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RESUME

Cet article fait état des résultats d'une élude exploratoire subventionnée par
le Conseil de recherches en sciences humaines du Canada dont les objectifs
étaient d'explorer (a) la perception des femmes dgées aidanies familiales en
regard du virage ambulatoire; (b} les stratégies adaplatives qu'elles utilisent
pour composer avec les nouvelles exigences de soins dans ce conlexte ¢f [[=3]
leurs perceptions et attentes face aux services, Dans un cadre théorique de
stress-coping et en utilisant des guestionnaires standardisés ct des questions
ouvertes, des enfrevues individuclles & domicile ont &€& réalisées aupres de 40
femmes dgées devant fournir des soins 4 leur conjoint suite & une hospitalisation
de courte durée. Des données ont éé collectées dans un deuxiéme temps &
I*aide de groupes de discussion (focus groups). Les analyses quantitatives el
qualitatives des données révilent que le virage ambulatoire est pergu positive-
ment el comme un changement apporiant des défis uniquement dans les situa-
tions ol les femmes dgées se senient en contrdle ef ol les soins & prodiguer
n'exigent pas d’habiletés sophistiquées. Dans les cas o les soins sonl com-
plexes et nécessilent une disponibilité continue et une compétence spécifique, la
situation est porteuse d'inséeurité pour les femmes dgées. Les aidantes utilisent
davantage des stralfgies adaptatives individuelles de type cognitif et utilisent
peu les services provenant de leur réseau de soutien social formel. Elles
soubailent mieux comprendre le fonctionnement du systéme de santé afin de
s'assurer de la prévisibilité des événements. Leurs allentes porient notamment
sur I'importance de la continuité des interventions offertes, sur la préparation au
retour & domicile et sur la disponibilité d'un soutien psychologique pour elles-
mémes. Ces résultats suggérent une réflexion sur le paradigme dominant des
services selon lequel les aidantes familiales ne sont pas encore des coclientes
mais pluttd des ressources ou des cotravailleuses au sein du systéme de santé.

Ce projet a 212 réalisé grice su souticn Mnancher du Conseil de recherches en sciences bumaines du Canada
dans e cadre du programme stratégique «femmeds et changement= (subvention mo. B16-97-001 2},
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INTRODUCTION

Face au vieillissement de la population et au phénoméne grandissant de la prise
en charge, par les familles, des personnes dgées en perte d'autonomie, il devient
important de se pencher sur ce phénoméne sous toutes ses facettes, Nous nous
sommes particuliérement intéressées A 1'expérience vécue par des aidanies gées
confrontées au retour précoce de leurs conjoints suite 4 une hospitalisation. La
restructuration du réseau de la samé, en particulier le virage ambulatoire, a fait
naitre des situations de stress potentiel intense auprés des personnes-soutiens de -
tients qui doivent réintégrer rapidement leur domicile aprés des interventions
chirurgicales ou simplement des hospitalisations écourtées. Peu ou pas préparées i
donner les soins (donl certains sont pratiquement des actes médicaux & pan entidre),
ces femmes, clles-mémes dgées et quelquefois malades, font face i des défis de
taille. Dans notre émde, nous avons voulu examiner le processus d'adaptation de
ces personnes. Nos objectifs étaient d'examiner (a) leur perception en regard du
virage ambulatoire et ses conséquences dans leur vie, (b} leur facon de COmpPOSEr
avec les responsabilités qui leur incombent, (c) leurs perceptions et attentes face aux
services dispensés par le réscau. Ces informations sur un groupe confronté aux
changements dun réseau de la santé en mouvance constanie sont Importanics non

sculement pour les mieux conmitre mais Egalement pour calibrer des services
repondant A leurs besoins.

