , v i e n t du f a i t q u ' e l l e e s t r e l a t i v e m e n t 

f l e x i b l e - , a d a p t a b l e a u x d i f f é r e n t e s s i t u a t i o n s e t c a r a c t é r i s t i q u e s 

d e s s u j e t s à l ' é t u d e ; q u ' e l l e p e r m e t d e r e c u e i l l i r l e s d o n n é e s 

d i r e c t e m e n t de l a s o u r c e s a n s p a s s e r p a r un i n t e r m é d i a i r e , i n c l u a n t 

l e s g e n s q u i n ' u t i l i s e n t p a s l e s s e r v i c e s e t c e u x p o u r l e s q u e l s i l 

n ' e s t p a s p o s s i b l e , a u t r e m e n t , d ' o b t e n i r d e l ' i n f o r m a t i o n . 

L ' e n q u ê t e p e r m e t é g a l e m e n t de v a l i d e r l e s i n f o r m a t i o n s r e c u e i l l i e s à 

p a r t i r d ' a u t r e s s o u r c e s e t d ' a l l e r c h e r c h e r l e s b e s o i n s s p é c i f i q u e s 

d ' u n g r o u p e â h a u t r i s q u e ( P i n e a u l t e t D a v e l u y , 1 9 8 6 ) . 

L ' e n q u ê t e e s t m e n é e s o u s f o r m e d ' u n e e n t r e v u e s e m i - s t r u c t u r é e , 

c ' e s t - à - d i r e c e n t r é e s u r d e s s u j e t s p r é c i s m a i s s ' o u v r a n t a u s s i 

s u r l a p o s s i b i l i t é d ' a b o r d e r , en c o u r s d e r o u t e . , d ' a u t r e s t h è m e s . 31 

f a m i l l e s o n t é t é v i s i t é e s e t un g u i d e d ' e n t r e v u e a s e r v i 

d ' i n s t r u m e n t d e r e c h e r c h e . 

Ce c h a p i t r e p r é c i s e l e s é l é m e n t s s u i v a n t s : 

1 . I n s t r u m e n t d e r e c h e r c h e ; 

2 . P o p u l a t i o n c i b l e e t é c h a n t i l i o n ; 

3 . P r o c é d u r e e t c o l l e c t e d e s d o n n é e s ; 

4 . Q u a i i t é d e s d o n n é e s ; 

5 . A n a l y s e d e s d o n n é e s ; 

6 . L i m i t e s m é t h o d o l o g i q u e s . 
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3.1 Instrument de recherche 

Un i n s t r u m e n t a é t é é l a b o r é p o u r c e t t e é t u d e . I L s ' a g i t d ' u n 

g u i d e d ' e n t r e v u e a y a n t p o u r b u t d ' e x p l o r e r l a s i t u a t i o n de v i e 

a c t u e l l e d e s f a m i l l e s a i d a n t e s . Ge g u i d e v i s e é g a l e m e n t à 

i d e n t i f i e r 1 e s b e s o i ns de r é p i t de c e s f a m i l l e s en c e r n a n t l e s 

f a c t e u r s d é t e r m i n a n t s de c e s b e s o i n s , a i n s i q u e l e s s o l u t i o n s 

p r o p o s é e s p a r l e s f a m i l l e s p o u r a m é l i o r e r l a s i t u a t i o n . I l 

a p p a r a î t â 1 1 a n n e x e 1 . 

C e t i n s t r u m e n t de m e s u r e , s u b d i v i s é en d e u x s e c t i o n s , c o m p r e n d 

30 q u e s t i o n s . L a p r e m i è r e s e c t i o n , q u i s ' i n t i t u l e " I n v e n t a i r e 

s o c i o - d é m o g r a p h i q u e " , c o u v r e l e s a s p e c t s i n h é r e n t s a u x 

c a r a c t é r i s t i q u e s d é m o g r a p h i q u e s " e t à l a s i t u a t i o n 

s o c i o - é c o n o m i q u e d e s s o i g n a n t s p r i m a i r e s , c e u x de t o u s l e s 

m e m b r e s de l e u r f a m i l l e e t de l a p e r s o n n e â g é e en p e r t e 

d ' a u t o n o m i e : 

P r o f i l de l a personne-soutien 

l a n g u e p a r l é e 
s e x e 
é t a t c i v i l 

- d e g r é d e p a r e n t é a v e c l a p e r s o n n e s o u t e n u e ; 
o c c u p a t i on 
n i v e a u de r e v e n u a n n u e l 
n o m b r e de p e r s o n n e à c h a r g e a u t r e q u e l a p e r s o n n e 
s o u t e n u e . 

P r o f i l de l a personne soutenue 

1 a n g u e p a r i é e 
s e x e 
â g e 
é t a t c i v i l 
t y p e d e m é n a g e . 
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La deuxième s e c t i o n du guide concerne l ' h i s t o i r e de la p r i s e en 
charge vécue par la personne la p lus impl iquée, et ses 
conséquences. E l l e s ' a d r e s s e au so ignant p r i m a i r e et v i s e , à 
r e c u e i l l i r l e s renseignements s u i v a n t s : 

- durée de la p r i s e en charge 

- problême dont s o u f f r e la personne soutenue 

- degré de per te d'auton.omie de la personne soutenue 

réseau de suppor t i n f o r m e l et formel 

- types d ' a i d e les p lus d i f f i c i l e s à assumer 

f a c t e u r s et événements amenant l ' é p u i s e m e n t de la f a m i l l e 

- comportement de recherche d 'a ide pour dominer l ' é p u i s e m e n t 

- degré de p r i s e de conscience r e l a t i f aux s o i n s de r é p i t 

- connaissance et u t i l i s a t i o n des s e r v i c e s pour répondre aux 
b e s o i n s d e r é p i t 

- s a t i s f a c t i o n / i n s a t i s f a c t i o n / a t t e n t e face aux s e r v i c e s 
déjà reçus 

r a i s o n s du main t ien à domic i le 

r a i s o n s de placement en i n s t i t u t i o n 

s u g g e s t i o n s d ' a m é l i o r a t i o n 

Cet te sect ion ne c o n t e n a i t que des q u e s t i o n s o u v e r t e s . 
L ' a u t e u r a opté pour ce type de q u e s t i o n s pour s a i s i r l e s 
p o i n t s s a i l l a n t s soulevés par les répondant(e ) s , sans que l e u r s 
réponses s o i e n t l i m i t é e s ou i n f l u e n c é e s ,par le choix des 
c h e r c h e u r s . Cet te fo rmule encourage auss i l 'énoncé de 
s u g g e s t i o n s , de commentaires p e r t i n e n t s bien que non prévus et 
aide à c l a r i f i e r c e r t a i n e s p o s i t i o n s . 
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3.1 .1 V a l i d i t é de contenu 

P o u r f o r m u l e r l e t e x t e du g u i d e d ' e n t r e v u e , 

l ' i n v e s t i g a t r i c e a t e n u c o m p t e de s o n e x p é r i e n c e 

p r a t i q u e du m i l i e u , d ' u n e r e v u e d e l i t t é r a t u r e 

q u é b é c o i s e s u r l e s f a c t e u r s d é t e r m i n a n t s d e s b e s o i n s d e 

r é p i t , a i n s i q u e d e s q u e s t i o n n a i r e s d é j à é l a b o r e s p o u r 

d e s r e c h e r c h e s a x é e s s u r l e s u p p o r t f a m i l i a l ( ( D S C 

L a n a u d i è r e ( 1 9 8 6 ) e t DSC S t - S a c r e m e n t ( 1 9 8 5 ) ) . 

Une c o n s u l t a t i o n a u p r è s de 1 ' é q u i p e de r e c h e r c h e du DSC 

V e r d u n a p r é a l a b l e m e n t é t é f a i t e , p o u r o r i e n t e r l e s 

o b j e c t i f s du g u i d e d ' e n t r e v u e . E n s u i t e , l e g u i d e f u t 

s o u m i s ! l ' a t t e n t i o n d ' u n a g e n t d e r e c h e r c h e e t d ' u n e 

c o n s e i l 1 è r e en g é r o n t o l o g i e , a p l u s i e u r s c o l l è g u e s du 

DSC e t , f i n a l e m e n t , à l a t u t r i c e d e l ' a u t e u r e . C e s 

p e r s o n n e s o n t v é r i f i é l a p e r t i n e n c e e t l a c o m p l é t u d e d e s 

i t e m s e t o n t a p p o r t é l e u r s c o m m e n t a i r e s q u a n t â l e u r 

s é q u e n c e , l e u r f o r m u l a t i o n e t l a n é c e s s i t é de f a i r e d e s 

m o d i f i c a t i o n s en a n g l a i s . L ' a u t e u r e a t r a d u i t e l l e - m ê m e 

l e g u i d e en a n g l a i s e t , p a r l a s u i t e , u n e i n f i r m i è r e 

p a r f a i t e m e n t b i l i n g u e en a r é v i s é l a t r a d u c t i o n . 

3 . 1 . 2 P r é - t e s t 

Un p r é - t e s t de 1 ' i n s t r u m e n t de r e c h e r c h e f u t e f f e c t u é 

a u p r è s d ' u n e f a m i l l e r é p o n d a n t a u x c r i t è r e s de s é l e c t i o n 

d e l ' é c h a n t i l l o n . L ' e n q u ê t e u r e a p r o f i t é du m i l i e u 

p r a t i q u e ou e l l e t r a v a i l l e a c t u e l l e m e n t ( S e r v i c e de 

m a i n t i e n à d o m i c i l e du C L S C ) p o u r v é r i f i e r l a 

c o m p r é h e n s i o n d e s q u e s t i o n s p a r l e s u j e t , l a c o n c o r d a n c e 

e n t r e l e s r é p o n s e s f o u r n i e s e t l ' i n t e n t i o n d e s 

q u e s t i o n s , . l a p e r t i n e n c e d e s i t e m s r e t e n u s p o u r l e s f i n s 

d e l a r e c h e r c h e . 
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C e p r é - t e s t a v a i t é g a l e m e n t p o u r b u t de p r é c i s e r l e 

d é r o u l e m e n t d ' u n e e n t r e v u e e t l e t e m p s r e q u i s p o u r 

1 ' e x p ë r i e n c e . 

M a l g r é l ' e s s a i du p r é - t e s t a u p r è s de c e s d e u x f a m i l l e s , 

l ' e n q u ê t e u r e a t o u t e f o i s j u g é o p p o r t u n de m o d i f i e r l a 

f o r m u l a t i o n d e s q u e s t i o n s l o r s d e s e n t r e v u e s f i n a l e s , 

a f i n de m i e u x l ' a d a p t e r au c o n t e x t e , t o u t en s ' a s s u r a n t 

d ' u n e c e r t a i n e v a l i d i t é d e s q u e s t i o n s p o s é e s , s u r t o u t 

c e 1 l e s en a n g l a i s . S u i t e â c e s e x p é r i e n c e s , d e u x 

q u e s t i o n s o n t é t é s c i n d é e s en d e u x , d e u x a u t r e s o n t é t é 

r e f o r m u l é e s e t u n e a é t é a j o u t é e . 

3.2 Population c i b l e et é c h a n t i l l o n 

L a p o p u l a t i o n v i s é e p a r c e t t e r e c h e r c h e e s t c o n s t i t u é e , d e s 

f a m i l l e s r é s i d a n t s u r l e t e r r i t o i r e du DSC de V e r d u n , p a r l a n t 

l e f r a n ç a i s ou l ' a n g l a i s , e t q u i p r e n n e n t en c h a r g e u n e 

p e r s o n n e â g é e de 65 a n s e t p l u s s o u f f r a n t d ' i n c a p a c i t é 

f o n c t i o n n e l l e ou p s y c h o l o g i q u e . C e s f a m i l l e s p e u v e n t p a r t a g e r 

l e même l o g e m e n t q u e l a p e r s o n n e â g é e ( c o h a b i t a t i o n ) ou 

d e m e u r e r d a n s u n d o m i c i l e d i f f é r e n t . 

E t a n t d o n n é 1 1 i n v e s t i s s e m e n t en t e m p s q u e n é c e s s i t e l ' a p p r o c h e 

q u a l i t a t i v e d a n s l ' a n a l y s e e t l ' i n t e r p r é t a t i o n d e s d o n n é e s , i l 

é t a i t i m p o s s i b l e d ' i n t e r v i e w e r t o u t e l a p o p u l a t i o n c i b l e . P a r 

c o n t r e , p o u r a v o i r u n e c e r t a i n e r e p r é s e n t a t i v i t é de l a 

p o p u l a t i o n â l ' é t u d e v i v a n t d a n s d e s m i l i e u x s o c i o - é c o n o m i q u e s 

d i f f é r e n t s , l ' e n q u ê t e u r e a s é l e c t i o n n é l e s s u j e t s s e l o n 

d i v e r s e s s o u r c e s : 

l a f a m i l l e a y a n t p a s s é l ' e n t r e v u e p o u v a i t r é f é r e r à d e s 
v o i s i n s r é p o n d a n t a u x c r i t è r e s d e s é l e c t i o n ; 

l e s t r o i s P r é - C L S C ( L a S a l l e , V e r d u n , V i 1 1 e - E m a r d / C o t e 
S t - P a u l ; 

l a C l i n i q u e c o m m u n a u t a i r e de P o i n t e S t - C h a r l e s ; 
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l e s p h y s i o t h ê r a p e u t e s e t l ' i n f i r m i è r e de l i a i s o n du DSC 

V e r d u n ; 

l ' U n i t é d ' é v a l u a t i o n g é r i a t r i q u e a c t i v e du C e n t r e 
h o s p i t a l i e r de V e r d u n ; 

l ' U r g e n c e du C e n t r e h o s p i t a l i e r de c o u r t e d u r é e L a S a l l e . 

C e p e n d a n t , c o m p t e t e n u d e s c o n t r a i n t e s s o c i a l e s e t l é g a l e s , l e s 

f a m i l l e s v i s i t é e s s e m b l a i e n t r é t i c e n t e s 1 n o u s r é f é r e r d e s c a s 

q u ' e l l e s c o n n a i s s a i e n t . Q u a n t a u x C L S C , l e s i n t e r v e n a n t s o n t 

dû c o n s u l t e r l e s b é n é f i c i a i r e s a v a n t de n o u s d o n n e r l e u r nom, 

c e q u i a i n f l u e n c é l e n o m b r e de p e r s o n n e s r é f é r é e s p a r c h a q u e 

o r g a n i s m e . De p l u s , l a C l i n i q u e c o m m u n a u t a i r e de P o i n t e 

S t - C h a r l e s é t a n t d a n s une p é r i o d e de r é o r g a n i s a t i o n , e l l e n o u s 

a r é f é r é s e u l e m e n t d e u x c a s . 

D a n s l ' e n s e m b l e , 31 f a m i l l e s o n t é t é r e c r u t é e s . C e n o m b r e e s t 

a p p a r u r a i s o n n a b l e s i l ' o n se r é f è r e â l ' e x p é r i e n c e d ' é t u d e s 

q u a i i t a t i v e s a n t é r i e u r e s , s u r t o u t au n i v e a u d ' u n e e x p l o r a t i o n 

d ' u n e n s e m b l e t r è s v a r i é de s i t u a t i o n s ( S t r y c k m a n , 1 9 8 2 ) . 

L ' é c h a n t i l l o n r é f é r é p a r d i f f é r e n t e s s o u r c e s e s t i l l u s t r é d a n s 

l e t a b l e a u s u i v a n t : 

Tableau 1 - Répartition de l'échantillon selon la source de référence 
i a p , e K et l a l angue p a r l é e 

^^ource de réf. 
Langue^*^^^ 
parlée ^ ^ ^ 

Pré-CLSC 
LaSalle 

Pré-CLSC 
Verdun 

Pré-CLSC 
VE/CSP 

Clin. 
Pte St-
Charles 

DSC de 
Verdun 

Unité d'é-
valuation 
gériatri-
que 

CHCD 
LaSalle 

* * * * * 

Françai s 1 11 3 2 1+1 1 + 1 0 

Anglais 
* 

2 + 1 7 0 0 0 1 1 

(*) et (**) - Cas référés par deux sources à la fols. 
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L ' é c h a n g e l o r s d e s e n t r e v u e s s ' e s t f a i t d a n s l a l a n g u e m a t e r -

- n e l l e d e s r é p o n d a n t s , s o i t 61% ( 1 9 / 3 1 ) en f r a n ç a i s e t 32% 

( 1 0 / 3 1 ) en a n g l a i s . D e u x e n q u ê t e s o n t é t é f a i t e s d a n s l e s d e u x 

l a n g u e s a f i n q u e l e s p e r s o n n e s d é p e n d a n t e s ne s e s e n t e n t p a s 

m e n a c é e s p a r d e s r é v é l a t i o n s f r a n c h e s n i a t t e i n t e s d a n s l e u r 

i n t ê g r i t é p s y c h o l o g i q u e . 

3.3 Procédure de c o l l e c t e de données 

D a n s un p r e m i e r t e m p s , l ' e n q u ê t e u r e a p r i s c o n t a c t a v e c 

p l u s i e u r s r e s p o n s a b l e s t r a v a i l l a n t au s e i n d ' o r g a n i s m e s 

c o m m u n a u t a i r e s , a f i n de l e u r f a i r e p a r t du p r o j e t de r e c h e r c h e 

e t o b t e n i r l ' a u t o r i s a t i o n de p r o c é d e r â l 1 é t u d e . A c e t e f f e t , 

u n e a u t o r i s a t i o n v e r b a l e s ' e s t a v é r é e s u f f i s a n t e d a n s t o u s l e s 

c a s . 

P a r l a s u i t e , u n e r e n c o n t r e d i r e c t e ou un e n t r e t i e n 

t é l é p h o n i q u e a v e c l e s p e r s o n n e s - r e s s o u r c e s ( i n f i r m i è r e s , 

t r a v a i l i e u s e s s o c i a l e s , a u x i l i a i r e s f a m i 1 i a i e s , i n f i r m i è r e de 

l i a i s o n , p h y s i o . t h é r a p e u t e ) d e s o r g a n i s m e s c o n c e r n é s a p e r m i s à 

1 ' e n q u ê t e u r e de l e u r p r é s e n t e r - l e p r o j e t e t d e l e s i n f o r m e r des-

c r i t è r e s d e s é l e c t i o n d e s s u j e t s . Une f o i s l e s f a m i l l e s 

r e c r u t é e s p a r c e s m e m b r e s , l ' e n q u ê t e u r e l e u r t é l é p h o n a i t e t 

f i x a i t a v e c e l l e s un r e n d e z - v o u s . I l a r r i v a i t p a r f o i s q u e 

l ' e n q u ê t e u r e s e p r é s e n t a i t comme i n f i r m i è r e p l u t ô t q u e 

s t a g i a i r e , a f i n d ' o b t e n i r u n e m e i l l e u r e c o l l a b o r a t i o n . M a l g r é 

c e l a , u n e f a m i l l e a r e f u s é de p a r t i c i p e r à l ' e n q u ê t e p r é t e x t a n t 

u n e s u r c h a r g e p h y s i q u e e t é m o t i o n n e l l e i m p o r t a n t e . 

L ' e n q u ê t e u r e n ' a p a s eu d ' a u t r e c h o i x q u e d e r e s p e c t e r c e t t e 

v o l o n t é . 

L o r s de l a v i s i t e , l ' e n q u ê t e u r e e x p l i q u a i t p l u s en d é t a i l l e s 

mod a l i t é s du p r o j e t a i n s i q u e l e c a r a c t è r e a n o n y m e e t 

c o n f i d e n t i e l d e s p r o p o s c o n f i é s , a f i n d ' a t t é n u e r l a p e u r , l a 

g ê n e e t 1" ' i n c o m p r é h e n s i o n d e s i n d i v i d u s i n t e r v i e w é s d a n s c e t t e 

e n q u ê t e . 
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L a c u e i l l e t t e d e s d o n n é e s s ' e s t e f f e c t u é e au moyen d ' u n e 

e n t r e v u e s e m i - s t r u c t u r é e d ' une d u r é e a p p r o x i m a t i ve de 45 

m i n u t e s . L ' e n t r e v u e f a c e à f a c e s ' a v è r e p l u s p e r t i n e n t e que l e 

s o n d a g e t é l é p h o n i q u e , é t a n t d o n n é l a d i v e r s i t é de l a s i t u a t i o n 

v é c u e p a r l e s d i f f é r e n t e s f a m i l l e s . L ' e n t r e v u e s e m i - s t r u c t u r é e 

p e r m e t â l a f a m i l l e de d i s c u t e r de s o n e x p é r i e n c e p e r s o n n e l l e 

e t f a m i l i a l e a v e c 1 ' e n q u ê t e u r e , â p a r t i r d e s p r o b l ê m e s de s o n 

p a r e n t â g é . P o u r é v i t e r l e s c o n t r a r i é t é s e t l e s mal e n t e n d u s 

e n t r e e u x , l a p e r s o n n e a i d a n t e i n s i s t a i t s o u v e n t p o u r q u e 

l ' a i d é ( e ) s o i t p r ë s e n t ( e ) ; C e p e n d a n t , c e r t a i n e s a i d a n t e s 

d e m a n d a i e n t de c h a n g e r l a l a n g u e p a r l é e ( d u f r a n ç a i s a 

l ' a n g l a i s ) ou c h u c h o t a i e n t en f a i s a n t d e s s i g n e s non v e r b a u x 

q u a n d l e s p r o p o s d e v e n a i e n t t r o p m e n a ç a n t s p o u r l ' i n t é g r i t é 

p s y c h o l o g i q u e du p a r e n t â g é . D ' a i 1 l e u r s , p l u s i e u r s p e r s o n n e s 

s o u t e n u e s a y a n t p a r t i c i p é à l ' e n t r e v u e en o n t p r o f i t é p o u r 

d é v o i l e r l e u r s p r é o c c u p a t i o n s f a c e à l e u r é t a t de s a n t é e t l e u r 

é t a t de d é p e n d a n c e . 

