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‘Un aspect de la transformation du réseau de la santé et des services sociaux qui

interpelle de plus en plus les chercheurs et les gestionnaires est celui de la participation
accrue- et active de Fentourage et de la famille dans la prise en charge d'un proche.
Plus ,prééisément, 6ette recherche s'intéres;e aux aidantes naturelles et a leur réle
comme dispensatrices de soins et de services a un proche en perte d'autonomie. |

Afin de bien situer cette étude, la recension des écrits entreprend un survol du contexte

social et démographigue dans lequel s'inscrivent les situations de prise en charge d'un

proche par la famille. - On y rappelle également qui sont les aidantes naturelles et

pourquoi ce sont plus souvent des femmes que des hommes. De plus, on y indique qui

- sont les personnes dont elles.prennent soin et quelles sont les taches reliées a cette

prise en charge ainsi que les motivations .qui les ont amenées a prendre soin de leur
proche. Ony recense également les conséquences et les limites de |a prise en charge.

Enfin, la recension conclut sur les ressources de soutien formel et informel qui ont été

mises en place pour supporter les aidantes naturelles tout en situant le contexte de-

transformation. du réseau de la santé et des services sociaux dans leguel s'inscrivent
ces services de soutien.
Par ailleurs, nous croyons que les aidantes naturelles peuvent étre interpellées a titre de

déten;rices d'informations pertinentes. Ainsi, nous avons interrogé sept informatrices-

clés par le biais d'entrevues>semi-dirigées. Ceci nous a permis de dresser leur profil, le
‘profil des personnes dont elles prennent soin ainsi que le profil de la prise en ‘charge.

Ainsi, nous avons déterminé I'événement déclencheur qui a motivé le début de la prise

en charge, les paramétres de celle-ci et ses impacts. La section sur le soutien recu et

‘requis par ces aidantes nous améne a réfléchir sur I'organisation et'la prestation des -

services et sur la nécessité de mettre en place des réseaux de services intégrés et des -
plans de services individualisés afin de mieux répondre aux besoins des personnes en

. perte d’autonomie et de leur famille.
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INTRODUCTION' -

Le magazme Le bel ége (édition d'avril 1997) annongait sous sa rubrique
- « santé/forme » un dossier sur le virage ambulatoire. Ce fait, qui pourrait paraltre plutét
anodin, refléte pourtant la préoccupation de tous et chacun quant aux transformations
en cours dans le réseau de la santé et des services sociaux. On nous mentionne que
ce virage a été amorcé il y a déja quinze ans avec. I'assentiment général de la
population (page 25) puisque selon tous les sondages effectués, une trés grande
proportion des patients préférent retourner a la maison le plus rapidement possible. .
Mais surtout, on nous rappelle que le virage ambulatonre repose grandement sur les
épaules de la famille et des proches. : :

Le maintien de la personne dans son milieu de vie naturel, n'est-ce pas |a le défi ou
plutot le cheval de bataille de tout notre systéme de prestations de soins de santé et de
services sociaux en cette fin de siécle ? On ne parle plus maintenant que de réinsertion
ou de maintien des individus dans la communauté. ‘Le milieu de vie naturel (il faut lire ici
les proches) devient & la fois dispensateur de soutien, de thérapie, de soins et de
services. Au nom "d'une  idéologie « familialiste » (Walker, 1991 : 95) prénant
I'importance de la famille dans la guérison et pour le bien-étre du malade, I'Etat redonne
aux familles le « flambeau des affaires sociales » (Fortin, 1994 : 947), incapable de
subvenir aux besoins croissants de tout un pan de sa population, particulierement, les
personnes agées en perte d’autonomie.

‘Toutefois, force est de constater que si les proches sont interpellés dans leur ensemble,
ce sont les femmes qui répondent majoritairement a I'appel. En effet, si s’occuper d’'un
proche, d'un membre de sa famille n’est pas exclusivement un « job » de femmes, c'est
souvent vers elles-que les familles se tournent lorsqu'un besoin se fait sentir. Ayant eu
d'abord a s'occuper de leurs enfants, elles sont maintenant confrontées a la prise en
charge de leur(s) parent(s). En effet, on voit émerger progressivement une situation
« intermédiaire « qui est celle des ménages dont les parents sont encore en vie alors
qu'ils ont eux-mémes des enfants mariées (Pitrou, 1992 : 88). Ainsi, ces ménages et
plus spécifiquement ces femmes prises dans cette situation « intermédiaire » en sont
venues a étre identifiées comme une entité en soi : soit la génération du miliey, la
génération « coincée » ou'plus illustratif encore, la génération « sandwich ». Rappelons
seulement pour le moment que la « génération coincée » (entre ascendants et
descendants) est probablement celle qui ressent le plus inconfortablement certains liens
familiaux et les obligations qui S’y rattachent (Pitrou, 1992 : 219). - Toutéfois, nous
sommes conscientes que la prise en charge d'un proche n'affecte pas uniquement ies
femmes dites de la génération « sandwich». En effet, avec l'allongement de
l'espérance de vie, de plus en plus de femmes, et certains hommes, déja age(e)s sont
confronte(e)s a cefte problématique : c'est-a-dire la nécessité de dispenser soins et
services a leur conjoint vieillissant.

- ! Dans Pensemble du document, le terme « aidé » référe 4 la personne dont Ia prise en charge est
assumée par une aidante naturelle.
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Ainsi, la notion d'aidante naturelle englobe une multitude de situations possibles et les
aidantes naturelles ne forment pas un groupe homogéne. Toutefois, nous croyons
qu'elless partagent un point commun, soit la prise en charge d'un proche avec tout ce
que cette situation implique en matiére d'organisation ou de réorganisation quctidienne,
de besoins comblés ou non et de conséquences tant sur le plan individuel que social. -
Si cette situation a été vécue par plusieurs générations? de femmes a travers Ihistoire,

nous croyons que le contexte social actuel favorise lemergenoe de nouvelles
expériences familiales difficiles.

Amorcée avec la -’désinst'rtutionnaIisation des malades psychiatriques (et donc leur -
réinsertion dans le milieu) dans les années 60, la transformation du réseau de la santé
et des services sociaux, dont le soutien & domicile est une composante importante, met
en place des conditions propices a Fémergence d'une sollicitation accrue de la famille,
et plus directement des femmes, comme dispensatrices de soins et de services.
D'ailleurs, if y a lieu de se demander si ces fermmes ne sont pas en train de faire les
frais du désengagement de I'Etat en foum:ssant gratuitement aide et services a leurs
proches (Charpentier, 1995 : 143).

Dispensatrices de soins et de services ces femmes sont aussi conjointes, méres,

travailleuses. Elles cumulent de nombreuses tiches et la prise en charge du proche
apparait souvent comme « la goutte qui fait déborder le vase » d’'un horaire déja
suffisamment chargé voire surchargé. En effet, la prise en charge par la famille et par
les femmes connait des limites. Prendre soin d'un proche nécessite a la fois du temps,
‘de l'argent et parfois des compétences particuliéres et un manque de ressources peut
aisément occasionner des conflits difficiles @ gérer. |l faut donc étre réaliste et
considérer que la famille n'est pas toujours apte et méme préte a assumer le réle
d'aidante auprés d'un proche. I/ ne faut pas demander & la famille plus qu'elle ne peut
donner, provoquant ainsi un essoufflement grave, et éventuellement, Ja fin de I'aide
(Fortln 1994 : 960). '

Pour palller a cette surcharge, dont les conséquences sociales et mdnvuduelles sur le
plan de la santé tant physique que mentale de I'aidante n'ont plus a étre démontrées,
certaines mesures ont été mises en place. On parle ici de ressources d’hébergement
“de dépannage ou de répit, des services de soutien a domicile (SAD) fournis par les
CLSC (centre local de services communautaires), d'allocations financiéres pour le
gardiennage mais aussi de ressources d'aide et de soutien telles que dispensées par
les groupes d'entraide pour aidant(e)s naturel(le)s. Ces groupes, dont les modalités .
_ varient énormément, peuvent s'avérer une solution valable pour faire face aux
consequences néfastes engendrees par la prise en charge d’un proche.

Flnalement nous Croyons qu'une reconnaissance soclale reelle de limportance du
travail non rémunéré effectué- par ces familles et ces femmes devrait étre mise de
lavant. En effet, une part de la transformation réussie du réseau de la santé et des
services sociaux passe par I'|ntégrat|on de ces consnderatlons a méme les politiques de
sante etde blen-étre

% Le terme génération est utilisé ici dans le sens démographique de cohorte (Attias-Donfut, 1991 : 58).
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Ce rapport de recherche ne prétend éviderhment pas apporter des connaissances trés.
novatrices en ce qui a trait aux role et tiches des aidantes naturelles, ces aspects ayant
éte abondamment documentes, mais tente plutot d'ouvrir sur les éléments suivants :

= sachant que les aidantes naturelles dispensent soins et services a des
personnes formant aussi la clientéle des établissements du réseau de
la santé et des services sociaux et tablant sur la nécessité d'une
reconnaissance sociale réelle de leur travail, nous pouvons donc et
méme nous.devons leur reconnaitre un role de partenaires dans la
prestation de soins et de services.

Plus particulierement :

= a ce titre, c'est-a-dire comme partenaires privilégiées, nous nous
devons de les interpeller quant a I'organisation des services destinés
aux personnes en perte d’autonomie puisqu’elles sont les principales
médiatrices entre ces services et leurs destinataires et souvent les
premiéres a ressentir les impacts de cette organisation.

Dans les pages qui suivent, nous tenterons donc d'explorer ces questions et de voir
comment les témoignages des aidantes naturelles peuvent nous amener a revoir
lorganisation des services auprés d'une clientéle de personnes en perte d'autonomie.
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CHAPITRE1:  RECENSION DES ECRITS

-Avant de débuter le survol de la littérature concernant les :aidantes naturelles, nous
- croyons qu'il s'avére important de situer le contexte social et démographique dans
lequel ont lieu les situations de prise en charge d'un proche.

Nos sociétés occidentales se caractérisent par plusieurs changements sociaux et
démographiques majeurs. En effet, nous assistons, depuis la seconde moitié du
XX* siécle, a une baisse notable de la fécondité c’est-a-dire moins d'enfants et surtout
plus tardivement, diminution accompagnée d'un recul marqué de la mortalité, les
individus n'auront jamais vécu aussi vieux. Le constat de ces deux changements
' majeurs ont permis ‘@ Michel Loriaux de formuler la loi suivante: toute population
caractérisée par un déclin durable de sa fécondité est inéluctablement « condamnée » &
terme a vieillir (Loriaux,. 1995 : 10). -

Ce vieillissement démographique, c'est-a-dire I'élévation de - I'dge moyen d'une

population, ou encore I'accroissement de Iimportance relative des personnes 4gées
. dans la pyramide des dges (Loriaux, 1995 : 13) n'est pas sans conséquences sur les
rapports sociaux qu'entretiennent les individus ou les groupes entre eux. Ainsi, le pius
grand défi que les sociétés vieillissantes doivent relever n'est pas simplement celui de la
longévité, ..., mais celui de la cohabitation entre les générations (Loriaux, 1995 : 14), et
surtout entre plusieurs générations. On se retrouve donc souvent dans des situations
ou coexistent simultanément quatre voire cinq générations, avec la conséquence
concréte ol deux générations de personnes plus agées ayant des liens de.parenté
devront s'entraider mutuellement. Conséquence plus lourde encore pour /a femme
mariée, -dotée de petits-enfants et possédant encore ses parents ou beaux-parents, ...,
car elle est sollicitée par le bas et par le haut de I'échelle des ages et obligée de
supporter et entretenir a la fois ses descendants et ses ascendants (Loriaux, 1995 : 19).

Dans ce contexte, la solidarité intergénérationnelle deviendra inévitablement !a clé du
succes pour faire face & une société vieillissante dont les besoins ne feront que croitre.

1. 1 Les aidantes naturelles
1.1.1. Qu: sont-e!les?

Premier constat et ce, sans reprendre la totalit¢ des écrits sur le mythe  du
désengagement des familles, les proches constituent la plus importante source d'aide
pour les personnes agées en perte d'autonomie. Ce mythe a d'ailleurs subi plus d'un
" revers dans |a littérature des vingt demiéres années. Plusieurs études, tant en Europe
qu'en Amérique du nord, ont démontré que, contrairement a8 ce que l'on croyait, la
famille est de plus en plus présente aujourd’hui dans le soutien apporté aux personnes
agées. L'enquéte de Shanas (1979)° indique que les personnes agées font partie du
réseau familial, qu'il existe une réciprocité des services rendus entre les générations et

? Erude citée dans Garant et Blodu¢, 1990.
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gue la famille demeure la plus importante source d'aide. De plus, Pitrou (1985)*, en
France, démontre qu'il existe un maintien des solidarités entre les générations et que
les liens familiaux sont exprimés avec intensité. Par ailleurs, 'étude de Sundstrom
(1986)°, en Suéde, conclut que la famille immédiate joue un rdle plus important
aujourd’hui dans la vie des personnes-agées qu'autrefois. Finalement, plus prés de
nous, Béland (1982)° indique que les liens sont fréquents entre la' famille et les
. personnes agées et qu'un parent est toujours disponible en cas d'urgence. Egalement,
une étude, effectuée en 1991 par le Conseil de la santé et des services sociaux et les
CLSC de Lanaudiére et des Laurentides, auprés de 1 000 bénéficiaires inscrits aux
services de maintien a domicile a démontré que la famille répondait & 75 % des besoins
de ces personnes. Bien que sommaire, ce survol de la littérature concernant le mythe -
du désengagement de la famille nous améne a conclure que /a famille est le premier et
l'ultime recours. Le premier, celui mobilisé en premier lieu tant pour les urgences que

pour les problémes passagers; l'ultime, alors que sont épuisées les autres ressources
(Fortin, 1994 : 948).

Si la famille ou la communauté est sollicitée dans son ensemble en ce qui a trait a 'aide
a dispenser a un proche, on remarque souvent qu'une seule personne s'en chargera
réellement.

[Ce sont les aidantes naturelles, soit] toutes les personnes de Fentourage
immédiat de la personne &gée en perte d'autonomie qui, a titre non
professionnel, lui assurent de fagon réguliére ou occasionnelle un soutien
émotif et des soins et services de nature variée, destinés a compenser
ses incapacites. Il peut s'agir du conjoint, des enfants adultes, d'autres
membres. de Ja famille, des amis, des voisins (Garant et Bolduc
1990 : 33). . :

Selon I'Enquéte sociale et de santé 1992-1993 (Santé Québec, 1995), parmi la
population quebécoise de 15 ans et plus, environ une personne sur cent (1,3 %)
cohabite avec une personne de six ans et plus atteinte d'incapacité, a qui elle apporte
de l'aide. Toutefois, on ne peut plus maintenant esquiver le fait que laide par les
proches réfere plus souvent qu'autrement a l'aide par les femmes. En effet, on
reconnait que 70 % a 80 % des soins et des services prodigués par la famille sont -
dispensés par les femmes (Garant et Bolduc 1990). Mais pourquoi les femmes plutét
que les hommes justement?

Plusieurs auteurs se sont penchés, d'un point vue théorique, sur la question. Pour
Guberman, Maheu et Maillé (1991), cette prédominance des femmes dans la prestation
~ de soins & un proche serait due, entre autres, a une socialisation différenciée selon les
sexes, a des roles sociaux définis selon le sexe et aux valeurs-morales et sociétales
liées aux femmes. D’autres auteurs, dont Finley (1989), ont constaté que les études
récentes n‘ont pu conclure & des différences entre les hommes et les-femmes quant a
leurs attitudes face aux obligations filiales. En effet, les hommes sont: tout autant
enclins a ressentir des obligations face au parent &gé mais n'agiront pas

- “Idem.
$ Idem.
¢ Idem.
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nécessaarement en lien avec ces sentlments Cette auteure conclut donc que les
références aux roles sociaux sexués seraiént insuffisantes pour expllquer les
- différences entre hommes et femmes dans la prise en charge. Par ailleurs, elle propose
de regarder la prise.en charge d’'une personne agée dans le cadre de la division des
taches familiales et ce, par le biais de quatre modéles explicatifs.

Ainsi, 'lhypothése du temps disponible propose que le temps disponible pour les taches
familiales est déterminé par les demandes liées aux différents réles sociaux; 'hypothése
de la socialisation indique que la division des taches est influencée par un processus de
socialisation différent selon le sexe,; I'hypothése des ressources extérieures suggére -
que le bagage acquis par les individus, tels I'éducation ou le revenu, détermine les
dynamiques de pouvoir au sein de la famille et conséquemment |a division des taches;
finalement, 'hypothése de la spécialisation des taches suppose que des taches
différentes sont dévolues aux hommes et aux femmes afin de maximiser le bien-étre de
la.famille prise comme un tout’. :

Toutefois, Iés résultats de son étude indiquent qu'aucune de ces hypothéses ne parvient
a expliquer de fagon satisfaisante les différences entre. hommes et femmes dans la’
prise en charge d'un proche. Elle conclut que les hommes sont tout simplement moins
impliqués que les femmes et que peu de changements comportementaux sont a prévoir -
tant que la société n'évaluera pas autrement lapport des hommes dans Ia prise en
charge: d un parent.

D'autres auteurs indiquent que /'étude des relations entre femmes et santé bute souvent
sur un constat paradoxal : les fernmes sont les principales productrices de soins,
professionnellement comme dans leurs relations « privées », mais celte production est
sans cesse niée, banalisée ou dévalorisée (Cresson, 1991 : 31). Banalisée, donc, par
les producteurs officiels de santé (les médecins) mais dévalorisée par les femmes elles-
mémes. En effet, Cresson a constaté, dans une étude sur le travail sanitaire profane
effectuée aupres de méres de famille, que celles-ci nient l'importance du travail qu'elles
accomplissent quand ce n'est pas la negatlon méme du travail samtalre qui est
|nd|quee

La prestation de soins ou la prise en charge d'un proche est donc l'affaire des femmes,
mais qui sont-elles plus précisément ? Selon Garant et Bolduc (1990), la sélection de
l'aidante suit un modéle hiérarchique selon un principe de substitution: le ou la
conjoint(e) d’abord suivi(e) d'un des enfants adultes puis un autre membre de la famille
et finalement un{e) ami(e). On compte d'ailleurs.’un fils pour quatre ou cinq filles. Les
profils-types sont pour l'aidante pnnclpale soit I'épouse de 70 ans et plus. soit la fille
d’ége moyen (50-60 ans). .

Dans 'enquéte de Lesemann et Chaume (1989), les personnes-soutien étaient surtout
des femmes (conjointes, filles ou beltes-filles), la majorité d'entre elles avaient moins de
65 ans, elles étaient scolarisées, elles avaient des revenus familiaux élevés, elles
_ étaient non actives sur le marché du travaﬂ et elles cohabitaient souvent avec la
personne aidée.

7 Traduction libre
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De plus dans sa recherche, Paquet (1988) remarqua:t que 44 % des personnes-soutien
étaient des con]omts que 58 % d'entre elles avaient 60 ans et plus, qu'elles étaient en
général mariées (72 %), que leur niveau de scolarité était peu élevé et que la grande
majorité (86 %) ne travaillait pas. 1l notait aussi que les femmes constituaient la grande
majorité (72 %) de la population a'I'étude. Par ailleurs, Guberman, Maheu et Maillé
mdlqualent aussi que les personnes-soutien étaient majoritairement des femmes dont
I'age moyen était 53 ans et qui étalent sans emploi.

Finalement, selon I'Enquéte soc:afe et de santé 1992-1993 (Santé Quebec 1995),
presque autant d'hommes (46 %) que de femmes (54 %) composent le groupe des
aidantes (principales ou secondaires) et sont le plus souvent mariées (57 %) quoique le
quart d'entre elles soient célibataires (24 %). Tout prés des deux tiers (63 %) des
aidantes font partie d'un ménage dont le niveau de revenu est moyen, et un peu moins
. de la moitié des aidantes ont un emploi (42 %). De plus, dans prés du tiers des cas
(32 %), c'est a son conjoint que 'aidante apporte de I'aide. La proportion de personnes
aidant leur pére ou leur mére est presque aussi élevée (28 %). Environ une aidante sur
. cing aide un des ses enfants (20 %) et une proportion équivalente aide une autre
personne. Certaines caractéristiques des personnes-soutlen sont présentées dans le
tableau 1.

Cependant, il faut noter que les méthodes de recrutement et d'échantillonnage étaient
différentes d’'une enquéte a l'autre. La majorité des chercheurs ont procédé a leur
recrutement d’aidantes naturelles a partir de listes de bénéficiaires de services actifs
fournies par les établissements du réseau de la santé et des services sociaux.
Toutefois, 'Enquéte sociale et de santé s'adresse a la population générale de 15 ans et
plus.

Tableau 1
Caractéristiques des personnes-soutien selon certaines recherches

Enquétes: . | - Caractéristiques des: personnes-soutien
- Sexe .° .. Age- - Lien ‘Emploi. Revenus

Paquet (1988) 72% 58 % 60 ans | 44 % conjoints | 86 % sans | faibles
N=108 femmes et plus 36 % enfants emploi :
Demers, Lavoie et 76 % age moyen = | 62 % conjoints | 16 % en n/d
Drapeau (1992) femmes 64 ans 28 % enfants emploi
N=159 = L
Lesemann et majorité des | majorité -de | conjoints ou majorité élevés

- (Chaume (1989) femmes 65 ans enfants sans emploi ‘
Santé Québec 54 % 44 % entre | 32 % conjoints | 42 % en moyens
{1995) N=338 femmes | 45et64ans | 28 % parents “emploi ,

| Guberman, Maheu | majorité des | 4ge moyen = | majorité les | sans emploi n/d
" | et Maillé (1991) N=23 | . femmes -53 ans enfants '
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En résumé, on remargue que les personnes-soutien sont, dans les trois quarts ou plus -
des cas, des femmes (conjomtes ou filles) d’dge moyen et sans emploi ou ayant qultte
leur emploi pour assumer la prise en charge.

Pour conclure, si la prise en charge est plus souvent qd autrement le fait d'une seule
personne, il faut tout de méme prendre en considération les reseaux secondaires
d'aide. ‘

En effet, il apparait que les aidantes naturelles principales sont parfois assistées dans
leurs taches par une autre membre de la famille ou de I'entourage. En effet, selon .
Fenquéte de Santé Québec (1995); dans 36 % des cas, la personne-soutien était
laidante secondaire. Toutefois, il s'agit souvent d'une aide trés ponctuelle ou
occasionnelle et pratique {transport) ou matérielle (argent). Force est de constater donc
~que la prestation de soins ou la prise en charge repose sur une seule personne,
occasionnant par le fait méme une surcharge due a la multiplicité des taches a
accomplir. La description des activités a effectuer sera abordée ultérieurement puisque
nous présenterons d’abord le prof il dés personnes aidées.