CONTEXTE EMPIRIQUE ET THEORIQUE

Les aidantes familiales et le virage ambulatoire

Le vieillissement au sein de la population canudienne ot sa féminisation laisse
cntrevolr que les femmes auront, dans I'avenir, de plus en plus i prendre en charge
la santé d'un membre igé de leur famille 4 domicile (Etude sur 1o santé eof le
vieilhssement au Canada, 1994). En fait, dans certaines provinees canadicnnes,
noamment au Québee, plus de 70% de 1'aide apporiée aux personnes dgées est
fournie par une femme de plus de 65 ans, le plus souvent une conjointe (Gouverne-
ment du Québee, 1993), Ainsi, ces femmes qui jouent le rdle d'aidantes non
professionnelles on d'aidantes familiales sont elles-mémes de plus en plus dpées,
manifestent souvent un état de santé préeaire et subissent les contrecoups de nom-
breux stress qui menacent leur propre hien-étre (Given, stommel, Collins, King, &
Given, 1990; Pearlin, 1989).

Certaines analyses différenciées selon le genre ont démontré des différences
entre les hommes et les femmes qui jouent ce role important d’aidant ou d'gidante i
domicile (Marcus & Jaeper, 1983; Zarit, Todd, & Zarit, 1986). Les femmes,
noamment les conjointes dgées, exprimeraient davanlage de détresse psychologigque
que les hommes et recevraient moins d'aide de leur réseau social (Ducharme, 1993;
Garant & Bolduc, 1990; Lévesque, Cosselie, & Ducharme, 1993). Quelgues expli-
cations ont éé proposées pour ce phénoméne. Entre autres, il se pourrait que les
hommes pergoivent différemment les demandes assocides 3 leur role d'aidant; ils
seraient davantage capables de respecter leurs propres limites quant & la quantité et
au type d'aide et de soins qu'ils peuvenl prodiguer i leur conjointe et feraient
conséquemment davantage appel A des ressources d'aide exiérieure (Bicgel, Sales,
d& Schulz, 1991). Egalcmcm. Ie role d'aidante el encore davaniage celui de soi
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gnante demeure normatif: on le considére comme typiquement [Eminin, comme un
prolongement des responsabilités traditionnellement imputées aux femmes (Finley,
1989).

Les nombreuses répercussions du rile d'aidant ou d'aidante sur la vie
Pgrsumuﬂlc, familiale ¢t sociale sont confirmées par plusieurs édes {voir revues de
Guberman, 1999 et de Schulz, O'Brien, Bookwala, & Fleissner, 1995). On docu-
mente notamment des états dépressifs, de 'isolement social, des conflits familiaux
et un sentiment de fardesu. Par ailleurs, méme si les fernmes qui jouent le role d'ai-
dantes dites snaturelless constituent un rouage essentiel de la société, plus particu-
ligrement de 1'imégration sociale des personnes fgées souffrant d'incapacités, les
grandes transformations sociales qui prévalent actuellement dans le domaine de la
sanlé occultent bien souvent 'importance accordée & leur role, Malgré 'ampleur de
Iaide et des soins prodigués par ces femmes, les politiques de maintien & domictle
el de désinstitutionnalisation des personnes dgées qui ont vu le jour il ¥ a déji
quelques décennies reposent sur cenains postulats dont un des plus umportants sl
que le soutien du milieu familial, allié & quelques services formels, suffisent 4 éviter
I'institutionnalisation des personnes dgées (Therrien, 1989).

L émergence plus récente du virage ambulatoire (Di Domenico, 1995; Régic
régiomle de la santé et des services sociaux de Montréal-Centre, 1995), soit d'un
systéme oll le milieu de vie se voit officialisé comme lieu de dispensation des ser-
vices de santé, constitue d'une certaine fagon une nouvelle vague de désinstitution-
nalisation pour les personnes igées. Ce virage est soutenu non seulement par 1°état
déficiteire des finances publiques, mais aussi par la notion de responsabilisation des
personnes en regard de la sangé (Ministere de la Santé et des Services sociaux du
Québec, 1992, 1995). Dans ce contexte particulier, les femmes se voient imposer
de plus en plus de responsabilités au moment ol elles assumaicnt déji, 3 domicile,
avee pen ou aucunc prépamion el au détriment de leur propre vie personnelle et
sociale, des soins complexes aux membres agés de leur famille. En 1989, Lesemann
el Chaume parlaient des «familles providences, Awourd'hm, des soins aigus,
incluant des aspects techniques complexes, des habiletés de gestion des problémes
de santé el des dimensions socio-affectives, se surajoutent a 'expérience déja
difficile de ces familles, principalement des femmes.