Ce t y p e de r e n c o n t r e a p e r m i s â l ' e n q u ê t e u r e de c l a r i f i e r d e s 

é l é m e n t s i m p r é c i s ; de p a r t i c i p e r , p a r f o i s a c t i v e m e n t , à l a v i e 

d e s f a m i 1 l e s e t p r e n d r e d a v a n t a g e c o n s c i e n c e de l e u r r é a l i t é 

q u o t i d i e n n e ; d ' i n t e r r o m p r e l ' e n t r e v u e au moment oû l a p e r s o n n e 

i n t e r v i ewée e t a i t ë m o t i ve e t i n c a p a b l e de r e t e n i r s e s 1 a r m e s - ; 

de s a u t e r l e s q u e s t i o n s non p e r t i n e n t e s ; d ' i n f o r m e r l e s 

f a m i l l e s d e s r e s s o u r c e s c o m m u n a u t a i r e s d i s p o n i b l e s ( â l a f i n de 

l ' e n t r e v u e ) . A i n s i , de n o m b r e u x c o m m e n t a i r e s o n t pu ê t r e 

e n r e g i s t r é s e t p l u s i e u r s c o m p o r t e m e n t s o n t é t é o b s e r v é s . A c e t 

- e f f e t , s o u l i g n o n s q u ' a u r e t o u r de c h a c u n e d e s e n t r e v u e s , 

l ' i n v e s t i g a t r i c e n o t a i t au f u r e t à m e s u r e l e s é l é m e n t s 

p e r t i n e n t s e t t r a n s c r i v a i t t e x t u e l l e m e n t l e s r é p o n s e s d e s 

s u j e t s e n r e g i s t r é e s s u r c a s s e t t e . 
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3.4 Qualité des données 

D a n s l ' e n s e m b l e , l e s f a m i l l e s o n t s e m b l e r é p o n d r e a u x q u e s t i o n s 

p o s é e s a v e c u n e c e r t a i ne f r a n c h i s e , m a l g r é l a p r é s e n c e de l a 

p e r s o n n e s o u t e n u e ( s u r t o u t c h e z l e s c o n j o i n t s ) . L e s 

r e n s e i g n e m e n t s s u r l a r é a l i t é v é c u e p a r l ' i n d i v i d u i n t e r v i e w é 

é t a i t t r a n s m i s s o u v e n t a v e c b e a u c o u p d ' é m o t i o n . On a t e n u 

c o m p t e , l o r s de l ' e n t r e v u e , d e s c o m p o r t e m e n t s non v e r b a u x d e s 

a c t e u r s en p l a c e ( l ' a r r ê t de l a c o n v e r s â t i o n , l ' a i r p e n s i f , 

e t c . ) e t du t o n a g r e s s i f e t p l a i n t i f , p a r t i c u l i è r e m e n t q u a n d 

l ' a u t e u r e a b o r d a i t l e s q u e s t i o n s r e l a t i v e s a u x c o n s é q u e n c e s 

p h y s i q u e s e t m o r a l e s de l a p r i s e en c h a r g e , a u x r a i s o n s de 

m a i n t e n i r l a p e r s o n n e â g é e à d o m i c i l e ou de l a p l a c e r en 

i n s t i t u t i o n . L e f a i t q u ' u n e s e u l e p e r s o n n e mène l ' e n q u ê t e 

e n t r a î n e a l o r s l ' u n i f o r m i t é d e s o b s e r v a t i o n s e t d e s m e s u r e s . 

C e p e n d a n t , 1 ' a u t e u r e e s t c o n s c i e n t e q u e 1 ' e n t r e v u e f a c e â f a c e 

r i s q u e de p r o v o q u e r c e r t a i n s b i a i s . P a r e x e m p l e , c e r t a i n e s 

f a m i l l e s o n t p r i s l ' e n q u ê t e u r e p o u r q u e l q u ' u n d o n t l e r ô l e 

a u r a i t é t é d ' e x a m i n e r l e u r s i t u a t i o n f a m i l i a l e , de f a i r e un 

r a p p o r t a u x o r g a n i s m e s g o u v e r n e m e n t a u x a f i n d ' é t a b l i r une 

c o u p u r e d e s s e r v i c e s . P l u s i e u r s s e m b l a i e n t r é s i s t a n t e s a u x 

q u e s t i o n s t o u c h a n t l e r e v e n u e t l ' u t i l i s a t i o n d e s s e r v i c e s 

p r i v é s , t a n d i s q u e d ' a u t r e s s e p l a i g n a i e n t d ' a v o i r p e r d u l e 

s e r v i c e d ' a u x i l i a i r e f a m i l i a l e du C L S C , s u i t e à l a v i s i t e d ' u n e 

t r a v a i l l e u s e s o c i a l e , à c a u s e , p a r e x e m p l e , de l a b e l l e 

a p p a r e n c e de l e u r a p p a r t e m e n t . C e r t a i n e s r é p o n s e s o n t pu ê t r e 

b i a i s é e s p a r l ' e f f e t de d é s i r a b i l i t ë s o c i a l e ; p a r e x e m p l e , l e s 

f i l l e s é p r o u v a i e n t une g ê n e à a v o u e r l e c ô t é n é g a t i f de l a 

p r i s e en c h a r g e en p r é s e n c e de l e u r s p a r e n t s â g é s , vu l e 

r e s p e c t e n v e r s e u x . De p l u s , u n e d i s t o r s i o n e s t t o u j o u r s 

p o s s i b l e d a n s l ' i n t e r p r é t a t i o n d e s d o n n é e s , s u r t o u t c e l l e s 

v e n a n t de l a p o p u l a t i o n a n g l o p h o n e . L ' a u t e u r e c r o i t c e p e n d a n t 
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a v o i r a t t é n u é 11 e f f e t de c e r t a i n e s de c e s l i m i t e s p a r 

1 ' e n r e g i s t r e m e n t d e s e n t r e v u e s . C e t t e t e c h n i q u e p e r m e t de 

r e c o u r i r â un a u t r e c h e r c h e u r l o r s q u e d e s a m b i g u i t ë s s u r g i s s e n t 

au n i v e a u du 1 a n g a g e . 

3.5 Analyse des données 

L ' a n a l y s e d e s d o n n é e s a p o u r b u t d ' i d e n t i f i e r l e s b e s o i n s de 

r é p i t d e s f a m i l l e s p r e n a n t en c h a r g e une p e r s o n n e I g é e en p e r t e 

d ' a u t o n o m i e e t de d é c r i r e l e s s o l u t i o n s p r o p o s é e s p a r l e s 

p e r s o n n e s - s o u t i e n . A c e t t e f i n , une g r i 1 l e d ' a n a l y s e a é t é 

é l a b o r é e ( v o i r a n n e x e 2 ) . 

Analyse d e s c r i p t i v e 

L ' a n a l y s e d e s c r i p t i v e d e s d o n n é e s n o u s d é m o n t r e : 

l e p r o f i l d e s p e r s o n n e s - s o u t i e n ; 

l e p r o f i l d e s p e r s o n n e s s o u t e n u e s ; 

l e n i v e a u de p e r t e d ' a u t o n o m i e d e s p e r s o n n e s s o u t e n u e s ; 

l e r é s e a u de s u p p o r t f o r m e l e t i n f o r m e l d e s p e r s o n n e s 
s o u t e n u e s ; 

l a r e c h e r c h e d ' a i d e d e s p e r s o n n e s - s o u t i e n f a c e a u x 
p r o b l è m e s r e n c o n t r é s a i n s i q u e l a c o n n a i s s a n c e e t 
l ' u t i l i s a t i o n d e s s e r v i c e s c o m m u n a u t a i r e s ; 

l e s r a i s o n s du m a i n t i e n d e s p e r s o n n e s â g é e s à d o m i c i l e ; 

l e s r a i s o n s de p l a c e m e n t en i n s t i t u t i o n d e s p e r s o n n e s 
â g é e s ; 

l e s s o l u t i o n s p r o p o s é e s p a r l e s f a m i l l e s a i d a n t e s . 
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Analyse e x p l i c a t i v e 

L ' a n a l y s e e x p l i c a t i v e v i s a n t à f a i r e r e s s o r t i r l e s v a r i a b l e s 

i n t e r r e l i é e s n o u s a i d e â : 

i d e n t i f i e r l é s f a c t e u r s d é t e r m i n a n t s du r é p i t c h e z l e s 
f a m i l l e s ; 

- i d e n t i f i e r l e s b e s o i n s de r é p i t . 

P o u r a p p u y e r l a v a l i d i t é de l ' a n a l y s e d e s d o n n é e s , l ' a u t e u r e a 

j u g é o p p o r t u n de c i t e r l e s t é m o i g n a g e s de c e r t a i n ( e ) s 

r é p o n d a n t ( e ) s en e x e m p l e . C e t t e p r o c é d u r e , f r é q u e m m e n t , 

u t i l i s é e d a n s 1 1 a p p r o c h e q u a l i t a t i v e , p e r m e t au l e c t e u r de 

s u i v r e l a l o g i q u e d ' i n t e r p r é t a t i o n de l ' a u t e u r e q u a n t a u x l i e n s 

é t a b l i s e n t r e l e s v a r i a b l e s . 

3,6 L i m i t e s méthodologiques 

L e • n o m b r e r e s t r e i n t de s u j e t s e t l ' é c h a n t i l l o n n a g e p a r 

c o n v e n a n c e c o n s t i t u e n t d e s l i m i t e s a c e t t e é t u d e e t r é d u i s e n t 

l a p o s s i b i l i t é d e g é n é r a l i s e r l e s r é s u l t a t s à l ' e n s e m b l e de l a 

p o p u l a t i o n v i s é e du t e r r i t o i r e du DSC de V e r d u n , s u r t o u t q u a n d 

i l e x i s t e de f o r t e s d i f f é r e n c e s , au n i v e a u s o c i o - d é m o g r a p h i q u e , 

à l ' i n t é r i e u r du même t e r r i t o i r e . 

A c a u s e d e l a non r e p r é s e n t a t i v i t é d e l ' é c h a n t i l l o n , on 

s ' e x p o s e à ne r e c u e i l l i r d e s i n f o r m a t i o n s q u e s u r u n e p a r t i e d e 

l a p o p u l a t i o n ( c e u x q u i u t i l i s e n t l e s e r v i c e , l e s g e n s 

a c c e p t a n t de r e c e v o i r l a v i s i t e ) . D o n c , l e s d o n n é e s 

r e c u e i l l i e s ne p e u v e n t ê t r e q u a l i f i é e s d ' e x h a u s t i v e s . 

De p l u s , l e f a i t de m e s u r e r l e d e g r é de p e r t e d ' a u t o n o m i e de l a 

p e r s o n n e â g é e â p a r t i r de l a p e r c e p t i o n du s o i g n a n t p r i m a i r e , 

p l u t ô t q u e p a r u n e g r i l l e d ' é v a l u a t i o n , p e u t a m e n e r u n e s u r ou 

s o u s - e s t i m a t i o n d e l a q u a n t i t é d e s s o i n s e t de s u r v e i l l a n c e 

n é c e s s a i r e s au m a i n t i e n â d o m i c i l e de l a p e r s o n n e â g é e . 
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Ce c h a p i t r e p r é s e n t e e t a n a l y s e l e s d o n n é e s r e c u e i l l i e s au 

c o u r s d e s e n t r e v u e s a u p r è s de 31- f a m i l l e s f o u r n i s s a n t du s o u t i e n à 

d e s p e r s o n n e s â g é e s en p e r t e d ' a u t o n o m i e . 

L e s r é s u l t a t s o b t e n u s o n t é t é r e g r o u p é s s e l o n l e s i t e m s 

p r é s e n t é s d a n s l a g r i l l e d ' a n a l y s e . S e u l s l e s t a b l e a u x l e s p l u s 

r é v é l a t e u r s s o n t i n s é r é s d a n s c e t t e s e c t i o n . L e l e c t e u r q u i 

d é s i r e r a i t o b t e n i r p l u s d ' i n f o r m a t i o n s u r d e s v a r i a b l e s p r é c i s e s 

p o u r r a c o n s u l t e r l a l i s t e d e s t a b l e a u x à l ' a n n e x e 3 . L e n o m b r e 

e n t r e p a r e n t h è s e s a p p a r a i s s a n t à l a f i n d e s c i t a t i o n s ou s u i t e à 

1 ' e n u m e r a t i o n d ' u n e t y p o l o g i e c o r r e s p o n d a u x n u m é r o s d ' e n t r e v u e de 

l a p e r s o n n e - s o u t i e n . Une l i s t e n u m é r i q u e d e s e n r e g i s t r e m e n t s s e 

t r o u v e à l ' a n n e x e 3 . C e t t e d e r n i è r e p e r m e t au l e c t e u r de s e r é f é r e r 

aux d o n n é e s s o c i o - d é m o g r a p h i q u e s e t p e r s o n n e l l e s de c h a c u n e d e s 

p e r s o n n e s - s o u t i e n e t d e s p e r s o n n e s s o u t e n u e s c o n c e r n é e s . 

4.1 P r o f i l des personnes-soutien 

L e t a b l e a u 2 p r é s e n t e l a d i s t r i b u t i o n d e l ' é c h a n t i l l o n s e l o n 

l ' â g e , l e s e x e e t l ' é t a t c i v i l , t a n d i s q u e l e t a b l e a u 3 r é s u m e 

l e s c a r a c t é r i s t i q u e s s o c i o - d é m o g r a p h i q u e s d e s p e r s o n n e s -

s o u t i e n . 

TABLEAU 2 - REPARTITION DE L'ETAT CIVIL DES PERSOHHES-SOUTIEN 
SELON L ' A G É É F LÉ 

J SEXE-ETAT 
| CIVIL 
i ÂGE. 

F emme (n = 26 ; % = 84) Homme (n = 5 % = 16) J SEXE-ETAT 
| CIVIL 
i ÂGE. Veuve Céli bata i re Mar i êe Veuf Céli batai re Mar i é 

TOTAL 

1 ; 30 - 54 0 8 7 • 0 û 1 . 16 
55 - 74 G 1 5 0 ' 0 2 3 

. 0 0 5 0 0 2 7 

j TOTAL 0 9 17 0 0 S 31 
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t a b l e a u 3 - CARACTERISTIQUES SOCIO-DEMOGRAPHIQUES DES PERSONNES S O U T I E N 
(n= 31) ~ 

CARACTERISTIQUES DES PERSONNES SOUTIEN NOMBRE % 

R e l a t i o n avec l a personne soutenue 
C o n j o i n t 
E n f a n t 1 

F r è r e , Soeur 
P e t i t - e n f a n t 2 

16 
11 

2 
2 

52 
35 

6 
6 

S t a t u t d ' e m p l o i 
Temps p l e i n 
Temps p a r t i e l 
Pas d 1 emplo i 3 
R e t r a i t e 

2 
1 

11 
17 

6 
3 

35 
55 

Revenu annuel de l a f a m i l l e ^ 
(médiane = 10 0 0 0 . $ - 14 9 9 9 . $ ) 

10 000 .$ 
10 000 .$ - 14 9 9 9 . $ 
15 000 .$ - 19 999 .$ 

20 000 .$ 
Pas de réponse 

6 
11 

5 
2 
7 

19 
55 
16 

6 
3 

Personne à c h a r g e a u t r e que l a personne soutenue 
0 personne 
1 personne 

^ 2 p e r s o n n e s 

22 
7 
2 

71 
23 

6 

( 1 ) B e l l e - f i l l e , gendre c o m p r i s 
2 ) P e t i t - e n f a n t par n a t u r e ou par a l l i a n c e 

( 3 ) E t a t où l a p e r s o n n e - s o u t i e n a r r ê t e t e m p o r a i r e m e n t de t r a v a i l l e r a cause 
de m a l a d i e ou de chômage 

( 4 ) Revenu comprenant c e l u i de l a p e r s o n n e - s o u t i e n et de l a personne soutenue 
en cas de c o h a b i t a t i o n 
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Comme on p e u t l e c o n s t a t e r , i l s ' a g i t d ' u n e p o p u l a t i o n c o m p o s é e a u x 

q u a t r e c i n q u i è m e de femmes ( 8 4 % ) e t une p e r s o n n e s u r d e u x e s t â g é e 

d e 65 a n s e t p l u s . ( L a m o y e n n e d ' â g e d e s f e m m e s : 61 a n s ; l a 

m o y e n n e d ' â g e d e s hommes: 67 a n s ) . En c e q u i c o n c e r n e l ' é t a t 

c i v i l , 71% d e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s o n t m a r i é e s . De c e n o m b r e , l e s 

t r o i s q u a r t s s o n t d e s c o n j o i n t s d e s p e r s o n n e s s o u t e n u e s ; c e 

p o u r c e n t a g e s e c h i f f r e â 100% c h e z l e s h o m m e s , a l o r s q u ' i l n ' e s t q u e 

d e s d e u x t l ' e r s c h e z l e s f e m m e s . L a t r è s g r a n d e m a j o r i t é ne 

t r a v a i l l e p a s ( 9 0 % ) e t ne d i s p o s e comme r e v e n u q u e de l a p e n s i o n de 

v i e i l l e s s e g o u v e r n e m e n t a l e ou de l a p r e s t a t i o n d ' a s s u r a n c e - c h ô m a g e . 

L e u r s a l a i r e a n n u e l s e s i t u e a u t o u r de 15 0 0 0 $ . 

L e s p e r s o n n e s - s o u t i e n s o n t p r i n e i p a l e m e n t l e s c o n j o i n t s e t / o u l e s 

e n f a n t s ( 8 7 % ) . O u t r e l a p e r s o n n e â g é e , 7 p e r s o n n e s - s o u t i e n o n t l a 

c h a r g e d ' u n e p e r s o n n e s u p p l é m e n t a i r e , e t d e u x o n t l a c h a r g e de p l u s 

de d e u x p e r s o n n e s . 

I l e s t i m p o r t a n t de n o t e r q u e l e r o l e de s o i g n a n t p r i ma i r e e s t 

a s s u r é s u r t o u t p a r d e s f e m m e s . En e f f e t , on c o m p t e , en p l u s d e s 

é p o u s e s , d i x f i l l e s , d e u x p e t i t e s - f i l l e s e t un f i l s p a r m i l e s 

s o i g n a n t s p r i m a i r e s - F a i t a n o t e r , p o u r c e q u i e s t du f i l s , 

1 ' é p o u s e a s s u r e p r è s de l a m o i t i é d e s r e s p o n s a b i l i t é s e n v e r s s a 

b e l 1 e - m è r e . 



.49. 

4.2 Profil des p e r s o n n e s soutenues 

L e t a b l e a u 4 p r é s e n t e l a d i s t r i b u t i o n d e s p e r s o n n e s s o u t e n u e s 

s e l o n l ' â g e , l e s e x e e t l ' é t a t c i v i l , e t l e t a b l e a u 5 r é s u m e 

l e s c a r a c t é r i s t i q u e s g é n é r a l e s d e s p e r s o n n e s s o u t e n u e s . 

TABLEAU 4 - orPlPTITIQN DE L ; " " / ; ^ . ^ PERSONNES SOUTENUES, 
I A P L t ÇELUH L'JU»fc U Lb S U b (n-il) 

> \ S E X E - E T A T Femme ( n « 1 8 ; X = 5 8 ) Homme ( n => 13 ; % = 4 2 ) 

TOTAL 

AGE Veuve C é l i b a t a t r e Mar 1êe V e u f C é l i b â t a i r e Mari é 
TOTAL 

65 - 74 

75 - 84 

^ 8 5 . 

3 

3 

5 

0 

1 

0 

2 

3 

1 

0 

1 

0 

0 

0 

0 

5 

6 

1 

10 

14 

7 

TOTAL U 1 6 1 0 12 31 

T A B L E A U 5 . CARACTERISTIQUES SOCIO-DEMOSRAPHIOUES DES PERSONNES SOUTEHUES 
3 1 ) 

C A R A C T E R I S T I Q U E S DES PERSONNES SOUTENUES " NOMBRE % 

E t a t c i v i l 
V e u f ( v e ) 
C é l i b a t a i r e 
Mar i é ( e ) 

12 
1 

18 

39 
3 

58 

Type de ménage 
C o n j o i n t ( e ) 
E n f a n t -
C o n j o i n t e t e n f a n t 
P e t i t - e n f a n t 
S o e u r , f r è r e 
S e u l 

15 
3 
3 
2 
1 
2 

48 
26 
10 

6 
3 
6 
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I l s ' a g i t d ' u n e p o p u l a t i o n c o m p o s é e de femmes t r è s â g é e s ( l a 

m o y e n n e d ' â g e d e s h o m m e s : 69 a n s ; l a m o y e n n e d ' â g e d e s f e m m e s : 

80 a n s ) e t d e u x t i e r s o n t p l u s de 75 a n s . L e s femmes; 

r e p r é s e n t e n t 58% d e s p e r s o n n e s s o u t e n u e s , s o i t 18 s u r 3 1 , a v e c 

un n o m b r e é l e v é de v e u v e s ( 1 1 / 1 8 ) , t a n d i s q u e l e s hommes s o n t 

m a j o r i t a i r e m e n t m a r i é s ( 1 2 / 1 3 ) . P o u r c e q u i e s t du t y p e d e 

m é n a g e , 29 p e r s o n n e s s o u t e n u e s s u r 31 p a r t a g e n t l e u r 

a p p a r t e m e n t . P a r m i e l l e s , l a m o i t i é v i v e n t a v e c l e u r 

c o n j . o i n t ( e ) , un q u a r t a v e c l e u r e n f a n t . T r o i s v i v e n t a v e c 

l e u r c o n j o i n t e t e n f a n t â l a f o i s , d e u x a v e c l e u r p e t i t - e n f a n t 

e t u n e a v e c s a s o e u r . D a n s l e s d e u x c a s d e s p e r s o n n e s v i v a n t 

s e u l e s , l ' u n e s t s u p p o r t é p a r s a b e l l e - s o e u r ( n o 1 6 ) . a l o r s 

q u ' i l a é t é admi s t e m p o r a i r e m e n t à l ' u n i t é d ' é v a l u a t i o n 

g é r i a t r i q u e du C e n t r e h o s p i t a l i e r d e V e r d u n , e t l ' a u t r e , 

s u p p o r t é p a r s o n f i l s ( n o 3 0 ) , a t t e n d un p l a c e m e n t â l o n g t e r m e 

d a n s un c e n t r e d ' a c c u e i l . 