1 ,1. 2. Qui aident-elles?

Notons, d'entrée de jeu, que la prise en charge des personnes dépendantes par leurs
" proches revét une certaine spécificité. En effet, cette situation implique certains
groupes particuliers de la population : les personnes agées en perte d’autonomie, les
personnes présentant une déficience intellectuelle ou physique ou souffrant d'un trouble
mental grave et persistant (psychiatrisés). Une des conséquences de la
désinstitutionnalisation a été de remettre aux familles la responsabilité de ces malades.
Toutefois, dans le cadre de ce rapport, nous nous préoccuperons davantage des
personnes agées en perte d'autonomie. :

En termes démographiques, la population des personnes agées de 65 ans et plus, et
particuliérement les 75 ans et plus, connaitra une augmentation plus que notable au
cours des prochaines années. C'est ainsi'que selon les prévisions démographiques, la
population totale du Québec devrait connaitre, d'ici 2011, un accroissement de I'ordre
de 14,5 % alors que la population 4gée de 65 ans et plus verrait son importance
‘§’accroitre de plus de 60 % (MSSS, 1994: 5). De méme, dans la région des
Laurentides, les. populations agées de 65 ans et plus et de 75 ans et plus connaitront
respectivement un accroissement de 44,3 % et de 41,5 % jusqu’en 2011. Par ailleurs,
si les plus de 65 ans composaient 10,9 % de la population totale du Québec en 1991,
elles devraient constituer 153 % de cette population en 2011. La région des
Laurentides vivra également une augmentation de ses proportions de personnes agées
(tableau 2).
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Tableau 2

Evolution de Ia ‘population des personnes agées de 65 ans et plus et de la
populatlon totale de 1991 a 2011 Québec et Laurentides

.- Groupe d’age - 1991 _2001" L , . .2011.
Quebec e '{-nombre [ : nombre. | +ou- % | nombre.-|: + ou-%
65-74 ans 474 689 557 550 . +17.5 704 965 +48.5
75 ans et plus 297 663 422 761 +420 542 921 +824
Total des 65 ans et plus| 772352 | 480311 +26.9 1247886 | +616
Population totale 7104238 | 7656 564 +7.8 8132750 +14.5
Laurentides . _J;nombre- [ :nombre | +ou-% | nombre | +ou-%
65-74 ans 234 450 30901 +31.7 45 189 . +46.2
75 ans et plus 12 923 20 342 +574 28 804 +415
Total des 65 ans etplus| 36373 - 51243 +40.8 73993 - +443
Population totale 391 195 496 886 +27.0 584 411 +17.6

Source : Bureau de la statistique du Québec, données populationnelles basées sur le recensement canadien de 1991,

Par ailleurs, selon la politique gouvemementale & I'égard des personnes agées (MAS,
1985) la grande majorité des personnes dgées peut subvenir & ses besoins seule, ou
avec l'aide de l'entourage immeédiat. Elle estime que 70 % de lensemble des
personnes agées sont relativement autonomes. Toutefois, prés de 40 % de la
population québécoise de 65 ans et plus présente une certaine forme d’incapacité. Prés
du tiers (31 %) des personnes de 65 & 74 ans sont limitées dans I'exercice de leurs
activités. Cette proportion grimpe & 45 % chez les personnes dgées de 75 ans et plus.

Finalement, le Conseil consultatif national sur le 3iéme 4ge évalue qu'a I'heure actuelle
environ un demi-million de personnes dgées, dont la moitié vit dans la communauté, a

besoin d'un soutien substantiel. Ces personnes atteindront, selon Statistiques Canada, -

un million et demi en 2031. Cependant, seulement 6 % des personnes 4gées sont en
institution, on peut donc évaluer qu'un quart de la population agée en perte importante

d'autonomie doit se débrouiller seule, hors des institutions, c'est-a-dire avec l'aide des

serwces de soutien a domicile (SAD) des CLSC ou grace a leur famille.

- Drailleurs, selon Dumont-Lemasson et Ste-Marie (CLSC express, novembre 1997)
70 % des usagers du SAD de tous les CLSC de la province (année 1996-97) étaient
agés de 65 ans et plus et les 75 ans et plus composaient prés de la moitié (48 %) de la
clientéle. De méme, l'étude de Lesemann et Chaume (1989) indiquait que les
personnes aidées étaient dgées de 75 ans et plus dans.la majorité des cas.
Finalement, 'Enquéte sociale et de santé 1992-1993 (Santé Québec, 1995) remarquait
que le quart des aidés (26 %) se situaient dans la catégorie d'd4ge de 45-64 ans,
quoique qu'une proportion non négligeable de personnes plus jeunes figurent parmi les
aidés (36 % d’entre eux avaient moins de 45 ans). Toutefois, les personnes de 65 ans

et plus sont les plus nombreuses; 21 % de I'ensemble des personnes aidées avaient

entre 65 et 79 ans, et 17 %, 80 ans et plus.

Globalement, on remarque deux éléments majeurs liés a cette population : d’'une part,
une augmentation et une prélavence plus élevée de maladies chroniques dégénératives

c'est-a-dire de longue durée et avec peu de probabilité de guérison, d'autre part, une v'
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augmentation des clientéles dites « lourdes » hors des institutions du a I'application des
politiques de désinstitutionnalisation. En effet, les personnes agées vivent de plus en
plus une détérioration physique et mentale importante qui se traduit par des troubles de
“fonctionnement, telles la confusion, les pertes de mémoire, de vision, d'ouie, les
hallucinations,- les idées suicidaires. Par ailleurs, elles souffrent de maladies
concomitantes : problémes cardiaques, arthrite, diabéte, paralysie. De plus, au
‘Canada, 2 % a 3 % des personnes de plus de 60 ans et 20 % des personnes de plus de
80 ans sont- atteintes de démence sénile de type Alzheimer. Pour plusieurs d’entre
elles, cette situation requiert un besoin quasi constant de surveillance pour leur sécurité
(Guberman, Maheu, Maillé, 1983). Afin de tenter de quantifier ia population susceptible
de recourir aux services dispensés a domicile, des projections. ont été établies pour
l'année 1991 a partir des données de I'enquéle sur la santé et les limitations d'activités
concemant la population québécoise de 15 ans et plus vivant 4 domicile (MSSS, 1994 :
6). Nous .ne présentons que les résultats touchant les 65 ans et plus (tableau 3).

Tableau 3 : ‘
Populatlon de 65 ans et plus vivant'a domicile selon le niveau d'incapacités
Québec, 1991 :

Incapacltés ) - . -‘65ansetplus .
‘ i L nombre . . . . pourcentage .
Legéres 87 290 349 %
[Modérées , 91145 36,5 %
Graves 1 71400 . o 286%
TOTAL 249 835 100 %

Source :Saucier, Alain, Le portrait des personnes ayant des lncapaatés au Québec en 1986, MSSS, Direction générale
de la planification et de Févaluation, mai 1992.

De plus, sila prise en charge d'un proche est une histoire de femmes en ce qui a trait a
- la personne soutien, elle I'est également au niveau de la personne aidée. Selon Santé
Québec (1995), les personnes aidées sont plus souvent des femmes que des hommes
(6 % comparativement a 38 %). De mé&me, dans la recherche de Lesemann et Chaume
(1989), les personnes aidées étaient majoritairement des femmes. Cette situation est
fortement due a des aspects démographiques. En effet, les femmes ont une espérance
de vie nettement supérieure a celle des hommes : en 1996, elles vivront environ 81 ans
et, a 65 ans, elles ont une espérance de vie. de 20 ans (Santé Québec, 1995). Elles
composent donc la majorité de la population agée de 65 ans et plus.: De méme, dans la
région des Laurentides en 1998, les femmes composent 56,4 % des 65 ans et plus et
61,5 % des 75 ans et plus.

Donc si Ia population &gée connait une croissance démographique, il existe aussi une
~ féminisation de la population qui s'accentue d'ailleurs, plus cette population avance en
age et plus on avance dans le temps. A titre d'exemple, regardons le taux de

masculinité (nombre d’hommes pour cent femmes) selon Ies années et selon les -
'groupes d’ age . .




12 : S ' Les aidantes naturelles parlent !
. ' Etude de cas dans la région des Laurentides

et e~ ———— s e———————————————————————————————————
E  EEEEEEEEEEE——— e

Tableau 4

Taux de masculinité, Canada
" "Groupes d’dge || : - 1941 T 1981 - . 2021
60-69 ans 114 88 -9
70-79 ans 102 76 o - 83
80-89 ans 89 56 . ) 61
90 ans et plus 69 ’ 45- 33

" Source : Ellen M. Gee et Meredith M. Kimball, Women and Aging, Totonto, Butterworths, 19?/,

De plus, selon Santé Québec, 38 % des femmes de 65 ans et plus vivent seules.
Charpentier (1995), pour sa part, indique qu'en 1990 trois femmes sur cinq agées de
65 ans et .plus étaient veuves, divorcées ou célibataires. Cette proportion s’éléve a
80 % chez les 75 ans et plus. Cependant quelie que soit la proportion retenue, la
conséquence demeure la méme : elles vivent seules et souvent dans des conditions de
vie précaires. En effet, selon Kimball et Gee (1987) citées dans Maheu, Guberman et
Dorvil (1989), en 1981, environ 31 % des femmes &agées vivaient en dessous du seuil
de la pauvreté. C’était aussi la réalité de 19 % des hommes. Par ailleurs, ces taux
augmentent considérablement si la personne vit seule, attelgnant en 1982, 60 % des
femmes de 65 ans et plus et 49 % des hommes. De plus, ces auteurs ajoutent que la
situation n'est pas nécessairement meilleure si.la personne agée vit avec sa famille.
Les proches ne sont pas toujours équipés pour répondre aux besoins de la personne
aidée particuliérement si cette demiére requuert des équipements spécuallses adaptés a
ses mcapacttes physuques

Force est de constater que.les aidés sont des persdnnes agees fréles dont I'état de
santé est plutét précaire (mentalement et/ou physlquement) et dont les conditions de vie
maténelles sont souvent difficiles.

1.1.3. Que font-elles?

.Un des aspects les plus importants 4 aborder lorsque I'on parle de prise en charge d'un
proche est évidemment les taches et/ou les soins accomplis par les aidantes naturelles.
Mais qu’entend-on par prise en charge? On parle d'assumer la charge de, d’'assumer la
responsabilité de, de s'occuper de... D'ailleurs, le terme prise en charge appartient
davantage au langage technocratique qu'a celui des personnes vivant concrétement

. cette situation. Ces derniéres vont parler de . s'occuper de, voir a, garder (Guberman :
Maheu, Maillé, 1991). v

La prise en charge recouvre plusieurs formes selon qu’'il y a
cohabitation ou non, celle-ci englobe un vaste ensemble d’activités,
au niveau physique, et de support moral qui dépassent largement le
cadre des soins normalement dévolus aux familles (idem).

En termes plus concrets les tiches de la prise en charge familiale d’'une personne
" dépendante peuvent étre regroupées en trois champs d'activités (Guberman, Maheu,
Maillé, 1993). Ainsi, les taches associées a I'assistance et aux soins de la personne
dépendante comprennent les soins médicaux, les soins physiques, le soutien moral
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et/ou psychologique, le soutien dans l'organisation de la“vie quotidienne et la
surveillance. Les tdches associées & la médiation entre la personne dépendante, la
communauté et les services publics impliquent la mobilisation des ressources de santé
et de services sociaux, la mobilisation des ressources judiciaires, financiéres et légales
et la médiation pour assurer l'intégration sociale. Et enfin, les tiches associées a
I'organisation et & la coordination du travail de prise en charge englobent |la coordination
des divers services et acteurs impliqués et la coordination des multiples exigences
associées aux diverses sphéres de la vie.

Les proches n'effectuent pas nécessairement toutes ces taches mais il est plutét rare
que la prise en charge ne se résume qu'a une seule de ces activités: D'ailleurs, comme
le soul:gnent Garant et Bolduc (1990), /a caractéristique premiére des soins et des
services prodigués aux personnes gées en perte d’autonomie par les aidants naturels
est la diversité. S

De plus, si Iassustance prodiguée est mesurée par le nombre de taches effectuées, elle
'est aussi par le temps consacré a ces taches. Selon l'informal Caregivers Survey,

~ recensé par Garant et Bolduc (1990), les aidantes consacrent quotidiennement une
moyenne de quatre heures supplémentaires de travail au soutien de la personne aidée’
et les conjoints en moyenne cing heures supplémentaires. De méme, selon le National
Long Term Care Demonstration (cité dans Garant et Bolduc), 'ensemble des aidantes
principales consacrent en moyenne quatre heures a I'assistance des personnes dont
elles ont la responsabilité. De plus, les conjoints consacrent quotidiennement plus de
temps (6 heures) que toutes les autres catégories d'aidantes, alors que les filles et
belles-filles constituent le deuxiéme groupe en matiére de temps consacré aux activités
d’assistance (4 heures et demie). Les fils y consacrent un peu moins de trois heures et
les autres a peu prés deux heures quotidiennement. On remarque donc que la prise en
charge s'avere, dans certains cas, une réelle charge supplémentaire pour la personne

. soutien, ces taches s'ajoutant a celles requises par leurs réles déja présents de mére
(pére), épouse (mari) et travailleuse (travailleur).

Toutefois, la prise en charge devient quasi un emploi a temps plein lorsqu'il y a
cohabitation avec la personne dépendante. Si dans certaines situations la cohabitation
était déja en vigueur avant la perte d’autonomie de la personne dépendante, dans
d'autres cas, la cohabitation a été envisagée aprés une légére perte d’autonomie de ia
personne dépendante ou suite a la détérioration subite de I'état de santé de celle-ci. La
cohabitation représente d'ailleurs pour plusieurs, une des formes de prise en charge la
plus difficile a assumer. En effet, la gravité de I'état physique et psychologique du
parent agé et la nature des soins a prodiguer obligent, dans certaines situations, une
présence et une surveillance constantes, jour et nuit, sept jours par semaine, 365 jours
. par année. C'est ce que plusieurs intervenants ont nommé le 24/7 de la prise en
charge. Toute l'organisation de la vie quotidienne est faite autour des besoins de la
personne dépendante. Les horaires des membres de la famille sont congus en fonction
de celui de la personne aidée afin de pouvoir fournir I'aide nécessaire a tout moment.
De méme, 'aménagement physique de la maison dépend grandement des incapacités
~ du parent 4gé. Finalement, si I'état de la personne dépendante F'exige, les modalités du
- travail salarié doivent étre repensées -et adaptées, si possible, quand ce n'est pas
carrément la cessation du travail qui est requise. La cohabitation implique donc une
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réorganisation de toutes les sphéres de la vie: vie quotidienne, vie personnelle et
familiale, vie active et environnement physique.

Enfin, ce qu'il faut retenir de la prise en charge c'est la variété de ses modalités et son
caractére unique. Chaque situation est particuliére et dépend de nombreux facteurs :
I'etat de chronicité de la personne dépendante c'est-a-dire 'ampleur de la détérioration
de son état de santé physique et/ou mental; la diversité, la fragmentation, la multiplicité
et la complexité des taches a accomplir; le' caractére plus ou moins monopolisant de'la
situation et I'impact sur la vie quotidienne. Tous ces éléments détermineront comment
sera vécue ou survécue la situation de prise en charge d'un proche.

1.1.4. Pourquoi aident-elles?

Notons en premier lieu que /a décision d’assumer cefte responsabilité {la prise en.
charge d'un proche] n'est jamais la résultante d’'un seul facteur mais, au contraire, le
produit d'un ensemble d'événements et de motifs qui s'entremélent, interagissent et se
transforment dans le temps (Guberman, Maillé, Maheu, 1993). ’

Guberman, Maillé et Maheu ont recensé un ensemble d'explications retenues par les
aidantes naturelles pour justifier leur décision de prendre en charge un proche, entre
autres, la répartition traditionnelle des rdles, le statut marital, les caractéristiques de
l'aidante, certaines caractéristiques socio-€conomiques, I'absence d'alternative famullale
ou la situation de fait.

Cette recension les a amenés a déterminer trois catégories de soignantes . celles pour
lesquelles la décision de prendre soin d'un proche avait été prise consciemment; celles
qui « s'occupaient déja » de la personne dépendante et, enfin, celles pour lesquelles
prendre soin de l'autre « allait de soi ». Par ailleurs, suite a leur recherche auprés d'un
echantillon d’aidantes naturelles, les auteurs ont constaté que six motifs apparaissaient
plus déterminants dans la prise de décision de s'occuper d'un proche soit :

e ['amour ou les sentiments parentaux et filiaux ainsi que les liens affectnfs

I madéquatlon des ressources institutionnelles;

le besoin d'aider les autres;

les sentiments d’obligation et de devoir;

les pressions de la personne dépendante,

la dépendance socio-économique des femmes.

Ceci leur a permis de conclure qu'il existait trois grandes catégories de motifs : ceux

- associés a l'aidante, ceux associés aux ressources familiales, institutionneiles et
communautaires et ceux associés a la personne dépendante lesquels mteraglssalent
'dans la pnse de décision. v

D'un point de vue plus theonque et psychologlque les tentatives d |dent|f cation des
motifs poussant un individu & prendre soin d'une personne dépendante ont amenée
certains chercheurs a déterminer deux types d'explications: d'une part, les gens
aideraient- pour des raisons purement égoistes et, d'autre part, ils aideraient une
. personne en difficulté parce que poussés par des sentiments d'empathie et d'altruisme
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(Batson et Coke, 1983)e Les motlfs basés sur I'egonsme sous—tendent que les - gens
" aident afin d’en étre récompensés d’'une fagon ou 'd'une autre ou pour éviter la critique
d'autrui. Les motivations sont centrées sur la personne qui donne l'aide et non sur la
personne qui la regoit. Les-sentiments de culpabilité ou de devoir quelque chose au
~ parent 4gé sont des éléments clés de cette explication. A I'opposé, les motifs basés sur
I'empathie et.I'altruisme reposent sur I'idée que les gens sont aptes & concevoir et a
ressentir la détresse ‘et les besoins de l'autre. Dans ce cas-ci, les motivations sont
centrées sur la personne aidée et non sur l'aidante. Toutefois, les auteurs® s’entendent
pour dire que la décision d'opter pour la prise en charge d'un proché est soutenue a la
fois par des motifs égoistes et altrulstes qui eux-mémes sont fortement déterminés par
les liens psychologiques et émotifs qui existent entre la personne aidée et l'aidante et
entre les membres de la famille.

Sur un plan plus sociologique et sans doute en lien avec des facteurs trés personnels,
existent des motivations qui relévent de la notion de solidarité familiale. La solidarité
est, selon Foulqulerl (cité dans Dandurand et Ouellette, 1992), /a cohésion grace &
Iaquelle les membres d'un groupe social ont & cceur les intéréts des uns et des autres.
Le consensus entre les membres de la famille est particulierement important en ce qui a
trait a la responsabilité de la famille et de I'aidante et aux réles de chacun dans la prise
en charge du parent 4gé. La décision reléve d’'une logique, non individuelle comme vu
précédemment, mais d’une logique de groupe social restreint soit la famille. Toutefois,
fa sélection de 'aidante reléve parfois plutét de la nécessité que du choix : personne
d'autre ne peut prendre soin de la personne dépendante.

Par ailleurs, les explications sociologiques reposent sur les notions dé normes soc;ales
de réciprocité, d'échange et de transmission des valeurs. Selon certaines normes
sociales appuyées par des valeurs morales, éthiques, religieuses ou ethniques, il existe
une obligation filiale et familiale de prendre soin d’un parent 4gé dépendant. Par
ailleurs, la décision peut étre influencée par la notion de réciprocité c’est-a-dire remettre
aux parents ce qu'ils ont donné ou par une logique d'échange basée sur un juste retour
attendu du service. Enfin, la transmission des valeurs familiales encourage que I'on
prenne soin du parent agé (de la génération anteneure) mais modéle également ce qui
est attendu de la génération descendante.

A in niveau plus concret, la nature et le niveau des besoins exprimés viendront nuancer
ces motivations. En effet, au dela des motivations personnelles, familiales et sociales
réside !a réalité des taches a accomplir et des soins a prodiguer. L'aidante doit mesurer
I'ampleur de ce qui est exigé et ses propres capacités a I'exécuter, plus particulierement -
dans les cas de soins trés spécialisés ou de forte détérioration de I'état de sante
physique et/ou mental de la personne dependante

" 8 Cités dans Biegel, Sales, Schulz, 1991.
? Idem.
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L'engagement envers un proche en perte d'autonomie semble donc le -
plus souvent motivé par un équilibre entre, d'une part, 'amour, I'affection,
la solidarité familiale et sentiment de réciprocité et, d'autre part, une
responsabilité, une obligation, en partie basée sur les normes sociales ou
un sentiment de culpabilité. Souvent cet engagement n’a pas fait I'objet
d’'un véritable choix ou d'une décision mais constitue plutét le résuitat
d'une succession d'événements (Garant et Bolduc, 1990 : 68).

1.1.5. Etsilafin était p}'oche? Conséquences de la prise en charge d’un proche.

La prise en charge d'un proche ne peut se faire sans occasionner certains impacts tant
chez 'aidante que chez I'aidé. Cependant, seul I'aidé semble bénéficier positivement
de cefte situation. Ainsi, selon Demers, Lavoie et Drapeau (1992), prendre soin d'un
proche dépendant retarde ou diminue le recours aux soins et aux services formels;
retarde ou dlmlnue le recours a l'institutionnalisation; améliore la qualité de vie de la
personne dépendante; et enfin, constitue une solution acceptable au dilemme du besoin
d'aide dans-une société qui valorise l'indépendance et I'autonomie.

Par ailleurs, comme nous I'avons exposé précédemment, prendre soin d'une personne
dépendante représente souvent un emploi a temps plein d’autant plus pergu comme un
fardeau si la personne &gée est en forte perte d'autonomie ou s'il y -a cohabitation.
Force est de constater que si la prise en charge d'un proche permet de réduire le
recours aux services formels, il y a aussi un prix a payer, soit celui de I'épuisement
graduel mais presque inévitable des aidantes. Par ailleurs, la majorité des auteurs
s'entendent pour déterminer les impacts de la prise en charge en termes de fardeau
objectif et de fardeau subjectif pour Ialdante le fardeau subjectif apparaissant
généralement prépondérant. - :

Le fardeau objectif conceme les problémes pratiques vécus par les

" personnes-soutien, ces problémes étant directement reliés au
comportement, a 'handicap et a la maladie [de la personnes dépendante] .
(Gendron et Poitras, 1989 : 181).