Il est imtéressant de noter, dans une perspective inlermationale, que cetle
problématique touche non seulement le Canada ot les Etats-Unis (voir Zarit,
Gaugler, & Jarrott, 1999), mais également plusicurs pays curopéens. La Grande-
Bretagne a, entre autres, déja développé un corpus de connaissances imporiant qui
lui & permis d'étre & I'avant-garde en ce qui & trait au développement de services
destings aux aidantes et aidants familiaux (Nolan, Grant, Cladock, & Keady, 1994;
Nolan, Grunt, & Keady, 1994, 1996). Dans le contexte canadien, malgré le fait que
I'Etat reconnaisse l'importance de développer des services formels pour les familles
(Minisiére de la Santé et des Services sociaux du Québec, 1999), peu de pro-
grammes et de politiques s'adressent a cette population. En fait, plusieurs faceties
de leur réalité n'ont pas encore éié explorées. On a amorcé le virnpe ambulatoire
avant d'avoir une conmaissance approfondie de la signification de ce phénoméne
pour les principales acirices de ce changement. La [agon dont les femmes appré-
cient I'impact de co changement sur leur vie, les stratégies qu'elles, utilisent pour y
faire face, de méme que les perceptions et atentes qu'elles ont en regard des ser-
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vices qui leur sont offerts ou pourraient leur étre offerts ont fait 1'objet de peu de
travaux empiriques (Cote et al., 1908).

Par ailleurs, plusieurs &tudes ont démontré que ce ne serait pas tant les
gituations difficiles ou problématiques qui affectersient le bien-étre, mais plutdt
I"évaluation ou 'appréciation qu’en font les personnes en termes de signification et
d'importance dans le cadre de leur vie quotidienne (Ducharme, 199%4; Lazarus &
Folkman, 1984; Lévesque, Cosserte, & Laurin, 1995; Nolin, Grant, & Ellis,
1990). Dans cetie perspective, plusicurs questions demeurent sans réponse. Com-
ment |'expérience de prodiguer des soins 4 domicile & son conjoint suite i une
hospitalisation de courte durée est-elle pergue par les femmes dgées? Bst-elle source
de stress ou de defi?

Egalement, le transfert des licux de soins des établissements =lourds», tels les
centres hospitaliers, vers le domicile apporte de nouvelles exigences qui sollicitent
les capacités adaptatives des femmes. Plusieurs travaux ont démontré que les straté-
gies adaptatives, définics comme les efforts cognitifs et comportementaux déployés
pour composer avec une situation (Lazarus & Folkman, 1984), peuvent éire des
facteurs protecteurs du stress généré par le role d'aidante (Hinrichsen & Niederche,
1994, Williamson & Shulz, 1993). Méme si les résultats des études sont parfois
contradictoires, ceraines stratégies actives telles la résolution de problémes et I
recherche d'information de méme que les stratégics cognitives ont éié assocides i
différents indicateurs de bien-étre des aidantes familiales, alors que d'autres,
davantage spassivess, telles I'évitement, ou encore les stralégics cenirées sur les
émotions, ont éé associées i leur détresse psychologique (voir Aldwin & Reven-
son, 1987). Il apparait toutefois important, dans I'étude des stratégies d’adaptation,
de considérer la spécificité de la situation (Aldwin, 1994; Lazarus & Folkman,
1984). Dans cette perspective, les stralégies utilisées par les femmes fdgées pour
composer avec les exigences de soins qu'appone spécifiquement le virage ambula-
toire n'ont encore jamais &té explorées. Quelles stratégies adaptatives utilisent ces
femmes qui doivent prendre en charge les soins de leur conjoint suite & un s&jour
hospitalier écourté?