4 .3 H i s t o i r e de l a p r i s e en charge vécue par l a personne-soutien 

L e s d o n n é e s r e l a t i v e s â l ' h i s t o i r e de l a p r i s e en c h a r g e 

p e r m e t t e n t de c e r n e r l e s p r i n c i p a u x f a c t e u r s e t é v é n e m e n t s 

a m e n a n t l ' é p u i s e m e n t de l a f a m i l l e . N o u s p o u v o n s a i n s i 

i d e n t i f i e r l e s b e s o i n s de r é p i t r e s s e n t i s p a r c e s f a m i l l e s e t 

l e s s o l u t i o n s q u ' e l l e s o n t p r o p o s é e s . 

4 . 3 . 1 Durée de l a p r i s e en charge 

L a d u r é e de l a p r i s e en c h a r g e , c o n s i d é r é e â p a r t i r de 

l a d a t e ou l a p e r s o n n e s o u t e n u e d e v i e n t d é p e n d a n t e d a n s 

l e s a c t i v i t é s de l a v i e q u o t i d i e n n e e t d o m e s t i q u e , 

s ' é c h e l o n n e de t r o i s s e m a i n e s a t r e n t e - c i n q a n s . E l l e 

e s t de m o i n s d ' u n an p o u r 7 c a s e t de p l u s de 10 a n s 

p o u r 5 c a s . En g é n é r a l , e l l e s e s i t u e a u t o u r de 2 a n s 

( v o i r l e t a b l e a u 6 ) . 
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TABLEAU 6 - REPARTITION DE LA DUREE DE LA PRISE EN CHARGE ASSUMEE PAR LES PERSONNE SOUTIEN (noTTT— 

OUREE 0E LA PRISE EN CHARGE FREQUENCE POURCENTAGE % 

< 1 an 7 23 

1 à 2 ans 0 0 

2 ans à 5 ans 14 45 

5 ans à 10 ans 5 16 

> 10 ans 5 16 

TOTAL 31 100 

L ' a n a l y s e du c on tex t e d ' a i d a n t nous permet de c o n s t a t e r 

que l a durée de l a p r i se en cha r ge a c e r t a i n e s 

i n f l u e n c e s su r le comportement de s o i n s des f a m i l l e s 

a i d a n t e s : p l u s la durée e s t l o n g u e , moins la t e n s i o n et 

le s t r e s s . , sont r e s s e n t i s par ces d e r n i è r e s , s u r t o u t 

quand l a durée e s t de p l u s de d i x a n s . C i t o n s le 

témoi gnage d ' u n e épouse s o i g n a n t son mari a t t e i n t de 

p rob lèmes m u l t i p l e s d e p u i s p l u s de 35 ans ( i l é o s t o m i e , 

a m p u t a t i o n , s u r d i t é et c é c i t é p a r t i e l l e , p l a i e de l i t , 

ma l ad i e de P a g e t , i n f e c t i o n u r i n a i r e ) : 

"On ne p o u r r a i t pas d i r e que c ' e s t 
d i f f i c i l e car je s u i s t e l l e m e n t habi t u é e . 
C ' e s t t o u j o u r s la même r o u t i n e 
c o n t i n u e l l e m e n t . A l o r s , i l ne change pas 
ma v i e . On prend ça de j o u r en j o u r . On 
prend t o u j o u r s ça du bon c o t é . On prend 
ça comme i l f a u t " . (No 20) 
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Ce témoi gnage v i en t en c o n t r a s t e avec c e l u i d ' u ne dame 

s ' o c c u p a n t de sa mère a t t e i n t e de d é p r e s s i o n nerveuse et 

d 1 a r t h r i te depu i s hu i t mo i s : 

" J ' a i p r i s ma mère» premièrement, parce 
q u ' e l l e est prête à m o u r i r . M a i s , je ne 
peux pas t o u j o u r s la g a r d e r . A un moment 
donné, c ' e s t t rop et t r o p . Avant que je 
ne tombe malade moi-même, i l va f a l l o i r la 
p l a c e r en i n s t i t u t i o n , car s i e l l e dev ien t 
impotente, moi je ne peux r i en f a i r e . " (No 
23) 

Cependant, en pous sant l ' a n a l y s e p l u s l o i n , l ' a u t e u r e 

remarque que la durée i n t e r a g i t avec d ' a u t r e s f a c t ë u r s 

concomi t a n t s , t e l s 1 ' h a b i tude d ' a v o i r la personne 

soutenue à la ma i s on, le degré de pa ren té , le problême 

comportemental de la personne sou tenue , la perte ou le 

départ d ' u ne personne s i g n i f i c a t i v e qui i n f l u e n c e a son 

tour le vécu p s y c h o l o g i q u e de la f a m i l l e a i d a n t e . 

4 . 3 . 2 Santë et autonomie 

Les problèmes phy s i que s chez l e s pé r sonnes soutenues l e s 

amenant â une r e s t r i c t i o n de l e u r s a c t i v i t é s sont 

d é c r i t s dans le t ab l eau 7, t a n d i s que l eu r n i veau 

d ' a u t onom ie sur le p lan f o n c t i o n n e l , c o g n i t i f et s o c i a l 

e s t résumé dans le t ab leau 8. Pour la l i s t e co'mpl ète 

des a i d e s r e q u i s e s par l e s pe r sonnes s ou tenue s , le 

l e c t e u r peut se r é f é r e r à l ' a n n e x e 2. 

Comme on peut le c o n s t a t e r â la l e c t u r e de ces t a b l e a u x , 

1 es problèmes phy s i que s des per sonnes soutenues sont 

impor tan t s et nombreux: 80% ont des problèmes de 

m o b i l i t é , 35% ont des probl èmes de v i s i o n ou 

d ' a u d i t i o n , 20% ont des t r o u b l e s d ' ê l o c u t i o n . 
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TABLEAU 7 - niSTBIBUTION DES PROBLEMES PHYSIQUES RENCONTRES CHEZ LES 
freHSflHNfc!» IQUrgHUES (n* 31) 

PROBLEMES PHYSIQUES FREQUENCE 

F a i b l e s s e dans l e s jambes 25 

Maladie de l ' a p p a r e i l c i r c u l a t o i r e . 16 

D é f i c i e n c e s s e n s o r i e l l e s 11 

Maladie du système o s t ê o - a r t i e u 1 a i r e 9 

T r o u b l e d ' e l o c u t i o n 6 

Di abète 4 

A lzhe imer 4 

Cancer 3 

Maladie du t r a c t u s u r i n a i r e 2 

S c l é r o s e en plaques 2 

TOTAL: 82 

MOYENNE 2.6 problêmes / personne soutenue 

Parmi l e s d i a g n o s t i c s , on r e t r o u v e : 

l e s ma l ad i e s de l ' a p p a r e i l c i r c u l a t o i r e : a c c i d e n t 
c ë r é b r o - v a s c u l a i re., hy pe r t en s i on, p rob l eme 
c a r d i a q u e ; 

l e s ma l ad i e s du sy s tème o s t ê o - a r t i eu l a i r e : 
a r t h r i t e . , mal de d o s , r humat i sme; 

l e s ma l ad i e s du sys tème u r i n a i r e : i n f e c t i o n 
u r i nai r e ; 

la ma lad ie d ' Al zhei mer., le d i a b è t e , l e c a n c e r , U 
s e l é r o s e en p l aque s . 
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T A B L E A U 8 REPARTITION OU NIVEAU DE PERTE D'AUTONOHIE DE LA PERSONNE 
SOUILNUL MJR Lfc PLAN hUNC 11UNNLL, CUtiNlI lh U SUC1AL [ n - 31) 

NIVEAU DE PERTE D'AUTONOMIE FREQUENCE % 

CAPACITÉ FONCTIONNELLE 

AVO ( s u r q u a t r e d i -
mens i on~sl 

2 i n c a p a c i t é s 
^ 3 i n c a p a c i t é s 

AVD ( s u r t r o i s 
• d i mens i on's_) 

2 i n c a p a c i t é s 

3 i n c a p a c i t é s 

DEPENDANCE POUR LES SOINS DE SANTE 

INCONTINENCE URINAIRE ET/OU FECALE 
SURVEILLANCE 

Continue 
In termi t t e n t e * 

CAPACITE COGNITIVE 

C o n f u s i o n 
Perte de mémo i re 
Désor i e n t â t i on 
A g r e s s i o n v e r b a l e ou p h y s i q u e 
E r r a n c e 
Peur et f a u s s e s i d é e s 
Logorrhée ( s e p a r l e r c o n t i n u e l l e m e n t ) 
A u t o c r i t i q u e n é g a t i v e ou c r i t i q u e indue 
des a u t r e s 

TOTAL: 

Moyenne = 1 .4 problème/personne soutenue 

Aucune 

CAPACITÉ D' INTERACTION SOCIALE 

, Propos i n c o h é r e n t s 
D i f f i c u l t é de communication 
O é p r e s s i on 

Manque d ' i n t é r ê t pour l a v i e 

TOTAL: 
Moyenne = 0 . 8 problème/personne soutenue 
Aucune 

3 
28 

1 
30 

22 

16. 

21 
10 

10 

9 
9 
9 
5 
3 
3 
2 
2 

TT 

10 

13 
11 
10 

7 

41 

10 
90 

3 
97 

71 

51 

68 
32 

32 

29 
29 
29 
1 6 
10 
10 

6 
6 

32 

42 
35 

23 

19. 

I n t e r m i t t e n t e : C a p a c i t é pour l a personne soutenue d ' ê t r e l a i s s é e s e u l e 
pendant deux ou t r o i s h e u r e s . 
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60% des pe r sonne s s ou tenue s s o u f f r e n t de quat re ma l ad i e s 

ou p l u s , ce qui donne en moyenne, 2.6 problèmes par 

p e r s o n n e . 

P l u s i e u r s a c t i v i t é s de la v i e q u o t i d i e n n e dev i ennen t de 

p l u s en p l u s d i f f i c i l e s a a s s u r e r : 90% des pe r sonnes 

s ou tenue s ne peuvent pas p r é p a r e r l e s r e p a s , f a i r e 

l ' e n t r e t i e n ménager et s ' o c c u p e r de l e u r hyg i ène 

c o r p o r e l l e t o u t e s s e u l e s ; 50% ont des prob lèmes 

d 1 i n c o n t i nence u r i na i re ou f é c a l e ; deux t i e r s 

n é c e s s i t e n t une s e r v e i l l a n c e c o n t i n u e a l o r s que l e s 

a u t r e s ne peuvent r e s t e r s e u l s que pour un maximum de 

t r o i s heures . 

Sur l e p l an c o g n i t i f , l a d é p r e s s i o n , la pe r t e de 

mémoi r e , l a con fus ion et l a d é s o r i e n t â t i on son t l e s 

symptômes l e s p l u s fréquemment ment i onnés et l e s p l u s 

d i f f i c i l e s à s u r v e i l l e r . P l u s i e u r s f a m i l l e s ont 

o b s e r v é , à l ' o c c a s i on , c e r t a i n s comportements 

p e r t u r b a t e u r s , te l l e s 1 ' a g r e s s i o n v e r b a l e ou p h y s i q u e , 

l ' e r r a n c e , la peur et l e s f a u s s e s i dées (mauva i se 

i n t e r p r é t a t i on face a une a t t i t u d e ou un compor tement ) , 

l a l o g o r r h é e ( se p a r l e r c o n t i n u e l l e m e n t ) et 1 1 a u t o -

c r i t i q u e â tendance n é g a t i v e et la c r i t i q u e indue face 

aux a u t r e s . En moyenne, on r a p p o r t e 1 .4 problème par 

pe r sonne s o u t e n u e . 

Au n i veau de la v i e s o c i a l e , l e s p ropos i n c o h é r e n t s , l e s 

d i f f i c u l t é s de commun ica t i on , la d é p r e s s i o n et le manque 

d ' i n t é r ê t pour la v i e c réent s ouven t l ' i s o l e m e n t chez la 

pe r sonne s o u t e n u e . En moyenne, c e l a r e p r é s e n t e 0 . 8 

problème par per sonne s o u t e n u e . 



se; 

P r é c i s o n s t o u t e f o i s que, comme dans le cas des problèmes 

p h y s i q u e s , c e r t a i n e s personnes s o u f f r e n t de p l u s i e u r s 

t r o u b l e s en même temps, d ' a u t r e s n ' e n ont aucun, ce qui 

i n f l u e n c e évi demment 1 a moyenne. Al o r s , ces c h i f f r e s 

n ' a g i s s e n t q u ' à t i t r e d ' i n d i c a t i f s seu lement . 

4 . 3 . 3 Réseau de support formel et informel des personnes 

soutenues 

L ' a n a l y s e du réseau de support in fo rmel des personnes 

soutenues nous r é vè l e que 77% (24/31) peuvent 

temporal' rement b é n é f i c i e r de l ' a i d e d ' une ou de 

p l u s i e u r s personnes au t re s que le s o i g n a n t p r i m a i r e , 

s o i t : s o e u r , f r è r e , e n f a n t s , amis ou v o i s i n s . 

Cependant, ce t te forme d ' a i d e est j ugée i n s u f f i s a n t e et 

d i f f i c i l e â o b t e n i r pour c e r t a i n e s p e r s o n n e s - s o u t i e n , en 

r a i s o n des c o m p l i c a t i o n s p o t e n t i e l l e m e n t engendrées chez 

l e s gens qui l eu r appor tent un coup • de ma i n . V o i c i 

que l que s - un s des p r é t e x t e s c i t é s : 

" J ' a i le suppor t de mes en fan t s ma i s i l s 
ne peuvent pas v en i r i c i tous l e s j o u r s 
pour donner l e s s o i n s . I l s i r a v a i l l e n t 
tous et i l s sont tous m a r i é s . I l s ont 
1eur f a m i l i e , des o b l i g a t i o n s à t e n i r 
c o m p t e . . . " (Nos 3, 6, 20, 31) 

~ " I c a n ' t ask help from my s i s t e r because 
of the c o n f l i c t between her and my mother, 
and the n e i g h b o r , you cannot expect from 
them very much . . . " (No 13) 
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"Seulement un f i l s qui v i e n t i c i . I l 
v i ent quand i l a beso in d ' a r g e n t . A part 
de ça, i l ne veut r i en s a v o i r . " (No 15) 

I l r e s s o r t que le s o i gnan t p r i m a i r e se r e s p o n s a b i l i s e de 

la p r i s e en cha r ge , excuse l ' a b s e n c e de p a r t i c i p a t i o n 

des au t re s membres de la f a m i l l e et se sent déch i r é dans 

l ' a t t e n t i o n a donner â tous et à t o u t e s . 

"My husband arid I , we have the whole 
r e s p o n s a b i l i t y on the s h o u l d e r s . . . T a k i n g 
care of her (mother) makes me c l o s e r to 
her but a l s o makes me fee l g u i l t y fo r 
the l i f e wi th my husband. I fee l l i k e I 
cheat on h i m . . . I feel g u i l t y f o r d e p r i v i n g 
him, even that h i s i s good, he- d o e s n ' t 
compla in a n y t h i n g . . . " (No 17) 

Du côté du suppor t formel ( t ab l eau 9 ) , 30 cas sur 31 

r e ç o i v e n t des s e r v i c e s de ma in t i en à d o m i c i l e . De ce 

nombre, 12 sont des cas l o u r d s (cas n é c e s s i t a n t de 

l ' a i d e de c inq à t r e n t e - c i n q heures de s e r v i ce par 

semai ne) dont le coût est assumé par le C . R . S . S . S . M . M . ; 

27 u t i l i s e n t un s e r v i ce d ' a u x i l i a i r e s fami1 i al es et 10, 

un s e r v i c e de ga rd iennage deux ou t r o i s f o i s par 

semai ne, d ' u ne durée v a r i a n t de 30 minutes à quatre 

h e u r e s , dépendant de la s é v é r i t é du cas ( t ab leau 1 0 ) . 

Le s o u t i e n répond en général aux b e s o i n s de base ( b a i n , 

t o i l e t t e ) et domesti ques ( e n t r e t i e n ménager) a i n s i 

q u ' a u x b e s o i n s de déplacement et de s u r v e i 1 1 a n c e . Ces 

t âches sont jugées d i f f i c i l e s par l e s s o i g n a n t s , car 

e l l e s n é c e s s i t e n t beaucoup de f o r ce phys ique et une 

m a î t r i se des t echn ique s de mouvements c o r p o r e l s . Très 

peu de f a m i l l e s recourent aux s e r v i c e s bénévo le s 

( s e r v i c e d 'accompagnement et de ga rd i ennage am i ca l ) ou â 

une agence p r i v ée pour l e s a i d e r . 
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TABLEAU 9 
, np. "R^ ic« • i M' L î u s i n 6 ^ ^ 

SERVICE U T I L I S E S 

S e r v i c e de m a i n t i e n à d o m i c i l e 

- a i d e f a m i 1 i a l e 

1 p h y s ' i o t h l r a p e u t e et/ou e r g o t h é r a p e u t e 
. hSpita-1 à d o m i c i l e 

Centre de j o u r 

U n i t é d ' é v a l u a t i o n g é r i a t r i q u e 

S e r v i c e de r é p i t p o u r l e s vacances p l a n i f i é e s 

Centre de r é a d a p t a t i o n 

Centre de s e r v i c e s s o c i a u x 

S e r v i c e de b é n é v o l e s (accompagnement) 

popote r o u l a n t e 

Agences p r i v é e s 

S e r v i c e C24/7 

FREQUENCE 

27 
10 
6 
1 . 
6 

4 

4 

3 

3 

3 

2 

2 

1 

87 
32 
19 

3 

19 

13 

13 

10 

10 

10 

6 

6 

3 

iMtiisuo- s s s w î I K g " y g S S K g y » a r . . i s m ! S c l ° i ) 

SERVICE 

HEURES 
D ' U T I L I S A T I O N 

Aucune u t i 1 i s a t i on 

30 m i n . et ^ 1 h 

> 1 h et h 

> 4 h et 4 7 h 

E n t r e 

7 h et 35 h 

CLSC 

A U X I L I A I R E 

4 

4 

14 

3 

GAROIENNA 
GE 

21 
0 
8 

2 

READAPTA- CENTRE 
TION ET/ DE 
OU CONVA- JOUR 
LESCENCE 

22 

3 

4 

2 

25 

0 
1 
4 

ORGANISME 
BENEVOLE 

26 

0 
2 

3 
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E l l e s j u s t i f i e n t ce f a i t par le manque de r e s s o u r c e s 

f i n a n c i è r e s , de f i a b i l i t é , de s t a b i l i t é ; le long d é l a i 

d ' a t t e n t e ; la c r a i n t e de malhonnêteté et leur i g no rance 

face aux r e s s o u r c e s communautai r e s . 

p o u r la r é a d a p t a t i o n , s i x per sonnes soutenues 

b é n é f i c i e n t du s e r v i c e de p h y s i o t h é r a p i e â dom i c i l e et 

t r o i s , . d u cent re de r é a d a p t a t i o n . V iennent e n s u i t e l e s 

s e r v i c e s du cent re de j ou r qui o f f r e , sur une base 

r é g u l i è r e , une demi - journée â une jou rnée complète ( 6 ) . 

Ma l g ré l e u r peu d ' a c c e s s i b i l i t é , ces s e r v i c e s sont t r è s 

a p p r é c i é s par l e s - f a m i l l e s a i d a n t e s . 

Au n iveau du suppor t s o c i a l , d i x f a m i l l e s c o n n a i s s e n t le 

s e r v i c e " l i t de r é p i t ou de dépannage " . Quatre l ' o n t 

déjà u t i l i s é , quat re a t t e n d a i e n t la réponse pour l e u r s 

vacances p l a n i f i é e s à l ' é t é 1988, et deux e s t iment ne 

pas en a v o i r be so i n p ré sentement . Parmi l e s quatre 

f a m i l l e s b é n é f i c i a n t de ce s e r v i c e , une ne veut p lu s 

r e f a i r e la demande, car e l l e e s t mécontente du roulement 

et de l ' a t t i t u d e du p e r s o n n e l , et de là q u a l i t é des 

s o i n s de l ' é t a b l issement.; l e s t r o i s au t re s sont par 

con t re t r è s s a t i s f a i t e s malgré la l e n t eu r du p roce s su s 

d ' admi s s i on. L ' a u t e u r e remarque que t r è s peu de 

f a m i l i e s ment ionnent a vo i r r e cou r s au bureau du Centre 

de s e r v i c e s s o c i a u x , 'au s e r v i c e i n f i r m i e r d ' u r g e n c e 

C24/7 et au s e r v i c e de popote r o u l a n t e . Ceci peut 

s ' e x p l i q u e r , d ' u ne part par l ' i g n o r a n c e de l ' e x i s t e n c e 

des r e s s o u r c e s communautaires e t , d ' a u t r e p a r t , par la 

méconna i s sance du fonct ionnement de ces o r g a n i s m e s . 

Dans l ' e n s e m b l e des r épondant s , seulement 18 t r ouven t 

que le réseau de support formel et i n fo rmel est 

s u f f i sant pour eux. 
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4 . 3 . 4 Conséquences p o s i t i v e s de l a p r i s e en charge 

Pour l e s personnes - sout ien et l e s personnes sou tenues , 

l e s s o i n s donnes ou reçus se r ê v l i e n t comme étant une 

expér ience mutuel le e n r i c h i s s a n t e et ont donc un e f f e t 

p o s i t i f . 

4 . 3 . 4 . 1 P e r s o n n e - s o u t i e n 

Comme on peut le c o n s t a t e r à l e c t u r e du 

tab leau 11, le s éléments bénéf iques rappor tés 

par le s f a m i l i e s a i dan te s ont souvent t r a i t â 

la s a t i s f a c t i o n de pouvo i r ma in ten i r l a 

personne âgée à d o m i c i l e , malgré le f a i t que 

c e r t a i n s événements menacent l ' é q u i l i b r e du 

système f a m i l i a i . 