C'est ce que d'autres auteurs ont qualifié de « stresseurs objectifs »" soit le type de
maladie (c'est-a-dire le pronostic, la visibilité et I'étape de la maladie); les incapacités de
‘la personne dépendante; les déficiences cognitives, les problemes de comportements
liés a ia maladie (Alzhheimer par exemple) et les dispositions personnelles de la
personne dépendante. Parmi ces stresseurs objectifs, on peut également mentionner
les réaménagements physiques des lieux pour accommoder la personne aidée ou la.
nécessité de se procurer du matériel spécialisé. Si-la prise en charge peut étre difficile
a supporter dans les cas de perte d'autonomie physique, elle est d’autant plus épuisante
dans les cas de personnes agées atteintes de démence sénile. Le comportement
imprévisible de la personne aidée devient alors la principale source de stress puisque
qu'elle demande une surveillance constante. Cependant, on constate que la littérature
sur les conséquences de la prise en charge fait peu état du fardeau objectif vécu par les
aidantes naturelles, I'emphase étant plutét mise sur le fardeau subjectif.

" 10 Traduction libre de “ objective stressors ”.
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Ainsi, le fardeau subject/f touche les réactlons émot:onnelles de la
personne-soutien face a sa situation et &4 la pérception de son rble,
lesquels sont, & leur tour, influencées par des facteurs tels la nature et la =
qualité de la relation avec [la personne aidée], /a qualité et l'intensité du
support social et les habiletés personnelles pour faire face aux situations
de stress en général (Gendron et Poitras, 1989 : 181).

Les conséquences qui relévent plus directement de la perception de I'aidante semblent
faire consensus auprés des auteurs consultés. On parle de stress psychologique,
social et physique; de crainte pour ['avenir; de sentiments de culpabilité; de frustrations;
de conflits- avec les autres, avec le travail et les loisirs et de contraintes -de temps
(Therrien, 1989). D’autres mentionnent le caractére accaparant du travail de prise en
charge; d'état d'alerte, d'inquiétude permanente; d'isolement social; d'état d'épuisement
et d'atteinte a la santé mentale et d'arrét du travail salarié ou sa diminution (Gubermian,
Maheu, Maillé, 1991). D’autres, encore, relévent le caractére astreignant et
monopolisant de la prise en charge engendrant du stress, de ia fatigue chronique, de
linsomnie, de la démoralisation, de la culpabilisation et méme de la dépression (Maheu,
Guberman, Dorvil, 1989). Certains parlent de perte d'intimité, de deétérioration des
relations avec la famille ou I'entourage et d'abandon d'un emploi (Demers, Lavoie et
Drapeau, 1992). Finalement, la prise en charge a un impact sur la possibilité de
prendre des vacances ou du répit, de travailler réguliérement, sur le plan de la routine
quotidienne, de la socialisation et des loisirs et sur le plan de la santé physique et
mentale (Paquet, 1990). Le tableau suivant compile les différentes conséquences
physiques, psychologiques et sociales ressentles par les aidantes naturelles selon les
études consultées. ,

_ . Tableau 5
Conséquences physiques, psychologiques et sociales de la prise en charge
Consequences 7. Conséquences = |.- - -Conséquences
~.physiques” . |- psychologuques r "~ sociales
Epuisement Stress - . Conflits avec I'entourage
Fatigue chronique . Craintes ou inquiétudes Isolement sacial
Insomnié _ Culpabitisation - Abandon d'un emploi
Frustrations ‘ Diminution des loisirs
Démoralisation - Perte d'intimité
Tristesse . Pas de vacances ou de répit
Dépression Désorganisation de la vie

Comme le dit si-bien Callahan (1988 : 325), toute situation est supportable si les
demandes sont claires quant a leur nature et leur durée dans le temps. Mais un avenir
qui ne semble apporter aucune porte de sortie et ce, méme si le fardeau quotidien n'est
pas incommensurable, peut évidemment devenir source de tristesse et de dépression.
I n’y a pas de fardeau plus lourd que celui d' avoir a envisager un avenir-qui ne promet
" aucun répit".

' Traduction libre
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On remarque donc, que la prise en charge d'un proche, bien qu'elle comporte quelques

avantages, engendre surtout de nombreuses conséquences sur le plan de la santé et
- du bien-étre de l'aidante, sur sa vie sociale et professionnelle ainsi que sur la vie
quotidienne de l'entourage. 1l s'avére, en conséquent, nécessaire de trouver des
ressources adéquates afin de réduwe le fardeau tant objectif que subjectif de ces
. personnes-soutlen

1.2. Que peut-on faire pour les aider?

On peut distinguer -deux types de ressources pouvant apporter du soutien aux
personnes-soutien de personnes dépendantes : soit le soutien informel fourni par la
famille, 'entourage immeédiat ou offert par certains organismes communautaires, soit le
soutien formel provenant des établissements du réseau de la santé et des services
sociaux (CLSC, centres hospitaliers, centres de jour). ’ )

1.2.1. Le soutien informel

Selon Dandurand et Quellette (1992 : 63), le soutien informel est un
échange entre [un individu] et des partenaires avec lesquels il a aussi
des relations d’autre nature qui sont membres de son réseau personnel,
et implique I'existence préalable d'un lien social de parenté, d'amitié, de -
voisinage ou meme parfois de partenariat au travail ou dans la vie
associative.

L'entourage pe,ut‘ fournir plusieurs types d'aide : du soutien de type instrumental ou

matériel, c'est-a-dire un relais ou du gardiennage occasionnel, de l'aide pour le

transport, de l'aide financiére ou encore une certaine implication dans les soins &
- prodiguer a la personne dépendante; du soutien moral, affectif ou émotionnel, c'est-a-
dire des visites a la dyade aidante-aidé ou la présence d'un confident; et finalement, un

soutien de type informationnel, c'est-a-dire I'échange d’ informations utiles pour l'aidante

ou l'aide.

Toutefois, les auteurs s'accordent pour dire que cette aide de I'entourage est souvent
percue comme insuffisante par 'aidante (Lesemann et Chaume, 1989) et est la plupart
du temps limitée et ponctuelle (Guberman, Maheu, Maillé, 1991). De plus, les aidantes-
indiquent qu'ils ne-s'attendent pas & une grande contribution de la part des membres de
la famille et qu'ils voudraient que cette aide soit proposée par la famille et non
demandée (Lesemann et Chaume, 1989), ce qui entraine un sentiment de frustration.
Par ailleurs, d'autres recherches (Demers, Lavoie et Drapeau, 1992) ont montré que la
‘présence de l'entourage peut a la fois procurer du soulagement mais également
engendrer du stress. De méme, ils ont remarqué qu'il ne semblait pas avoir d'impact
significatif du soutien informel sur les réactions subjectives & la prise en charge des
" aidantes. Finalement; selon Dandurand et Ouellette (1992 : 63), /a taille du réseau n’'est
- pas nécessairement un critére pour évaluer la disponibilité du-soutien : le nombre de
personnes dans un réseau ne garantit pas 'existence ou la qualité des échanges.
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A mi-chemin entre le soutien: informel et formel, on pourrait placer le flux
de ressources en provenance des organismes associatifs,
communautaires ou d'entraide : les prestations se font entre individus
qui, & défaut d’'avoir des liens préalables, ont certaines identités et
besoins communs (Dandurand et QOuellette, 1992 : 65). '

Parmi les mesures d'aide envisageables pour soutenir les aidantes, nous retrouvons
Fintervention de groupe (groupe de soutien) qui repose sur I'éducation et I'entraide.
Les objectifs poursuivis par lintervention de groupe sont axés principalement sur
. lacquisition de connaissances sur le processus du vieilissement; I'amélioration des

. compétences pour mieux faire face aux problémes rencontrés par les personnes-
soutien; I'amélioration des habilités a soigner des personnes-soutien; l'information sur
_les ressources communautaires disponibles; la résolution de problémes concrets; et
enfin sur la création d'un milieu favorisant le partage des préoccupations, des
problémes et expériences ainsi que des réactions émotionnelles des personnes-soutien
(Paquet, 1991 : 64). -

Une -autre mesure d'aide pour les personnes-soutien est le groupe d'entraide pou.rv
aidantes naturelles. Inégalement répartis dans la province, ces groupes sont parfois
implantés par les CLSC, parfois par des organismes communautaires et/ou bénévoles.

1l s’agit de petits groupes autonomes et ouverts qui se réunissent
‘réguliérement. Victimes d’une crise ou d'un bouleversement commun
dans leur existence, les membres de ces groupes partagent un vécu
commun de souffrance et un sentiment d’égahté Leur activité premiére
est I'entraide personnelle qui prend souvent la forme de soutien moral,
par le partage ‘d'expériences et d.information, et par la discussion
(Romeder, 1989 : 34 cité dans Lavoie_et Dufort, 1995 . 179).

Ce ne sont ni des groupes de soutien, ni des groupes thérapeutiques, Ielement
fondamental étant I'échange entre‘ personnes-soutien et non ['éducation ou
l'intervention. ' :

Cependant, si ces types de- mesures d'aide procurent. une certaine satisfaction et un
certain soulagement auprés des participants, elles ne constituent pas pour autant les
meilleures ni les seules solutions pour prévenir I'épuisement des aidantes naturelles.
En effet, ces mesures d’aide n'ont souvent qu'un impact limité dans le temps et ne
semblent pas réduire significativement le niveau de stress et le fardeau des personnes-
. soutien (Paquet, 1991). Par ailleurs, la participation @ un groupe d'entraide, de soutien
ou therapeuthue dépend largement de la disponibilité de I'aidante et de ses capacnes é
s'exprimer en presence d'un groupe de personnes.

1.2.2. Le soutien formel

- Toujours selon Dandurand et Ouellette (1992 : 64), le soutien formel est
~celui qui est dispensé hors du réseau personnel. Les partenaires n'ont
donc pas de lien social préalable a la prestation de soutien. L’aide.ainsi -

~ dispensée est spécrallsée fragmentee et souvent anonyme.
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Globalement, on parle ici des services offerts par le programme de soutien a domicile
des CLSC et des autres services foumis par les centres d’hébergement et de soins de
longue durée, les centres de réadaptation, les centres hospitaliers de courte durée, les
centres de jour, les résidences voire méme le 9-1-1. Plus précisément, les services a
domicile consistent en cing grands secteurs d'intervention, soit les soins, la
réadaptation, les services psychosociaux, 'aide, de méme que les services de support
aux proches, qui regroupent des services de réplt et de dépannage (MSSS, 1994 : 20).
Une deﬁnmon de ces servuces est présentée en annexe.

Quant a l'appréciation de ces services par les aidantes, elle varie d’'une étude a l'autre.
Certaines (Lesemann et Chaume, 1989 et Guberman, Maheu, Maillé, 1991) indiquent
_que laide apportée par ces ressources était suffisante -et ressentie comme un
soulagement et une sécurité et non comme une intrusion ou une géne. Toutefois, la
_ majorité des auteurs concluent plutét l'inverse. En effet, ils ont noté une difficulté a v
accéder aux services de maintien a domicile, une rareté des ressources, et enfin, une
inadéquation des services ou une inexpérience du personnel. lls constataient
également une absence de support et de mesures transitoires pour les personnes en
attente de placement; une difficulté a communiquer avec les médecins et une absence
~ de communication de la part du personnel (Guberman, Maheu, Maillé, 1991). Par
ailleurs, d’'autres auteurs ont constaté un impact relativement circonscrit des pratiques
. de maintien [& domicile] sur la vie quotidienne des personnes-soutien ainsi qu'un
décalage considérable entre les représentations globales que se font les familles de
l'offre de services et la spécificité de ces services (Lesemann et Chaume, 1990 : 20-21).

De plus, les gestionnaires des services publics doivent composer avec la réticence des
aidantes naturelles a recourir aux services formels.

En effet, les services formels ne constituent pas une solution privilégiée
par les personnes-soutien pour faire face a leur situation de prise en
charge. En fait, ce qui semble plutt prévaloir c’est la régle du dernier
recours, c'est-a-dire que, généralement, les personnes-soutien n'’utilisent
les services formels que lorsqu'elles ne peuvent -plus faire autrement
(Paquet, 1996 : 209).

Selon cet auteur, la réticence des a:dantes peut etre expllquée de plusieurs fagons. La
réticence comme « phénoméne de culture » sous-tend que le soutien auprés d'un
‘proche reléve de la responsabilité de la famille, c'est son devoir et non celui de I'Etat.
C'est ce que Lesemann et Chaume (1989) avaient qualifié de coexistence en paralléle
de deux rationalités différentes : institutionnelle et familiale. Cette notion s’accompagne
de l'idée que la prise en charge est une affaire privée de famille conséquemment les |
* aidantes ne désirent pas voir un étranger s'immiscer dans leur univers, vu comme une
intrusion dans leur intimité. De plus, la complexité et la lourdeur du systéme vient a en
décourager plus d'une, quand ce n'est pas carrément une attitude de « méfiance » a
I'égard des services qui est manifestée. Cependant, Paquet ajoute qu'il serait somme
toute préférable de parler de réticence vis-a-vis toute forme d'aide venant de Fextérieur
qu’elle soit formelle ou informelle plutét que de se limiter é la rétrcence face a I'utilisation
des services du CLSC (1992 4) :



Les aidantes naturelles parlent ! 21
Etude de cas dans la région des Laurentides ’

Par allleurs plusueurs mesures ont été envusagees dans le cadre de certaines études

(Thermien, 1989 .et ‘Guberman, Maheu, Maillé, '1993) afin de permettre a la fois une

. optimisation des services en place et un développement de stratégies alternatives pour

pallier & 'épuisement des aidantes. On retrouve :

o Tintensification des services de soutien & domicile des CLSC et de support aux
familles : services de répit et de dépannage, de gardlennage services d' urgence et
de crise, services de support aux aidantes; :

e la nécessité d'un plus grand éventail de services accompagnée d'une volonté

d'assurer leur continuité, d'offrir plus de souplesse dans Iorganlsatlon et la-

dispensation des services;

des subventions accrues aux organismes communautaires ou benévoles

'aménagement du temps de travail pour les aidantes;

la mise en place, par les municipalités, de services de transport adapté plus

accessibles. '

On remarque donc que, si le soutien tant informel que formel existe, il n'est pas toujours
souhaité ni souhaitable pour les personnes-soutien dans une situation de prise en
charge d'un proche dépendant. De plus, on peut conclure également que de nombreux
efforts ont été foumnis .pour trouver des solutions et mettre en place des ressources
adequates mais qu'il reste encore de nombreuses lacunes a combler et que la
recherche de stratégies altermatives doit se poursuivre.

1.3. Et Ia transformation du réseau de la santé et des services sociaux dans

toutca?

Un dernier-aspect mérite d'étre pris en considération dans ce survol de la littérature, soit

celui de la transformation du réseau de la santé et des services sociaux. En effet, si les

situations de prise en charge d'un proche existaient déja avant I'amorce du virage

ambulatoire, tout porte a croire qu'elles ne feront que se multiplier dans un contexte de
changements de l'organisation et de la prestation des services sociosanitaires.

Ainsi, le virage ambulatoire s'inscrit dans Ja continuité des

- transformations en matiére de prise en charge institutionnelle amorcée il
y a une quinzaine d'années : la désinstitutionnalisation de clientéles de -
santé mentale et les programmes de maintien & domicile en sont des
exemples. |l est considéré comme I'ensemble des mesures permettant
de déplacer- les soins de I'hépital vers les CLSC, les maisons de .
convalescence ou le domicile du malade. Les objectifs de santé liés au
virage ambulatoire sont, entre autre, de permettre au malade de mieux
récuperer & son domicile (AFEAS 1898 : 17).

1_.3.1. 'Le virage ambulatoire

Globalement, parmi les changements associés au virage ambulatoire, on retrouve, au
niveau organisationnel, une augmentation de la responsabilité des CLSC (sans
- augmentation des ressources financiéres et humaines) ; le développement des services
posthospitaliers en CLSC (chirurgie d'un jour, périnatalité) ; la réorganisation des
services de santé courants et de soutien a domicile en CLSC ; le transfert en- CLSC
- d'infirmiéres de centres hospitaliers et son corollaire soit la réorganisation des équipes
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de travail et des services médicaux ; la transformation de certains CHSGS (centre
hospitalier de soins' généraux et spécuallses) en CHSLD; la fusion de CLsC et
d'équipes en CLSC ; la fusuon de centres d'accueil avec des CLSC

Plusteurs auteurs_se sont également penchés sur Ies incidences du virage ambulatoure
plus particulicrement sur les femmes tant les travailleuses de la santé et que les
aidantes naturelles (AFEAS, 1998). Parmi les impacts du vnrage sur les proches, les.
auteures notent, au niveau des congés : .

e« une application stricte, cest-é-dnre avec peu ou pas de souplesse, des
"~ nouvelles normes ;
des durées de séjour écourtées pour libérer des lits ;
des malades qui quittent I'hépital dans un état de santé fraglle
des'congés donnés sans préavis et des proches non prévenus ,
des proches non préparés a recevoir le malade.

En ce qui a trait 4 I'aide et au support, on remarqualt
e un suivi inégal de I'hopital ;
e une déficience des liens entre les hopitaux et les CLSC ;
e une prise en charge des proches qui débute a I'hépital ;
e une difficulté croissante de satisfaire les critéres pour obtenir des services.

Egalement, en matiére de prise en charge et de ses impacts, les auteures ont relevé :

» [l'obligation de s'occuper du malade, c'est-a-dire des aidantes naturelles & qui
on ne donne pas le choix ; ‘

» la situation des aidantes qui se sentent souvent Ialssees a elles-mémes et

- linsécurité et limpuissance qu'elles ressentent devant les complications ;

- o les soins infirmiers et médicaux confiés aux proches et le manque de support

professionnel pour dispenser ces soins ;

e l'augmentation des frais (médicaments, garde, hébergement et autres)

e laugmentation des taches domestiques et le travail constant, epunsant et
éprouvant réalisé par les aidantes ;

* la détérioration de la santé phyanue et mentale de ces femmes ;

« la difficulté voire limpossibilité .de. tout concmer (famille, emplm) et les
tensions qui en résultent. .

Toujours selon ces auteures; le portrait ne semble pas plus réjouissant pour les
travailleuses de la santé et des services sociaux. En effet, au niveau du milieu et des
conditions de travail, elles notaient : : ‘
' e des changements lancés dans des conditions inhumaines ;
e des expériences et des compétences i |gnorees ou perdues
e un alourdissement de la tache ainsi qu'une surcharge et une’ mtenslflcat:on
du rythme de travail ;
« une confusion dans les taches et les quallﬁcatlons relatlves a chacune des
travailleuses ;
e et donc, des problemes d’lmputabultté pour I'ensemble des metners et des
- professions. . '
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A l'instar des aidantes naturelles, les auteures ont relevé de nombreuses conséquences
sur la santé mentale et physique de ces travailleuses, entre autres :
e l'essoufflement et la maladie du personnel en raison de la surcharge ;

le stress et I'insécunité liés a l'incertitude face a I'avenir ;
. l'apparition de problemes liés a la consommation d’ alcool ou de drogues
_les problémes de santé physique ;

I'effritement des solidarités au travail ;

et la perturbation de |a vie professionnelle et familiale.

Elles concluent donc que si les réformes étaient souhaitées et souhaitables, elles ont
été malheureusement compromises et-ont engendré leur lot de conséquences
négatives a tous les niveaux ; conséquences plus particuliérement ressenties chez les
femmes, travailleuses de la santé et aidantes naturelles.

1.3.2." Le soutien a domicile

A Forigine, la politique de ma:ntten 4 domicile est une phllosoph:e d'intervention visant a
* favoriser I'autonomie et I'intégration sociale des personnes agées par leur maintien dans
leur milieu de vie naturef (Therrien, 1989 : 157). Pour sa réalisation, plusieurs mesures
avaient été envisagées entre autres, les -services a domicile (que nous avons abordés
dans la section précédente), I'aide aux organismes communautaires, les centres de jour
etles ressources d'hébergement zntermedualres

Cependant, trois. facteurs |mportants sont venus miner ces bonnes intentions : le
vieilissement graduel mais relativement rapide de la population, I'alourdissement des
problémes d’'une certaine partie de la clientéle des services a domicile et finalement,
I'état des finances du gouvernement, incapable de subvenir & tous les besoins. |l a
effectivement été souligné que /'évolution de la philosophie et de ia prestation des soins
se confondaient aux multiples réorganisations rendues nécessaires par les
compressions budgétaires. Cette situation ne pouvait qu engendrer des conséquences
sur |'organisation et la prestation des services.. Ainsi,

les restrictions budgétaires ont mené a un rationnement des ressources.
" tel que les mesures envisagées n'ont été réalisées qu'a moitié. La .
volonté de limiter les places en institution a produit un effet en cascade
.qui a mené a I'engorgement des autres services.par des cas trop lourds
pour leurs ressources , les empéchant de se consacrer & la réalisation de.
leurs propres objectifs (Themen 1989 : 158).

On assiste donc a une incompatibilité entre le fait de favoriser I'autonomie des
~ personnes agées et celui de les maintenir a domicile ; & un non-respect de leurs désirs ;
a une impuissance a rencontrer les besoins des personnes agées en perte d'autonomie
et enfin, a un accroissement du fardeau de la famille et des femmes.

Pourtant, en 1985, le ministére des. Affaires Sociales soulignait, dans sa politique a
I'égard des ainés “ Un nouvel age a partager*, que les individus et les familles qui
gardent des personnes &gées handicapées et peu autonomes nécessiteraient un
support particulier pour leur permettre de continuer d’assumer ces responsabilités
(MAS, 1985 : 22). On reconnaissait.donc l'importance des aidantes naturelles comme
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utilisatrices de soins et de services. On indiquait également que I'entourage répondait a
71 % des besoins d'organisation matérielle, & 31 % des besoins de surveillance et 19 %
des soins infirmiers. des personnes 4gées en perte d'autonomie. Finalement, on
-convenait que le retrait de cette aide de I'entourage augmenterait de 34 % les besoins
de places en centres d’accueil et en centres d’hébergement et de soins de longue durée
et de 116 % les besoins de places en ressources légéres (centres de jour, foyers).