De fagon générale, il semble que les femmes Sgées n'utilisent pas le recours
dUX services en tant que stratégie adaptative ou aient une réticence 4 utiliser les
services tels qu'ils sont congus et offerts actuellement (Paquet, 1996). Les éudes
Evaluatives réalisées sur les quelques services disponibles présentement, tels les
services de répit ou les groupes de soutien, concluent de plus 4 un effet modeste de
ces services sur lc bicn-étre des aidants el des aidantes (Knight, Lusky, &
Macofsky-Urban, 1993; Lavoie, 1995; Zarit et al., 1999), Reconnaissant, i 1'instar
de plusicurs auteurs et auleures, que le contexte, notamment la perception de la dis-
ponibilité et de I'adéquation des ressources, influence la perception d'une situation
(stress ou défi) et les stratégies qu'il est possible d'utiliser dans cette situation
spéeifique (Aldwin, 1994; Lazarus & Folkman, 1984), nous nous sommes aussi
interrogées sur les perceptions ¢t plus spécifiquement sur les attentes des femmes
dgées en regard des services dans le cadre du virage ambulatoire,

En résumé, changement majeur de la reconfiguration du réseau de la santé &
travers l'ensemble du Canada, le virige ambulatoire pose de nombreux défis aux
femmes, défis auxquels il faut s"attarder tant au niveau de la recherche qu'au nivean
des programmes et dés politiques. Une meilleure compréhension de 'expérience de
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ces femmes devrait permeltre d'asseoir le contenu de ces programmes ¢l politiques
sur des bases ayant un ss¢nss pour ces actrices importantes de ce changement. C'est
dans celte perspective que les objectifs de ce projet étaient d'explorer: (a) la
perception des femmes dgées aidantes familinles en regard du virage ambulatoire,
plus spécifiquement leur perceplion de stress ass0cié 4 ce changement du sysiéme
de santé; (b) les stratégies ou moyens qu'elles mettent de 'avant afin de composer
avee les nouvelles exigences de soins qu'elles rencontrent; (c) leurs perceptions et
attentes face aux services,

Le cadre théorique de I'étude

Le cadre théorique de Lazarns et Folkman (1984), qui se situe dans le para-
digme stress-coping, 4 é1& retenu pour celte éude, Une multitude d’éudes empi-
riques ont déji permis de documenter le stress psychologique, social el physique
vécu par les aidantes et les aidants familiaux des personnes dgées 4 domicile (voir
revues de Bicgel et al, 1991; Gamnt & Bolduc, 1990). Le cadre théorique de
Lazarus et Folkman a constitué le point d'ancrage de plusieurs de ces éudes issues
de disciplines variées (voir Aldwin, 1994; Biegel ct al.).

Selon cette théorie, le stress est conceplualisé comme upe transaction avec
I'environnement que la personne apprécie comme ¢xcédant ses ressources per-
sonnelles et sociales. Les deux éléments principaux de ce cadre de référence sont
'appréciation cognitive des situations polenticllement stressantes et les stratégies
adaptatives (coping) qui sont, tous les deux. considérés comme des facteurs protec-
teurs des effets délétéres du stress sur la qualité de vie. L'appréciation cognifive est
le processus selon lequel une personne accorde une signification & une situation en
tenant comple de ses ressources et des choix qu'elle & & sa disposition pour com-
poser avec celle situation. Les stratégics d'adaptation représentent par ailleurs les
efforts de la personne pour faire face 4 une situation pergue ou appréciée comme
étant stressante. Ces efforts peuvent ére dirigés vers la résolution de la situation de
stress, vers la régulation des émotions ou, le plus souvent, vers les deux modalités.