I M - M L H - NF " " 1 5 E EW C H A R-

EFFET P O S I T I F S 

S a t i s f a c t i o n d ' a v o i r l a p e r s o n n e - s o u t e n u e â d o m i c i l e pou r 
p a r t a g e r l ' a m o u r , l ' a f f e c t i o n et l a j o i e 

P o s s i b i l i t é de r e n f o r c e r l e l i e n f a m i l i a l en se r a p p r o c h a n t 
p l u s p r è s de s e s p a r e n t s 

S e n s a t i on d ' ê t r e u t i 1 e 

E s t i m e de s o i p o s i t i v e 

Aucun 
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En e f f e t , pour c e r t a i n e s p e r s o n n e s - s o u t i e n , le 

f a i t de v i v r e avec la personne âgée s ' a v è r e 

une expér i ence v a l a b l e , dans l ' e n s e m b l e , pour 

l e u r f a m i l l e et pour e l l e s -mêmes : 

" C ' e s t une expér i ence qui en vaut 
la peine et qui vous apporte un 
sent iment de s a t i s f a c t i o n . On se 
sent vra iment une v r a i e f a m i l l e . 
Nous é t i o n s heureux de 1 a v o i r 
( l e père) avec n o u s " . (No 12) 

"Le f a i t de prendre s o i n d ' e l l e 
( l a grand-mère) me rapproche p lu s 
près d ' e l l e parce que, a van t , je 
la l a i s s e chez-eux ( l e s au t re s 
membres de la fami 11e) et je d i s 
bon j ou r , c ' e s t t o u t ! M a i n t e n a n t , 
on peut communi quer e n s e m b l e . . . 
Apprendre à' s o i g n e r quel qu 1 un , 
c ' e s t une expé r i ence pour moi, 
une expér i ence â temps, p l e i n ! " 
(No 11) 

Par c o n t r e , un t i e r s des p e r s o n n e s - s o u t i e n 

(11/31) n e p e r ç o i v e n t aucun e f f e t p o s i t i f de 

la p r i s e en cha r ge , ce qui l eu r donne davan ta -

de d i f f i c u l t é s â accep te r la s i t u a t i o n e t , 

donc, de con t i nue r â garder la personne âgée. 

4 . 3 . 4 . 2 Personne soutenue 

Quoique l ' a u t e u r e n ' a i t pas e f f e c t ué vra iment 

d ' enquê te auprès des per sonnes s ou t enue s , 

l e u r s commentaires ( 6 ) a j ou té s â ceux des 

p e r s o n n e s - s o u t i e n (29) apportent, des é lëments 

i n t é r e s s a n t s â c o n s i d é r e r . 
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Le t a b l e a u 12 donne un aperçu de l a 

r é p a r t i t i o n des p e r c e p t i o n s chez l e s 

p e r s o n n e s - s o u t i e n et l e s pe r s onne s s o u t e n u e s . 

TABLEAU 12 -
rw cTP i ftlITI ON DES»»"• '«SUIFS DES SOIHS FAMILIAUX 
tniB LA MlUlbHUE ~ ~ ~ 

E F F E T S P O S I T I F S 

R é p o n d e n t à son d é s i r de r e s t e r à d o m i c i l e 

O f f r e n t à Va f o i s l e s s o i n s , l ' a m o u r , l ' a f f e c t i o n et 

l a s é c u r i t é 

Répondan t à s e s « t e n t e s p e r s o n n e l l e s et à s e s g o û t s 

p r é f é r é s 

P e r m e t t e n t de m a i n t e n i r - u n bon mora l 

Favo r i s en t -1e p r o c e s s u s de r é a d a p t a t i o n 

E t a b l i s s e n t un c l i m a t de c o n f i a n c e e n t r e l a p e r s o n n e 
s o u t i e n et l a p e r s o n n e s o u t e n u e 

Aucun 

P e r c e p t i o n de l a I 
P . - s o u t i e n | P . s o u t e n u < 

( n - 31 ) 

21 

18 

15 

U 
9 

6 

(n- 6) 

5 

1 
0 

N/A 

Parmi l e s 31 p e r s o n n e s - s o u t i e n r é p o n d a n t e s , 

67% avouent a v o i r r é a l i s é l ' o e u v r e la p l u s 

impo r tan te de l e u r v i e , c ' e s t - â - d i r e r e s p e c t e r 

l e d é s i r de l e u r pa ren t âgé de r e s t e r à 

d o m i c i l e et de p o u v o i r c o n t i n u e r â l u i donner 

l ' a m o u r , l ' a f f e c t i o n , l e s s o i n s p e r s o n n e l s et 

la s é c u r i t é . E l l e s c o n s i d è r e n t 1 ' encad rement 

f a m i l i a l comme un m i l i e u p r o p i c e qui répond 

aux b e s o i n s s p é c i f i q u e s des pe r sonne s â g é e s , 

f a v o r i s e le p r o c e s s u s de r é a d a p t a t i o n , s t i m u l e 

l e u r autonomie et permet - un c o n t a c t d i r e c t 

avec la r é a l i t é ; t ou t c e l a semble c o n t r i b u e r 

à c r ée r un c l i m a t de c o n f i a n c e en t re l ' a i d é et 

1 1 a i d a n t . 
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V o i r , â t i t r e d ' e xemp le , un commentaire d ' une 

dame s ' o c c u p a n t de sa mère ayant f a i t un 

acci dent c é r é b r o - v a s c u l a i r e : 

"We have the good communicat ion 
at home, t h a t ' s what we c a n ' t get 
from the conva l e s cen t home. They 
cannot get over i t because she 
cannot t a l k wh i le she can have i t 
he re . She has good n u t r i t i o n , 
good good food, good care h e r e . . . 
And a l s o ,because of her memory, 
when we make the c o n v e r s a t i o n . I 
have to b r i n g her back because 
she t h i n k s that she i s in her 
c o u n t r y . She l i v e s i n the 
p a s t . . . S o m e t i m e s , i f she get 
a g i t a t e d , she d o e s n ' t know why 
but i f I go a l o n g , I e x p l a i n that 
i t i s j u s t a c h a n g i n g , she w i l l 
unde r s t and , but when a d i f f e r e n t 
g i r l coming here, i t won ' t be the 
same. She i s not used to the 
s t r a n g e r s . . . " (No 2 ) 

Quant â la pe r cep t i on de la personne soutenue, 

s i x ont p r o f i t é de l ' e n t r e v u e pour d é v o i l e r 

l eu r s a t i s f a c t i o n face aux s o i n s f a m i l i a u x . 

En g é n é r a l , l e u r s commentaires sont semblab les 

à ceux des s o i g n a n t s p r i m a i r e s . 
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4 . 3 . 5 Conséquences négatives de l a p r i s e en charge 

Les o p i n i o n s concernant l ' a s p e c t n é g a t i f de la p r i s e en 

charge sont nombreuses et s ' accompagnent souvent 

d ' ëmoti on s f o r t e s de la part des r épondan t s , l o r s de 

l ' e n t r e v u e . On peut l e s c l a s s e r en deux g r oupe s . 

4 . 3 . 5 . 1 Personnes-soutien 

Le t ab leau 13 nous d é v o i l e le p r i x à payer par 

l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n pour la p r i s e en 

c h a r g e . Ce qui f rappe p a r t i c u l i érement, et 

cec i r e s s o r t de façon f 1 a g r a n t e à t r a v e r s l e s 

témo ignages , ce n ' e s t pas seulement le 

c a r a c t è r e monopo l i s an t et sans r é p i t , 24 

heures par j o u r , 7 j o u r s par semaine, 365 

j o u r s par année, de la p r i s e en cha r ge , mai s 

a u s s i l e s g raves r e s t r i c t i o n s imposées â la 

v i e s o c i a l e et f a m i l i a l e des s o i g n a n t s 

p r i m a i r e s imp l i qué s auprès de l eu r parent 

âgé . V o i c i que lques commentai res â cet e f f e t : 

"Je n ' a i p lu s de v ie s o c i a l e . Je 
s u i s i c i 24 heures par j o u r . C ' e s t 
un t r a v a i l 24 heures sur 24. Parce 
q u ' e l l e , tu ne peux pas la l a i s s e r 
seul e . Même s i je s u i s dans la 
c u i s i n e , e l l e c r i e après moi "Où 
e s - t u ? I l y a des j ou rnée s que tu 
ne f a i s r i e n dans la ma i son, 
absolument r i e n . 
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TABLEAU 13 - DISTRIBUTION DES EFFETS NEGATIFS DE LA PRISE EN CHARGE 
— SUR LA PERSONNE-SOUTIEN (IF71T 

E F F E T S N E G A T I F S FREQUENCE 

D i m i n u t i o n de temps p o u r l e s l o i s i r s , l e s s o r t i e s e t 
l e s s o i n s p e r s o n n e l s 

18 

D é t é r i o r a t i o n de l ' é t a t de s a n t ë p h y s i q u e e t m e n t a l e : 
. p e r t e d ' é n e r g i e 
. i n somn i e 
. i r r i t a b i 1 i t é 
. a n x i é t é 
. d é p r e s s i o n 

17 
11 

7 
5 
4 
3 

F a t i g u e c h r o n i q u e s e c o n d a i r e au manque de sommei l e t 
aux. l o u r d e s t â c h e s r e l i é e s aux s o i n s 

16 

T e n s i o n é m o t i v e d ' ê t r e en s e r v i c e 24 h e u r e s p a r j o u r 
et 365 j o u r s par année 

15 

C o n t r a i n t e f i n a n c i è r e : 
. a u g m e n t a t i o n des d é p e n s e s p o u r l e s m a t é r i e l s e t 

l e s s e r v i c e s non a s s u r é s 
. p e r t e de r e v e n u à l a s u i t e de l ' a b a n d o n t o t a l ou 

p a r t i e l d ' u n e m p l o i 
. p e r t e d ' a r g e n t c o n s a c r é aux d é p e n s e s p e r s o n n e l l e s 

11 
10 

5 

2 

D i m i n u t i o n ou a b s e n c e de s t i m u l a t i o n e x t é r i e u r e 10 

I n q u i é t u d e et c r a i n t e f a c e au c o m p o r t e m e n t i m p r é v i s i -
b l e de l a p e r s o n n e - s o u t e n u e 

10 

P e r t u r b a t i o n du s t y l e de v i e p e r s o n n e l e t du f o n c -
t i o n n e m e n t de l a f a m i l l e 

9 

Sent iment de r e s p o n s a b i l i s a t i o n important 8 

S e n t i m e n t de c u l p a b i l i t é e t d ' a p p r é h e n s i o n f a c e à l ' a -
v e n i r et 1 l a p e r t e p r o g r e s s i v e d ' i n d é p e n d a n c e de l a 
p e r s o n n e s o u t e n u e 

6 

Pas de v a c a n c e s d e p u i s l o n g t e m p s 6 

D i m i n u t i o n de l a s a t i s f a c t i o n e n v e r s l a v i e p e r s o n n e l l e 
à c a u s e du manque d ' i n t i m i t é 

5 

R e n v e r s e m e n t des r ô l e s 5 

M o d i f i c a t i o n du l i e n a f f e c t i f e n t r e l a p e r s o n n e - s o u t i e n 
e t l a p e r s o n n e s o u t e n u e 

5 

C o n f l i t a v e c l e s a u t r e s membres de l a f a m i l l e 3 



"Je peux s o r t i r j u s q u ' à une heure 
le mat in , mais je ne me sens pas à 
l ' a i s e , j ' a i peur s ' i l s ( p a r en t s ) 
sont tout s e u l s à la ma i s on . C ' e s t 
comme des e n f a n t s , s i tu l a i s s e s 
des en fan t s tout s e u l s , tu ne peux 
pas e x p l i q u e r ce qui va l eu r 
a r r i v e r . . . " (No 23) 

"Pa s de vacances depu i s l o ng temps " . 
(Nos 13, 14, 17, 22, 23, 28) 

Graduel 1ement, la p e r s o n n e - s o u t i en s ' i s o l e et 

coupe tout contact s o c i a l . 

" I t ' s dea th . I t d i e s somewhere 
because I ' m hooked. Someday I w i l l 
get mar r ied a g a i n , obv i o u s l y I 
c a n ' t do very much r i g ht now! So 
that k i l l s your pe r s ona l l i f e 
p r e t t y w e l l , even the people I met 
are very u n d e r s t a n d i n g . I can 
imagi ne the man comi ng to the 
house, they w o u l d n ' t want to be 
bu r s t w i th t h i s ! I t ' s hard to make 
any f r i e n d or to have any s o c i a l 
l i f e or j u s t to ma in ta i n a l i t t l e 
normal s o c i a l l i f e . . . " (No 13) 

De p l u s , la p r i s e en charge dev ien t p a r f o i s 

te l l ement i n s u p p o r t a b l e q u ' i l en r é s u l t e une 

f a t i g u e c h r o n i q u e , un é ta t d ' ë p u i sement 

phys ique et mental auxque l s sont a s s o c i é s des 

problèmes de santé et de pe r te d ' é n e r g i e . 

" P h y s i c a l l y , I ' m t i r e d . She wakes 
me up in the middle of the n i g h t , 
she c a l l s me and somet imes, at 5:30 
or 2:30 in the mo rn i n g . I c a n ' t 
s l eep i f I know that she i s awake. 
I 'm t i r e d , that i s the way. I feel 
now. I get s l eep on a d i m e . . . I t 
takes a Tof of p a t i ence t o . look 
a f t e r her I ' m j u s t f r u s t a t e d at 
t i m e " . (No 17) 
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A l ' i s o l e m e n t et â l ' e x t r ê m e f a t i g u e , s ' a j o u t e 

une m o d i f i c a t i o n du c l ima t f a m i l i a l et de la 

r e l a t i o n a f f e c t i v e ent re la p e r s o n n e - s o u t i e n 

et la personne sou tenue , la r e l a t i o n de 

coup le , l e s en fan t s v i v a n t sous le même t o i t 

et l e s au t r e s membres de la f a m i l l e demeurant 

à l ' e x t é r i e u r . Cette modi f i c a t i o n e n t r a î n e 

des c o n f l i t s et des t e n s i o n s ; une absence de 

communi c a t i o n et de compréhens ion s ' i n s t a l l e 

ent re l ' a i d a n t et l ' a i d é comme le rappor te une 

femme ayant s o i g né sa mère a t t e i n t e de la 

maladi e d 1 A l zhe imer : 

"You c a n ' t d i s c u s s much w i th h e r . 
She i s not i n t e r e s t e d in any th i ng. 
She d o e s n ' t under s tand h a l f of 
t h i n g . I t h i n k I have more 
r e l a t i o n with the cat than with 
he r . There i s no g rea t r appor t 
between people l i k e u s , because i t 
cannot tu rn in w o r d s . . . S o , i t ' s 
very hard to have any k ind of 
r e l a t i o n s h i p . " (No 13) 

Et c e l u i d ' u ne femme prenant s o i n de sa mère 

déprimée : 

" L o r sque je pa r l e de quelque chose 
d ' i m p o r t a n t ent re moi et ma mère, 
e l l e s ' e n va tout de s u i t e , e l l e ne 
veut r i e n s a v o i r . C ' e s t mental 
ça! Quand j ' e s s a i e de l u i p a r l e r , 
c ' e s t l à je c r o i s q u ' e l l e est 
c o n f u s e , e l l e d i t q u ' e l l e ne 
comprend pas ce que je l u i p a r l e . " 
(No 23) 

Dans la r e l a t i o n de c o u p l e , c ' e s t la 

perte d ' i n t i m i t é qui se man i f e s t e : 
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" I d o n ' t even have f i v e minutes f o r 
m y s e l f and my h u s b a n d . " (No 17) 

P a r f o i s , i l en r é s u l t e l e départ d ' u n ami 

cher : 

"J ' a i perdu mon ami que je s o r s 
pendant t r o i s a n s , i l y a t r o i s 
s ema i ne s , car i l t r o u v e d i f f i c i l e 
d ' a v o i r deux pe r s onne s âgées dans 
1 a mai son (No 23 ) 

Quant a 1 ' impac t su r l e s a u t r e s membres de la 

f a m i l l e , l a p r i s e en cha r ge i n d u i t des 

t e n s i o n s et des d i s p u t e s f a m i l i a l e s : 

"Even my s i s t e r s , they d o n ' t want 
to come here anymore. When they 
see her l i k e t h a t , they f ee l too 
upse t and blame me f o r not g i v i n g 
the good c a r e . . . " (No 14) 

" I l y a v a i t ses p e t i t s - e n f a n t s qui 
n ' é t a i e n t pas d ' a c c o r d q u ' e l l e 
( g r and -mè re ) v i enne i c i , i l s ne me 
p a r l e n t pas du t o u t . I l s sont 
c o n t r e parce q u ' i l s a i m e r a i e n t b ien 
l a g a rde r j u s t e pour a v o i r son 
a r g e n t . " (No 11) 

A t r a v e r s l e s t é m o i g n a g e s , on remarque que l e s 

s o i g n a n t s p r i m a i r e s ép r ouven t un sen t iment de 

r e s p o n s a b i l i s a t i o n t r è s i m p o r t a n t , c a r a c t é r i s é 

par un é t a t de c u l p a b i l i t é à demander du r é p i t 

ou de r a t i o n n a i i s a t i o n de l ' a b s e n c e de p a r t i -

c i p a t i o n des a u t r e s membres de la f a m i l l e . Ce 

qui l e s f a i t penser q u ' i l s sont l e s s e u l s à 

p r o d i g u e r une a ide qui s é c u r i s e l ' a i d é , et 

comme con séquence , i l s r e f u s e n t l ' a i d e 

proposée par le CLSC et s ' i s o l e n t de p l u s en 

plus. 



.69. 

En p l u s du s en t i ment de r e s p o n s a b i l i s a t i o n , 

l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n e x p r i m e n t l e u r s m a l a i s e s 

face au "renversement des r ô l e s . A i n s i , e l l e s 

do i ven t se comporter comme le parent de la 

personne âgée, imposer des l i m i t e s à l e u r s 

p ropres pa rent s et assumer tous l e s s o i n s dans 

1 a mai son : 

" I ' m her mother now, she c a l l s me 
"mother " i n s t e a d o f . . . I have to 
behave l i k e she was b e f o r e . I take 
her by hand and we s i t down fo r a 
w h i l e . I set the l i m i t w i th her by 
a s k i n g her to watch TV or j u s t 
c l o s e her e ye s , then I can do 
something e l s e . I guess the 
di f f e renee because of g e n e r a t i on , 
because she i s my mother makes me 
fee l bad, we are q u i t e two 
gene rat i on s apart. 1 1 (No 13 ) 

F i na l emen t , la p r i s e en charge a un impact 

important sur l ' é t a t f i n a n c i e r de la f a m i l l e . 

I l y a une augmentat ion des dépenses pour le 

maté r ie l et l e s s e r v i c e s non donnés, la perte 

de revenu s u i t e â l ' a b a n d o n t o t a l ou p a r t i e l 

d ' u n emp lo i , la r é d u c t i o n de l ' a r g e n t consac ré 

aux be so i n s pe r s onne l s des p e r s o n n e s - s o u t i e n : 

"142$ f o r two boxes of d i a p e r s . 
Sometimes, i t takes me four boxes 
in a month and so , the machine fo r 
wa sh i ng , washing a l l the t ime, 
e ve r yday . I have to pay 
e v e r y t h i n g , the d i a p e r , rubber 
g l o v e , bandages . I got on ly a 
we l f a re check. They charge me 25$ 
for one way by the medi car . She 
has the med ica t ion to take-, i t 
c o s t s me around 25$ to 30$. . . I s top 
work ing because of he r , now I have 
e v e r y t h i n g to pay . I t ' s too much, 
too heavy fo r m e . . . " (No 2) 
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B r e f , t o u t e s l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n r a p p o r t e n t 

des e f f e t s n é g a t i f s et c e u x - c i sont r a p p o r t é s 

pl us nombreux que l e s e f f e t s p o s i t i f s . I l s 

d é v o i l e n t a i n s i un cô té s t r e s s a n t et é p u i s a n t 

de l a p r i s e en cha r ge qui amène souvent au 

désengagement et à 1 ' e s s o u f f l e m e n t des 

f a m i l l e s a i d a n t e s . 

. 3 . 5 . Z Personne soutenue 

Le t a b l e a u 14 résume l e s e f f e t s néga t i f s de 

l a p r i s e en cha rge s u r l a pe r sonne âgée , 

r a p p o r t é s par l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n . 

laafflLJi- fcmBLSm» 
tna il) 

EFFETS NEGATIFS FREQUENCE 

Dev ient dépendante 

P l u s e x i g e a n t e envers l e s s o i n s â r e c e v o i r 

F a i t du chantage et/ou a p p e l l e la p i t i é pour o b t e n i r 
1 'anour et 1 ' a t t e n t i o n 

Se sent renfermée 

Aucun 

12 

8 

6 

2 

18 

Se l on ces r é s u l t a t s , 12 p e r s o n n e s s ou tenue s 

s u r 31 dev i ennen t dépendantes de l e u r f a m i l l e 

j u s q u ' a u p o i n t d ' e x i g e r une p ré sence c o n t i n u e 

et une a t t e n t i o n p a r t i c u l i è r e de la pa r t des 

s o i g n a n t s p r i m a i r e s , s o i t en u t i l i s a n t le 

chantage ou la p i t i é pour o b t e n i r l ' a m o u r et 

rendant a i n s i l e u r e n t o u r a g e m i s é r a b l e par 

l e u r s comportements i m p r é v i s i b l e s , s o i t en 

c r i t i q u a n t c o n t i n u e l l e m e n t l e s f a i t s et g e s t e s 

du s o i g n a n t . 
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C i t o n s , ent re a u t r e s , deux commentaires qui 

résument ces é t a t s de dépendance: 

"Ma mère me demande souvent dans la 
journée de la ramener à la t o i l e t t e , 
j u s t e pour a v o i r de l ' a t t e n t i o n car 
e l l e n ' y va même p a s . S i e l l e ne me 
v o i t pas , e l l e commence â p l e u r e r , â 
c r i e r et p a r f o i s e l l e e s t pan iquée, 
agi tée encore le 1endemai n . El 1 e me 
d i t que je ne l ' a i me pas a s s e z , que 
je 1 ' a b a n d o n n e . . . " (No 14) 

" E l l e m 'énerve a s sez en c r i t i q u a n t 
tout le temps ce que je f a i s dans la 
ma i son , que je ne le f a i s pas de 
façon c o r r e c t e . E l l e veut que je 
f a s s e tou t à son gou t , mais e l l e ne 
veut pas m ' a i d e r . S i je ne la 
r é v e i l l e pas le m a t i n , _el le peut 
r e s t e r couchée j u s q u ' à 2 h 
l ' a p r è s - m i d i , s a l i r l e s draps et me 
rendre complëtement m i s é r a b l e . " (No 
11) 

A 1 ' o ppo sé de .ce qui p récède, deux r e s s en ten t 

le manque de l i b e r t é p e r s o n n e l l e , à cause de 

l a s u r v e i l l a n c e é t r o i t e imposée par l eu r 

c o n d i t i o n et pe r ço i v en t la maison comme une. 

p r i s o n quand la personne s ou t i en e s s a i e 

d ' i n s t a l l e r des ba r re s à l a p o r t e . 