Toutefois, I'étude de cette sollicitation de la famille et de cette volonté de partenariat a
plutdt mis en évidence /a coexistence de deux rationalités tout & fait différentes qui
contribuent & structurer le champ du maintien & domicile : I'une institutionnelle, 'autre
familiale, la seconde étant justement marquée par I'autonomie et la d:stance relatives
d’avec la premiére (Lesemann et Chaume, 1990 : 21).

Nous sommes donc confrontés, en pleine transformation du réseau de la santé et des
services sociaux, a une clientéle agée de plus en plus nombreuse et ayant des besoins
croissants alors que les ressources allouées au secteur du soutien a domicile sont

insuffisantes pour répondre a la demande et que les forces des aidantes naturelles
commencent a diminuer.

On peut prévoir que le virage ambulatoire aura comme conséquence
d’augmenter les besoins en services de soutien auprés des familles.
Mais, avec l'actuel panier de services restreint, on peut craindre que la.
clientéle traditionnelle du maintien a domicile passe apres celle de la .
“chirurgie d'un jour” considérée comme -économiquement *plus
productive ” (Delisle et Huard, 1996 : 29). :

Cependant, la transformation du réseau de la santé et des services sociaux a aussi
permis certains changements positifs. En effet, la rationalité basée sur les programmes
(c'est-a-dire sur des cloisonnements administratifs) qui soutenait I'organisation des
services a graduellement été remplacé par une rationalité basée sur la clientéle. Si le
champ d'activité était le plus petit dénominateur commun des gestionnaires de jadis, le
client est maintenant au centre des préoccupations des planificateurs. Ce réseau de
services intégrés est basé sur la continuité des services (par le biais des programmes
de services individualisés), elle-méme caractérisée par [accessibilité, = la
complémentarité et la souplesse. Ainsi, il s’agit d'une nouvelle approche basée:non pas
sur des programmes-clientéles étanches mais plutdt sur une intégration des services a
partir [de la personne}, des famllles de Ientourage et de Ieurs besoins (Delisle et
Huard, 1996 : 32
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CHAPITRE 2: -  ASPECTS 'NIIETHODOLOGIQUES, ;

-Suite a cette recension des écrits, il nous apparaissait d’autant plus intéressant de
mener nous-mémes une petite enquéte auprés d'aidantes naturelles afin, d’'une part,
d'apporter un cété plus- humain a ces informations et, d'autre part, d'étayer a partir de
témoignages d'aidantes, les principaux aspects dont il vient d’'étre question. Nous
croyons que cette étude différe légérement, d'un point de vue méthodologique, de la
majorité des recherches consultées pour sa méthode de recrutement des répondants et
par son objectif principal. En effet, nous avons privilégié une sélection des sujets par le
biais d'un groupe d'entraide pour aidantes naturelles et non par une liste d' usagers de
services de soutien & domicile des CLSC. De plus, nous avons choisi de recueillir des
informations sur une base qualitative en laissant le plus de latitude possible aux
aidantes naturelles afin qu'elles puissent s'exprimer librement autour de certains
thémes. Pour ce faire, nous avons sélectionné, a partir des ouvrages. consultés,
quelques questions qui, a l'origine, requéraient une réponse fermée et nous les avons
utilisées plutdt pour alimenter la discussion avec les répondants. Dans les pages qui
suivent, nous présenterons donc la population a I'étude, le mode de sélection des
sujets, la méthode et l'outil de collecte des données ainsi que le -traitement de
I'information recuelllle tout en tenant compte ewdemment des |ll'l'll'(eS rnherentes ace
projet. ~

. 21. La populatlona I’ etude :

L’enquete que nous avons menée s'adressait a 'ensemble des aidantes naturelles
principales de la région des Laurentides mais plus précisément des territoires de CLSC
Thérése-de-Blainville et Jean-Olivier-Chénier (Basses-Laurentides). Ces territoires de-
CLSC ont l'avantage de présenter une structure urbaine avec quelques municipalités
semi-urbaines mais tout en conservant une certaine homogénéité qui nous évitait de
retrouver des situations trop heterogenes en matiére de mllleu d' appartenance (urbam

“semi-urbain et rural)

Afin d’étre qualifiée d’'aidante principale, la personne-soutien devait s'occuper d’'un
proche depuis au moins six mois et accomplir des tadches.ou prodiguer des soins qui ne
sont « normalement pas dévolus aux familles » (Guberman; Maheu, Mailié, 1991).. |
s'agit donc de situations d’aide continues et non ponctuelles ou temporaires. Le critére
de durée de la prise en charge était particuliérement important afin de pouvoir estimer
les impacts de cette situation sur l'aidante, sur I organlsatlon de la vie quotldrenne et sur
la recherche de soutien formel et informel.

La recherche s mteressalt principalement aux aidantes naturelles puisque i'aide par les
proches est prodiguée dans 70 a 80 % par les femmes. Ce choix n'enléve en rien
timportance de l'aide fournie par les hommes mais celle-ci resterait & étre évaluée dans
le cadre d’'un autre projet afin de mieux comprendre la dynamique de la prise en charge
selon- les sexes. - Cependant, il est important de noter que ce choix s'est fait
involontairement puisque la demande de participation a notre étude s'adressait, au’
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départ, a la f0|s aux hommes et aux femmes du groupe dentralde pour aldantes
naturelles mais seules des femmes ont répondu a I'appel.

2.2, Le mode de sélection des sujets

Afin de rompre avec une certaine tradition de recrutement d’aidantes naturelles, c'est-a-
dire par le biais des services de soutien a domicile (SAD) des CLSC, nous avons voulu
procéder autrement dans le but, entre autres, de déterminer si les situations de prise en
charge d'un proche étaient différentes lorsque les services du SAD n'étaient pas le
prérequis du recrutement. Toutefois, une premiére tentative de recrutement des sujets
a 'automne 1997 s'est avérée infructueuse. En effet, une annonce de recrutement avait
été publiée dans les journaux locaux les plus lus des Basses-Laurentides (Sainte-
Thérése et Saint-Eustache). Cependant, bien que I'annonce ait paru pendant un mois,
aucune répondante ne s'est manifestée. Cette situation nous a permis de réfléchir sur

les difficultés de recruternent des aidantes naturelles en dehors des réseaux formels
- établis.

" Nous en avons conclu que tes aidantes sont prétes a participer a ce type d'étude pour
* autant qu'un intervenant de I'établissement (CLSC, CH ou autre) serve d'intermédiaire
entre elles et I'équipe de chercheurs. Les aidanies ressentent une certaine réticence,
ou du moins une réserve, quant a s'ouvrir sur leur expérience; réserve due, en partie,
d’'une part, a la charge émotive liée a la prise en charge et, d’autre part, a la peur de se -
faire retirer les services si elles expriment ouvertement une forme de mécontentement
ou d'insatisfaction face a ceux-ci. Par ailleurs, il faut que ces aldantes se reconnaissent
comme telles, ce qui ne va pas de soi.

Ceci étant dit, nous avons donc du réorienter notre tir. Les répondantes ont été
recrutées par le biais d'un groupe d’entraide pour aidantes naturelles ayant son pied a
terre dans le sud de la région des Laurentides. Ce groupe est composé d’environ'? une
vingtaine d'hommes et de femmes ayant a prendre soin d'un proche sur une base
réguliere. Le groupe se rencontre a toutes les trois semaines, pendant cing mois, a
raison de deux heures (approximativement) a chaque fois. Depuis le mois de janvier
1998, le groupe bénéficie de la présence d'une animatrice qui organise le contenu des
rencontres tout en jouant le réle de modérateur lorsque que les discussions deviennent
trop animées ou pour permettre la libre expression de chacun des participants.

La chercheure a donc contacté la responsable du groupe afin de lui faire part de la
~ possibilité de recruter des répondants parmi les membres du groupe. Celle-ci ayant

“manifesté son intérét face au projet, il a été convenu que la chercheure assisterait a la
premiére rencontre du groupe en janvier. Lors de cette rencontre, la chercheure a
exposé les objectifs de I'étude et les thémes abordés lors de Pentrevue; une demande
de participation a été lancée sur une base volontaire. Seules des femmes du groupe
ont répondu a F'appel. Bien que le nombre insuffisant d'hommes n'aurait pu permettre
de comparaisons viables, une incursion dans le monde de la prise en. charge par les
hommes aurait été intéressante. Nayant pu obtenir, .dés:la premiére rencontre un

2 Le nombre d’aidantes naturelles présentes varient sensnblement d’une rencontre 2 |'autre et selon le
théme abordé lors de la rencontre. :
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nombre suffisant de répondantes, il a été convenu que la chercheure continuerait
d'assister .aux rencontres du groupe afin de pouvoir relancer le recrutement de
nouvelles répondantes. Nous croyons que pour certaines d'entre elles un lien de
confiance avec la chercheure devait étre préalablement établi.

Par ailleurs, nous avons décidé de retenir les répondantes dont le proche était décédé
puisque, d'une part, le décés avait eu lieu récemment donc la situation de prise en
charge était encore « fraiche » et, d'autre part, parce qu'il nous apparaissait intéressant
de comprendre les raisons qui motivent a participer a un groupe d’entraide pour
aidantes naturelles méme aprés la fin de Faide. Il s'agit donc d'un échantillon non
probabiliste de volontaires. De plus, le petit nombre de répondantes (7) ne nous permet
aucune généralisation a toutes les aidantes naturelles mais nous permet tout de méme
d’apprécier diverses situations de vie. Nous concevons chacune des répondantes
comme des informatrices-clés pertinentes afin d'évaluer les modalités de la prise en
charge, ses conséquences mais aussi tous les liens dynamiques qui se créent avec les

- réseaux formels (CLSC, CH, centre de jour, manoir) et informels (famille, entourage,
organismes communautaires, groupe d'entraide) de soutien.. Enfin, au début de
l'entrevue, tous les sujets ont été informés et assurés du caractére confidentiel des
données recueillies et chaque répondante a signé une formule de consentement éclairé
(voir en annexe) présentant le contexte du projet, les objectifs de I'entrevue ainsi que
Futilisation future du contenu de ces entrevues.

2.3. Laméthode et Poutil de collepté des données

Les données ont été recueillies par des entrevues semi-dirigées réalisées au domicile™
des répondantes, entre le mois de février et d'avril 1998. La durée approximative des
rencontres variait entre 60 et un peu plus de 120 minutes. Toutes les entrevues ont été
enregistrées sur bandes magnétiques-avec le consentement des répondantes.

Afin de recueillir les informations pertinentes en regard des objectifs de notre étude,
nous avons construit un schéma d'entrevue (présenté en annexe) élaboré a partir des
lectures effectuées et de I'observation directe de situations de prise en charge d'un
proche. Ce schéma a été présenté et validé par le comité aviseur affecté a cette
recherche. Le schéma d'entrevue se composait majoritairement de questions ouvertes
‘permettant de recueillir la perception des répondantes face & leur situation de prise en .
charge, a leur réle d’aidante, 4 leur consommation de services du réseau sociosanitaire
et communautaire et face a leur participation au groupe d'entraide. Certaines de ces
questions. provenaient d'enquétes déja réalisées alors que d'autres sont originales a
notre étude. De plus, quelques questions fermées avaient pour objectif de mesurer
lintensité d'événements ou d'émotions pour fin de comparaison ultérieure entre les
répondantes. Les données sociodémographiques ont également été recueillies sous
forme de questions fermées (tableau 6).

3 Une entrevue a été réalisée dans un lieu public puisqu’il était impossible pour la répondante de |a faire a
son domicile. . : :
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. Tableau 6
Principales vanables retenues pour I'etude
_ - Variables. .-~ --[ - " ndicatéurs
Données ‘ . age, état civil, niveau de scolarité complété, occupatlon
sociodémographiques -|l* A&ge, sexe, état civil de la personne aidée
Milieu de vie : ‘ e cohabitation avec l'aidé, lien de parenté avec l'aidé,
_ ’ autre personne cohabitant avec I'aidante (enfants)
Evénements significatifs = [» depuis quand |a prise en charge et pourquoi?
j* fin de l'aide envisagée, pourquoi?
Autonomie fonctionnelle o état de santé actuel de laidé (mcapacntés et soins a
) prodiguer) -

+ état de santé de laidante (recours aux services de
santé et aux services sociaux)

Qualité de vie de I'aidante e inquiétudes, impacts de la prise en charge-sur certains
. . aspects de la vie, perception de son moral, difficultés

rencontrées

services du réseau sociosanitaire

services des organismes communautaires

recours a I'entourage immédiat

services requis ou souhaités

motivations, attentes, appréciation, participation future

cbnsommation des services

Groupe d’entraide

2.4. Le traitement des informations recuéillies

Afin de mettre en valeur les différentes dimensions de la prise en charge d'un proche,
nous avons procédé a une analyse thématique du corpus des entrevues. Une premiére
lecture verticale des transcriptions (lecture flottante) a permis de dégager la spécificité
de chacune des situations. Nous avons tenté de comprendre le déroulement des
entretiens et les liens entre-les différents aspects-abordés et.de définir-les différents .
thémes. Une deuxiéme Iecture horizontale, a permis une analyse en fonctlon de
théemes précis .

¢ historique de la pnse en charge

¢ modalités de la prise en charge: soins et/ou services requis, tiches & accomplir,
fréquence, intensité, personnes impliquées
utilisation des services du réseau de [a santé et des services sociaux
utilisation des services d'organismes communautaires ou bénévoles
impacts de la prise en charge sur l'aidante naturelle santé, blen-etre vie sociale

- participation au groupe d'entraide
caractéristiques sociodémographiques de Ialdante etde la personne audée age,
.sexe, état civil, scolarité.

¢

Une premiére ahalyse des entrevues a été validée et bonifiée grace é»la collaboration
du comité aviseur. .
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CHAPITRE3:  PRESENTATION DES RESULTATS

Dans cette section sur la présentation des résultats, nous allons ‘aborder les aspects .
suivants : le profil sociodémographique des répondantes de I'échantilion, le profil
sociodémographique et sociosanitaire des aidés et enfin le profil de la prise en charge.
Ce dernier fait essentiellement référence aux parametres de la prise- en charge:
moments de |a prise en charge, motifs et tches reliées a cette dernieére, impacts sur
l'aidante naturelle. Seront également abordés les besoins des aidantes naturelles au
niveau du soutien formel et informel. La conclusion pennettra de réunir les principaux
résultats importants a retenir en ce qui a trait a leur expérience de prise en charge d'un
proche. :

3.1. P}oﬁl des aidantes naturelles

Nous allons débuter ce portralt des aidantes naturelles de I'échantillon par leur profil
soclodemographlque soit leur age, leur statut civil, leur niveau de scolarité complété et
leur milieu de vie.

En ce qui a trait 4 'dge des répondantes, celui-ci varie de 42 ans a 67 ans soit une
moyenne de 56 ans pour I'échantillon. Ces femmes sont donc encore relativement
jeunes et la plupart sont encore en age d'étre sur le marché du travail. Toutefois,
aucune d'entre elles n'occupait un emploi rémunéré et une seule faisait du bénévolat a
raison d'une vingtaine d’heures par semaine. Par ailleurs, une répondante a un dipléme
d'études commerciales, deux répondantes ont complété une septiéme année et quatre
ont terminé leur douziéme année (équivalent. d'un secondaire V). Ces niveaux de-
scolarité complétés correspondent au’profil moyen des personnes de cet age.

Pour ce qui est de leur état civil, six d’entre elles sont mariées, une seule étant veuve.
Six répondantes sur sept ont des enfants dont deux d’entre elles ont de jeunes adultes
résidant toujours au-domicile familial. De méme, six répondantes sur sept cohabitert ou
ont cohabité avec la personne a laguelle elles venaient en aide. (tableau 7).

: Tableau 7
Caracténsthues soclodemographlques des répondantes
Caracté‘ristiques- Répondantes-(n=7)
Age _ ' . . moyenne = 56 ans
Statut civil . T - 6 conjointes
' . . 1 veuve

Niveau de scolarité E . 1 cours commercial

' ’ 2 septidme année

. 4 douzieéme année
Travail rémunéré - v 717 pas d'emploi
Enfants - ' 6/7 enfants
Cohabitation avec aide ' 6/7 cohabitation
1/7 placement depu:s longtemps .




30 Les aidantes naturelles parlent !
Etude de cas dans la région des Laurentides

e e e e——————————————————— e =a—
e e e

.3.2.  Profil des aidés

3.2.1. Profil sociodémographique'

Tout comme nous l'avons fait pour Ies audantes naturelles de Iechantlllon nous allons
aborder certaines caractéristiques socuodemographrques des aidés. Cepeng:lant, lors

des entrevues, nous nous attardmns peu a cet aspect.

Ainsi, en ce qui a trait a 'age™ des aidés, celui-ci varie de 54 ans a 81 ans soit une

moyenne de 70 ans pour I'ensemble des aidés qui se compose de quatre hommes et
trois femmes.

3.2.2. Prof'! sociosanitaire

La plupart des aidés connaussent surtout des problémes de santé physique : Accident
Vasculaire Cérébral (AVC) et ses conséquences (incapacités au niveau de la lecture et
de I'écriture), problémes intestinaux, mauvaise circulation sanguine liée entre autres au
diabéte, incontinence, problémes d’équilibre, problémes artériels, perte d'autonomie
graduelle liée au cancer et a la sclérose en plaques, mobilité restreinte, épilepsie,
surdité, probléemes de vision, perte de mémoire et paralysie partielle. Plusieurs de ces
problémes sont directement liés au vieillissement et ne sont pas dus a une maladie
particuliére. Toutefois, ces aidés nécessitent une forte assistance de la part de 'aidante
pour pallier a leur perte d’autonomie fonctionnelle. Un seul aidé avait des problémes qui
relévent de la santé mentale puisque qu'il souffre de démence sénile.

En ce qui a trait & la consommation de services de santé et de services sociaux reliée a
leur état de santé, la plupart des aidés ont été hospitalisés au cours de 'année. pour des
complications de leur état ou pour subir des examens médicaux plus. complexes.
Egalement, les aidés bénéficient des services du programme de soutien & domicile
(SAD) du CLSC dont les services d'un médecin et/ou d’une infirmiére a domicile, d’'une
auxiliaire pour le bain, d’une travailleuse-sociale pour I'évaluation de leurs besoins et de
préts d'équipements adaptés. De plus, ils participent aux activités du centre de jour du
CHSLD (centre d’'hébergement et de soins longue duree) dont des activités récréo-
educattves et de readaptatuon

_Cependant, il faut comprendre que si les aidés sont les bénéficiaires de ces services,
les aidantes, pour leur part, sont les intermédiaires ou les médiatrices entre les
dispensateurs et les personnes en perte d'autonomie. Compte tenu de cet état de fait,

 nous avons choisi de traiter des services destinés aux aidés dans le cadre du soutien

formel regu par les aidantes naturelles puisque certains de ces services permettent
egalement un moment de réplt pour ces demleres -

1 Note : pour.les aidés maintenant décédés, 'l’ﬁge demandé était celui qu’avait I’aidé au moment du décés.

-
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3.3.  Profil de la prise en charge

Pour la présentation du profil de la prise en charge, nous détaillerons I'événement
significatif qui a déclenché le début de la prise en charge, la durée de cette situation, les
taches reliées a la prise en charge, les |mpacts ressentis ou pergus par les répondantes
et le soutien tant regu que requis. :

3.3. 1. De qui prennent-elles so:n; depuis quand et pourquoi?

Quatre répondantes prennent soin dé leur mari, deux de leur mére et une de 'sa belle-
- mére. La durée dela situation de prise en charge varie de 2 4 18 ans soit une moyenne

de 9 ans pour 'ensemble des répondantes. Les événements déclencheurs ayant

motivé la prise en charge du proche sont variés : deux AVC, une cirrhose du foie, une

perte brusque d'autonomie physique, suite a un diagnostic de sclérose en plaques et de

cancer ou suite a des difficultés financiéres de l'aidé. Dans six cas sur sept, une réelle
- perte d'autonomie fonctionnelle et un besoin accru de soins ont fondé la décision de
l'aidante. Dans le dernier cas (c'est-a-dire pour difficultés financieres), la perte
d’autonomie de l'aidé est apparue graduellement aprés la cohabitation.

3.3.2. Que font-elles pour raidé ?

Les taches que doivent accomplir les aidantes naturelles pour subvenir aux besoins de
laidé sont multlples et requiérent, dans certains cas, soit des compétences
partlculleres soit a tout le moins une certalne attentlon

En premier lieu, ce qui revient le plus souvent c'est Ie besoun de surveillance que
necessne laidé.

- La ga fait & peu pres six mois, un an la que, quand je pars pis qu'il reste
tout seul Ia ... Je peux pas dire que jaime ga. (Hélene)

Tu péux pas la léisser toute ‘seule non plus. Faut toujours qu'y ait une
\présence avec elle. (Jocelyne)

De plus, elles doivent veiller a la médication de 'aidé, & son hygiéne corporelle, a son .
alimentation. Dans certains cas, elles doivent surveiller son état de santé physique ou
doivent exécuter certains soins médicaux légers tels la prise de la press:on le contréle
du diabéte ou le changement de pansernents

Aprés son bam la on 'emmenait dans chambre pis l& ben on fnettait
toutes les crémes qu'y avait besoin partout pis aprés ga ben la je pense
que J'y donnais une pilule relaxante (Francoise)
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. Par ailleurs, des activités d'assistance sont requises pour I'habillement, le bain ou les

- besoins d’hygiéne quotidiens. Dans certains cas, des aménagements des lieux ont dd
étre faits : installation de barres de soutien dans le bain et prés de la toilette et d’un lit
d'hopital. Les répondantes font aussi de I'accompagnement pour les sorties ou les

rendez-vous chez le médecin. Dans le cas du placement on parle de quatre ou cinq
visites par semaine. :

Quelques répondantes ont mentionné que la gestion financiére et la prise de décision
faisaient partie de leurs taches.- En effet, dans les cas de prise en charge du mari, les -
épouses ont pris la responsabilité de s'occuper du budget familial et dans la prise en
charge du parent elles doivent s'assurer que l'aidé ne manque de rien et que son
argent est place ou géré adéquatement. .

Finalement, toutes les repondantes indiquent qu'elles fournissent du soutien moral a

l'aidé. Une seule répondante a connu surtout des situations de negociations constantes
avec l'aidé. .

C'est pas drble si & 3 heures du matin a décide qu'y est 3 heures de
l'aprés-midi pis la faut que jaille la convaincre qui faut qu'elle se
recouche. (Johanne) _

En conclusion, une des répondantes résume bien en quoi consiste la pnse en charge
’d un proche au-dela méme des taches qui y sont reliées :

Toute la journée, toute éta:t en fonction de Iua (Frangoise)
3 3.3. Quels sont les impacts de la pnse en charge?