Selon ce modéle, la réaction 4 des facteurs de stress ne s'effectue pas dans un
vacuum et, conséquemment, I'émude de 'appréciation cognitive du stress et des
stratégics adaptatives doit tenir compte de facleurs contextuels, notamment des
ressolrces de 'environnement (Aldwin, 1994; Lazarus & Folkman, 1984; Pearlin,
1989). Ainsi, selon celte perspective théorigque, s pestion du retour précoce i
domicile du conjoint, inhérente au phénoméne du virage ambulatoire, pourrait étre
apprécie ou percue comme &ant une simation de stress requémnt des efforts
d'adaptation pour les aidantes familiales; Ia perception qu’elles ont des services qui
leur sont offerts serait un facteur qui pourrait influencer leur appréciation de la
sifuation et les stratégies qu'elles privilégient.

Compte tenu de la nature exploratoire du projet, ce cadre nous apparaissail
suffisamment général pour permettre une exploration, 4 [aide de méthodes di-
verses, de certains de ses éléments soil: la perceplion du virage ambulatoire, des
moyens utilisés pour faire face aux exigences de soins el des services offerts par
Penvironnement. Le choix de ce cadre permel également de relier les résultats de
I'étude aux connaissances existantes qui découlent de cette méme perspective
théorique ct de suggérer des pistes pour le développement théonique dans ce
domaine,

&3



Canadian Journal of Community Mental Health Downloaded from www.cjcmh.com by 3.145.102.249 on 05/17/24

REVUE CANADIENNE DE SANTE MENTALE COMMUNAUTAIRE

METHODE

Cette éude, 4 devis exploratoire, a été réalisée en deux étapes. La premiére
Clape a consisté 4 recueillir des données qualitatives et quantitatives par le biais
d’entrevues individuelles 4 domicile et la deuxiéme a permis de rencontrer des
groupes de femmes en utilisant la technique des groupes de discussion (focis
groups).

Echantillon

Afin de maximiser I'hétérogénéité des expériences (Strauss & Corbin, 1990),
des femmes dgées de plus de 60 ans, aidantes familiales de leur conjoint ayant subi
unc hospitalisition de courte durée pour un probléme d'ordre médical ou
chirurgical, ont été sélectionnées i 'aide de plusicurs sources échantillonnales. Les
participantes ont &€ recrutées par le biais de Centres locaux de serviees
communautaires (CLSC) et de centres hospitaliers de courte durée (CHCIY) des
régions de Montréal et de la Montérégie. Un total de 40 femmes ont 666 interviewdé
4 domicile au cours de la premidre &ape de I'émude et deux groupes de discussion,
incluant 4 participanies chacun, ont eu lieu au cours de la deuxiéme élape. Afin
d’assurer une plus grande diversité de points de vue, les femmes recrutées pour les
groupes de discussion n'avaient pas participé aux entrevues individuelles, Compte
tenu de la grande variabilité des situations de soins présentées, la saturation des
données, critére retenu pour établir la taille échantillonnale (Strauss & Corbin), a
nécessité un nombre important d'entrevues individuelles. Plus specifiquement, le
nombre d'entrevies a é1é délerminé par la redondance des informations obtenues et
I'émergence de patferns. Parmi I'ensemble des participantes sollicitées, uniquement
cing refus omt €€ documentés. La raison de ces refus éait le mangue de
disponibilité et le scepticisme quant sux avantages des recherches en général.

Instruments de collecte de données

Premitre étape: les entrevues individuelles. La premidre étape de 1étude,
soit celle des emtrevues individuelles, a éé réalisée 3 "aide d'un guide d'entrevuc
Comportant trois parties. Afin de décrire le profil des panicipantes, des données
sociodémographiques et descriplives ont d'abord éé recueillics. Ces données con-
cernaient I'ge, Ia scolarité, le revenu, le nombre d’années de vie commune avee Je
conjoint, 'expérience antérieure de soins, la présence de problémes de santé et la
perception subjective de 1'éat de santé, Des questions élaicnt également posées sur
Futilisation du soutien social formel (dimensions tant instrumentales qu'affectives)
provenant des services el du soutien social informel provemant de 'cnlourage
(parents, amis, voisins) avant 1'hospitalisation du conjoint.