B r e f , la f a m i l l e a i dan te peut te l l ement donner 

d ' a t t e n t i o n â la personne a idée q u ' e l l e crée 

chez c e l l e - c i un état de dépendance et de 

s u r p r o t e c t i o n ; a i n s i , l a p e r s o n n e - s o u t i e n 

semble a v o i r de la d i f f i c u l t é â c o n n a î t r e le s 

1 im i te s face à 1 ' a t t i t u d e q u ' e l l e d o i t 

appor te r . 



.72. 

4.4 Comportements de recherche d ' a i d e pour diminuer l 'épuisement 

Nous avons r e l evé le s d i f f é r e n t s comportements des 

per sonnes - sou t i en pour c on t r e r 1 1 ë p u i s e m e n t . C ' e s t a i n s i q u ' a u 

tab leau 15, on dénombre . 9 types de comportements. Le 

comportement le p lu s f réquent est de r e c o u r i r aux s e r v i c e s du 

CLSC ou de l ' h ô p i t a l a f i n de demander de l ' a i d e supp lémenta i re 

et des c o n s e i l s . Les p e r s o n n e s - s o u t i e n obt iennent l e s 

rense ignements sur ces s e r v i c e s en c on t a c t an t l ' H ô t e l de V i l l e , 

1 ' e n t o u r a g e , le médecin de f a m i l l e , l e ( l a ) t r a v a i 1 1 e u r ( s e ) 

s o c i a l (e) , 1 ' i n f i rm.ier(e) ou l e ( l a ) phys i o t h é r a p e u t e . V ient 

e n s u i t e la r é o r g a n i s a t i o n de l eu r v i e en é t a b l i s s a n t des 

r o u t i n e s de s o i n s avec la personne âgée. 

I l ,est i n t é r e s s a n t de noter que l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n prenant 

s o i n de l eu r c o n j o i n t ( e ) demandent d ' a b o r d l ' a i d e 

gouvernementa le avant de s o i l i c i te r c e l l e de l e u r s e n f a n t s . 

E l l e s é v i t e n t d ' u t i l i s e r ce t te r e s s o u r c e i n f o r m e l l e dans la 

mesure du p o s s i b l e a f i n de ne pas c réer de c o n f l i t s f a m i l i a u x . 

On re t rouve seulement s i x f a m i l l e s qui d i s e n t a v o i r pensé à 

cet te s o l u t i o n . Quand la s i t u a t i o n de p r i s e en charge dépasse 

l e u r s c a p a c i t é s , e l l e s se p l a n i f i e n t des vacances en 

s o i l i c i t ant l eu r entourage ou l e s é t a b l i ssements 

gouvernementaux. D ' a u t r e s p r o f i t e n t du moment ou la personne 

âgée do r t ou part pour l ' é t a b l i ssement ( c e n t r e de j o u r , cent re 

de r é a d a p t a t i on, c lub s o c i a l ) pour se repose r ou s o r t i r . 

P l u s i e u r s p e r s o n n e s - s ou t i en l i s e n t , écoutent la r ad i o ou 

rega rdent la t é l é v i s i o n , font des e xe r c i ces â domi ci 1e, se 

gardant a i n s i l a tête occupée. Quand e l l e s peuvent s o r t i r , 

e l l e s prennent une marche ou p a r t i c i p e n t a une a c t i v i t é 

s o c i a l e . S i n on, e l l e s adoptent une a t t i t u d e p o s i t i v e , s o i t 

m a i n t e n i r un bon moral et l a . b o n n e humeur, s ' o u b l i e r , s ' e n 

remettre â D i eu , ê t re p a t i e n t avec la personne soutenue ou 

r a t i o n n a l i s e r avec e l l e a f i n de t r o u v e r une s o l u t i o n et 

s ' a j u s t e r . Seulement une personne mentionne a vo i r p l eu ré devant 

l ' i m p o s s i b i l i t é d ' a f f r o n t e r le prob lême. 



TARIFAI! 15 - DISTRIBUTION DES COMPORTEMENTS DE RECHERCHE D'AIDE DES T A B L E A U 1 - mSONNEs'sOUrikN POUR DIMINUER L'EPUISEMENT (N= 3 1 ) -

COMPORTEMENT DE RECHERCHE D 'A IDE FREQUENCE 

Demande d ' a i d e ou de c o n s e i l auprès de p r o f e s s i o n n e l s 16 

É t a b l i s s e m e n t de r o u t i n e s de s o i n 10 

Vacances p l a n i f i é e s 7 

Repos 6 

Demande d ' a i d e ou de c o n s e i l auprès de l ' e n t o u r a g e 6 

D i s t r a c t i o n s 5 

I 

j S o r t i e s 5 

D i s c u s s i o n avec l a personne soutenue a f i n de t r o u v e r 
une s o l u t i o n 

2 

P a r t i c i p a t i o n â des a c t i v i t é s s o c i a l e s 
i 

i 

2 

i 

i I 



I 
74. 

T r o i s p e r s o n n e s - s o u t i e n déc l a r en t a v o i r p a r t i c i p é à un groupe 

de suppor t ( S o c i é t é d ' A l z h e i m e r , Club pour l e s hand i capé s , 

A s s o c i a t i o n de la s c l é r o s é en p l aque s ) et d i s e n t ê t re t r è s 

s a t i s f a i t e s de ce t te e x p é r i e n c e . V o i c i un commentaire, â t i t r e 

d ' e xemp le , d ' u ne femme s o i g n a n t son époux a t t e i n t de s c l é r o s e 

en p l aque s : 

"Mon mari est le p r é s i d e n t d ' u n C lub pour le s 
h a n d i c a p é s . On se rencont re deux f o i s par 
semai ne . On se donne du s u p p o r t . On 
s ' e n t r a i d e . On prend des vacances ensemble. 
Des amis , ma in tenant , sont des amis 
h and i c apé s , c ' e s t p lu s f a c i l e pour nous 
a u t r e s . On peut y a l l e r tous l e s deux . Je 
me f a i s des" amis en même temps. " (No 27) 

4.5 Raisons du maint ien â d o m i c i l e de Ta personne soutenue 

Comme nous pouvons le c o n s t a t e r dans le t ab l eau 16, l e s r a i s o n s 

qui amènent l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n à ma i n t en i r l a personne âgée 

à d o m i c i l e sont m u l t i p l e s . Cependant, la major i té des 

répondants a t t r i b u e n t l eu r cho ix au s o u h a i t de la personne âgée 

de r e s t e r â d o m i c i l e , au sens du d e v o i r f i l i a l , au concept du 

r ô l e d é f i n i par la s o c i é t é et au s ouc i du c on f o r t et du 

b i e n - ê t r e de la personne soutenue; ce t te d e r n i è r e c on s i dè r e le 

foyer comme une p lace importante pour f i n i r sa v i e : 

"She (mother) f e e l s more c o n f o r t a b l e h e r e . She 
c o n s i d e r s t h i s i s her home and she i s used to 
i t . I f you take her away from her p lace now, 
she w i l l be t o t a l l y c on fu sed . She s t a r t s to 
be l o s t because she d o e s n ' t have enough sense 
f o r t h i s . She i s not that f a r r e g r e s s e d , she 
might l oo se contact with her s u r r o u n d i n g but 
she s t i l l knows what i s go ing on. T h a t ' s why 
I h e s i t a t e to any s u g g e s t i o n s to p lace h e r . 
I f I have kept her f o r seven y e a r s , I w o u l d ' n t 
change now, because i t i s not a concept of the 
whole t h i n g , the d u t i e s concept coming from 
the European m e n t a l i t y ; when your mother gets 
s i c k , the c h i l d r e n expects to take care of 
h e r . She used to be good w i th us , now i t i s 
our t u rn to pay re spect to h e r . . . O t h e r w i s e , I 
woul d n ' t have to go through a l l t h i s t r o u b l e 
to get a b i g g e r h e l p . " (No 13) 
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TABLEAU 16 - nKTBTRUTIOH DES RAISONS DU MAINTIEN A DOMICILE DE LA 
— WftSûMHE SOUILHUE (n=31) 

RAISONS FREQUENCE 

S o u h a i t de l a personne soutenue de r e s t e r â d o m i c i l e 27 

Ob 1i gat i on fami1 i a l e 14 • 

! i C o n f o r t et b i e n - ê t r e de l a personne soutenue 10 

Dévouement pour l a personne soutenue 8 

Peur de provoquer l e trauma du t r a n s f e r t en i n s t i t u -
t i o n 

8 

• P e r c e p t i o n n é g a t i v e f a c e aux s o i n s i n s t i t u t i o n n e l s 5 

- A t t e n t e d 'un placement en i n s t i t u t i o n 5 

D i s p o n i b i l i t é pour s ' o c c u p e r de l a personne soutenue 4 

p r é o c c u p a t i o n f a c e aux dépenses f i n a n c i è r e s c o n s a c r é e s 
au placement dans l e c e n t r e d'hébergement et d ' a c c u e i l 

3 

Mauvaises e x p é r i e n c e s avec l e s é t a b l i s s e m e n t s de s a n t é 
dëj à f r é q u e n t é s 

2 

Support f a m i l i a l s u f f i s a n t 3 

B a r r i è r e de langage dans l e s é t a b l i s s e m e n t s 
f r é q u e n t é s 

2 

D i f f i c u l t é d ' a d a p t a t i o n aux personnes é t r a n g è r e s par 
l a personne soutenue 

2 

Permet à 1 a p e r s o n n e - s o u t i e n de se s e n t i r u t i l e 2 

i Commodité pour l a p e r s o n n e - s o u t i e n 2 ' 

-

I g n o r a n c e des r e s s o u r c e s communautaires pouvant 
r e l a y e r temporairement l a p e r s o n n e - s o u t i e n 

1 

P e r c e p t i o n que l a p r i s e en charge est seulement tempo-
r a i re 

1 

Aucune t e n t a t i v e de m a i n t i e n à d o m i c i l e 3 
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" E l l e (g rand-mêre) me. d i t tout le temps: " S i vous 
m 'envoyez au M a n o i r , je v a i s m o u r i r . " (No 11) 

La d é c i s i o n de la p r i s e en charge r e v i e n t aux s o i g n a n t s 

p r i m a i r e s en accord avec l e ( l a ) c o n j o i n t ( e ) . L ' a p p u i donné par 

l e ( l a ) c o n j o i n t ( e ) repose s u r t o u t sur l ' a s p e c t f i n a n c i e r p l u t ô t 

que sur l ' a s p e c t mora l . Une dame avoue: 

"C 1 e s t un choi x que je f a i s avec mon mari , nous 
vou l on s la (mère) g a r d e r . Mon mari m a ide a 
l ' amene r à l ' h ô p i t a l , a la f a i r e marcher dans la 
maison et f i nanc i è rement a u s s i , t a n d i s que moi je 
v e i l l e sur son b i e n - ê t r e , sa s é c u r i t é . . . " (No 1) 

De p l u s , l ' amou r por té à la personne soutenue rend la 

p e r s o n n e - s o u t i e n r é t i c e n t e à l ' e n v o y e r en i n s t i t u t i o n , car e l l e 

a peur que ce l a provoque un t raumat i sme l o r s du t r a n s f e r t et 

une c o n f u s i o n s i t u a t i o n n e l l e . C i t o n s également la pe r cep t i on 

néga t i v e v é h i c u l é e face aux s o i n s i n s t i t u t i o n n e l s et de 

mauvai ses e xpé r i ence s avec l e s é t a b l i s sements de s a n t ë , qui 

sont autant de f a c t e u r s du ma int ien â d o m i c i l e . A ce s u j e t , 

le commentaire exprimé e s t : 

" She was in too many h o s p i t a l s , they used to 
t e r r i f y her because some of them are r ough . . . They 
put her on the shower and they d o n ' t dry he r . . .One 
t ime, in the h o s p i t a l , three s h i f t s , they l e t her 
go by, they d o n ' t check, th ree hou r , they l e t her 
in the commode . . . I even went to the nur se and 
s a i d : "My mother d o e s n ' t need to be f o r g o t t e n l i k e 
t h i s , no t ee th , no g l a s s e s when they send her to 
the speech t h e r a p y . She cannot see but 
p s y c h o l o g i c a l l y , i t help her the other e y e . . .And 
the h a i r i s not combed and- s t i c k e d . . . A n o t h e r t ime, 
t h i s g i r l , she put the c l o t h e s of my mother on 
another p a t i e n t . What i s go ing on? S o , I ' m j u s t 
fed up! I d o n ' t mind when one l i t t l e lady do 
s u ch , but when a l l of t h e m . . . I t i s hard to accept 
i t . " (No 2) 

Outre le s f a c t e u r s mentionnés c i - h a u t , la d i s p o n i b i l i t é d ' u n ( e ) 

s o i g n a n t ( e ) p r i m a i r e dans l ' e n t o u r a g e immédiat de la personne 

âgée et le suppor t venant des au t re s membres de la f a m i l l e 
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mot ivent a u s s i la f a m i l l e â garder la personne soutenue à 

d o m i c i l e , comme une femme l ' e x p l i q u e : 

" . . . l e f a i t que je ne t r a v a i l l e pa s , je ne s o r s 
pas beaucoup, mon père v i en t i c i pour r e s t e r avec 
nous a u t r e s . De p l u s , je s u i s sa f i l l e un ique, sa 
présence ( l e père) est importante pour moi . " (No 
1 2 ) 

Et le commentai re d ' u n . homme ayant s o i g né son épouse a t t e i n t e 

de la malad ie d ' A l z h e i m e r pendant quat re ans : 

" Sans le support de ma f a m i l l e , je ne pense pas 
ê t r e capable de la ma i n ten i r à la ma i son , de v i v r e 
comme on est ma i n tenan t . " (No 3) 

D ' a u t r e s r a i s o n s amènent également une f a m i l l e â garder â 
d o m i c i l e une personne âgée, ment ionnons ent re au t r e s l e s 
dépenses f i n a n c i è r e s q u ' o c c a s i o n n e une i n s t 1 t u t l o n a l i s a t i o n 
( s u r t o u t en cent re d ' a c c u e i l p r i v é ) ; moins de déplacement à 
l ' e x t é r i e u r ; l e s économies absorbées par l e s s o i n s â d o m i c i l e ; 
l ' o b l i g a t i o n d ' a t t e n d r e pour a v o i r une p lace l i b r e en 
i n s t i t u t i o n ; la b a r r i è r e de langage ( m a j o r i t a i rement en 
f r a n ç a i s ) . Les propos s u i v a n t s i l l u s t r e n t b ien cet te a t t i t u d e : 

" I c a n ' t a f f o r d to pay f o r a p lacement . I t ' s too 
h i gh money u n l e s s they f i n d a p lace where they 
d o n ' t charge a l o t . . . W h i l e she i s he re , I d o n ' t 
have to pay fo r the r e n t . . . " (No 4) 

" I p r e f e r hav ing her at home to hav ing her in the 
h o s p i t a l . And be s i de s t h a t , I care for he r , I 
p r e f e r that she i s in my hand. . When she i s in 
the h o s p i t a l , I have to go there and pass my whole 
day , I cannot do a n y t h i n g . " (No 15) 

"On a t tend la réponse du cent re d ' a c c u e i l . . . p o u r 
q u ' e l l e ( l a mère) s o i t p l a c é e . En a t t e n d a n t , on 
con t i nue â la g a r d e r . . . " (No 30) 
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"Because of the language t o o , my mother 
d o e s n ' t speak French and most of the n u r s i n g 
home are f r e n c h . I ' m a f r a i d that she w i l l be 
i s o l a t e d . . . " (No 8) 

I l es t étonnant de c o n s t a t e r que le ma in t i en â dom i c i l e r é s u l t e 

de la méconnai s sance des r e s s o u r c e s e x i s t a n t e s comme le r e l a i 

tempora i re des f a m i l l e s a i dan te s l o r s d ' u n e s i t u a t i o n de c r i se . ; 

une personne s ' e n e s t p l a i n t e au moment de l ' e n t r e v u e : 

" S i j ' a v a i s connu l e s r e s s o u r c e s d i s p o n i b l e s 
a v an t , je pense que je l ' a u r a i s p lacée 
( g rand-mère ) depui s 1ongtemps . . .Mai s a u s s i , i 1 
y a des c i r c o n s t a n c e s qui se sont p ré sen tée s 
et qui m 'ont o b l i g é e â prendre la r e l è v e . Ma 
grand-mère é t a i t p rête â mour i r pendant ce 
t e m p s - l à , j ' a v a i s présumé que c ' é t a i t mieux de 
la l a i s s e r chez -nous . . . " (No 11). 

En r é a l i t é , malgré le f a r deau , 28 répondant s ont d i f f é r e n t e s 

r a i s o n s de ma i n ten i r l e u r parent dépendant à d o m i c i l e . 

Seulement t r o i s ne man i f e s t en t aucune t e n t a t i v e de m a i n t i e n : 

deux (nos 16 et 30) à cause de la c o n d i t i o n p r é c a i r e de la 

personne I gée v i v a n t seu le et un (no 4) à cause de l ' a m p l e u r 

des s o i n s demandés. 

4.6 Ra isons de placement en i n s t i t u t i o n 

Le t ab l eau 17 résume le s r a i s o n s de placement en i n s t i t u t i o n de 

la personne sou tenue . 

Tenter de p l a ce r la personne âgée en i n s t i t u t i o n est c o n s i d é r é 

comme une expér i ence pén i b l e pour l e s p e r s o n n e s - s o u t i e n . En 

e f f e t , q u e s t i o n n é e s sur ce s u j e t , d ix ont p l eu ré et douze on 

f a i t é ta t d ' u ne s i t u a t i o n c o n f l i c t u e l l e qui f e r a i t q u ' e l l e s ne 

p o u r r a i e n t p l u s donner à ce parent- l e s s o i n s r e q u i s , parce 

q u ' e l l e s s e r a i ent el 1 es-mêmes mal ades , ou parce que l ' é t a t du 

parent âgé e x i g e r a i t des s o i n s i n f i r m i e r s et p e r s o n n e l s 
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niÇTBfftUTlON DES RAISOHS DE PIACEHEHT EU IHSTITUTIOW 
t n 3 317 

R A I S O N S F R E Q U E N C E 

D é t é r i o r a t i o n de T é t a t de s a n t é p h y s i q u e e t / o u 
m e n t a l e de la p e r s o n n e - s o u t i e n 

7 

D é t é r i o r a t i o n de T é t a t de s a n t é p h y s i q u e e t / o u 
m e n t a l e de la p e r s o n n e s o u t e n u e 

5 

A m p l e u r des s o i n s 
4 

M a n q u e de r e s s o u r c e s 
3 

A p p r é h e n s i o n du futur 
2 

S u g g e s t i o n des i n t e r v e n a n t s p r o f e s s i o n n e l s 
dans le but de f a v o r i s e r le r é p i t chez la 
p e r s o n n e - s o u t i en 

2 

Traval 1 â temps plein 
2 

C a r a c t è r e g r a t u i t des soins h o s p i t a l i e r s en c o m p a -
raison des soins â d o m i c i l e 

2 

A u c u n e t e n t a t i v e de p l a c e m e n t en i n s t i t u t i o n 
19 

s p é c i a u x q u ' e l l e s ne s e r a i e n t p l u s en mesure de l u i d i s p e n s e r , 

ou parce que l e s r e s s o u r c e s ne s e r a i e n t p l u s s u f f i s a n t e s . . 

C e r t a i n s a i d a n t s a n t i c i p e n t le j o u r où eux-mêmes ne p o u r r o n t 

p l u s s ' o c c u p e r de l e u r p a r e n t , s u r t o u t s ' i l l e u r a r r i v e que lque 

c h o s e . 

Dans l a p l u p a r t des c a s , c ' e s t l a d é t é r i o r a t i o n de l ' é t a t 

p h y s i q u e ou mental de l a pe r sonne âgée et de l a 

p e r s o n n e - s o u t i e n qui amène c e l l e - c i â r e c o u r i r aux r e s s o u r c e s 

en s o i n s i n s t i t u t i o n n e l s . D ' a u t r e s r a i s o n s e x p l i q u e n t l a f i n 

d ' u n e p r i s e en c h a r g e : le t r a v a i l à p l e i n temps de l a 

p e r s o n n e - s o u t i e n , l a g r a t u i t é des s o i n s h o s p i t a l i e r s ( a l o r s 

q u ' i l y a des f r a i s dans d ' a u t r e s i n s t i t u t i o n s ) en compa ra i s on 

des s o i ns a domi c i 1e . 
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En g é n é r a l , la d é c i s i o n d ' i n s t i t u t i o n n a l i s e r une personne âgée 

est un dilemme pour la f a m i l l e a i d a n t e , car e l l e ne peut p lu s 

garder son parent âgé et en même temps e l l e se sent coupable de 

le p l a c e r . C ' e s t souvent sur un i n t e r v e n a n t que sera déchargée 

la r e s p o n s a b i l i t é de la d é c i s i o n , c ' e s t - à - d i r e que c e l u i - c i 

a g i t comme un s t i m u l u s déc lenchant et c a t a l y s e u r du p r o ce s s u s 

dêci s i onnel . 