Il est maintenant reconnu, et oet aspect a déja été abondamment documenté dans la
littérature, que la prise en charge d'un proche engendre des conséguences tant sur la

santé que sur la vie quotidienne de l'aidante naturelle mals aussi sur ses relations avec
son entourage et avec l'aidé.

] Au niveau du profil sociosanitaire des aidantes naturelles, nous allons décrire certains
- éléments de santé physique et de santé mentale (présents avant le début de la prise en
charge de I'aidé ou ayant apparu suite a la prise en charge) tel que les aidantes I'ont
elles-mémes rapportés. Cependant, nous nous gardons bien d'affirmer que la situation
de prise en charge du proche est nécessairement la cause de tous les problémes de
santé vécus par les répondantes. Nous présenterons par la suite leur consommation de
servnces de santé et de services sociaux en regard de Ieur état de santé.

En ce qui a tralt a leur santé physigue, une répondante connait des problémes au
niveau de son taux de cholestérol, une autre a connu des problémes thyroidiens, deux
répondantes ont eu des épisodes de cancer et trois d'entre elles souffrent de troubles
artériels ou d’ hypertensuon Tous ces symptbmes étaient présents ou ont été traités
avant le début de la prise en charge. Toutefois, depuis la situation de prise en charge,
une répondante a connu des douleurs aux épaules, au cou et au dos. Ces douleurs
étaient reliées directement & la prise en charge puisque la répondante devait manipuler

physiquement l'aidé. Cette méme répondante a aussi.expérimenté certains désordres
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: thyrondlens et anémiques’ quu se sont resorbes sans recours a une medication
particuliére. Une autre répondante a vu son taux de cholestérol augmenter et une autre
ressent enormement de fatlgue phy5|que - :

Au niveau de leur- sante mentale ou psychologique, la plupart des répondantes se
portent relativement bien. Elles ne ‘rapportent pas de symptomes reliés a la détresse
psychologique ou des problémes de santé mentale. Toutefous eIIes ont de nombreuses
sources d' mqmetudes : .

Atnsu elles: mentionnent s'inquiéter trés souvent ou assez souvent de la santé de l'aidé
(6I7) ou de son moral (3/7).

- Oui je m'inquiéte, j'vas dire je m mqu:ete quasiment tout le temps (Helene)

Une autre .source quuuetude ‘qui semble faire presque ['unanimité chez les
répondantes est leur capacité & aider leur proche (5/7). De plus, elles ressentent
certaines craintes, comme parent, face a leurs enfants (2/6) c'est-a-dire-sur la capacité
~ de ces jeunes adultes a se construire une vie autonome et satisfaisante. Elles ont des
appréhensions face a la souffrance de I'aidé, a leur i lmpmssanoe alaréduireetface ala.
mort (2/7).

Ce qui m'inquiéltait le plus c'était. de sa souffrance pis aussi de
limpuissance face a ¢a, face a la maladie, face & tout ce que javais a
faire des fois, :j'étais lmpwssante meme si javais de la volonte
(Frangoise)

Cependant, certains aspects de la vie de l'aidé ne suscitent chez les aidantes aucune
inquiétude. En effet, elles ne sont pas préoccupées par la situation financiére de l'aidé
(5/7) ou par leur capacité a trouver de l'aide si nécessaire (5/7). Elles sont partagées
quant a leurs inquiétudes face a I'avenir de l'aidé: trois répondantes indiquent
s'inquiéter trés souvent ou assez souvent et trois autres, parfois, de cet aspect
(tableau 8).

Finalement, elles ne semblent pas se préoccuper de leur propre bien-étre. Ainsi, cinq
des répondantes ne s'inquiétent jamais ou seulement parfois de leur santé physique et

quatre répondantes ne s'inquiétent pour ainsi dire jamais de leur propre moral: En ce
"~ quia trait a leur propre avenir, pour la plupart des répondantes, il se vit au jour le jour.

Pour dire vrai, je n'avais comme pas le temps. (Johanne)
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Tableau 8
Sources d’inquiétudes chez les répondantes (n=7)

Vous amive-t-if de vous inquiéter au sujet de ...

Trés souvent Assez Parfois | Jamais
souvent

la santé de l'aidé 3 3 1
le moral de l'aidé 2 1 1 3
sa situation financiére ou la votre 2* 5
votre capacité a aider 3 2 ‘ 2
votre santé physique 1 1 2 3
votre moral 1 2 2 3
possibilité de trouver de I'aide 1 1 5
I'avenir de l'aide 2 1 3
votre avenir 1 1 4 1
Autres ; les enfants de l'aidante 2

souffrance 1

mort 1

* Note : deux aidantes se préoccupaient de leur propre situation financiére,

Pourtant lorsqu'on leur demande un peu plus de précisions sur ce qu'elles ressentent
depuis le début de la prise en charge, on constate quelles vivent des moments de
tension et d'épuisement. En effet, elles mentionnent qu'elles se sont senties trés
souvent ou assez souvent decouragées (4/7), fatiguées physiquement (7/7), tendues
nerveusement (6/7) ou prisonniéres de leurs responsabilités (6/7) (tableau 9).

Tableau 9
Impacts de la prise en charge sur les répondantes (n=7)

Depuis que vous vous occupez de 'aidé, vous étes-vous sentie ...

Trés souvent| Assez Parfois | Jamais
souvent
découragée 2 2 3
fatiguée physiquement 2 5
tendue nerveusement 3 3 1
prisonniére de vos responsabilités 4 2 1

D'ailleurs, une répondante a connu des épisodes particulierement difficiles lors de la
prise en charge de son mari :

Mais j'étais 14, j'étais dépressive, j'étais perdue, je pensais mourir d'a peu
prés toute, du moindre mal, j'en avais partout des malaises, heille le
cceur me faisait mal.




CegnRETE AL BT A T

* Les aidantes naturelles parient ! _— ‘ , - 35
Etude de cas dans la région des Laurentides ’ '

Des fws je fa:s des farces jai dlt je pense -que j'ai faite un petlt boute de
folie. La demiére année 14, je pense que oui. (Nicole)

Cette répondante a effectlvement vécu un « burmn-out », un épuisement 'complei qui a
finalement mené au placement definitif de son mari qui souffre de sclérose en plaques.
‘ Dans ce cas-ci, la pnse en charge etalt devenue trop dlfflCIle a assumer

~ En ce qui a trait a leur consommation de services de santé et de services sociaux dans
la derniére année, la majorité des répondantes font peu appel, pour elles-mémes, aux
professionnels du réseau de la santé. En effet, deux d'entre elles ont eu un suivi
médical aux six mois, les autres ont un contrdle de routine. & chaque année. Une
repondante a consulté une travailleuse sociale du CLSC pour un évenement ponctuel .
non relié a Ia prise en charge.

On remarque donc que les repondantes ont un etat de santé phys1que et psychologique
relativement stable et qu'elles sont peu portées. & consommer des services
sociosanitaires pour ‘elles-mémes. Au contraire, elles ont plutét tendance précher par
excés de ‘zéle ou a évacuer toute forme d’abattement qun pourrait miner leur santé.
Ainsi une répondante indique :

Cest que je m’organise toujours pour étre assez positive. (Jocelyne)

En ce qui a trait aux impacts sur I'organisation de la vie quotidienne et sur la nature des
relations de I'aidante avec les autres membres du réseau social, nous vous proposons
ici de donner la parole aux répondantes elles-mémes. Leurs propos étant bien souvent
plus élogquents que toute autre présentation plus théorique. Nous résumerons les idées
principales a la fin de leur exposé respectif.

" Héléne : (prend soin de son mari depuis 6 ans)

Ben c'est ¢a que je trouve de valeur, c'est que notre vie a tellement
changé, on fait des vies de vieilles, de vieux. Pis ¢a jai ben de la misére
& accepter ¢a, parce que jme. senta/s j'me sens encore assez en forme
pour sortir.

Moi, c'est la maladie qui a éloigné le monde la parce que c'est des
choses qui amivent tranquillement 14, un s'en va, l'autre s'en va, qu'est-ce
que tu veux faire, on peut plus sortir avec eux-autres. J'ai trouvé ca ben
dur parce que tu les perds un par un.

J'peux pas croire qu'on a été tellement entouré que jpeux pas croire
m'imaginer qu’on est rendu Ia. Quand je vois sa femme seule, fme dis
¢a se peut pas. Y me demandatt, si tu savais combien de fois je me suis
fait demander avez-vous de la famille, avez-vous des amis ? Ben oui j'ai
dit, j'en ai mais ¢a pas I'air qu’y aiment ben gros la maladie hein. J'en ai
mais je passais mes aprés-midi toute seule, c’est long ga, c’est trés long..
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Daniéle : (prend soin de son mari depuis 18 ans)

Jvas vous. dire, au début tu te déi/oues corps et 4me mais a un moment
donné, quand ga fait quasiment 20 ans, tu te refais une vie méme- si ye,. _
la. Tattends plus que ga s‘arrange. Y changera pas.

Tsé, y veut Jjamais voir personne falt que Jjm orgamse toute seule.

J'ai fait ben du trava:l sur moi. Moi je fais ma petite thérapie- personnelle
tous les jours. Pis ga m'aide & rester de bonne humeur. Sinon j'pense
que je serais tout le temps frustrée

Jocelyne': (prend soin de sa mére depuas 2 a_ns),

Ga a changé ma vie quotidienne de A& Z. De A a Z, c’est plus la méme
chose pas du tout du fout 8. Avant c'était pas de la routine parce que
J'étais toute seule & la maison,- les enfants partaient pour aller a I'école,
partaient pour aller travailler, mon mari faisait la méme chose fait que Ia
jétais toute seule, je me dépéchais, je faisais mes affaires pis je flyais.
Mais g¢a c'était fini, ¢a a été un beau temps mais c'étatit fini fait que c'est,
mais Ia c’est de la routine, c’'est devenu une routine 13, différente de
qu'est-ce qu'elle était 1a.

Ca a été le plus grand changement si tu veux peut-étre avec mbn mari,
c’est lui qui a le plus souffert 1a.

Ceux qui sont restés nos amis suite a ¢a c'est parce qu'ils acceptent nos
conditions & nous autres. C'estsir qu'on part moins souvent mais quand
on part on a une plus belle qualité. J'aurais recommenCé a travailler ‘

Dans le fond 13, je la [en parlant de- sa mére] conna:ssals _pas. Chus A
- peut-étre ben égoiste mais au moins je I'ai pour moa

Francoise : (a pris soin de son mari pendant 4ans)

Fait que lui pour lui y se rendait pas compte de ce que pour moi par
. exemple g¢a pouvait étre, le fardeau que ga pouvait me demander
d'énergie pis aussi de responsabilités pis de-fout ¢a, en tout cas de

- pression que ¢a faisait sur moi. ] :

Fait que moi j'avais ben de la mfsére a sortir aussi parce que j'avais de la
misére @ m'en aller pis j ‘avais pas le gout de m'en aller non plus.

‘Je me senta:s coupable, Jaura:s du crier, j'aurais dG sacrer n'importe
quoi, jaurais di faire de quoi ! Je me sentais que je l'avais pas assez
protégé la. . .

La vie extérieure qui a été confinée & la maison. Les gens, on pouvait
" aller les voir mais c’est eux autres qui venaient nous voir. Toute notre vie
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a été chambardge, toute notre vie est onentée vers Ia maladle pis .
comment y se sentait. C'était lui le pilier de la journée. C'est devenu du
quotidien de faire front avec la _maladie contmuelfement tous les jOUfS
Mais on wvalt un jour a Ia fois.

Moi j'ai arrété de travailler, avais pius de; plan d’'assurances pour couvrir
les médicaments, mon mari aussi, la compagnie a été vendue, y avait -
pus de plan. Les médicaments, fallait les payer par nous-autres mémes.

Nicole : (prend soin de son mari depuis 17 ans)

Ah mon Dieu ! Y viennent une fois par année, c’est comme on a tout
perdu nos amis quand il-est tombé malade. On a pas.personne, moi j'ai
pas personne d'amis qui vient ici, Y a plus personne qui vient & part mes
enfants pis ma famille a moi mais méme la famille de mon mari y'a plus
personne qui vient.

C'est une vie vraiment chambardée, c'est une vie chambardée, cest
comme un deuil vraiment méme s'il est encore 1a qui vit.

Ben c’est une routine, faut que tu changes de, c’est une routine nouvelle
la maladie, toujours conjuguer avec la maladie. T'écartes la pensée de -
réorganiser une autre vie, une autre fagon de vivre c'est-a-dire pas une
autre vie mais une autre fagon de vivre. On faisait du ski de fond, on
faisait du camping, on_faisait de la marche. On allait danser. On a été

- obligé de tout couper, foutes les activités Sportrves tout couper ¢a. Tout
a éte coupé. : :

Ben avec la maladie c’est sdr qu'on a perdu nos amis parce qu'on pouvait
plus aller nulle part. Les sports qu'on faisait c'était avec ces amis 13 pis
on en faisait plus, fait qu'automatiquement on les a perdus. Pis les gens
ont diminué aussi parce que les gens avaient des malaises. C'est pas
facile de cotoyer un malade, c’est comme ¢a qu'on les a perdus.

Ben je travaillais aux champs mais la j'ai été obligée d’arréter ¢a. Je
travaillais dans une cabane a sucre les printemps mais jai arrété ¢a
parce qu'il avait trop de besoins. i a arrbté de travailler dans I' espace de
deux semaines. Ben oui, ca I coupe de mome le salaire. -

Il avait de I'agressivité par moments'oui genre pas de rancune mais un
malaise, pourquoi tes tombé malade [en parlant de son man] De la
rage, beaucoup de rage.
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Jol'!anne : (a pris soin de sa mére bendant 8 ans)

Ca -devenait. vraiment trop lourd et ¢a commengait & causer des
problémes entre mon conjoint et moi. Notre temps était réduit. On avatit,
y'a des journées on se voyait a peine parce que j'étais débordée tout le
temps, fallait la surveiller. Disons que la demiére année pour prendre un
terme trés popula:re il avait son voyage. ’

: Euh oui sur mon quotidien ¢ etalt l'absence de régles de vie. Calcule la
tout le temps, donc y avait pas de planification dans ma vie.

Au début peut-étre étant donné les distances avec nos amis mais & un-
moment donné on a été capables de passer par dessus. J'ai pas perdu
d‘am:s

Maman Ia c'était difficile & vivre, y'a un moment la quand le premier pied
qu’a s'est mis en dehors du lit la guerre est déja commencé. Et quand ga
a pas lieu, /a t'as des problémes avec elle [en parlant de sa mére] et t'as
des problémes avec Iui [en parlant de son mari] aussi parce que lui y'a
pas envie [de prendre soin de sa belle-meére], fait que t'es dans le milieu.

~ Monique : (prend soin de sa belle-mére depuus 10 ans)

La seule, la chose la plus qu'on trouve la plus difficile c'est que ben
souvent on est obligé de se priver de vacances, de sorties pour rester
avec elle. C’est ga la partie difficile, on peut pas partir 3, 4 jours, la
laisser seule pendant 3, 4 jours, on est trop inquiet. '

Avec mon conjoint, ¢a a coupé un peu Fintimite.

Non c’est devenu une habitude, une routine, est /a [en parlant de sa belle-mére]
on fait avec. :

Ces propos exprlment bien la déso:gamsatlon de Ia vie guotldlenn e qu’engendre la prise
en charge d’'un proche. Mais on remarque aussi la capacité d’adaptation dont font
preuve ces aidantes naturelles et leur famulle elles se réorgamsent et béatissent une
nouvelle routine autour de laidé.

Par ailleurs, on constate chez plusieurs répondantes que la prise en charge a
occasionné une perte au niveau de la vie active, sociale et de loisirs. Elles doivent
souvent sacrifier une partie du temps qui jadis était alloué aux activités sociales pour
assurer une surveillance de l'aidé. Mais certaines ont été aptes & reconstruire leur
réseau social et souffrent moins d’isolement et de solitude maintenant.

Cependant, il faut noter que Fimpact ou les conséquences de la prise en charge varient -
" beaucoup lorsque l'aidé est le conjoint, comme dans le cas de Nicole, plutét qu'un
parent de l'aidante. En effet, dans un contexte ot l'aidé est le conjoint, elles doivent
conjuguer avec une réelle désorganisation de la vie familiale et de la vie conjugale.
- Alors que dans la situation de prise en charge d'un parent, on assiste plutét a une perte
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_d'intimité conjugale et/ou familiale et a quelques bris'es de bec rﬁa:s cela occasionne
moins de chambardements au sein de la cellule familiale puisque ia decusuon sest
avérée etre souvent une déclswn de famille.

Par allleurs nous avons remarque que ce qui leur semblant le plus difficile dans la prlse .
en charge variait enormément d'une répondante a l'autre.

C'est I’absence‘ de hberté. C'est assez spécial é vivre, c’est vraiment la
une prison sans qu'il y ait de barreaux, mais c'est une prison. (Daniéle)

C'est de devenir la mére de.sa mére. (Johanne)

Au débbt c’était la mort, c'était la mort, j'avais peur qu'il parte, y'était trop
: jeune pis tu vois au;ourd'hm c est encore la méme chose. (Nicole)

C’est la présence 14, d’avoir toujours quelqu’un dans la maison, de ne pas
pouvoir se retrouver tout seul, le manque d’intimité , le manque de place.
(Monigue)

Fmalement plusieurs raisons dlfferentes les decmleralent a ne plus prendre soin de
laidé. Pour certaines ce serait la santé mentale de l'aidé. Pour d'autres ce serait leur
propre état de santé. Dans deux cas, les répondantes n'ont pas eu le temps de se
- poser la question puisque I'aidé est décédé. Par ailleurs, depuis la fin des entrevues, un
des aidés a été placé définitivement en CHSLD (centre d’hébergement et de soins de
longue durée) suite & une aggravation de son état de santé.

3.3.4. De quel soutien peuvent-elles bénéficier?

"On ne peut évidlemment pas parier de prise en charge d'un proche en perte
d'autonomie sans aborder certains éléments du soutien que peuvent recevoir les
aidantes naturelles. - En effet, bien qu'elles prodiguent la majorité des soins a l'aidé,
elles ont aussi recours aux services formels de soutien dispensés par le réseau de la
santé et des services sociaux et aux services de soutien qualifiés d'informels, soit ceux
donnés par les organismes communautaires et bénévoles, la famille ou I'entourage et le
groupe d'entraide. Par ailleurs, considérant parfois I'ampleur des taches a accomplir, il
est aussi intéressant d'aborder ici les services qui seralent negul s afin de palller a
I epuusement des aidantes. )

3.3.4.1. Le soutien formel

Il faut noter d'entrée de jeu que les aidantes naturelles consomment peu de services du
réseau de ia santé et des services sociaux pour elles-mémes. Elles refusent méme,
parfois,. certains. services qui leur sont proposés. Cependant; elles sont les
" intermédiaires avec -lesquelles le réseau transige pour la dispensation des services
destinés a laidé. - Ainsi, comme nous l'avions. indiqué dans la section sur la
consommation de services des aidés, nous traiterons ici du recours 3 ces servuces par
Ies aidantes naturelles et de leur satlsfactlon face a ces demiers.
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Comme nous Iavons vu précédemment, les aidés dont prennent soin les aidantes
naturelles de notre échantillon, sont aux prises avec de nombreuses incapacités qui
nécessitent souvent beaucoup de soins ou de services. Les aidantes naturelles sont
-capables d’accomplir la majorité des tadches qui leur sont dévolues ; toutefois, certaines
situations requiérent la participation du réseau formel de services.

Ainsi, dans la derniére année de la prise en charge, les aidantes ont fait appel au
réseau de la santé et des services sociaux et plus particuliérement au CLSC pour les
services du programme de soutien & domicile (SAD). Plus précisément, elles ont été

chercher les services du médecin ou de.l'infirmiére du CLSC a domicile, la visite d'une
* auxiliaire pour donner le bain a I'aidé, la visite d'une travailleuse sociale pour I'évaluation
des besoins de l'aidé. Par ailleurs, elles ont obtenu des allocations financiéres du CLSC
pour le gardiennage de leur proche et des préts d'équipements adaptés (siége de -
toilette, chaise d'aisance, fauteuil roulant ou lit d'hépital). Elles transigent
habituellement avec une travailleuse sociale du CLSC pour les demandes de services °
du soutien a domlc:le :

De plus, elles font affaire avec le CHSLD de Ieur reglon pour le répit le dépannage ou
pour Ihebergement a long terme de l'aidé et pour les activités du centre de jour de
l'établissement (activités récréo-éducatives et de réadaptation). Finalement, elles

utilisent les services du transport adapté pour permettre le déplacement de l'aidé lors
d’activités de loisirs.

En ce qui a trait é leur satisfaction face aux services recus, on remarque cii.le les
aidantes naturelles apprécient globalement les services auxquels elles ont eu recours.
Elles.sont, premiérement, satisfaites de I'accessibilité aux services.

Ben, j'ai pas eu en demander, les services je les ai eus la. Moi y m'ont
demandé si je voulais voir un médecin du CLSC, si a va & domicile
parfait! Pis la y m'ont administré le Docteur..., mais j'étais tellement
contente de le voir qui est tellement humain pis qu: prend le temps Ia.
(Hélene)

La je savais que 24 heures par jouk je pourrais appeler au CLSC qu'y
avait un médecin de garde & ce moment-1a qui pourrait étre de garde pis
qm je pouvais avoir les mformatlons n'importe quand. (Frang:mse)

De plus elles sont globalement satusfantes de la qualité de la relatuo qu elles
entretiennent ou ont entretenue avec les professionnels du réseau. D'ailleurs, a cet
effet, on constate qué I'appréciation des services regus se base beaucoup plus sur les
compétences personnelles ou humaines du professmnnel que sur ses compétences
professlon nelles ou techmques

C est le médecin qu'on a rencontré le plus humain. dans tout ce quon @
vécu. (Franqonse)

Deux hommes venaient, un deux fois par semaine, I'autre une fois, fait -
qu'aprés ga mais y ont réussi & créer un lien avec lui 1a, c'étail
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merveilleux, ‘il les attendalt y jasait de toutes sortes d affa/res avec eux-
autres. (Frangouse) :

J'ai vraiment eu un service exceptionnel du CLSC pour ¢a, les gens, -
toutes les infirmiéres gentilles, humaines, qui prenarent le temps
" d’écouter. (Daniéle)

Cependant, méme si en général, elles sont satisfaites des services, elles mentionnent
certains éléments d'insatisfactions ou tout simplement un manque complet de services
ou de ressources. Ainsi, 'organisation meme des services dispensés est un irritant
pour les répondantes.