La deuxiéme partic du guide d’entrevue comportail des questions ouveries,
Elaborfes & partir du cadre théorique de 1'éude. Ces questions permettaient de
solliciter des informations concernant Jes perceptions des participantes en regard de
leur expérience de soignante («de facon pénérale, comment vivez-vous I'expérience
de donner des soins 4 votre conjoint suite & son hospitalisation?s), les stratégies
adaptatives qu'elles privilégient (spouvez-vous décrire les moyens [trucs] que vous
utilisez pour faire face aux exigences que vous demande le fait de vous occuper de
votre conjoint 4 domicile?s) et leurs perceplions et attentes face auX services {«face
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3 la situation que vous vivez, comment [rouvez-vous les services que l'on vous
offre el quels sont ceux que vous apprécieriez recevoir pour vous aider?s).

Enfin, tel que suggéré par plusicurs auteurs (Begley, 1996; Creswell, 1994;
steckler, McLeroy, Goodman, Bird, & McCormick, 1992), afin d'obtenir un profil
de I'expérience de ces femmes issu de plusieurs sources d'information, une triangu-
lation des données a @1é privilégite, Ainsi, certains outils standardisés disponibles et
cohérents avec le cadre théorique de 1'étude constituaient la troisigme partie de ce
guide d'entrevue ef permetiaient d'assurer une complémentarité des informations
recueillies & 1'aide des questions ouvertes.

Les questionnaires traduits ¢t validés «Stress Appraisal Measures (SAM) (Pca-
cock & Wong, 1990) et «Ways of Coping Questionnaires (Lazarus & Polkman,
1088) émient administrés sous forme d'entrevee suite aux questions ouvertes. Ces
instruments, ayant des qualités métrologiques robustes, ont éé originalement
¢onceptualisés & partir du cadre théorique du stress-coping et porient sur ses deux
éléments principaux, 'appréciation des situations et les stratégies adaptatives.

La mesure d'appréciation du stress (SAM) ¢st un instrument componant 18
iftems (qui permettent d’apprécier une situation précise selon les sept dimensions
suivanies: (a) menace («jusqu'd quel point cette sitation me menace?s); (b) déhn
(west-ce que j'ai le goft de faire [ace 4 cefte sitnation?s); (c) centralité ou
importance pergue des conséquences de la situation pour I"état de bien-étre i long
lerme («est-ce que cette situation aura des effets négatifs sur moi?s); (d) contrdle de
la situation par soi-méme («est-ce que j'ai la capacité de réussir dans ceite
situation?s); {e) contrile de la situation par autrui (=y a-t-il quelqu'un ou une agence
4 qui je pourrais demander de 1'aide si nécessaire?s); (f) perception d'une
incontrolabilité de la situation («peu importe la personne, est-ce que ce probléme est
sans solution?s) et (g) degré général de stress («est-ce que celte situation me rend
tendue?s). Chacune de ces sous-dimensions comporte quatre items. On répond i ce
questionnaire sur une échelle de type Likert & 5 énoncés, (1 = pas du foulr a4 5 =
excessivement), et les scores varient de 28 (perception de peu de stress) 4 140
(perception importante de stress). Cet outil 4 fait 'objet d'un processus de
validation frangaise rigoureuse (Pelchat, Ricard, Lévesque, Perreault, & Polomeno,
1994}, 1l est bref et facile & administrer. Dans le cadre de la présente &ude, il ctait
demandé verbalement aux aidantes de répondre aux questions portant précisément
sur leur perception de la situation de soins d domicile d'un conjoint convalescent,
en pointant Jeur choix sur des cames plastifiées ou Elalenl mmscrls, cn gros
caractéres, les possibilités de réponse (pas du fow! & excessivement),