4.7 Facteurs déterminants des besoins de r ë p i t 

Lor s de l ' e n t r e v u e , 29 ont mentionné ou ont f a i t a l l u s i o n au 

be so i n de r é p i t . En c o n s i d é r a n t 1 ' e n semb le des e f f e t s 

r é s u l t a n t de la p r i s e en charge de ces 29 f a m i l l e s , nous avons 

pu cerner c e r t a i n s f a c t e u r s causant le s t r e s s et l ' é p u i s e m e n t 

( v o i r le t ab leau 1 8 ) . Ces r é s u l t a t s con f i rment en grande 

p a r t i e ceux qui ont été ment ionnés an té r i eu rement dans la revue 

de l i t t é r a t u r e , même s ' i l s d i f f è r e n t dans l ' o r d r e 

d ' i m p o r t a n c e . Cependant, c e r t a i n s é léments sont a j o u t é s , par 

exemple, le manque d ' i n f o r m a t i o n sur l e s r e s s o u r c e s e x i s t a n t e s , 

la nature du s e r v i c e donné, la s i t u a t i o n de la personne âgée, 

l e s s o i n s â domici le et le r e f u s de la personne soutenue 

d ' a v o i r un s e r v i c e de r é p i t . 
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FACTEURS DETERMINANTS OES B E S O I N S DE R E P I T 
FREQUENCE 

E t a t d ' é p u i s e m e n t p h y s i q u e et m e n t a l d e . l a p e r s o n n e -
s o u t i e n 18 

T e n s i o n é m o t i v e d ' ê t r e en s e r v i c e 24 h e u r e s p a r J o u r , 
365 j o u r s p a r année 15 

B e s o i n de s o r t i r p o u r f a i r e l e s c o u r s e s 
15 

C r a i n t e et I n q u i é t u d e f a c e au compor tement p e r t u r b é e t -
i m p r é v i s i b l e de l a p e r s o n n e s o u t e n u e 14 

S é v é r i t é de l a p e r t e d ' a u t o n o m i e f o n c t i o n n e l l e de l a 
p e r s o n n e s o u t e n u e 13 

Manque de r e s s o u r c e s 
12 

E t a t de d é p e n d a n c e de l a p e r s o n n e s o u t e n u e e n v e r s 
l a p e r s o n n e - s o u t i e n 12 

Manque d ' I n f o r m a t i o n s u r l e s r e s s o u r c e e x i s t a n t e s et 
l a n a t u r e du s e r v i c e donné 11 

B e s o i n de d i s t r a c t i o n s 
10 

S e n t i m e n t de r e s p o n s a b i l i s a t i o n t r è s f o r t chez l a o e r -
s o n n e - s o u t i e n K 8 

Manque de l i b e r t é de s s o i g n a n t s p r i m a i r e s 
8 

S e n t i m e n t de c u l p a b i l i t é et d ' a p p r é h e n s i o n f a c e â 
1 a v e n i r et 1 l a p e r t e p r o g r e s s i v e d ' 1 n d é p e n d a n c e 
de la- p e r s o n n e s o u t e n u e 

6 

V a c a n c e s p l a n i f i é e s 
6 

Manque d ' i n f o r m a t i o n s u r l a s i t u a t i o n de l a p e r s o n n e 
s o u t e n u e et s u r l e s s o i n s à d o m i c i l e 6 

C o n f l i t des r ô l e s e n t r e l a p e r s o n n e - s o u t i e n et l a 
p e r s o n n e s o u t e n u e 5 

B e s o i n d ' i n t i m i t é 5 

D é t é r i o r a t i o n g r a d u e l l e de l ' é t a t de l a s a n t é de l a 
p e r s o n n e s o u t e n u e 

5 

Demandes e x c e s s i v e s de l a p a r t de l a p e r s o n n e s o u t e n u e 3 

O b l i g a t i o n f a m i l i a l e e n v e r s l e s a u t r e s membres v i v a n t 
d an s l a f a m i 1 1 e 3 

C o n f l i t avec l e s a u t r e s membres de l a f a m i l l e 3 

O b l i g a t i o n de t r a v a i l l e r â l ' e x t é r i e u r 2 

C o h a b i t a t i o n 2 

C o n t r a i n t e f i n a n c i è r e pou r p a y e r l e s s e r v i c e s 
d 1 a g e n c e p r i vée 2 

R e f u s de la p e r s o n n e s o u t e n u e p o u r du r é p i t 1 

M o y e n n e : 7.7 f a c t e u r s d é t e r m i n a n t s des b e s o i n s de 
r é p i t / f a m i 1 l e a i d a n t e 

224 
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4.8 Besoins de r ë p i t et s o l u t i o n s proposées par l e s f a m i l l e s 

a idantes 

Les b e s o i n s de r é p i t r e s s e n t i s par l e s f a m i l l e s i n t e r v i e w é e s 

sont m u l t i p l e s , v a r i é s et dépendent du c o n t e x t e de la p r i s e en 

c h a r g e . Nous avons déc i dé de l e s r e g r o u p e r s e l o n c i nq modes de 

s u p p o r t , a f i n de mieux s c h é m a t i s e r l e s s o l u t i o n s p r o p o s é e s . 

V o i c i l e s r é s u l t a t s ob tenus t e l s que c o m p i l é s pour 1 ' e n semb le 

des 29 f a m i l l e s r épondante s ( t a b l e a u 1 9 ) . 

TABLEAU 19 - D I STR IBUT ION DES BESOINS DE RÉP IT I D E N T I F I E S PAR TABL LES hAMlLLlii A1PANUS 

BESO INS NOMBRE . X 

SUPPORT PHYS IQUE 

- A i de pour l e s AVQ et AVD 
A s s i s t a n c e et compagn ie pour l a s u r v e i l l a n c e de l a 
p e r s o n n e âgée . 
B e s o i n de s o c i a l i s a t i o n et de d i s t r a c t i o n du s o i -
gnan t p r i m a i r e . 

- A i d e pour la r é a d a p t a t i o n de l a p e r s o n n e a g e e . 
T r a n s p o r t a d a p t é . 
S e r v i c e de s o c i a l i s a t i o n pour l a p e r s o n n e â g é e . 
A s s i s t a n c e pour la n o u r r i t u r e . 

28 
19 

15 

15 
9 
9 
2 

96 
65 

51 

51 
31 
31 

7 

SUPPORT COGN IT I F ET NORMATIF 

Fo rmat i o n / é d u c a t i o n p r é v e n t i v e . 
I n f o r m a t i o n s u r l e s r e s s o u r c e s e x i s t a n t e s . 
I n f o r m a t i o n s u r la s i t u a t i o n de la p e r s o n n e â g é e . 
I n f o r m a t i o n s u r l e s événements s u s c e p t i b l e s de dé -
c l e n c h e r d e s c r i s e s . 
C o n s u l t a t i o n j u r i d i q u e . 

14 
12 
10 

6 

2 

48 
41 
34 
20 

7 

SUPPORT EMOTIONNEL 

A v o i r q u e l q u ' u n pour p a r t a g e r l ' e x p é r i e n c e v é c u e . 
A s s i s t a n c e p s y c h o - s o c i a 1e en cas de c r i s e . 

8 
8 

CM
 

CM
 

SUPPORT MATÉR IEL 

- S u b v e n t i o n au r é d u c t i o n d ' i m p ô t s pour l e s f a m i l l e s 
a i d a n t e s . 
A c h e t e r l e s s e r v i c e s de cas l o u r d ( C R S S S ) . 
S u b v e n t i o n pour l e s dépen se s r e l i é e s au m a t é r i e l et 
f o u r n i t u r e s u t i l i s é s par la p e r s o n n e â g é e . 

13 

7 
6 

45 

.4 
20 

SUPPORT SOC IAL 

S e r v i c e de s u p p o r t = a i de c o n c r è t e 
a i d e mora 1e 
g roupe de s u p p o r t et 
d ' e n t r a i d e c o m m u n a u t a i r e . 

15 
8 
3 

51 
27 
10 

S e r v i c e de c o o r d i n a t i o n f p e r s o n n e de r e s s o u r c e 
l i t de r ê p i t 

15 
3 

51 
2 7 
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4 . 8 . 1 Besoin de support physique 

Se lon le tab leau 19, 96% des be so i n s immédiats des 

f a m i l l e s a i dan te s se t r a d u i s e n t en terme d ' a i d e pour l e s 

AVQ et l e s A VD, 65% en terme d ' a s s i s t a n c e et de 

compagnie pour la s u r v e i l l a n c e de la personne soutenue 

et 51% en terme de d i s t r a c t i o n et de s o c i a l i s a t i o n pour 

le s o i g n a n t p r i m a i r e . Au n iveau des s e r v i c e s , le beso in 

d ' a i d e pour la r é a d a p t a t i o n r e v i e n t dans 51% des 

demandes a l o r s que le t r a n s p o r t adapté , là s o c i a l i s a t i o n 

de la personne âgée et l ' a s s i s t a n c e pour la n o u r r i t u r e 

r ep ré sen ten t re spect i vement 31%, 31%, 7%. 

En ce qui concerne l ' a i d e pour l e s AVQ et l e s AVD, l e s 

f a m i l l e s s o u h a i t e n t a v o i r , d ' u n e par t un s e r v i c e 

couv ran t p r i n c i p a l e m e n t le b a i n , la t o i l e t t e , le 

t r a n s f e r t et l ' e n t r e t i e n ménager e t , d ' a u t r e p a r t , un 

s e r v i c e r e spec tan t la d i g n i t é et l ' a u t o n o m i e de la 

personne âgée. Cependant, à l l ext rême, l e s l i m i t e s 

i n h é r e n t e s à une a ide peuvent amener une dépendance non 

vou lue au l i e u de f a v o r i s e r l ' a u t o n o m i e chez 

l ' i n d i v i d u . P l u s i e u r s f a m i l i e s r appo r ten t l ' a s p e c t 

mécanique et r o u t i n i e r des s o i n s et un manque de 

m o t i v a t i o n chez l ' a u x i l i a i r e fami l i a i . En e f f e t , 

c e l u i - c i f a i t souvent tout â la p lace de la personne 

soutenue au l i e u de prendre le temps de l ' e n c o u r a g e r a 

p r é s e r v e r son autonomie, et son approche est centrée sur 

l e s d é f i c i t s p l u t ô t que sur une a m é l i o r a t i o n de l ' é t a t 

de santé ou sur la p r é ven t i on d ' u n e d ê t é r i o r a t i o n p l u s 

grande . 

Pour le beso in de s u r v e i l l a n c e de la personne âgée et le 

be so i n de s o c i a l i s a t i o n et de d i s t r a c t i o n du s o i g n a n t 

p r i m a i r e , l e s f a m i l l e s a i d a n t e s p r é f è r en t un s e r v i c e de 

ga rd i ennage ou de bénévo les donné sur une base r é g u l i è r e 

p l u t ô t q u ' i n t e r m i t t e n t e ; la personne recherchée d o i t 
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pos séder l e s q u a l i t é s s u i v a n t e s : matur i t é , 

f a m i l i a r i s a t i o n avec la personne âgée ( t o u j o u r s la même 

personne s i p o s s i b l e ) et h a b i l e t é à communi quer 

e f f i cacement avec e l l e (dans l a même langue s i 

p o s s i b l e ) . Ceci é v i t e la c o n f u s i o n et la d é s o r i e n t â t i o n 

et a ide la personne âgée a accepter la présence d ' une 

personne é t r a n g è r e . Dans la même l i g n e de pensée, l e s 

a i d a n t s expr iment cl ai rement l a n é c e s s i t é de la 

s t a b i l i t é de V i n te rvenant auprès du b ê n ê f i c i a i r e . I l 

e s t a s sez étonnant de v o i r que t r è s peu de f a m i l l e s (3) 

m a n i f e s t e n t le be so i n d ' une a ide p l u s s u b s t a n t i e l l e , 

mais que l eu r d é s i r se concent re p l u t ô t sur un h o r a i r e 

adapté à l e u r s a c t i v i t é s . En g é n é r a l , on s o u h a i t e un 

s e r v i c e concent ré dans une s eu l e j ou rnée p l u t ô t que 

r é p a r t i sur p l u s i e u r s pé r i ode s d i f f é r e n t e s , par exemple, 

s i x heures au l i e u de deux f o i s t r o i s h e u r e s . Se lon l e s 

f a m i l l e s , un te l s e r v i c e r é d u i t le s t r e s s face au f a i t 

d ' ê t r e t o u j o u r s p r e s s é dans le temps et la peur de ne 

pas pouvoir , p l a n i f i e r des a c t i v i t é s â long terme. De 

p l u s , un s e r v i ce d i s p o n i b l e dans l a s o i r é e ou dans l a 

n u i t f a v o r i s e l e s s o r t i e s ou le repos du s o i g n a n t , car 

ce sont des pér i odes c r i t i q u e s ou l e s e f f e t s de la 

f a t i g u e se font le p lu s s e n t i r . 

Quant à la r é a d a p t a t i o n et â la s o c i a l i s a t i o n de la 

per sonne âgée, l e s f a m i l l e s ment ionnent le cent re de 

j o u r et le cen t re de r é a d a p t a t i o n comme suppo r t s 

p r é f é r é s , à cause d ' une va s te gamme de s e r v i c e s o f f e r t s 

par ces m i l i e u x . V iennent e n s u i t e le s e r v i c e de 

p h y s i o t h é r a p i e â d o m i c i l e , l e s c l u b s pour le s personnes 

h a n d i c a p é e s . D ' a p r è s l e s f a m i l l e s , ces s e r v i c e s sont 

u t i l e s parce q u ' i l s supp léent temporai rement aux s o i n s 

f a m i l i a u x et q u ' i l s f a v o r i s e n t le dêveloppement des 

c a p a c i t é s f o n c t i o n n e l l e s r e s t a n t e s chez la personne 

âgée, a i n s i que l e s o p p o r t u n i t é s d ' i n t e r a c t i o n s o c i a l e . 
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Même s i l e s f a m i l l e s ne mentionnent pas e x p l i c i t e m e n t 

l e u r s be so i n s r e l a t i f s au t r a n s p o r t , un s e r v i c e 

p e r s o n n a l i s e et adapté es t p l u s s o u h a i t a b l e q u ' u n 

t r a n s p o r t par la S . T .C .U .M . qui l a i s s e la personne en 

perte d ' au tonomie se d é b r o u i l l e r toute seu le au moment 

de de scend re . Concernant l ' a s s i s t a n c e pour l a 

n o u r r i t u r e , malgré un f a i b l e taux de demande, un s e r v i c e 

de popote rou i ante f o u r n i s s a n t des repas chauds de bonne 

q u a l i t é et s e r v i s par une personne cha l eu reu se s ' a v è r e 

une s o l u t i o n p a r f a i t e pour l e s f a m i l l e s a i d a n t e s . 

4 . 8 . 2 Besoins de support c o g n i t i f et normat i f 

D 'une p a r t , le suppor t c o g n i t i f s e r t à a c q u é r i r 

1 ' i n fo rmat i on de base pour mieux r é a g i r aux s i t u a t i o n s 

de c r i s e f a m i l i a l e et au s s i mieux c o n n a î t r e c e r t a i n s 

concept s j u r i d i q u e s r e l a t i f s â l ' a d m i n i s t r a t i o n des 

b i en s des personnes âgées . 

Cette i n format ion e n t r a î n e donc une me i H e u r e p r i s e de 

c on s c i ence de la s i t u â t i o n de la personne âgée 

( é v o l u t i o n de la ma lad ie , t r a i t e m e n t , d r o i t s du ma lade) , 

a ide â r e c o n n a î t r e des événements s u s c e p t i b l e s de 

déc l enche r une c r i s e et quel comportement adopter pour y 

f a i r e f a c e . Par ce t te i n f o r m a t i o n , la f a m i l l e a i dan te 

peut a u s s i d é c o u v r i r les r e s s o u r c e s communautai res pour 

la re l ayer dans sa p r i se en c h a r g e . I l s e r a i t donc 

s o u h a i t é qu ' un s e r v i c e d ' i n f o r m a t i o n , de ré fé rence et de 

c o o r d i n a t i o n s o i t implanté dans le CLSC, a f i n que la 

f a m i l l e a idante sache , d ' a b o r d , ou a d r e s s e r ses demandes 

et p u i s s e d i s c u t e r , e n s u i t e , de la p o s s i b i l i t é d ' u n 

r é p i t et/ou de l ' i m p l i c a t i o n d ' u n i n t e r v e n a n t . De ce t te 

f a çon , la f a m i l l e pourra mieux c o n n a î t r e le s s e r v i c e s 

o f f e r t s et s u r t o u t f a i r e l a d i f f é r e n c e ent re c e u x - c i 

(par exemple ent re ga rd iennage et a u x i l i a i r e f a m i l i a l ) . 

Un s e r v i c e 
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j u r i d i q u e s ' a v è r e a u s s i e f f i c a c e pour les problèmes 

d ' o r d r e f i n a n c i e r et l éga l . 

D ' a u t r e p a r t , le suppor t normat i f concerne 

l ' a p p r e n t i s s a g e en g é n é r a l : éduca t i on p r é v e n t i v e , 

a c q u i s i t i o n de c o n n a i s s a n c e s , d ' h a b i l e t é s et de 

compétences pour mieux donner des s o i n s à d o m i c i l e , 

mieux s t i m u l e r l ' a u t o n o m i e chez la personne âgée et 

a u s s i mieux a f f r o n t e r le s t r e s s ou l a c r i s e 

s i tuâ t i pnnel1e . 

Les f a m i l i e s s o u h a i t e r a i e n t s u i v r e des c o u r s , à 

d o m i c i l e , de communicat ion avec la personne âgée a i n s i 

que des programmes de r é a d a p t a t i o n , a f i n de 

p o t e n t i a l i s e r et r e n f o r c e r l a p r i s e en cha r ge . 

4 . 8 . 3 Besoin de support émotionnel 

Le suppor t émotionnel c o n s i s t e en la n é c e s s i t é pour le 

s o i g n a n t d ' a v o i r q u e l q u ' u n à qui expr imer l e s 

d i f f i c u l t é s et l e s s a t i s f a c t i o n s d ' u n e p r i s e en cha r ge , 

de pouvo i r p a r t a ge r ce t te e xpé r i ence avec d ' a u t r e s 

s o i g n a n t s . A i n s i , le s o i g nan t ne se s e n t i r a pas seul et 

d é c o u v r i r a q u ' i l es t normal de v i v r e des sent iment s de 

f r u s t a t i o n et d ' i m p u i s s a n c e . 

Comme s o l u t i o n , l e s f a m i l i e s s u ggè ren t un s e r v i c e 

d ' é c o u t e a c t i v e et s ympath ique , et un s e r v i c e 

d ' a s s i s t a n c e p s y c h o - s o c i a l e a c c e s s i b l e aux 

per sonnes - s ou t i en en d i f f i c u l t é ( d e u i l , perte d ' e m p l o i , 

d é p r e s s i o n ) , des s e r v i ces qui l e u r pe rmet t ra i ent de se 

s e n t i r r e spec tée s et acceptées dans l eu r tache de 

suppor t aux pa rent s â gé s . 
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4 . 8 . 4 Besoin de support matériel 

Le suppor t m a t é r i e l c o n s i s t e à a m é l i o r é r la c o n d i t i o n 
f i n a n c i è r e des f a m i l l e s a i d a n t e s . Pour ce f a i r e , l e s 
f a m i l l e s aid a'n tes- souhai t e n t a v o i r des subvent ions pour 
l e s dépenses r e l i é e s au m a t é r i e l et f o u r n i t u r e s 
u t i l i s é s par la personne soutenue (exemple: couches, 
équipement médica l ) , des r é d u c t i o n s d ' impôt e t , 
f i n a l e m e n t , des s e r v i c e s g r a t u i t s d ' a u x i l i a i r e f a m i l i a l 
ou de gardiennage à domici 1e ( c o u v e r t s par le programme 
de f inancement p u b l i c ) . Dans les cas d 'u rgence, les 
f a m i l l e s peuvent ou dev ra ien t pouvo i r compter su r l ' a i d e 
d'agences p r i v é e s ; les f r a i s sont assumés par le CLSC. 

4 . 8 . 5 Besoin de support s o c i a l 

Le besoin de suppor t s o c i a l comporte deux v o l e t s : 

un s e r v i c e de suppor t qui v i s e à b r i s e r l ' i s o l e m e n t 
s o c i a l des s o i g n a t s p r i m a i r e s en l e u r apportant une 
aide concrète (gardiennage, cen t re de j o u r , e t c . ) ou 
morale (écoute ac t ive et empath ique) . I l v i s e auss i 
à la c r é a t i o n de groupes de suppor t ou d ' e n t r a i d e 
communautai re ; 

un s e r v i c e de c o o r d i n a t i o n assu re la complémentari-
t é , la c o n t i n u i t é des s e r v i c e s a f i n d ' é t a b l i r des 
l i e n s en t re eux. 

Support 

Les i n t e r v e n a n t s du C . L . S . C . doivent c e n t r e r l e u r s e f f o r t s vers 
l e s beso ins des p e r s o n n e s - s o u t i en et des personnes soutenues 
a f i n que l e s deux en b é n é f i c i e n t en même temps. 
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Le dé l a i d ' a t t e n t e peut s ' é t e n d r e de 6 à 24 heu re s . I l ne faut 

pas t a r d e r , dans la mesure du p o s s i b l e , à f o u r n i r ces s e r v i c e s , 

car la s i t u a t i o n peut s ' a l o u r d i r j u s q u ' à la c r i s e . En cas de 

re fu s et/ou d ' i m p o s s i b i 1 i t é de la part du CLSC de f o u r n i r ces 

s e r v i c e s , on d o i t donner à la f a m i l l e des e x p l i c a t i o n s 

p e r t i n e n t e s , de façon d é l i c a t e a f i n de ne r i en b r u sque r , sans 

f a i r e de f a u s s e s promesses pour le f u t u r . 