Ben 14, le vendredi, j'allais le reconduire et le chercher, 1a y vont venir le
chercher pis y vont venir le reconduire, fait que ¢a va me faire ma
joumée. Ca commence cette semaine parce que justement je me suis -
plainte, jai passé par ma travailleuse sociale pis j'y ai dit ¢a avait pas de
bon sens... J'ai pas le-temps de retourner de bord! (Héléne) -

C’est sdr que j'ai fait appel & une gardienne, moi j'ai été chanceuse j'aieu
une tres bonne gardienne, mais cinq heures par semaine c’est pas gros.
(Johanne) .

‘Ca me donnerait, ¢a aiderait un peu la d’avoir un peu plus de temps, ¢a
serait mieux, moi j'aimerais mieux ¢a, si je peux avoir mettons un deux ..
heures de plus par jour, cette joumée Ia ¢a aiderait beaucoup. (Monique)

Quand on arrive dans la santé mentale et que les personnes ont 80 ans,

y'a méme un manque d'intérét, j'ai jamais pu la faire réellement évaluer
dans un service, jamais c’était sans intérét a cause de I'dge. Le support
médical n'existe pas, le médecin qu’elle avait & l'époque, quand ¢a a
commencé & devenir vraiment pénible, il était camement désintéressé.

. (Johanne) )

Clest triste et par moments c'était révoltant aussi de voir l'indifférence du
monde médical. (Johanne) . "

Les omgétences humaines ou grofessuonnelle de certains dlspensateurs de services
peuvent aussi étre remises en question.

Mais f'ai tellement bien frappé du cété honnéte, et puis, pas si travaillante
_& mon goQt mais au moins elle est honnéte. Quand elle rentre ici 13, elle
s’'assoit dans le salon, elle Iit beaucoup et pis quand je reviens elle est
~encore assise dans le salon. (Hélene)

Jai dit 1a j'ai besoin de plus que ;:a Jj'ai besoin d'un médecin quand jai
besoin d'une information, d'une urgence, j'ai besom d‘avoir quelqu'un qui
me répond. (Frangoise)
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Ben y'me disait non, y me disait seulement, écoute si‘ tes paé bapéble, si
t'es plus capable d'en prendre, de_'mande un hébergement. (Daniéle)

. Finalement, on constate que malgré leur satisfaction globale des services regus et leur
connaissance des services possibles du réseau formel, elles ne désirent pas en
demander plus ou elles conS|derent qu'elles n’en requiérent pas plus.

Le CLSC m'offre tou;ours de venir pis je d:s toujours non, gardez, gardez
~ la garde malade pour une personne qu'en a encore plus de besoin, ou
quand j'en aurai plus de besoin. (Héléne)

L’année passée, on a fait affaire au CLSC, on a pris une semaine de
vacances pis Ia y avait une bénévole qui venait une fois par jour pour voir
si tout allait bien, c’est la seule fois qu'on a demandé de Ia:de
(Monlque)

Ainsi, elles consomment modérément les services du réseaux de la santé et des
services sociaux pour elles-mémes. En ce qui a trait aux services destinés aux aidés, -
ils sont jugés tout autant suffisants qu'insuffisants selon 'aidante interrogée. Enfin, elles
sont globalement satisfaites des services regus bien qu’elles. mentionnent que certains
aspects de ces services pourraient étre modifiés afin de mieux accommoder leurs
contraintes ou Ies besoins de l'aidé.

3.34.2 Le soutien informel

- Si elles se prévalent relativement peu des services de soutien du réseau de la santé et -
des services sociaux pour elles-mémes, elles utilisent encore moins les services offerts
par les organismes communautaires de leur région. Ainsi, elles ne font appel qu'a un
seul organisme communautaire et ce, pour les services de transport et d'entretien
ménager et pour obtenir une liste de gardiennes disponibles. Une répondante a eu
recours & 'OPHQ (Office des personnes handicapées du Québec) et une autre, au
groupe d'entraide pour hommes atteints du cancer de la prostate d'un hépital de -
Montréal - :

En ce qui a trait au soutien donné par la famille ou I'entourage, les expériences varient
beaucoup d'une répondante a l'autre. Certaines sont seules ou presque seules pour
accomplir toutes les taches qui leur sont dévolues. Elles assument la prise en charge,
soit parce que la famille n’est pas disposée a donner un coup de main, soit parce qu'il
n'y a pas’ de famille disponible pour le faire.

-J'ai jamais délégué. C'est pas le manque de confiance, c'est une
question que j'aime mieux travailler toute seule, c’est pour ¢a que je me
trouve pas fine d'avoir des aftentes. J'ai trop, jaftendais trop de mes
amis ... mais la des aftentes j’en veux plus, je ne veux plus rien attendre
de personne. J'en ai pris mon parti, j'ai plus d’attentes. Je sms heureuse
de méme. J'espeére que ¢a va durer.. (Héléne) »

- Pas, y'a pas jamais eu une de mes saews, mes belles qui m'ont dit avant
que jaie une gardienne, si tas des commissions ou si tu veux aller
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prendre un diner, jvas rester moi. lis ‘me font jamais offert. Jamais,
 jamais, jamais. (Hélene) R nal

Mes sceurs étéient pas volontaires. Y'a peut-étre parfois celle qui s'en
était occupée qui venait la garder pour me donner une chance de sortie,
occasionnellement. (Johanne) :

Onn'a pas, y'a pas de famille, il est enfant unique et y'a juste un gargon
pis y'est pas fiable, y peut pas venir garder sa grand-mere fait que, y'a
pas personne qui peut prendre la reléve si on veut pan‘ir. (Monique) -

Ben pour le moment on, a deux 13, on est capable de se débrouiller.
- (Monique) :

Cependani plusieurs répondantes bénéfi cient du soutien des membres de leur
. entourage, plus partlcullerement lorsque la prise en charge a fait suite a une dlscusswn ,
et une décision familiale.

Parce que ¢a été une décision qui s’est prise en famille. J'ai pas arrivé
pis jai pas imposé aux enfants de, parce qu'on a eu des discussions
avant qu’'elle arrive. (Jocelyne) .

Non ¢a j'ai eu de [’ alde Jje peux pas dire un mot, mes enfants m ont tous
donné un coup de main. (Daniéle)

Ma belle-mére a venait m'aider @ un moment donné. J'ai deux fils, a tous
les soirs'y'en avait un qui était ici pour le coucher. Mon frére venait une
fois par semaine faire du gardiennage. (Frangoise)

La y avait quelqu’un qui venait presque tous les jours. On avait des amis
d'enfance qui sont revenus dans le portrait la pis qui sont venus
régulierement pis quand ils venaient on avait du fun, on avait du plaisir.
(Frangoise) ~ .

Ah ben, ma sceur vient si j'ai besoin de n'importe quoi méme si c’est juste
pour parfer 1a, ‘est toujours, loujours la. Ca va amver que je vais
demander de l'aide a ses deux fréres. (Nncole)

Mes deux enfants y vont régulieérement. (Nlcole) -

Méme pour ces répondantes, le soutien de la famille a“des limites puisque laide
apportée se résume souvent a des gestes trés panctuels ou a des visites mais rarement
a une implication active dans la prise en charge.

Finalement, considérant la méthode de recrutement des répondantes, on sait qu'elles
ont fait appel a un groupe d’entraide pour aidantes naturelles. Elles en font partie en
moyenne-depuis 3 ans. Elles y sont arrivées par le biais de différentes avenues: -
certaines avaient suivi des ateliers au Manoir Deux-Montagnes, d'autres ont été
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informées via le journal Iocal et d’'autres ont connu l'existence de ce groupe grace a la
suggestion de l'auxiliaire du CLSC qui venait pour le bain de l'aidé.

“En ce qui a trait aux raisons qui Ies motivent & y participer, on’ retrouve le besoin
d’obtenir des informations ou de trouver des outils pour mieux faire face a la prise en
charge, le besoin de soutien, le besoin de s'exprimer en présence de personnes qui

. peuvent comprendre et compatir. Une seule répondante a mentionné partlclper au

groupe afin d’apporter quelque chose aux autres membres.

Je me dis toujours que je vas essayer d'aller trouver quelque chose de
positif [a-dedans. (Daniéle) '

J'essaye de me donner un but dans la vie, de me dire ben si je peux
aider en quelque part, je veux étre 18, que ¢a soit juste de I'écoute, ¢a
sera de 'écoute pis ga c’est important. (Frangoise) : .

J'avais besoin de parler, de wder ma peur de la mort, de pader de ma
peine, de me sentir comprise. (Nicole)

Ben ¢ca me tient au courant des choses qui se passent, ne serait-ce que
pour aider les autres et ga a 6té utile aussi, parce que chus pas toute
seule & vivre des situations comme ¢a, y'en a beaucoup @ un moment
donnée qui se retrouvent pis qui sont démunis et j'vas dire si je peux leur
dire quelle avenue prendre, ils seront moins démunis que mois au début.
(Johanne)

Moi je trouve que ¢a m'a apporté beaucoup et puis faudrait que ¢a soit
plus connu parce que y'a siirement des gens qui ont besoin de sortir de
la maison. Ca fait du bien de se sentir soutenue pis de sentir qu ‘on est
pas toute seule dans le probléme. (Daniéle)

La totalité des répondantes se disent satisfaites du_groupe d'entraide auquel elles
participent.  Toutefois, elles divergent d'opinion quant & I'utilité d'un tel groupe.
Certaines indiquent que le groupe n'est pas la pour fournir une thérapie alors que
d'autres mentionnent que le groupe ne devrait-pas étre un lieu ol on laisse libre cours
aux commerages et aux discussions a caractere social. On semble comprendre &
travers leurs propos qu'un mélange. entre les deux serait souhaitable, un peu de
contenu sérieux et un peu de détente.

J'ai I:mpressoon qu ‘on ressasse tout le temps, on brasse toujours I'affaire.
Tu veux oublier la maladie, on en parle, on ressasse tout le temps tsé.
(Helene) ,

|l apparait, selon les répondantes, que certaines régles devraient étre appliquées afin

de garantir un plus grand succes a ces groupes. Il y a la nécessité d'assurer un certain
controle des participants via une animation plus structurée pour permettre un partage
plus équitable du temps de parole. Il y aurait aussi la possibilité de rendre les groupes
plus homogénes ou plus spécifiques afin que les participants puissent mieux. se
comprendre entre eux. Mais, elles'mentionnent aussi l'importance dé rejoindre le plus
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.de personnes possnbles punsqu ‘elles jugent toutes que Ie groupe dentralde est une
_ forme vnable de soutien quelle que soit la forme qui'it prend

3.3.4.3. Le soutien requis

 Nous avions remarqué que les aidantes naturelles de I'échantillon connaissaient
relativement bien les services auxquels elles avaient accés et qu'elles étaient
globalement -satisfaites des services qu'elles avaient regus mais elles sont peu
revendicatrices face aux services qu'elles pourraient recevoir ou du moins qui.pourraient
étre disponibles ou aménagés differemment. Elles remettent trés peu en question les
services, toutefois elles ont quelques idées ou suggestions qui permettraient
possiblement d’améliorer leurs conditions de vie et celles de l'aidé. Il est évident que
-ces quelques propositions de services sont trés en lien avec leur situation respective
mais pourraient également bénéficier a4 d'autres aidantes naturelles. De plus, si I'on
veut reconnaitre chez- les aidantes naturelles un réle de partenaires dans la
dispensation de soins et de services, il nous apparait incontournable de prendre en
considération leurs recommandations en matiére d'organisation de services.

Ainsi, un peu plus d'initiative serait souhaitée de la part des gardiennes c'est-a-dire
qu'elles soient en mesure de préparer certains repas afin que l'aidante n'ait pas a
pIanlf ier cela avant son départ. Que la gardienne soit un peu plus qu'une simple
présence.. A cet effet, il serait donc souhaitable & I'avenir que les gardiennes aient un
minimum d'information et de formation sur les |ncapac|tes des usagers qu'elles gardent
afin d’étre mieux outillées pour faire feur travail.
.

Deux repondantes indiquent que des heures glus longues au centre de jour seraient
~appréciées. En effet, on constate que l'aidé quitte relativement tard, le matin, le
domicile et est de retour assez t6t dans I'aprés-midi, ce qui ne laisse pas suffisamment
de temps a I'aidante pour vaquer a d'autres occupations ou pour se permettre certaines
activités de loisirs. Plus de journées au centre de jour seraient aussi appréciables,
cependant les aidantes font souvent face au refus de I'aidé, dans ces cas la, et non de
I'établissement. Le manque de disponibilité n'est pas toujours le probléme majeur que
rencontrent les aidantes mais souvent. Ie manque de cooperatuon de l'aidé.

Un. besoin diinformation est aussi ressorti des entretiens. En effet, plusieurs
répondantes auraient souhaité étre mieux outillées au début de la prise en charge afin
de mieux faire face aux diverses situations qui se présentaient. Elles regrettaient un
peu d’avoir d0 apprendre “ sur le tas ” c'est-a-dire au fur et a mesure que se posalent
‘des problemes et qu'elles devaient trouver des solutions.

Une répondante insistait sur la nécessité de mettre sur pied des groupes d'entraide et

d'embaucher des psychologues ou des psychothérapeutes dans les CHSLD (centre
d’'hébergement et de soins de longue durée) et ce, pour le bénéfice tant des- usagers

qQue de leur famllle

Moi je Ieur ai dit, je I'ai dit souvent au Manoir pis j'y tiens encore qu il'y ait
un psychologue au Manoir. Pour le sotitien des résidents, les résidents y
ont besoin, y ont besoin de parier, leur rage, leur.révolte de vivre dans
. ces manoirs-13, pis leurs peines. Y'a déja une travailleuse sociale qui m'a’
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dit vous savez madame, nous on n'a paé le temps de vous écouter, ben
. jai dit vous allez le prendre, vous allez vous organiser pour prendre le
temps, écouter les familles. (Nicole)

Enfin, une autre répondante mentionne limportance de desservir les personnes
souffrant de double problématique c'est-a-dire, dans ce cas-ci, des personnes agees en
perte d’autonomie mais nécessitant aussi des soins psychiatriques. Son ‘expérience a
montré qu'il y avait peu d'intérét médical pour ces cas : les gériatres considérent que
cela reléve de la psychiatrie et les psychiatres de la gériatrie. Ce sont des usagers qui
semblent tomber entre deux services et qui, en bout de ligne, ne regoivent pas les soins
et Ies services dont ils auraient. besoin.

3.4. Conclusgon

. Que doit-on retenir de cette présentation ? Premiérement que les aidantes naturelles
sont d’dge moyen et sans emploi. Elles prennent soin d’une personne plus agée
quelles avec laquelle elles cohabitent. Ces aidés connaissent majoritairement des
problémes de santé physique. ’

Par ailleurs, en ce qui a trait a la prise en charge, celle-ci dure depuis au moins deux’
ans et a été motiveée principalement par une perte d’autonomie marquée chez l'aidé.
Dans le cadre de cette prise en charge, les aidantes naturelles accomplissent diverses
tdches aussi nombreuses que variées, entre autres, la surveillance, la médication,
'hygiéne corporel et [lalimentation, les soins médicaux légers, ['assistance et
~ I'accompagnement, les visites et plus particuliérement le soutien moral. Mais quelle que
soit la nature des tdches, une chose est sire, toute l'organisation quotidienne est
centrée sur les besoins de 'aidé.

Cependant, bien qu'elies connaissent un bon état de santé psychique et psychologique,
ces aidantes ressentent aussi certains effets de la prise en charge. On parle ici de
douleurs musculaires, de fatigue - physique, d'inquiétudes, de sentiments de .
découragement et de nervosité. Toutefois, aucune de ces conséquences n'a amené
l'aidante a consuiter un professionnel du réseau de la santé et des services sociaux. De
" plus, au niveau des impacts sur I'organisation de la vie quotidienne et sur la nature de
leurs relations avec leur entourage, les aidantes naturelles nous ont fait part, entre
autres, des pertes au niveau de leur vie active et sociale, de.leur solitude liée a la perte
“des amis et de I'éloignement de certains membres de la famille, de la nécessité de se
prendre en main afin d'éviter le découragement, de la perte de leur intimité conjugale et
de la création d'une nouvelle routine basée sur les besoins de I'aidé. Heureusement, la
prise en charge peut aussi apporter des changements positifs, par exemple, le temps
" qui est alloué a l'aidante pour se rapprocher émotivement de l'aidé ou Iapprentlssage
de nouvelles habilités (gestion financiere, prise de decnsnon)

De plus, nous avons u qu'elles connaissaient et utilisaient certains services du réseau
de la santé et des services sociaux et que leur satisfaction face a ces services était
plutét basée sur les compétences. humaines (empathie, compassion, compréhension)
que sur les compétences techniques des professionnel(le)s rencontré(e)s. De plus, le
soutien recu par les membres de I'entourage ou dispensé par_des organismes
communautaires était trés inégal. Certaines aidantes bénéficiaient de l'aide apportée
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par certains membres de Ieur famllle alors que d’'autres se debrowllalent pour ainsi du'e
seules. Toutes, ewdemment parhonpalent aux rencontres d’'un groupe d entralde pour
aldantes naturelles.

On constate donc que ces aidantes naturelles ne vivent -pas toujours des situations
faciles et que la prise en charge d'un proche est une décision qui peut étre lourde de
conséquences. Pourtant, lorsqu'on leur demande si elles le referaient, la réaction est
unanime. Selon elles, la question ne se pose méme pas puisque que cela « va de soi ».
Sachant que les aidantes naturelles prendront toujours leur role a coeur, il s'avére
d'autant plus important de s'assurer que des services de soutien adaptés a leurs
besoins seront disponibles afin de prévenir ou palller a I'épuisement, souvent inévitable,
auquel elles font ou feront face.

Bien qu'issus d’observations menées aupres d'un échantillon restreint, ces résuitats, on
l'aura constaté, rencontrent ceux des principales études dont nous avons fait mention
dans la recension des écrits, en particulier celles de Guberman, Maheu et Maillé et de
- Lesemann et Chaume. Convergence d'abord en ce qui a trait & la prédominance des
femmes dans la prise en charge d'un proche. En effet, on comptait, dans le groupe
d’entraide pour aidantes naturelles, un homme pour quatre ou cinq femmes, et seules
des femmes ont répondu & la demande de participation & notre étude. Concordance
des résultats également en ce qui.concerne les diverses taches qu'elles accomplissent
quotidiennement c'est-a-dire les taches associées a 'assistance et aux soins de l'aideé,
les taches associées a la médiation entre 'aidé et la communauté et les services publics .
et les tdches associées a l'organisation et a Ia coordlnataon du travail de prise en
charge.

Finalement, convergence des résultats en ce qui a trait aux impacts de la prise en
charge sur la qualité de vie des aidantes naturelles. On remarquait, effectivement, que
ces femmes avaient ressenti ou ressentaient de la fatigue, des inquiétudes, du stress et
avaient vécu une désorganisation de leur vie quotidienne et une perte de leur intimité
lors de la prise en charge de leur proche. On notait également que les aidantes
naturelles ne recourraient que modérément aux services du réseau de la santé et des
services sociaux et a'peu prés pas aux services de type communautaire. Ceci ne va
pas sans rappeler, a l'instar de Mario Paquet, la notion de réticence des aidantes
naturelles face aux services. Cependant, contrairement aux conclusions de Paquet,
cette réticence ne nous apparaissait pas aussi marquée. |l nous semble fort probable
-que la résistance des aidantes naturelles en regard des services diminue d'intensité
plus la situation de prise en charge perdure dans le temps. Ce constat réitére
importance de bétir, préalablement a toute intervention, un lien de confiance avec les
- aidantes naturelles. '

La ol nos résultats convergent moins avec ceux présentés antérieurement, ou du moins
la ou ils «innovent», c'est concemant le role et I'importance, pour les aidantes
naturelles, du groupe d’entraide. Ainsi, bien qu'elles soient critiques face a celui-ci, elles |
reconnaissent tout de méme y trouver « leur compte » c'est-a-dire un lieu d’échange, un
moment de détente, le sentiment d'étre comprises dans ce qu'elles vivent
quotidiennement et songent a poursuivre leur participation au groupe, quels que soient
~ sa forme et son contenu. Par ailleurs, un autre élément de notre étude différe des écrits
présentés dans la revue de littérature soit les impacts positifs, autrement que pour
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l'aidé, de la prise en charge. Ainsi, nous avons vu que certaines aidantes naturelles
avaient saisi I'occasion de la prise en charge pour s’octroyer des moments privilégiés

avec l'aidé, rapprochement qui n'aurait pas neoessanrement eu lieu hors de la prise en
charge. ‘

Autres aspects nouveaux des résultats par rapport a la littérature consultée, c'est le-
discours que les aidantes naturelles formulent face aux services de soutien requis. Cet
élément nous apparaissait suffisamment important pour y accorder deux questions dans
la grille d’entrevue. Par ailleurs, nous avons mené notre étude avec lidée que les
aidantes naturelles doivent étre considérées comme des partenaires et, qu'a ce titre,

elles détiennent des informations pertinentes pour mieux structurer les ‘services
auxquels elles ont recours. Ainsi, les femmes de notre échantillon ne remettaient pas
totalement en question I'organisation des services mais soulignaient surtout quelques
‘modifications qui leur apparaissaient souhaitables et qui leur permettraient de mieux
profiter des services dispenses. Les solutions proposées ne supposaient pas
“nécessairement une réorganisation compléte des services mais certains ajustements
afin de mieux répondre a leurs besoins et aux besoins de l'aidé.

Enfin, un demier élément novateur a émergé de notre enquéte, soit I'appréciation des
services rendus par le réseau de la santé et des services sociaux basée sur la qualité
de la relation avec le professionnel qui dispense le services. En effet, nous avons -
remarqué que ces aidantes naturelles évaluaient les compétences du professionnel,
quel qu'il soit, en fonction -de ses habiletés humaines et de ses capacités 4 démontrer
de I'empathie et de la compassion envers elles et la situation qu'elles vivent. Cet aspect
nous apparait particulierement important dans un contexte ol les services de santé et
les services sociaux semblent de plus en plus déshumanisés et ol la rapidité
d’exécution de l'acte médical prend Ie dessus sur le bien-étre de la personne qui -
consulte. .