Concernant l e s groupes de s u p p o r t , même s i la demande est 

f a i b l e ( 1 0% ) , l e s f a m i l l e s en ont t i r é une grande s a t i s f a c -

t i o n . Les p e r s o n n e s - s o u t i e n ont s o u l i g n é l ' i m p o r t a n c e de ces 

r encon t re s ou on pouva i t échanger ses ex pér i ence s , s ' e n t r a i d e r 

ent re gens v i v a n t la même s i t u a t i o n . 

Coordination 

Au CLSC, une personne do i t ê t re a s s i g n é e à chaque f a m i l i e et 

jouer le r ô l e de r e s s o u r c e , de ré fé rence et de c o o r d i n a t i o n , 

c ' e s t - à - d i r e répondre à la f a m i l l e qui demande de l ' a i d e et 

e n s u i t e a s s u r e r le cheminement de ce t te demande a u s e r v i c e 

appropr i é . 

Pour l e s vacances p l a n i f i é e s et/ou le repos tempora i re des 

s o i g n a n t s p r i m a i r e s , l ' u t i l i s a t i o n du l i t de r é p i t répond à 

l e u r s b e s o i n s . Cependant, le p r oce s su s d ' o b t e n t i o n d ' u n l i t de 

r é p i t d o i t ê t r e s i m p l i f i é et a c c é l é r é . I l faut v e i l l e r à ne 

pas mélanger l e s personnes confuses ( r é s i d e n t s permanents) avec 

ceux qui u t i l i s e n t un l i t de r é p i t , pour é v i t e r tout t r a u m a t i s -

me p s y c h o l o g i q u e . Les coûts do i ven t ê t re abordab le s et l e s 

s o i n s a p p r o p r i é s et de bonne q u a l i t é . Le b é n é f i c i a i r e do i t 

pou v o i r se s e n t i r r e spec té dans sa d i g n i t é , ne pas se s e n t i r 

n é g l i g é parce q u ' i l es t là seulement de façon t empo ra i r e ; 

a i n s i , i l pourra v i v r e cet te expér ience de manière p o s i t i v e et 

ne c r a i n d r a pas d ' y " r e tou rne r u l t é r i e u r e m e n t . 
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Les f a m i l l e s a idantes s o u l i g n e n t la grande importance du r ô l e 
de c o o r d i n a t i o n f o u r n i e par .1e CLSC a i n s i que sa d i s p o n i b i l i t é 
de 24 heures su r 24, 7 j o u r s par semaine. La conf iance et la 
s é c u r i t é des s o i g n a n t s s ' e n t r o u v e n t a i n s i augmentées. 



Chapitre cinquième 

DISCUSSION ET RECOMMANDATIONS 
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5.1 P i s c u s s i o n des r é s u l t a t s 

31 f a m i l l e s ont p a r t i c i p é à l ' e n q u ê t e , 28 ont mentionné leur 

vo l on té de ma i n t e n i r la personne âgée à domi c i l e s i le réseau 

de suppor t é t a i t s u f f i s a n t et 12, de la p l a ce r en i n s t i t u t i o n , 

en cas de c r i s e s i t u a t i o n n e l l e . 12 ont t rouvé la p r i s e en 

charge d i f f i c i l e et 20 ont c i t é des e f f e t s p o s i t i f s décou lant 

malgré tout de ce t te e x p é r i e n c e . Le réseau de support formel, 

et in formel é t a i t perçu comme i n s u f f i s a n t pour 13 répondant s ; 

parmi eux, 12 ob tena ien t le s e r v i c e de cas l o u r d , mais l a 

q u a n t i t é d ' h e u r e s de s e r v i c e f o u r n i e s a r r i v a i e n t â peine à 

répondre adéquatement aux be so i n s des f a m i l l e s . Dans 

l ' e n s e m b l e , 29 ont man i f e s t é l e u r s b e s o i n s de r ë p i t . Ces 

d e r n i e r s peuvent toucher une ou p l u s i e u r s d imens i on s â la f o i s , 

s o i t le suppor t phys ique et/ou le suppor t c o g n i t i f et n o r m a t i f , 

et/ou le suppor t émot i onne l , et/ou le suppor t s o c i a l ; i l s 

v a r i e n t en f o n c t i o n du contexte de la p r i s e en charge a i n s i que 

de l ' é t a t de santé des p e r s o n n e s - s o u t i e n et des personnes 

' s o u t e n u e s . 

Les r é s u l t a t s de l ' e n q u ê t e nous ont démontré que les c o n j o i n t e s 

et l e s f i l l e s sont le s personnes l e s p lus imp l iquées dans le 

s o i n d ' une personne âgée en perte d ' a u t o n o m i e ; cec i est 

a t t r i b u a b l e au f a i t que notre é c h a n t i l l o n se compose 

m a j o r i t a i r e m e n t de femmes.(84%), mais a u s s i à la r é a l i t é que ce 

sont des femmes qui s ' o c c u p e n t des pa rent s â g é s . L ' a n a l y s e 

nous a également r é vé l é que l e s s o i g n a n t s p r i m a i r e s se 

pe r ço i v en t comme le s s e u l s â s u f f i r e aux b e s o i n s de l eu r parent 

âgé; que le recour s aux s e r v i c e s d ' a i d e e x t é r i e u r s est p.lus 

f a c i l e que la m o b i l i s a t i o n des r e s s o u r c e s i n f o r m e l l e s ; que le 

r é p i t , pour l e s f a m i l l e s , se d é f i n i t comme le placement 

tempora i re de la personne dépendante dans une i n s t i t u t i o n ou 

par l ' a p p o r t d ' h e u r e s de s e r v i c e de ga rd i ennage ou d ' a u x i l i a i r e 

f a m i l i a l e f o u r n i s pa r . le CLSC; que le support phy s ique en 

mat ière de r é p i t s ' a v è r e important et p r i m o r d i a l au début de la 
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demande de s e r v i c e e t , f i nalement, qu'un manque d ' e x p l i c a t i o n s 
des ressources d i s p o n i b l e s et un manque de coord ina t ion au 
niveau des s e r v i c e s o f f e r t s rendent les f a m i l l e s dépourvues de 
mécanisme de c o n t r ô l e et d ' a u t o - p r i s e en charge de leu r parent 
âgé. Cependant, les l i m i t e s méthodologiques de cet te étude 
imposent des res t r i c t i on s à 1 ' e x t r a p o l a t i o n des r é s u l t a t s . 
L ' a u t e u r e suggère une amé l io ra t ion de la méthode d ' é c h a n t i l l o n -
nage et de c e l l e de l ' é v a l u a t i o n de l 'au tonomie f o n c t i o n n e l l e 
de la personne soutenue, a f i n de pou v o i r g é n é r a l i s e r les 
r é s u l t a t s à l 'ensemble de la populat ion v i sée du t e r r i t o i r e du 
DSC de Verdun . 

En somme, ce t te recherche d e s c r i p t i v e et ana ly t ique a permis 
d ' i d e n t i f i e r des besoins de r é p i t des f a m i l i e s a idantes et 
l e u r s a t t e n t e s envers le réseau de suppor t f o r m e l . 

5.2 Recommandati ons 

Compte tenu des r é s u l t a t s obtenus et de l ' a n a l y s e qui en 
découle, l ' a u t e u r e propose les recommandat i ons s u i v a n t e s : 

5 . 2 . 1 Pour l e s i n t e r v e n a n t s 

1. R e v a l o r i s e r le rô le impor tant de la f a m i l l e dans le 
main t ien de la personne âgée à domic i le et la 
cons idé re r comme l ' i n t e r l o c u t r i c e importante et 
majeure du réseau des A f f a i r e s s o c i a l e s , 
c ' e s t - à - d i re : 

' - e n t r e t e n i r avec les f a m i l l e s des rappor t s 
r é g u l i e r s ( s e s s i o n d ' i n f o r m a t i o n et de f o r m a t i o n , 
counsel l i n g , s u i v i té léphon ique, v i s i t e à 
domi ci 1e , etc .) ; 

a p p r o f o n d i r , au cours d'échanges sys témat iques le 
type de r e l a t i o n à é t a b l i r en t re f a m i l l e et 
i n t e r v e n a n t s ( p a r t n e r s h i p , p r o t e c t i o n n i s m e , 
•etc . ) ; 



.93. 

u t i l i s e r une approche systémique tenant compte 
des membres de la f a m i l l e qui a s s u r e n t le 
main t ien à d o m i c i l e , t o u t en i n t é g r a n t l e s 
personnes v i s é e s dans l ' é l a b o r a t i o n du plan 
d ' i n t e r v e n t i o n a f i n de l e s amener à une 
a u t o - p r i s e en charge. Leur f o u r n i r également des 
moyens et le. s o u t i e n n é c e s s a i r e s pour assumer 
ce t te r e s p o n s a b i l i t é . 

2 . S e n s i b i l i s e r et i n f o r m e r l e s f a m i l l e s de l e u r 
besoin de r é p i t pour q u ' e l l e s sachent comment 
e n r i c h i r l e u r v ie et l e u r env i ronnement , amél io rant 
a i n s i la q u a l i t é de v ie à d o m i c i l e . 

3 . Amener les f a m i l l e s à b r i s e r l e u r i s o l e m e n t , à 
c l a r i f i e r , m o d i f i e r l e u r s v a l e u r s , ' a t t i t u d e s et 
croyances face aux s o i n s de r é p i t , l e u r f a i r e 
comprendre que ce n ' e s t pas une honte d ' u t i l i s e r un 
t e l s e r v i c e qui l e u r e s t d ' a i l l e u r s d 'un grand 
s e c o u r s . 

4 . Former du personnel t r a v a i l l a n t auprès des personnes 
âgées en regard d'une démarche p l a n i f i é e et o r i e n t é e 
à la f o i s su r l e s beso ins des b é n é f i c i a i r e s et de 
ceux de l e u r f a m i l l e . L'emphase es t mise su r la 
format i on des gard iens et des a u x i l i a i r e s 
fami1 i al es . I l s ' a g i t de : 

programmes de f o r m a t i o n s u r mesure: cours donnés 
par CFIPA (£ent re cTë f ormat i on Je s i n t e r v e n a n t s 
auprès des personnes "âgées) ou par le Col lège 
M a r i e - V i c t o n n , d e s t i n é s aux bénévoles oeuvrant 
auprès des personnes âgées; 

- cours de f o r m a t i o n c o n t i n u e : cours en géron to-
1ogi e donné par correspondance ( M i n i s t è r e de 
l ' E d u c a t i o n ) ou par l ' I n s t i t u t u n i v e r s i t a i r e du 
t r o i s i è m e âge de M o n t r é a l , la F a c u l t é de 
l ' é d u c a t i o n permanente; 



.94. 

. _ a t e l i e r s de r e n c o n t r e s , sémina i res ou col loques 
rég ionaux. 

Tous ces cours ont pour but de r e n f o r c e r , dans la 
p ra t ique p r o f e s s i o n n e l l e , l e s connaissances, la 
conf iance en s o i , la compétence et l ' e s p r i t 
d ' i n i t i a t i v e des i n t e r v e n a n t s . 

5. Concevoir et d i f f u s e r des programmes en vue de 
promouvoir , l 'au tonomie de la personne âgée et des 
cours de s o i n s à domic i le auprès des so ignants 
p r i m a i r e s , a f i n de maximiser l e u r capacité de p r i s e 
en charge. 

5 .2 .2 Pour l e s s e r v i c e s 

1. Au niveau du se rv ice de main t ien à d o m i c i l e , d é f i n i r 
une p o l i t i q u e c l a i r e concernant l e s s o i n s de r é p i t , 
qui reconnaisse les d r o i t s des personnes âgées mais 
également ceux des f a m i l l e s a i d a n t e s . 

2 . Développer des s e r v i ces . d 1 i n f o r m â t i o n et de p r i s e en 
charge urgente cent rés su r les besoins de r é p i t , 
access ib les aux f a m i l l e s a i d a n t e s . 

3 . Augmenter l e s ressources de r é p i t ( l i t de r é p i t , 
f a m i l l e d ' a c c u e i l ) et f a c i l i t e r l 'accès à ces 
s e r v i c e s en s i m p l i f i a n t les procédures 
a d m i n i s t r a t i v e s et en r é d u i s a n t le coût de 
l 'hébergement à un niveau abordable pour les 
fami1 les a idantes (à peu près 5 $ / j o u r ) . 

. 4 . Développer un mécanisme de c o o r d i n a t i o n des s e r v i c e s 

o f f e r t s pour a s s u r e r l a . c o n t i n u i t é , la d i s p o n i b i l i t é 

la complémentar i té des s e r v i c e s du réseau à longueur 

d ' année . 
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5. Développer des p r o j e t s ou s e r v i c e s de r é p i t 

expér imentaux v i s a n t l e s personnes âgées ( a t e l i e r s 

de s t i m u l a t i o n ou le s a c t i v i t é s s o c i a l e s sont 

o f f e r t e s ) et l e u r s a i d a n t s n a t u r e l s ( g roupes de 

s u p p o r t , ga rd iennage à d o m i c i l e , l i t s de r é p i t en 

é t a b l i s sement ) . Ces i n t e r v e n t i o n s f a i s a n t appel à 

des i n t e r v e n a n t s v a r i é s ( t r a v a i l l e u r s o c i a l , 

o r gan i s a t eu r communau ta i r e , i n f i r m i è r e , p s y cho l ogue , 

médecin, t e c h n i c i e n en r é a d a p t a t i o n phys ique ou 

p h y s i o t h é r a p e u t e ou e r g o t h é r a p e u t e , e t c . ) . de 

d i f f é r e n t s o rgan i smes (CLSC, h ô p i t a l , compagnie 

d ' a s s u r a n c e , a s s o c i a t i o n s s p é c i f i q u e s r é g i o n a l e s , 

m i n i s t è r e de l ' É d u c a t i o n permanente, cent re de j o u r , 

e t c . ) et à tous ceux qui f a v o r i sent l ' e s p r i t de 

c o n c e r t a t i o n i n t r a et i n t e r o r g a n i s m e s v i s a n t à 

max imiser l ' e x p e r t i s e et la compétence des s uppo r t s 

fourn i s . 

5 .2 .3 Pour l e s f a m i l l e s 

1. Déve lopper le sent iment d ' a p p a r t e n a n c e â un groupe 

et l ' e s p r i t d ' e n t r a i d e chez l e s a i d a n t s n a t u r e l s , en 

mettant sur pied des groupes de s o u t i e n aux f a m i l l e s 

a i d a n t e s (par exemple, l e s e x p é r i e n c e s des CLSC 

M o n t r é a l - N o r d , V i l l e r a y , S a i n t - L é o n a r d , Ma s kou ta i n , 

S a i n t - H u b e r t , e t c . ) ou des o rgan i smes rég ionaux 

d e s t i n é s à s uppo r te r l e s f a m i l l e s a i d an te s (par 

exemple, organisme SARPAD du q u a r t i e r 

C ô t e - d e s - N e i g e s , s o u t i e n au r e s pon s ab l e de personnes 

âgées à d o m i c i l e ) . La f a m i l l e a g i s s a n t comme agent 

m u 11 i p 1 i c a t e u r , e l l e peut c o n t r i b u e r â former 

é ven tue l l emen t , dans le f u t u r , d ' a u t r e s 

regroupements a i n s i que pa r t age r la garde des 

per sonnes âgée s . 
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GUIDE D'ENTREVUE 

1. Depuis combien de temps vous occupez-vous de cette personne? 

2. Est-ce qu 1 i l (e l le ) demeure avec, vous actuellement? 

3. Si non, quelle distance y a - t - i l entre vos logements? 

Combien de temps cela vous prend-il pour vous rendre chez l u i ( e l l e ) ? 

4. De quoi votre personne soutenue sou f f re - t -e l l e ( i l ) ? 

. Sur le plan médical? 

. Sur le plan mental? 

. Sur le plan social? 

5. Qu'est-ce que vous faites pour l u i ( e l l e ) ? 

. Au niveau des act iv ités de la vie quotidienne 

- Hygiène corporelle (aide pour se laver, prendre un bain/une douche) 

- Habillage (aide pour se vêt i r et se dévêtir) 

- Alimentation (aide pour se nourrir) 

- Déplacement (aide pour marcher, se lever, se coucher, monter/descendre 
les escal iers, etc.) 

. Au niveau des act iv ités de la vie domestique 

- Entretien ménager 

- Préparation des repas 

- Faire des courses 

. Soins de santé (pansement, médicament, traitement, etc.) 

. Surveillance 
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Y a - t - i l d 'autres personnes qui s'occupent également de votre personne 
soutenue? 

Qu 'est-ce qu 'e l les font pour votre personne soutenue? Pouvez-vous vous 
f ier â leur soutien? Qu 'est-ce qu 'e l les font pour vous? 

Parmi les supports que vous donnez à votre personne soutenue, lesquels 
trouvez-vous les plus d i f f i c i l e s ? 

- Hygiène corporelle 

- Habillage 

- Alimentation 

- Déplacement 

- Entretien ménager 

- Préparation des repas 

- Courses 

- Soins de santé 

- Surveillance 

Selon votre expérience vécue auprès de votre personne soutenue, qu'est-ce 
qui fa i t qu'une journée est d i f f i c i l e à passer? 

Quelle période dans la journée trouvez-vous particulièrement d i f f i c i l e ? 

J 'aimerais savoir comment l ' impl icat ion auprès de votre personne soutenue 
affecte votre vie? 

- Votre vie quotidienne 

- Sorties avec des amis/voisins 

- Temps pour vous-même 

- Votre emploi 

- Votre état f inancier 

- Votre intimité 

- Votre santé physique et mentale 
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9 a) Comment el le affecte la relation entre vous et votre personne soutenue? 

9 b) Comment el le affecte la relation entre vous et votre entourage? 

10. Que ressentez-vous physiquement et moralement en donnant les soins â 
votre personne soutenue? 

11. En cas d'épuisement, que faites-vous pour y fa ire face? 

12 Pensez-vous que vous recevez suffisamment d 'aide et de soutien de votre 
entourage pour v o u s permettre d 'avo i r un temps de repos? Si non, de 
quelle sorte de répit (soulagement temporaire) auriez-vous besoin? 

13 Qu'est-ce que vous connaissez des services offerts dans la v i l l e pour 
vous aider à vous occuper de votre personne soutenue? Comment les avez-
vous connus? 

14. Parmi les ressources citées, quelle sorte d 'aide avez-vous déjà reçue? 

15. Qu'attendez-vous de cette aide? 

16. Comment la trouvez-vous (sat isfaisante, suff isante, disponible)? 

17. Avez-vous déjà refusé l ' a ide fournie par ces ressources? Si oui, pourquoi? 

18. Pouvez-vous me dire les raisons qui font que vous devriez garder votre 
personne soutenue à domicile? 

19. Avez-vous déjà pensé à le(Ta) placer dans une inst i tut ion? 

Pourquoi? 

20 Pour pouvoir maintenir votre personne soutenue à domicile et ce, sans 
nuire à votre santé, que souhaitez-vous que l ' o n fasse pour vous aider? 
Quelles sont vos suggestions face à cela? 

21 Ressentez-vous le besoin d 'avoir de l ' information pour vous permettre de 
mieux vous occuper de votre personne soutenue? Par qui aimeriez-vous que 
ces informations vous soient données? 



Sexe de la personne soutien? 

1. Masculin / / 

2. Féminin / / 

Sexe de la personne soutenue? 

V. Masculin / / 

2. Féminin / / 

Quel âge avez-vous actuellement? 

ans 

Quel âge a la personne soutenue? 

ans 

Quel est votre état c i v i l ? 

1. Célibataire / / 

2. Mariê(e) / / 

3. Divorcé(e) / 7" Séparé(e) 

4. Veuf(ve) / / 

5. Autres (précisez) / / 

Quel est l ' é t a t c i v i l de la personne soutenue? 

1. Célibataire / / 

2. Marié(e) / / 

3. Divorcé(e) / 7 Séparé(e) 

4. Veuf(ve) / 7 

5. Autres (précisez) / / 
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28 

29 

Occupez-vous un emploi p résentement? 

1. Temps plein 

2. Temps partiel 

3. Occasionnel 

4. Pas d'emploi 

5. Autres (précisez) i__ 

Dans quelle catégorie de revenu 

1. Aucun revenu / 

2. Moins de 10 000$ 

3. 10 000 â 14 999$ £ Z 

4. 15 000 à 19 999$ 

5. Plus de 20 000$ 

6. Pas de réponse /^ I 

amilial brut annuel vous situez-vous? 

30 Combien de personnes avez-vous à charge actuellement? 

• * * * 



QUESTIONNAIRE GUIDE 

109. 

Can you tell ne whom you1 re taking careof now T 

Since when ? 

Does he(she) live with you ? 

(If not) How far is it between your places ? 
How long does it take you to go to his(her) place ?• 

What does he(she) suffer from ? 

- Physical? 
- Mental? 
- Social? 

For the duties below, what do you do for him(her) ? 

° Basic dally activities: 

- Hygiene (help for a bath/shower, toiletting) 
- Dress up 
- Nutrition (help for eating) 

- Mobilisation (help for walking, lifting, transfert, upstairs/downstairs 

° Instrumental activities: 
- Housekeeping 
- Errands 
- Meal preparation 

o Health care (dressing, medication, treatment) 
0 Security 

Is there another(s) person(s) besides you who can help you to take care 
of your care-receiver? 

What do they do for him(her) ? Can you depend on thera ? What do they do 
for you ? 



110. 

7, Pro® the support you gave to your care-receiver, which activity do you find 
most difficult ? 

- Hygiene 
- Dressing up 
- Nutrition 
- Mobilisation 
- Housekeeping 
- Meal preparation 
- Errands 
- Medical care 
- Security 

8. From the experience with your care-receiver, what makes you feel that a day 
difficult to pass through ? 

Which period during the day do yoii find most difficult ? 

9. I would like to know how family caregiving affects your life ? 

- Daily activities 
- Time "out" with friends/neighbor 
- Time for yourself 
- Your work 
- Your finances 
- Your privacy 
- Your physical and mental health 

9a) How it affects the relationship between you and your care-receiver ? 

9b) How it affects the relationship between you and the people around you ? 

10. What do you feel physically and morally by taking care of your care 
receiver ? 



111. 

11, (If burdening) What do you do in that case ? 

12. Do you think that you have enough help and support from your entourage in 
order to have some time off ? 

(If not) What kind of respite care (temporary relief) do you need ? 

13. What do you know like services in this town in order to help you to take care 
of your care-receiver ? tow did you come to know them ? 

14. From the services aentionned, which ones have you already received ? 

15. What do you expect from these services ? 

16. How do you find them (adequate, sufficient, available) ? 

17. Have you ever refused help from those services ? 

18. Can you tell me the reasons why you want to keep your care-receiver at 
home ? 

19. Have you ever thought of placing him(her) ? 

20. In order to maintain your care-receiver at home and your health as optimum as 
possible, what would you like us to do to help you ? Do you have any 
suggestions ? 

21. Do you feel that you need information in order to help you to look after 
your care-receiver ? By whom do you want this information given ? 



112. 

22. Sexe of the care-giver ? 

1. Male D 

2. Female D 

23. Sexe of the care-receiver ? 

1. Male 0 

2. Female D 

24. How old are you ? 

25. How old is the care-receiver ? 

26. Your marital status ? 

1. Single Q 

2. Married 0 

3. Divorced/separated 0 

4. Widow 0 
• 5. Other 



113. 

27. Marital status of the receiver ? 

• 
• 
• 
• 
• 

1. Single 

2. Married 

3. Divorced/separated 

4. Widow 

5. Other 

28. Tour occupation ? 

1. Full-time 

2. Part-time 

3. Occasional 

4. No work 

5. Other 

29. Family annual revenu ? 

1. No revenu 

2. Less Chan 10 000$ 

3. 10 000 to 14 999$ 

4. 15 000 to 19 999$ 

5. More than 20 000$ 

6. No answer 

• 
• 
• 
• 
• 

• 
• 
• 
• 
• 
• 

30. How many persons are you in charge of now ? 



ANNEXE 2 

i 



115. 

No d 'entrevue . 

1. ) SANTÉ ET AUTONOMIE 

A. PROBLÈMES PHYSIQUES: 

B. PROBLÈMES COGNITIFS: 

C . PROBLÈMES SOCIAUX : 

D. INCONTINENCE i 

u r i n a i r e 
f é c a l e 

E . SOINS DE SANTË : 

F SURVEILLANCE 



No d 'entrevue 

G. CAPACITE FONCTIONNELLE 

AVQ: 

Hygi êne corporel 1e 

- H a b i l l a g e 

Al iraentati on 

Dëplacement 

AVD: 

Prëparat i on de repas 

S o r t i e s 
E n t r e t i e n ménager 



No d 'entrevue . 

2 . ) RÉSEAU DE SUPPORT 

A. RÉSEAU DE SUPPORT INFORMEL: 

117. 

RfSEAU DE SUPPORT FORMEL: 

C , ADÉQUATION DU RÉSEAU DE SUPPORT: 



118 

No d ' entrevue 

3 . ) IMPACT DE LA PRISE EH CHARGE SUR LA PERSONNE-SOUTIEN 

A. EFFET POSITIF : 

B. EFFET NÉGATIF: 



'entrevue 

IMPACT DE LA PRISE EN CHARGE SUR LA PERSONNE SOUTENUE 

A. EFFET POSITIF : 

B. EFFET NEGATIF: 



120. 

No d 'entrevue 

5 . ) COMPORTEMENT DE RECHERCHE D'AIDE FACE AUX PROBLÈMES RENCONTRES 

6 . ) CONNAISSANCE ET UTILISATION DES SERVICES COMMUNAUTAIRES DES 
FAMILLES Al DAN ILS : 



121. 

No d 'entrevue . 

7 . ) RAISON DU MAINTIEN A DOMICILE 

8 . ) RAISON DE PLACEMENT EN INSTITUTION 



122. 

No d ' e n t r e v u e . 

9. ) RAISONS DE REFUSER L 'A IDE 

10.) ATTENTES ET SOLUTIONS DES FAMILLES AIDANTES: 

i 



No d 'entrevue 

11.) FACTEURS DETERMINANTS DE REPIT: 

1 2 0 BESOINS DE RÉPIT: 



ANNEXE 3 



TABLEAU 22 : 1067 
P R O F I L NFS P E R S O N N E S - S O U T I E N 125 

Numéro 
d ' en-
t r e v u e 

( D 

Langue 
pa r1ëe 

( 2 ) 

Sexe Age 

( 3 ) 

É t a t 
c i v i l 

P a r e n t é 
avec l a 
j e r s o n n e 
soutenue 

Durée de 
pr i se en 
charge 

Occupa-
t i on 

( 4 ) 

Revenu 
annuel 

^bre personnes 
à c h a r g e a u t r e 
que personne 
soutenue 

1 F r . - F 32 M F i l l e 3 ans S . emploi 4 1 

2 A F 59 D F i l l e 5 ans S . emploi 3 0 

3 Fr . 71 M Epoux 4 ans R e t r a i t é 3 0 

4 A 75 M Époux 6 ans R e t r a i té 2 0 

5 Fr . F 83 M Épouse 5 ans R e t r a i tée 3 0 

6 Fr . F 79 M Épouse 18 ans R e t r a i tée 4 0 

7 A 75 M Époux 15 ans R e t r a i t é 3 0 

8 A F 61 M F i l l e 2 ans S . emploi 4 1 

9 A F 72 M Épouse 44 ans R e t r a i tée 3 0 

10 A F 73 M Epouse 3 ans R e t r a i tée 3 0 

11 Fr . F 30 M P e t i t e - f 
côté mari 

6 mois S . emploi 3 1 

12 Fr . F 38 D F i l l e Z\ ans S . emploi 3 2 

13 A F 58 D F i l l e 7 ans S . emploi 2 0 

14 Fr . - A F 51 C F i l l e 3 ans S . emploi 3 0 

15 Fr . - A 73 M Époux 1\ moi s R e t r a i té 3 0 

16 Fr . F 60 M Bel 1 e - s r 
c o t é mar 

3 sem. Congé de 
malad i e 

0 1 

17 A F 57 M F i l l e 13 ans S . emploi 5 1 

18 A F 37 C P e t i t e - f 6 mo i s S• emploi 3 0 

.19 Fr . F 80 M Épouse 5 ans R e t r a i tée 4 0 

20 Fr . F 61 M Epouse 35 ans Ret r a i tée 3 0 

21 Fr . F 54 C F i l l e 4 ans S .emplo i 3 1 

22 F. r . F 81 M Epouse 3 ans R e t r a i t é e 2 0 



126. 
TABLEAU 20 : P R O F I L DES P E R S O N N E S - S O U T I E N 

: S u i t e ) 

Numéro 
d 1 en-
t r e v u e 

- d ) 

Langue 
p a r l é e 

( 2 ) 

Sexe Age 

( 3 ) 

É t a t 
c i v i l 

P a r e n t é 
avec l a 
personne 
soutenue 

Durée de 
p r i s e en 
charge 

Occupa-
t i on 

( 4 ) 

Revenu 
annuel 

Nbre personnes 
à charge a u t r e 
que personne 
soutenue 

23 Fr . F .58 C F i l l e 8 moi s T r a v a i l â 
temps p l . 

4 1 

24 Fr . F 77 M Épouse 7 ans R e t r a i t é e 3 0 

25 F r . F 77 M Épouse 6 moi s R e t r a i tée 2 0 

26 A F 32 C F i l l e 8 ans T r a v a i l â 
t . p a r t i e 

2 0 

27 Fr . F 66 M Épouse 17 ans R e t r a i tée 3 0 

28 Fr . F 70 M Épouse 8 ans R e t r a i t é e 3 0 

29 F r . F 71 S Soeur 4 ans R e t r a i tée 3 0 

' 30 Fr . H 42 M F i l s 5 mo i s t r a v a i l à 
temps pl . 

5 3 

31 Fr . H 60 M Époux 5 ans R e t r a i t é 2 0 

( 2 ) ( 3 ) ' ( 4 ) 

r . = F r a n ç a i s F = Femme C = C e l i b a t a i r e 0 
= A n q l a i s H = Homme D = D i v o r c e ( e ) 1 

• S = S é p a r é ( e ) 2 
V = V e u f ( v e ) 3 

4 
5 

» Pas de reponse 
= Aucun revenu 
= Moins de 10 000 $ 
= 10 000 - 14 999 $ 
* 15 000 - 19 999 $. 
= P l u s de 20 000 $ 



TABLEAU 21 P R O F I L DES PERSONNES SOUTENUES 
127. 

Numéro 
d ' e n t revue 

( 1 ) 
Langue p a r l é e 

( 2 ) 
Sexe Age 

. (3) 
É t a t c i v i l Type de ménage 

1 
2 

3 

4 

5 

6 

7 

8 

9 

10 

11 
12 

13 

14 

15 

16 

17 

18 

19 

20 

21 

2 2 

23 

F r . 

A 

Fr . 

A 

Fr . 

Fr . 

A 

A 

A 

A 

F r . 

Fr . 

A 

F r . 

A 

F r . 

A 

A 

F r . 

F r . 

F r 

Fr . 

F r . 

F 

F 

F 

F 

H 

H 

F 

F 

H 

H 

F 

•H 

F 

F 

F 

F 

F 

F 

H 

H 

F 

H 

F 

86 

86 

73 

75 

93 

81 

67 

81 

72 

75 

79 

87 
95 
90 

86 

72 

84 

89 

78 

67 

76 

78 

83 

V 

V 

M 

M 

M 

M 

M 

V 

M 

M 

V 

V 

V 

V 

M 

V 

v 

V 

M 

M 

M 

M 

M 

E n f a n t 

E n f a n t 

C o n j o i nt 

Conj o i nt 

C o n j o i nte 

C o n j o i nte 

C o n j o i n t 

E n f a n t 

C o n j o i nte 

C o n j o i nte 

P e t i t - e n f a n t 

E n f a n t + p . - e n f s 

E n f a n t 

E n f a n t 

C o n j o i nt 

S e u l e 

E n f a n t 

P e t i t - e n f a n t 

C o n j o i n t e , f i l s 

Conj o i nte 

E n f a n t , c o n j o i n t 

C o n j o i n t e 

E n f a n t , c o n j o i n t 



TABLEAU 21 : PROF TL DES PERSONNES SOUTENUES 

128. 

(suite) 

Numéro 
d ' entrevue 

(1) 
Langue parlée 

(2) 
Sexe Age * ( 3 ) E ta t c i v i l Type de ménage 

23 F r . H 83 M E n f a n t , c o n j o i n t 

24 F r . H 7 7 M Conjoi nte 

25 F r . H 81 M Conjointe 

26 A F 71 V Enfant 

27 F r . H 65 M Conj oi nte 

28 F r . H 70 M Conjoi nte 

29 F r . F 77 C Soeu r 

30 F r . F 65 V Seul e 

31 F r . H 62 M Conj oi nte 

, ' l ) (.2) ( 3 ) 

> r . = F rançais F = Femme C = C é l i b a t a i r e 
A = Anglais H = Homme D = Divorcé(e) 

S = Séparé(e) 
V = Veuf(ve) 



TABLEAU 22 : NIVEAU DE PERTE D'AUTONOMIE 
DE LA PERSÏÏÏÏNE SOUTENUE SUR LE PLAN FONCTIONNEL 

129 

AVQ (1) AVD (1) (3) ( D (4) 

Numéro 
d'en-
trevue 

Hygi èni 
Corpo-
rel 1 e 

Habi l -
lage . 

A l i - . 
menta-
t i on 

(2) 
Dé-
place 
ment s 

Prépa-
ra t i on 
repas 

En t re-
t ien 
ménager 

Sor-
t i e s 

In-
con-
t i -
nence 

Soi ns 
de 
santé 

S u r v e i l -
lance 

1 + + + + + 
(CR) + + + + + + + + U, F + + C 

2 + + • + + + 
(CR) + + + + + + + + U, F + + I 

3 + + + • + - + + + + + + U, F + + C 

4 + + + + + + 
(CR.M) + + + + + +• + + U, F + + I 

5 + » 

( C ) 
+ '"+ + + + + Ni l - I 

6 + + + 
(C) + + + + + + Ni 1 - c 

7 + + + + + + 
(CR.L) + + 

+• + + + + + U, F + + c 

8 + + + + + + + + + + + + + U, F + + c 

9 + + + • + + 
( C R ) . + + + + + + + + U, F + + c 

10 + + + + 
(C) 

+ + + + + + Ni 1 + + c 

11 + + + 
(C) + + + + + + + Ni 1 + + I 

12 + + 
(M) + + + + + + + Ni 1 + + c 

13 + + + 
(CR) + + + + + + + + U , F + + I 

14 + + + + + + 
(M.CR) + + + + + + U, F + + c 

15 + + + + + + 
" ( C R ) + + + + + + + + U, F + • + c 



TABLEAU 22 : NIVEAU DE P E R T E D 'AUTONOMIE 
DE LA P F P S L W - S M T T E N U L 1>UR Lfc TOOTTONCTIONNEL 

130 

( S u i t e ) 

AVQ t 1 ) AVD (1) (3) (1) (4) 

Numéro 
d ' en-
t rev ue 

Hygi ênl 
Corpo-
rel e 

Habi l -
lage 

A l i -
menta-
t i o n 

(2) 
Dé-
place 
ment s 

Prépa-
r a t i on 
repas 

ïnt re-
t i en 
ménager 

Sor-

n-
con-
t i -
nence 

Soins 
de 
santé 

Survei1 -
ance 

16 + + + + + + + + + + + Ni 1 + + C 

17 

18 

+ 
+ 

+ + + 
+ 

(C,CR) 

(M) + 
+ + 
+ + 

+ + 
+ + 

+ + 
+ + 

U, .F 

Ni 1 

+ + 
+ + 

C 

C 

19 « 

(C) + + + + + Ni 1 C 

20 + +• + + + 
(CR) + + + + + + + + U, F + + C 

21 •+ + _ 
(C.CR) + 

- + + f + Ni 1 - 1 

22 + + + + 
( M . C R ) + + + + + + + + Ni 1 + C 

23 + + + 
(C) + + + + + + + U c 

24 + + 
(C.CR) + + + + + + + Ni 1 - 0 

25 + + + -

(C ,CR) + + +• + + + + Ni 1 - I 

26 + _ 
(CR) + + + + + + + + Ni 1 - 0 

27 + + + + + 
(CR) + + + + + + + + U, F + + c 

28 + + + + + 
( C , C R ) 

T + + + + + + U + +. C 

29 + + + 
(C) + + + + + + + U, F + + c 

30 + + -

(C) + + + + + + + + Ni l + + c 



TABLEAU 23 : NIVEAU DE PERTE D'AUTONOMIE 
DE LA PERSÏÏÏÏÏÏF S O U I L N U L !>UR LE PLAN FONCTIONNEL 

131. 

( S u i t e ) 

AVQ ( 1 ) AVD ( M ( 3 ) ( D ( 4 ) 

Numéro 
d 1 en-r 
t revue 

Hygi èn< 
Corpo-
r e l 1 e 

H a b i 1 -
1 age 

Al i -
menta-
t i on 

Dé-
p l a c e 
ments 

P r é p a -
r a t i on 
repas 

E n t r e -
t i e n 
ménager 

S o r -
t i es 

I n -
c o n -
t i -
nence 

Soi ns 
de 
santé 

S u r v e i 1 -
1 ance 

31 + - -

( C . C R ) 
+ + + + + + Ni 1 - I 

(D 

+ 
+ + 

Sans a i d e 
Aide p a r t i e l l e 
A ide t o t a l e 

( 2 ) 

C 
CR 

L 
M ' 

Canne 
Chai se roui ante 
" L i f t e r " 
Marchette 

( 4 ) 

C = C o n t i n u e 
I = I n t e r m i t t e n t e 

(personne . s o u t e -
nue p e u t - ê t r e 
l a i s s é e s e u l e 
pendant 2 - 3 h) 

0 s O c c a s i o n n e l 1 e 

(3 ) 

U = U r i n a i r e 
F = F é c a l e 



132. 

TABLEAU 23 : PFSFALL NE SUPPORT FORMEL ET INFORMEL DES PERSONNES 

50UTENULS ' 

N U M E R O 

D ' E N T R E V U E 

I 

10 

SUPPORT INFORMEL SUPPORT FORMEL 

AIDE 
PERMANENTE 

AIDE 
TEMPORAIRE 

AUX. 
FAH. 

GARDIEN-
AGE 

RÉADAP-
TATION* 

CENTRE 
DE JOUR-

AUTRES 

f i l l e , 
g e n d r e , 
p e t i t - f i 1 s 

:, g a r ç o n , 
3 f i 1 l e s , 

voi s i ns 

1 h 6 h L i t de r é -
p i t . 
S . accompa-
gnement 

l f / s e m ) , 1 

f i l l e 3 h — 

mari 1 f i l l e , 
1 garçon 

2 h 2 h S o c i é té 
d * A l z h e i m e r 
>opotes 
rou1 a n t e s 

mari 2 b e l l e -
s o e u r s , 

2 f i 1 l e s ' 

10 h - - - - - - U n i t é d ' ê -
v a l u a t i on 
g é r i a t r i q u e 

femme 1 f i l l e , 
p e t i t s 
e n f a n t s 

6 h — — — 

femme , f i 1 s 2 f i l s , 
2 f i 11 es , 
1 amie 

4 h - - -
. . . S . Accompa-

gnement 
( l f / s e m ) 

mari 12 h 2 - 3 h 3 h 4 h . L i t de r é -
p i t 

f i l l e , 
gendre 

1 p e t i t e 
f i l l e , 

2 f i l s 

3 - 5 h — — — C 24 / 7 

femme 1 b e l l e -
s o e u r , 

1 f r è r e , 
ami s 

7-10 h L i t de r é -
p i t , a i d e 
p r i v é e , 
(3h/3sem) 

femme — 
6 h 9 h Popotes 

rou1 a n t e s 



133. 

TABLEAU 23 : - SUITE 

SUPPORT INFORMEL SU PPORT FORMEL 

NUMÉRO 
D'ENTREVUE 

A I D E 
PERMANENTE 

A I D E 
TEMPORAIRE 

AUX. 
FAM* 

G A R D I E N -
NAGE 

RÉADAP-
T A T I O N * 

CENTRE 
DE JOUR 

AUTRES 

U p e t i t - f i 1 s 
e t sa fem-
me 

1 s o e u r , 
1 p e t i t e 

f i l i e 

1 . 5 h 

12 f i l i e 1 m è r e , 
1 p e t i t 

e n f a n t 

1 h 1 h • 

13 f i l i e — 1 h - - - — — — — — — U n i t é d 1 é -
v a l u a t i on 
g ê r i a t r i q u e 

14 f i l l e — 2 h 6 h 

15 m a r i 1 s o e u r 3 - 6 h 

16 b e l l e -
s o e u r 

- - - - - - — - - — — — U n i t é d ' é -
v a l u a t i o n 
g ê r i a t r i q u e 

17 f i 1 l e m a r i 1 - 2 h 4 h . 2 h 6 h — 

18 p e t i t e -
f i 1 l e 

1 f i 1 l e 2 h 3 h 4 h 

19 femme 1 p e t i t e -
f i l l e , 

1 f i l s , 
1 s o e u r , 

•amis, 
p e t i t s -
e n f a n t s 

2 h U n i t é d ' é -
v a l u a t i on 
g ê r i a t r i que 

20 femme 3 e n f a n t s 7 h 3 h H ô p i t a l â 
domi c i 1 e 

21 mère 3 f i 1 l e s , 
m a r i 

1 h - - -

22 femme 1 n e v e u , 
2 p e t i t s -

e n f a n t s 

2 h . . . 6 h 



134. 

TABLEAU 23 : - SUITE 

SUPPORT INFORMEL SU PPORT FO RMEL 

NUMÉRO 
' D ' E N T R E V U E 

A I D E 
PERMANENTE 

A I D E 
TEMPORAIRE 

A U X . 
F A M . 

G A R D I E N -
NAGE 

R É A D A P -
T A T I O N * 

CENTRE 
DE JOUR 

AUTRES 

23 f i l l e f i l l e 1 5 i h 3 h S . b é n é v o -
1 a t 

( 3 h / s e m ) 

24 femme 1 g a r ç o n , 
3 p e t i t s 

e n f a n t s 

1 ± h 2 i h — — — 

25 femme ami s — - - - - .1 h — — — S . b é n é v o -
l a t 

( 3 h / s e m ) 

26 f i l l e v o i s i n e 2 h 1 h H ô p i t a l de 
j o u r 

2 7 femme 2 e n f a n t s , 
p e t i t s 
e n f a n t s 

14 h 3 h 5 h C l u b p o u r 
l e s h a n d i -
c a p é s 

28 femme 3 f i l i e s , 
2 f i 1 s 

2 h — — — — — L i t de r é -
p i t , a i d e 
p r i v é e . 

29 s o e u r m è r e , s o e u r 2 h — 

30 f i l s , 
b e l 1 e -
s o e u r 

- - - 3*5 h — — ™ 

31 femme f i l s , 
v o i s i n é s 

1 . 5 h •7 h 6 h C l u b p o u r 
l e s h a n d i -
c a p é s • 

S e r v i c e de p h y s i o t h é r a p i e e t / o u e r g o t h é r a p i e d o n n é â d o m i c i l e ou au 
c e n t r e de r é a d a p t a t i o n . 

v 
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