En définitive, ce qu'illustrent nos données sous un angle original, c'est toute
l'importance de ne pas essayer d'évaluer les situations de prise en charge comme un
tout uniforme et quantifiable mais, plutét, de tenter de saisir a travers cette diversité
d'expériences les éléments qui nous permettront de mieux comprendre les aidantes
naturelles et donc de mieux-les aider. Il faut donc laisser libre cours & I'expression-de
‘ces femmes qui sont assurément des partenaires prémeuses et qun en ont- Iong a dire
‘pour peu qu on Ieur en donne la posslblllte
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'CHAPITRE 4 : EN GUISE DE CONCLUSITON : QUELQUES PISTES
D’ACTION )

Présenter des résultats de recherche, aussi intéressants puissent-ils étre, doit
cependant mener a des éléments de contenu utiles pour poursuivre de.nouvelles pistes
de recherche ou, dans le cas qui nous intéresse, mener & des pistes de réflexion et
d’action sur la problématique. Voici ce que nous nous'proposons de faire dans cette
section. La problématique des aidantes naturelles et de leur épuisement potentiel et
celle des personnes dgées (ou adultes) en perte d'autonomie questionne, entre autres,
I'organisation et la dispensation des services de santé et des services sociaux a ces
clientéles. Nous sommes ici confrontés a des personnes dont les besoins et les
particularités différent d'un individu a l'autre. Diversité qui commande donc une réponse
adaptée et appropriée de la part des intervenants du réseau formel.

Ce constat nous améne a considérer deuX éléments importants dans I'organisation des ,
- services: dans un premier temps, le concept de la ‘personne-ressource dans la
prestation des services qui est ressorti de l'analyse des entretiens, et, dans un
deuxiéme temps, des notions d'organisation de services en lien avec le concept de
personne-ressource, soit le Plan de services individualisé (PSl) et le guichet unique
dans la prestation de services. Ces composantes de la gestion des soins et des
services de santé doivent étre évidemment comprises dans la globallte plus large qu est

celui d'un réseau de services intégrés.

41. Un concept-cle tla personne-ressdufce

Tel qu'indiqué en introduction a cette section, un élément fort important est ressorti de
Fanalyse des entretiens de recherche soit le concept-clé de la personne-ressource ou
de la personne-pivot dans la prestation des services. Cette notion nous apparait
dailleurs comme I'élément novateur de notre recherche puisque qu'elile n'est pas
apparue dans les ouvrages consultés. Cet aspect nous semble d'autant plus
“intéressant qu'il s'inscrit maintenant dans les nouvelles orientations. en matiére
‘d'organisation de services de santé et de services sociaux. Par ailleurs, nous croyons
quil mériterait qu'on y accorde une attention plus soutenue dans les prochaines
demarches de recherche touchant la problemathue de la prise en charge d'un proche

: Cec| étant dit, nous avons constate que la présence de ce professwnnel (dans cing cas
sur sept) permettait a l'aidante de se sentir moins démunie face aux services
disponibles et face aux.démarches a entreprendre pour obtenir ces services alors que
I'absence de cette personne engendrait une certaine confusion chez laidante'. Le titre
de ce professionnel variait d'une répondante a l'autre et méme, dans un cas, la
répondante avait regu, de par I'ampleur des incapacités de I'aidé, les services de plus
"d'une personne-ressource.

'* Considérant le faible nombre de répondantes, nous avons aucunement la prétention d’affirmer que
“ces résultats sont applicables A toutes les aidantes naturelles. Nous croyons, toutefois, qu’ils
apportent des éléments importaats 4 une réflexion sur 'organisation des services. :
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"~ Pour une répondante, cette personne-plvot a été la travallleuse sociale du CLSC qui
veillait 3 ses besoins et a ajuster les services aux besoms exprimés ou non.

C’est pas moi qui I'a demandé mais y savent que je: suis rendue au bout,
y savent que je suis seule. Mais c’est les aulres qui ont suggéré ben la
demande une gardienne. Pour le moment 1 y m'ont demandé, elle a dit
c’est pas coulé dans le béton ¢a, a dit si vous voulez plus que sept
heures. .

~Je me sus plainte, j'ai passé par ma travailleuse sociale pis jai dlt g:a
avait pas de bon sens ... Ga fait que la elle est venue pis a me dit j'vas
‘tout étudier votre aﬁ‘a;re pis jai eu ma réponse la semaine passée

~ comme quoi y me donnait quinze jours de plus de dépannage, que j'avais .-
le chauffeur le vendredi. Pis Ia a dit si y’a d’autres choses Madame, Ia a
dit on va faire tout notre possible a dit, on le sait que vous étes seule.
(Héléne)

Une autre répondante se reposait sur les compétences ~d;une infiriére du CLSC pour
soulager certaines inquiétudes face a l'aidé ou face aux services requis.

Je sais qu’est Ia, quand j'ai des questions.ou des doutes sur quelque
chose, je sais que je peux l'appeler pis que si est pas /3, a va me
rappeler. Pis est fine, pls a me rassure tout le temps quand je m'inquiéte.
(Danlele)

. Dans un autre cas, la personne-ressource est le médecin de laidé au CLSC. Apprecié .
de l'aidante, ce médecin a fourni les enseignements requis pour veiller a la santé de
laidé mais a aussi veillé aux besoins de l'aidante..

Je me disais toujours ben /af pas eu a demander Ies services je les ai
eus, c'était le médecrn

Fait que d'une facon le médecin, elle venait a toutes les semaines me .

" montrer comment prendre les tests pour le diabéte pis a m'a montrer
comment prendre la pression. C’ést le médecin qui m'a montré comment
mettre les sortes de diachylons. C'est le médecin qui a dit bon je vais
t’envoyer quelqu'un pis y vont évaluer.qu ‘est-ce que t'as besoin.

C'est elle qui m'a donné, & un moment donné Ia je suis amivée au CLSC,
je devais avoir I'air ben fatiguée, a dit la t'as besoin de répit, ben je dis
_oui, fait que la a dit OK je vais t'allouer cing heures; c’est le médecm moi
- j'ai jamais vu personne d'autres au CLSC.

Tsé, Docteur une chance 'qu a me connaissait un peu d'avoir parté un
peu avec elle parce qu'a parlat, a parie autant avec moi qu'avec maman -
quand a vient a la maison. (Jocelyne) :

Dans ce cas-ci. la vigilance de la travailleuse sociale de 'hépital a probablement permis
. d'éviter le pire. Elle a su prendre au sérieux les signaux d’alarme de I'aidante naturelle.
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- J'étais tellement épuisée qu'y m’ont appelée trois ou quatre fois a I'hépital.
pour le sortir pis j'allais pas le chercher, a I'hépital y se demandait ben ce
qui se passait, pis la mon médecin m'a appelée pis je voulais pas encore
le chercher. La je.criais pis.je criais-chus pus capable, chus pus capable,
y'a compris. Le lendemain la travailleuse sociale était la pis la cest 1a. -
qu'y ont envoyé de l'aide. La travailleuse sociale a demandé de l'aide du
CLSC. C'estle fait que la travailleuse sociale se soit impliquée... Oui¢a
été plus vite. (Nicole) -

La prochaine répondante a eu recours & plusieurs personnes ressources puisque ['état
de l'aidé a connu de nombreux épisodes difficiles et plusieurs hospitalisations. |y a eu
deux professionnels a I'hdpital ou l'aidé était suivi puis le médecin du CLSC dans les
derniéres phases de la maladie. Ces personnes ont veillé a I'état de santé et aux
besoins tant de I'aidé que de I’aidante.

On avait un rendez-vous chez le médecin, fait.qu'on est allé la voir pis
elle-a m’a dit est-ce que vous pensez que je pourrais le garder a I'hépital?
-Fait qu'a dit ¢a vous donnerait un congé pis en méme temps lui, c’est

~ parce qu'y souffrait beaucoup, pis a dit on pourrait augmenter sa dose de
morphine.

J'ai aussi la travailleuse sociale de I'hépital qui m'a fait prometire de
trouver des gens qui viendraient & la maison. Au début ¢a été difficile
ben c’est la travailleuse sociale de I'h6pital qui lui a parlé de ca, comment
verriez vous ¢a que quelqu’un viendrait vous donner un bain au lieu de
[laidante] parce qu'est pus capable pis aussi c’est trop dangereux, c'est
dangereux pour vous pis c'est dangereux pour elle. On va prendre tous
les arrangements.

Le médecin est fine, gentille, a venait ici pis la a s'assoyait pis la bon
comment ga été cette semaine. Pis comment vous vous- sentez,
‘comment vivez-vous ca pis en tout cas assez fine. Jai dit mon Dieu
pourquoi f'ai pas commencé tout de suite la ¢'aurait été tellement plus
- simple. -(Frangoise) : o

Dans les deux derniers cas, il n'y avait pas de personne-ressource pour orienter
laidante naturelle dans ses démarches. Pour une répondante, cette situation n'était
- pas problématique puisque qu'elle avait toutes les informations nécessaires et que I'état
de santé de 'aidé ne requérait presque pas de services pour le moment.. Toutefois,
dans l'autre situation de prise en charge la présence d’une personne-pivot aurait ete '
plus que souhaltable et necessalre )

" Le support medical nex:ste pas, le médecin qu'elle avait & I'époque,
quand ¢a a commencé a devenir vraiment pénible, il était carrément
' désintéressé. J'ai changé & un moment donné la parce que c'était le
manque d'intérét mais moi j'étais toujours avec le méme pmbléme la tsé,
il s’en lave les mains, ¢a régle pas le mien.
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Y nous avait dit ben fais-la voir en psychiatrie. J'ai téléphoné. A un
moment donné c'est une psychologue qui m’a rappelé. Elle I'a vue. Elle
‘a été trés gentille, pis a m'avait dit je vais essayer de convaincre un
psychiatre de la voir. A jamais eu son appointement avec le psychiatre.
Pis finalement y a une clinique de psychiatrie ici, bon Ia aussi j'avais parié
a quelqu’un qui m’'avait dit Madame ¢a peut prendre six mois mais quand
les six mois sont arrivés, il m’a téléphoné pis y m'a dit Madame votre tour

serait arrivé mais y’a pus de psychiatre.

Oui elle a eu une évaluation pour un placement & un moment donné au

courant du demier été, elle avait été évaluée pis la madame, la

travailleuse sociale m’'avait dit bon cest un cas pnonta:re donc calculez
" deux ans. (Johanne)

Cette expérience souligne a la fois I'importance .d'avoir une personne-ressource pour
nous orienter vers les bons services ou pour assurer le suivi de I'aidé mais aussi, dans
ce cas trés particulier, la désorganisation et le désarroi qu'engendre une absence de
services adéquats, au bon moment. Si le concept de personne-pivot a toute son
importance, la notion du « bon moment » revét tout autant d'importance. Il est des cas
ol l'idée méme d’une « liste d'attente » ne fait aucun sens.

A cet effet, un projet est en cours d'expérimentation et d’évaluation dans la région des
Bois-Francs. Ainsi, neuf « intervenants-pivots » oeuvrent depuis un an et demi dans
- deux territoires de cette région auprés de personnes agées, particuliérement celles en
perte d'autonomie. Comme rindique I'auteure de l'article'® F'idée est fort simple : offrir
" d'excellents services, au bon client, & la bonne place, au moment propice, aux meilleurs
colts et ce, dans la continuité, c'est-a-dire sans jamais oublier le bénéficiaire entre deux
chaises. Les prémisses de ce projet sont les suivantes : fes intervenants-pivots ne sont
pas seuls, ils ont une connaissance quasi intime du réseau et de leur territoire et font
appel & tous services institutionnels, privés, communautaires, sociaux ou municipaux
susceptibles d'aider leur client. Ainsi, l'intervenant-pivot devient un genre de guichet
unique de services, il exerce des fonctions de triage, d'information et de support conseil.
C’est lui qui développera avec la personne &gée et son réseau de support un pian de
~ services individualisé, qui négociera et coordonnera les services planifiés avec les
dispensateurs de services et qui s’assurera-que ces services soient rendus et ajustés,
au besoin, en fonction de I ‘évolution de I'état de l'usager. Cependant, il faut noter que
« lintervenant-pivot accompagne la personne &gée, il ne la prend pas en charge ». On
veut ainsi donner un sentiment « d'empowerment » 3 la personne agee et un sens
d'imputabilité aux intervenants. 3

La présentation de ces expériences de prise en charge assistée par une personne-
ressource vient renforcer les orientations actuelles dans 'organisation des services. En
effet, l'intervenant-pivot devient maintenant un des éléments clés pour la réussite des
réseaux de services intégrés. |l est de plus en plus mis de l'avant qu'un seul
intervenant ou établissement soit responsable du dossier et du suivi d’'un usager afin
d'éviter la confusion de l'usager et de ses proches face a la gamme de services et face
'a laccés a ceux-ci @ un moment opportun. Ainsi, comme nous le verrons dans la '

- '8 Ce projet est présenté dans Le Nouvelliste du lundi 12 octobre 1998.
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section suivante, la notion d'intervenant-pivot sera actualisée dans le cadre d'un réseau

de services intégrés aux personnes &gées en perte d'autonomie par I'identification d'un
gestionnaire de cas -au CLSC pour chaque personne en perte d’autonomie prise en
charge sur une longue période. L’objectif est évidemment d'assurer. une continuité et
-une adéquation dans les services regus et de se prémunir d'une vision d'ensemble des
besoins de 'usager et de ses proches.

4.2 " Nécessité de plan de services individualisé et de'gyichet unique
dans un réseau de services intégrés :

Les réflexions sur la nécessité d’'une personne-ressource pour assurer le suivi de
'usager nous ameéne donc a présenter globalement un modéle d'organisation de
services qui, nous le croyons, permettra de répondre de fagon plus' adéquate aux
besoins de certaines clientéles, soit' le réseau de services intégrés. Afin de mieux
illustrer la problématique dégagée dans ce mémoire nous présenterons le cadre de
référence géneéral du réseau de services intégrés pour les personnes. 4gées en perte
d'autonomie de la région des Laurentides”. Ce document de travail nous apparait
pertinent puisqu'il concerne les personnes dgées en perte d'autonomie c'est-a-dire les

-aidés de notre recherche et parce qu'il touche la région des Laurentides, nos

répondantes provenaient du territoire de CLSC Jean-Olivier-Chénier (région de St-
Eustache-Deux-Montagnes).

Notons ,d’abord-que

le réseau de services intégrés constitue un continuum de services
interreliés et complémentaires visant & apporter une réponse rapide '
et adaptée aux besoins de la personne dgée. I vise a desservir le
bon client au bon endroit, au bon moment par les bonnes
personnes (p 4)

Par ailleurs le réseau de services mtegres s'appuie sur Ies pnnclges dlrecteur suivants
(p 2):

assurer une eéquité dans l'accés aux services pour toute personne adulte en perte )

" d'autonomie;

e assurer une- accessublllté géographlque aux services, Ie plus prés possnble du

réseau naturel de 'usager,;

o offrir a chaque usager un programme de servuces adaptes a ses besoms de fagon.
a ce que le bon client soit au bon endront au bon moment avec Ies bonnes
ressources;

e assurer une autosuffisance optimale a chaque bassm au mveau de Ia capacité de
pnse en charge de Ia clientele de son territoire.

éseau mtég@ de services aux adultes en perte d’autonomie, Régie régionale de la santé et des services

sociaux des Laurentides, Direction régionale des programmes, coordmatlon du mamtlen de I'intégration, = '

document de travail en date du 28 ma1 1996 et en cours de révnslon
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- De plus, le réseau intégré de services vise les objectifs suivants (p.3) : :

‘e -assurer une coordination et une complémentarité de tous les établissements et
organismes communautaires dans un réseau intégré de services aux adultes en
perte d'autonomie, sur la base des bassins de concertation;

e privilégier le maintien de la personne aduite en perte d'autonomie dans son mlllel.l
de vie naturel;

favoriser le maintien de l’autonomle de la personne;

assurer a la personne adulte en perte d'autonomie un réseau intégré de serviceé
bien coordonnés;

o faciliter 'accés au réseau mtégré de services pour la personnes adulte en perte
d autonomle

Le réseau de services intégrés comprendra les services» suivants (un astérisque indique
que ce service est actuellement offert dans le bassin de concertation Thérése-de-
Blainville et Jean-Olivier-Cheénier) :

Services d'information .Services de convalescence
Services d'Info-santé * . Services de répit *
Services communautaires * - Services de dépannage *
Services medicaux* = - _ Services de soins palfiatifs
Services préhospitaliers d'urgence Services de soutien a domicile *
. Services d'urgence médicale - Services psychosociaux courants *
Services hospitaliers de courte durée * Services de curatelle publique ou privée
- Services gériatriques Services de centre de jour*
Services de réadaptation fonctlonnelle : Services d'hopital de jour *
intensive * Services d'hébergement en milieu substltut *

Evidemment une telle organisation des services, aussi intégrée soit-elle, requiert, pour
étre efficace, divers processus de gestion et plusieurs structures organisationnelles et
-administratives. Cependant, nous ne présenterons pas ici la totalit¢ du modéle
d'organisation par bassin du réseau des services intégrés aux personnes adultes en -
perte d'autonomie puisque cela dépasse largement le cadre de ce rapport de recherche. .
Nous n‘aborderons que le processus de coordination (monitorage) responsabilisant tous
les collaborateurs impliqués et le processus de gestion de cas assurant que l'usager
recoive tous les services auxquels il a drout

En ce qui a trait au processus de monitoring du réseau de services intégrés,
coordination serait “ assurée par une table composée de représentants des
établissements et des organismes communautaires concemnés du bassin de
concertation. Son mandat consisterait a assurer le monitoring du réseau.dans son-
bassin afin de favoriser I'accessibilité, la continuité, la complémentarité et la qualité des
services. Cette équipe de coordination verrait & définir les mesures a prendre pour
ameéliorer la réponse aux besoins de personnes agées en perte d'autonomie de son
territoire. - - Elle verrait aussi @ ce que des ententes soient conclues entre les
établissements pour faciliter des transferts rapides d'un service a l'autre. Enfin, elle
~acheminerait ses recommandations a la table des directeurs’ genéraux de son bassin
P 28) :

Pour ce qui' est du processus de g' estion des cas, il serait assuré par Ie- biais du
programme de soutien & domicile géré par les CLSC. Les personnes agées en perte
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d’autonomie auraient accés au réseau de services intégrés via un guichet unique pour
des services prévus pour une longue période. Cependant elles continueraient d’avoir
un acceés direct pour des serwces sur une oourte penode (p.28).

Le principe du guichet unigue, pour sa part pourrait sopératlonnahser comme suit

(p.29) :

e Le CLSC constitue le guichet umque pour l'accés au réseau de services intégrés
pour la personne adulte en perte d'autonomie necessnant des serwces sur une
longue période.

o Le CLSC assume la gestion des cas en coordonnant I'accés aux d|fferents services

permettant le maintien dans le milieu de vie naturel.

. Le CLSC convient avec les intervenants de la nature et de la duree des services

offerts et des échéanciers de révision.

e Chaque usager fait 'objet d'un plan de services individualisé dans lequel il est
impliqué avec ses proches (PSI). : .

e Un dépistage précoce des personnes a risque est assuré par tous les
collaborateurs. .

¢ Onnerecourtal hebergement permanent qu en cas d'lmposslbmte de maintien de -
la personne dans son milieu de vie nature!.

e On identifie un agent de liaison dans chaque centre hospitalier de courte durée et
chaque CLSC.

" e On identifie un gestionnaire de cas au CLSC pour chaque personne adulte en perte |

- d'autonomie prise en charge sur.une longue période.
» Le centre hospitalier accorde une priorité d’accés a la personne Iorsque survnent
une situation de crise.

e Les services médicaux a domicile sont disponibles dans tous les CLSC

e Un accés rapide est assuré aux services d’Info-santé des CLSC; 24 heures par
jour et 7 jours par semaine.

e Une grille d’évaluation unique est utilisée pour la clientéle nécessitant des services
de maintien dans leur milieu de vie et le partage des données d'évaluation
s'effectue entre les établissements afin d'éviter le dédoublement.

. » Des mécanismes de référence standardisés sont développés entre les différents

collaborateurs.. A _

e On assure une transmission d’information entre les établissements et avec la
Régie régionale de la santé et des services sociaux via le systéme dlnformatlon
'clientéle '

Il va de soi que.la réussite de ce réseau intégré dépend également d.e la volonté de
participation et d'implication des collaborateurs potentiels. L'opérationnalisation d'un tel
modeéle théorique ne se fait pas rapidement et exige de nombreux ajustements au fur et

" a mesure. Par ailleurs, ce modéle concernait les personnes en perte d’autonomie mais

serait applicable a toute autre clientele particuliere nécessitant des services sur une
longue période (personnes présentant un trouble mental, personnes présentant une
déficience intellectuelle ou une déficience physique). En effet, Iidée maitresse d'un
réseau deservices intégrés est bien de pouvoir offrir les bons services au bon moment,
en tenant compte des ressources disponibles, mais dans un esprit de continuité et de

complémentarité. Les restrictions budgetaures ont le - maigre avantage de stimuler les
- réflexions entre partenaires et collaborateurs pour un meilleur partage des ressources et
~ une meilleure efficacité du systeme. Elles obligent a repenser I'organisation actuelle
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des services et a trouver des solutions afin de pallier au manque de ressources
fi nancuéres et/ou humalnes

Par ailleurs, nous croyons qu'il faut tenir compte des besoins de services.de la personne
en perte d’autonomie mais il faut aussi prendre en considération ses désirs. Ainsi,
certaines personnes ne veulent pas nécessairement demeurer dans leur milieu de vie
. méme si'elles en sont capables. Enfin, nous espérons que ce type d'organisation de
services permettra de mieux encadrer les proches et particulierement les aidantes
naturelles de ces personnes afin d'étre en mesure de dépister rapidement les situations -

de prises en charge ou |'état de santé de Ialdante comme oelut de l'aidé peut étre
menacé. .

~Un tel réseau doit permettre suffisamment de souplesse pour composer avec
lépuisement des aidantes ou, mieux encore, pour le prévenir. Dans ce sens, le réseau
intégré devra savoir s'ajuster au bon moment pour s'assurer que des situations de prise

en charge par le mulleu ne degenerent pas au point de comprometlre I'équilibre de ce
milieu.

4.3 Conclusion

En cette époque de transformation dans le réseau de la santé et des services sociaux;
la famille et les femmes seront de plus en plus appelées a prendre la reléve de I'Etat
comme dispensatrices de soins et de services auprés de leurs proches et plus
particuliérement auprés des personnes agées en perte d'autonomie. Nous croyons, a
cet effet, que notre recherche nous a permis de montrer, au dela de la description des
tdches que les aidantes naturelles effectuent, I'environnement social, familial dans
lequel s'insére la situation de prise en charge et les émotions qui en découlent.

Cependant il faut retenir que si l'on veut qu'elles accomplissent ces taches qui, pour
“elles, « vont de soi », il faut aussi les outiller et leur donner le soutien nécessaire pour y
faire face. Ainsi, si des mesures de soutien a domicile ont été mises en place.au fil du
temps (SAD, répit, dépannage, gardiennage), encore faut-il qu'elles soient appropriées.
Ce que cette recherche nous a permis de constater, c'est toute I'importance d’obtenir
des services adéquats, dispensés par des professionnel(le)s compétent(e)s mais
surtout humain(e)s et ce, au moment requis c’est-a-dire lorsqu'un besoin est manifesté.
Egalement, les témoignages de nos repondantes sur la nécessit¢ d'une personne-
ressource impliquée dans la prestation des services trouvent leur écho dans
I'expérience de la région des Bois-Francs mais aussi dans |'organisation des services
que I'on propose dans le cadre du réseau de servuces mtégrés aux personnes en perte
d'autonomle dans la région. des Laurentldes _

Reconnaltre Iapport des aidantes naturelles dans la prestation de soins et de services
aux personnes dgées en perte d'autonomie, c'est aussi reconnaitre que les familles

. fonctionnent sur la base d'une logique qui leur est propre et qui est fort différente de la

- logique systémique du réseau de la santé et des services sociaux et des gestlonnalres
Une logique « familiale » donc qui suppose que le proche est un individu a part entiére
avec des besoins qu'il faut combler peu importe la provenance de la réponse.
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Enfin, -ce qu'il faut également garder en téte, c’est que si les familles sont bien prétes a
devenir des partenaires actives du réseau de la santé et des services sociaux, cela
commande qu’on leur reconnaisse socialement ce réle @ méme les politiques de santé
et de bien-étre. A cet égard, une intervenante au soutien a domicile en CLSC avait
soulevé cette réflexion : faire des aidantes naturelles des partenaires du réseau de la
santé et des services sociaux est intéressant pour autant qu'on leur donne les outils et

les conditions-de travail qui leur permettront de choisir librement d’assumer le réle qu'on
" veut leur faire jouer. En effet, la transformation du réseau. aussi souhaitable et
. .nécessaire puisse-t-elle étre ne doit pas se faire au détriment des familles puisque leur

sursollicitation ne peut inévitablement mener qu'a I'épuisement des aldantes naturelles
et a la fin de 'aide par les proches.
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'RECOMMANDATIONS

C'est ici que la présence d'un comité aviseur prend toute son importance. En effet,
étant composé d'intervenantes terrain, ce comité est probablement un des mieux placés
pour, d'une part, réagir au contenu du rapport et, d'autre part, questionner leur pratique
professionnelle et donc proposer des solutions ou des actions qui leur apparaissent
pertinentes et adéquates en lien avec la problemathue de la prise en charge d'un
proche par les aldantes naturelles.

Ainsi, afin de donner une portée plus pratique a ce rapport de recherche, nous avons
choisi de conclure sur une série de recommandations qui, nous I'espérons, saura
inspirer les gestionnaires et les planificateurs. Cependant, étant trés conscientes que
I'augmentation des ressources financiéres ne suit pas nécessairement I'accroissement
des besoins et des demandes, nous avons été soucieuses de présenter également des
recommandations qui nécessitaient peu ou pas de développement. .

'SANS.DEVELOPPEMENT'

Assurer un suuvn et un enwdrement des aidantes naturelles dans leur situation de prise en

charge

» |Instaurer une certaine souplesse dans [utilisation des lits de. répit (répit partage par
exemple)

o Veiller a ce que les conditions de travail des a|dantes naturelles (pnse en charge) soient
humaines et réalistes

» Revoir ou assouplir les regles syndicales et les politiques d intervention des CLSC afin de
mieux rencontrer les besoins des aidantes naturelies

o Déterminer clairement, les rdles, les mandats et les limites de chacun des collaborateurs
(incluant les aidantes naturelles)

e Assurer une meilleure sensibilisation et information auprés des aidantes naturelles

o Encourager la recherche auprés des aidants naturels -afin de mieux comprendre les

différences ou les ressemblances qui existent entre les hommes et les femmes confrontés a

une situation de prise en charge d'un proche (besoins différents) '

Créer un regroupement des aidants et aidantes naturels pour fins de représentatlon N

o Assurer certains liens avec les groupes de I'Age d'or de la région
el ~ AVEC DEVELOPPEMENT -

. Assurer un mlmmum de réplt a la maison-
Mettre en place un agent de liaison en CLSC pour les lits de répit

-Revoir la programmation des services en regard de falourdissement de la cllentéle du
soutien 4 domicile ' )
e Prévoir un agent de liaison ou une.personne-pivot pour assurer le suivi de l'usager et de sa
famille
e _ Assurer une masse critique de gardiennes ayant un minimum de formatlon adéquate pour
les personnes en perte d'autonomie
s~ Créer, sur une base expérimentale et territoriale (CLSC), un poste de personne-
_ressource permettant de fournir facilement et rapidement des informations unt aux

aldantes naturelles qu’aux aidés (hébetgement curatelle, services)’

* Cette recommandatlon at apparue pamculn‘.rement importante Iors d’une rencontre du comité
avuseur



60 Les aidantes naturelles parlent !

_ Etude de cas dans la région des Laurentides
m
e e

Par ailleurs, ayant eu la possibilité de participer le 22 octobre 1998 a une journée de

-réfiexion et d'échanges sur le théme * Le soutien aux aidants naturels : les stratégies
qui réussissent ", nous désirons egalement faire part de certains éléments de dlSCUSSIOﬂ
et de pistes d’act:on qui ont eté souleves lors de cette rencontre.

Cette journée, organisée par le Centre de soutien aux aidants‘ naturels — CLSC René
Cassin/Institut universitaire de gérontologie sociale du Québec, a permis a des
- intervenants, gestionnaires et chercheurs de plusieurs régions du Québec de partager
leurs expériences en lien avec la problématique des aidants naturels.

~ Les propositions amenées lors des discussions ont été classées selon la g:liéntéle visée.

'ENLIEN-AVEC.LES AIDANTES NATURELLES .
Ouvnr un dossler au nom de l'aidante naturelle si elle désire un suivi mdnwduel (distinguer
l'aidante de 'aidé)
Encourager, & toutes les instances concemnées, la présentatlon par les aidantes naturelles
elles-mémes de leur expérience .
Créer un groupe de sensibilisation et de défense des dronts des aidantes naturelles
Augmenter l'aide financiére requise pour certaines aidantes naturelles
Ecouter les aidantes naturelles pour bien comprendre les besoins exprimés
Prendre le temps de comprendre les besoins des aidantes naturelles avant
d’identifier et de planifier les services a dispenser®
« Donner la parole aux aidantes naturelles dans les établissements®
. . EN:LIEN AVEC LLE'RESEAU SANTE ET-SERVICES SOCIAUX -
e Réfléchir collectivement au sein des équipes de soutien & domicile sur la pratique
d'intervention auprés des aidantes naturelles ‘ .
¢ Assurer une meilleure concertation entre les professionnel(le)s et les établissements
e Développer un groupe d'entraide/soutien pour les aidantes naturelles et meme pour les
- aidés dans chaque CHSLD.
o Favoriser la collaboration/partenariat avec d'autres établissements (partage des
ressources) dans l'organisation des services pour les aidés et les aidantes naturelles
¢ Mettre en place des Tables de ooncertatlon privé/public des dispensateurs de services de
maintien & domicile
* Sensibiliser les instances décisionnelles a la problématique des aidantes naturelles
(Forum des DG, coordonnateurs SAD, conseil d'administration des établlssements) ‘
"PLUS'GLOBALEMENT- -
Médiatiser Ie role des aidantes naturelles”
Augmenter |a visibilité de la problématique
Sensibiliser les employeurs aux conditions de vie des aidantes naturelles
Publier des articles dans les journaux de corporation (mﬁrm:éres médecins,. )
Publier les résultats de recherche
Développer des groupes de concertation muitisectoriels - (CLSC, Organismes
communataires, Régie régionale, députés, aidantes naturelles)
* Influencer les décisions politiques a venir®

)

* Principales recommandations retenues par PPensemble du groupe de réflexion
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| ANNEXE | :

] DONNEES POPULATIONNELLES, 65 ANS ET PLUS, LAURENTIDES, 1998

| Tableau A

’ Territoires de CLSC Population de 65 ans et plus

§ TOTAL Femmes Hommes
Jean-Olivier-Chénier 8 628 5149 3479
Thérése-de-Blainville 8 819 5006 3813
Hautes-Laurentides 4434 2387 2 047
Arthur-Buies 10412 5026 - 4 486

’ Pays-d'en-Haut 4775 2594 2 181

| Trois-Vallées 5384 2898 2 486

| Argenteuil 4 504 2528 1976
Total Laurentides 46 956 26 488 20 468

Source : Bureau de /a statistique du Québec, données estimées 3 partir du recensement canadien de 1991

Tableau B
Territoires de CLSC Population de 65 ans a 74 ans
TOTAL Femmes Hommes

Jean-Olivier-Chénier 5209 2942 2 267
Thérése-de-Blainville 5654 3019 2635
Hautes-Laurentides 2579 1393 1 366
Arthur-Buies 6 502 3500 3002
Pays-d’en-Haut 3204 1646 1558
Trois-Vallées 3303 1711 1592
Argenteuil 2651 1399 1252
Total Laurentides 29 282 15610 13672

Source : Burgau de la statistigue du Québec, données estimées a partir du recensement canadien de 1981

Tableau C
Territoires de CLSC Population de 75 ans et plus
TOTAL Femmes Hommes

Jean-Olivier-Chénier 3419 2207 1212

Thérése-de-Blainville 3165 1987 1178
i Hautes-Laurentides 1675 994 681

Arthur-Buies 3910 2426 1484

Pays-d'en-Haut 15671 948 623

Trois-Vallées 2081 1187 894

Argenteuil 1853 1129 724

Total Laurentides 17 674 10878 6 796

Source : Bureau de /a statistique du Québsc, données estimees 3 partir du recensement canadien de 1991
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' ANNEXEN: |
LA DEFINITION DES SERVICES A DOMICILE™.

Ces cing grands secteurs d'intervention ne constituent pas la liste exhaustive des
services pouvant étre dispensés a domicile, mais ils représentent les plus fréquents.
D'autres services peuvent étre offerts en réponse a des besoins spécifi ques et aux
différentes réalntés reglonales d'organisation. .

Les services de soins

Les soins infirmiers consistent principalement en des interventions d’ordre curatif,
palliatif et préventif. Ils comprennent des activités d'évaluation, de traitement,

‘d,‘e'nseig‘nement et de suivi.

Les services médicaux regroupent un ensemble d'interventions . d’ordre général,

" comprenant des activités d'évaluation, de diagnostic, de prescription, de traitement et

de suivi. Ces interventions s'inscrivent dans un esprit de cotlaboratlon et de continuité
avec celles de I'ensemble des intervenants.

Les services de réadaptation

Les interventions de réadaptation consistent en des activités d'évaluation, de traitement,
d'enseignement et de suivi. Elles visent a -minimiser les incapacités et leurs.
conséquences, a développer des habilités compensatoires, a utiliser le potentiel de la
technologie et & adapter I'environnement dans le but de favoriser un fonctionnement
maximal de la personne dans son milieu. Elles sont dispensées.a domicile en raison
des objectifs visant I'intégration des personnes dans leur milieu de vie naturel ainsi que
Ie maintien de leurs acquis et elles sont limitees dans le temps.

Les services psychosociaux

Les interventions gsyéhosociéles consistent principalement a restaurer et & maintenir
I'équilibre psychologique et social des personnes. Ce sont des activités de réinsertion

- sociale, d’adaptation aux changements du milieu de vie, d'utilisation des ressources de
‘la communauté, de prévention des problémes de santé mentale, de dépistage et de

prévention des situations de négligence et d'abus. Elles s'exercent auprés de

~_personnes et de groupes.

_ Les services d’aide

L'aide a domicile comporte des interventions visant non seulement a compenser les
pertes d'autonomie fonctionnelle dans la réalisation d’activités primaires et essentielles
de la vie quotidienne, domestique et sociale, mais aussi a stimuler les capacités
fonctionnelles résiduelles des personnes. Ces interventions comprennent des services
d'assistance personnelle, des services d'aide domestique et de soutien civique.

8 Tlré de Les services a dom:cde cadre de référence, Mxmstére de la santé et des services sociaux, 1994
pp-20-21.
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Les_services d'assistance personnelle regroupent les soms d’hygiéne de base, Ialde a
I'alimentation, 1a mobilisation, les transferts, etc.- Les_services d’aide domestigue
comprennent I'entretien ménager, I'approvisionnement et autres courses, I'entretien des
vétements, etc. Les services de soutien civiqgue regroupent les services requis pour
- compenser un manque de capacité face a certaines exigences de la vie quotidienne
(administrer un budget, rédiger des documents, remplir des formulaires, accomplir
~ diverses démarches).

Les services de support aux proches

Les proches qui soutiennent une personne qui a une ou des incapacités font partie de la
clientéle des services a domicile. lls ont donc accés a I'ensemble des services déja
identifiés, mais un ensemble de mesures supplémentaires permettent le maintien de
leur engagement. Elles leur assurent un repos ou une période de relache et elles visent
plus particuliérement a alléger leur fardeau quotidien. Ce sont des services de
gardiennage, de répit et de dépannage. .

Une surveillance continue est souvent requise a cause des incapacités dont souffrent
~ certaines personnes. Méme si des proches sont disponibles pour assurer cette
surveillance, des services de gardiennage doivent étre fournis dans le but d’assurer leur
reléve, d'éliminer la charge anormale de reSponsabnllté de garde occasionnée par les
incapacités de la personne.

‘Le répit est un ensemble de mesures planifiées (fin de semaine de congé, semaine de
vacances) qui permettent aux proches un temps de détente et de ressourcement afin de
compenser le stress et la fatigue supplémentaires occasionnés par les besoins
spécifiques d'un enfant ou d'un adulte présentant une ou plusieurs incapacités. La
personne est alors prise en charge par une autre personne dans son milieu naturel ou
par une autre ressource, d’hébergement temporaire par exemple.

Les mesures de dépannage visent a résoudre la difﬁculté des parents ou des proches
de répondre, a bréve échéance, aux besoins particuliers d’'une personne qui a une ou
des incapacités et ce, dans des s1tuat|ons hors de l'ordinaire, habltuellement graves,
" imprévisibles et temporalres .

Les services d’_organisation communautaire

L'aide & |a création de groupes d'entraide, le support aux organismes communautaires,

linformation et la référence de la population vers ces ressources représentent des

. activités qui sont offertes en complément aux interventions faites ‘a domicile. Elles
apportent un support d'information, d'éducation et d'échange pour faciliter acceptation
de nouvelles situations reliées a une incapacité et a 'adaptation a celles-ci.
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" ANNEXE Il ;

GRILLE D’ENTREVUE
OBJECTIFS DE L’ENTREVUE

décrire sommairement I'histoire de Ia prise en charge : sa réalité; ses modalités;

e connaltre les liens avec le réseau de la santé et des services saciaux et les réseaux
informels (communautaire, famille, amis),

décrire les modalités du groupe d’entraide;
offrir Ia possibilité d’exprimer les besoins concrets.

MODALITES DE L’ENTREVUE

e environ une heure au domlc;le de l’aldante ou selon ses besoins et selon ses
disponibilités;

. e questionnaire anonyme,
e réponses confidentielles.

THEMES DE L’ENTREVUE .

e histoire de la prise en charge et consequences (sommalrement)
o e groupe d’entraide;

o e contexte de Ia transformation : liens avec les réseaux formels et informels.

1. Histoire de la prise en charge'

1.1.  De qui prenez-vous soin?

1.2. Depuis quand?

13, Pourquou avez-vous dd prendre soin de ...?

2. Descrigtion du soutien
Nous gllbns aborder brievement ce en quoi consiste cette prise en charge.

2.1. Vivez-vous avec ...? Sinon, ou réside cette personne?
2.2, - En quoi consiste Ies lncapacltes de ...? )

2.3.  A-t-il été hospitalisé ou subi une intervention a I hopltal‘7

2.4.. En quoi consiste les services et/ou les soins a prodiguera ...?
2.5. En quoi consiste les tiches que vous accomplissez?

2.6. Etes-vous seule 4 accomplir ces tiches? (gardiennage)

i 3. Liens“aveé les réseaux

3.1. Avez.vous utmse les services du réseau de la santé et des servuces
sociaux (CLSC ou centre de jour)?

3.2. .Sioui, lesquels? : facilité 4 demander ces services, facilité a les recevorir,
appreclatlon de ces services. Correspondent-ils aux besoins?
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33. Si non, pourquoi? :
- 3.4. Avez-vous utilisé des services d’ orgamsmes communautaires (gardlenne. :
"ou transport par exemple)?

3.5. Sioui lesquels? : facilité a demander ces services, facilité a Ies recevmr

appréciation de ces services.  Correspondent-ils aux besoins?

3.6. Si'non, pourquoi? (pas de connaissance de ces servnoes ou ne ‘
correspond pas aux besoins)

3.7. Faites-vous appel a des membres de votre entourage? :
‘3.8. Y a-t-il des choses que vous changeriez dans les services que vous
recevez présentement qui amélioreraient votre sntuatlon'?

-3.9. De quels types de services ou autres aunez-vous besoin pour faclllter ou
alléger vos taches?

‘ 4 Jmpact du soutien et de la prise en charg

Nous allons aborder maintenant les conséquences POUR VOUS de cette pnse en
charge. :

4.1. Aucours de la derniére annee avez-vous eu a consulter un professnonnel
de la santé et des services sociaux, POUR VOUS?

4.2 Sioui, lequel, pourquoi, comment ga c’est passé?

4.3. Vous arrive-t-il de vous inquiéter au sujet de ....?

- Trés Assez Parfois  Jamais
. souvent  souvent '
lasantéde... 1 2. 3 - 4
son moral 1 2 3 4
sa situation financiére 1 2 3 4
votre capacité a aider 1 2. 3 4
“votre santé physique 1 2 . 3 4
votre moral 1 2. 3 4
la possibilité de trouver 'aide néoessanre 1 2 "3 4
['avenir de .. 1 2 '3 4
votre avenir 1 2 3 -4
autre : 1 2 -3 4

4.4. Le fait d"avoir a prendre soin de ..., est-ce que ¢a a changé ...?
Si oui. dans quel sens? : ‘ ~

votre vie quotldlenne ’
.le temps passé avec votre famllle vos enfants
la possibilité de rencontrer amis, voisins

le temps pour des activités a votre gout

la possibilité de travailler (s'il y a lieu)

la possibilité de prendre des congés

votre budget .

votre état-émotif

votre relation avec la personne aidée -

_vos relations avec les autres
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- autre :

votre vie de famille
'ambiance dans la maison

4.5. Depuis que vous vous occupez de ...y VOUS étes-vous sentie?

Trés Assez Parfois Jamais
. souvent souvent
découragée - : -1 S 2 3 4
fatiguée phys:quement : 1 2 3 4
tendue nerveusement 1 ¢ 2 3 4
prisonniére de vos responsabilités 1 2 3 4

46. Quest-ce quiestle plds difficile pour vous?
4.7. Qu'est-ce qui vous déciderait a ne plus vous occuperde ...?

5.‘ Le groupe d’entraide

‘Nous allons terminer avec des questions sur le groupe d'entraide.

5.1. Depuis quand faites-vous partie du groupe?

5.2. Pourquoi avez-vous décidé de participer au groupe? (motivation)

53. Quallez-vous chercher? Qu'est-ce que ¢a vous apporte?

5.4. Quelle est votre satisfaction face au groupe?

5.5. Y a-t-il des choses que vous changeriez?

§6. CQuelles sont vos attentes? Qu'est-ce que vous attendez du groupe?
(besoins particuliers, questions)

5.7. Est-ce que le groupe répond a ces besozns ou ces questions?

5.8. Pensez-vous continuer a participer au groupe?

59. Est-ce que ce genre d'activité pourrait utile a plus de monde?

5.10. Pensez-vous que le gouvernement devrait favoriser la mise- en place de
ce genre d'activité?

6. Caractéristiques sociodémograghigues

* Nous allons conclure avec quelques questions d'ordre général.
Vous n'étes pas obligée de répondre & toutes les questions si vous n ‘étes pas a l'aise.

'6.1. . Quel &ge avez-vous?
6.2. Quel est votre état civil? - -
6.3. Combien d’années de scolarité avez-vous termlnees‘7
6.4. Travaillez-vous a |'extérieur? (fréquence)
6.5. Avez-vous des enfants? (combien)
6.6. Quel 4ge a la personne dont vous prenez s0|n'>
6.7. Sexe de la personne aidée (s'il y a lieu)
6.8. Etat civil de la personne aidée (s'il y a lieu)

Je vous remercie d'avoir bien voulu parﬁciper a cette entrew_le.
Avez-vous des commentaires ou désirez-vous ajouter quelque chose?
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 ANNEXEIV:. |
FORMULE DE CONSENTEMENT

FORMULE DE CONSENTEMENT ECLAIRE .

Dans le cadre d'une_étude portant sur les aidants naturelles, nous nous
proposons de comprendre les modalités de ta pnise .en charge du proche,
l'utilisation des services formels et informels d'aide et de soutien a dom:c:le et .
la part:c:patton a un groupe d’entralde pour aidants naturelles.’

Cette étude a été subventionnée dans le cadre du Programme de subventions
en santé publique et sera élaborée dans le cadre du programme de maitrise
en sociologie de F'Université de Montréal.

Pour ce faire, des entrevues avec des aidantes naturelles sont réalisées.

Les objectifs de I'entrevue sont les suivants:

e connaitre brigvement I'histoire de la prise -en charge: sa réalité, ses
modalités, liens avec le réseau de la santé et des services sociaux et Ies
réseaux communautaire et informel (famille, amis);

» décrire les modalités du groupe d'entraide: son utlllsatlon son utilité et son
impact;

o offrr la possubllnté d'exprimer les besouns concrets qu'ont les aidantes
naturelles dans le cadre de la prise en charge.

Les ' questionnaires sont anonymes -et les réponses confidentielles.

L'ensemble du matériel recueilli lors des entrevues fera 'objet d’une analyse et '
les constats de cette analyse seront compilés dans un rapport de recherche.

Je, soussignée , consens a

. effectuer l'entrevue avec Mane-Héléne .Gariépy, ayant été informée des

objectifs de I'étude et de l'entrevue.

Date:

Signature:
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