Quant au questionnaire sur les stratégies adaplatives (Ways of Coping
Questionnaire) (Lazarus & Folkman, 1988), cet instrument permet d'évaluer la
fréquence d'utilisation de stratégics adaptatives courantes (0= je n'wilise pas ce
moyen 4 3= julilise beaucoup ce moyen) pour composer avec ung situation
préedéterminée. 11 s'agit d'un instrument comporiant 65 items répartis en huit sous-
Echelles touchant spécifiquement les siratégics de: (a) confrontation («je me
coneentre seulement sur ce que j'ail & faires); (b) distanciation («j'essaie de ne pas
l4isser mes émotions trop intervenir dans la situations); (c) auto-contrile («je me dis
des choses réconfortantes qui m'awdent & me sentir mieuxs); (d) recherche de
soutien social (sje parle & quelqu'un capable de m'offnir une aide coneréte face & ma
situations): (e) responsabilisation (sl m'arrive de croire que je peux étre
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responsable de la situations); (f) évitement-échappement («je continue de vivre
comme s1 de rien n'étailx); (g) résolution de problémes («je me fais un plan d'action
¢t je le suis») et (h) réévaluation positive («'essaic de regarder le bon cité des
choses=). Pour calculer le score des sous-échelles, on effectue une moyenne
pondérée des items de chaque sous-échelle. Ce questionnaire posséde des propriétés
psychométriques robustes et a déja ét& ulilisé auprés d'aidanies familiales
(McCarthy-Neundorfer, 1991, Narsavage & Weaver, 1994). Il a &é traduit en
frangais et utilisé auprés de groupes de femmes (Beaulieu, 1993; Voyer, 1992).
Pour la passation du questionnaire, Ia méme stratégie que pour le SAM éuit
utilisée. Il était demandé verbalement aux aidantes de répondre aux questions qui
portaient preécisément sur leur utilisation de stratégies pour composer avec la
situation de soins & domicile d'un conjoint convalescent, en pointant leur choix sur
des cartes plastifiées ol étaient inscrits, en gros caractéres, les possibilités de
réponse (je n'utilise pas i j 'whilise beaucoup),

En résumé, nous avons recueilli, lors de la premiére étape de la recherche, des
données descriptives de base et des données qualitatives portant sur le stress pergu
par les aidantes, leur fagon d'y faire face ainsi que leurs perceptions envers les
services pouvant les aider 4 composer avec la situation. En paralléle, des question-
naires validés ont permis de mesurer, de fagon plus globale, 'appréciation cognitive
de la situation engendrée par le role d'aidante, ainsi que les stratégies mises de
I"avant pour y faire face, De cette fagon, tout en travaillant selon les paramétres du
modéle siress-coping de Lazarus et Folkman (1984), nous avons examiné le sujel
I'éude de différentes fagons. La perspective qualitative nous permettait une vue
plus «intimiste» du phénoméne, alors que les mesures quantilalives nous permet-
tagent de le mesurer de fagon plus générale sclon des dimensions déji considérées
auprés d'autres populations.

Deuxieme étape: les groupes de discussion. Comme cette étude visait &
documenter les perceptions des femmes, la deuxiéme clape du projet a permis
d’ajouter aux données recueillies par le biais des entrevues individuelles qualitatives
el quantitatives, une autre source de données recueillies 4 1'aide de groupes de
discussion (focs groups). L'approche des groupes de discussion permel de mettre
'emphase sur Dinleraction qui s¢ crée entre les participantes, interaction qui
favorise 1'émergence de données et informations qui n'auraient pu se manifester
aussi facilement sans cette présence du groupe (Carey, 1994: Krueger, 1998; Mor-
gan, 1988, 1998),

La technique du groupe de discussion consiste & réunir un nombre variable de
participantes (4 4 12) el une modératrice dans le cadre d'une discussion ouverle
autour de théemes pré-identifiés. La validité des données recueillies dépend de la
capacilé de cette approche 4 illustrer la diversité des points de vue existant sur un
sujet dormé et 4 en assurer une couvertire cxhaustive (Krueger, 1988), Dans la
présente €tude, les thémes Emient en lien avec les irois objectifs de 1'émde et
poraient ainsi sur la perception du virage ambulatoire, les stralégies adaptatives
utilisées et Ia perceplion des services, Afin de respecter le eritdre de saturation des
données (Stewan & Shamdsani, 1990), deux groupes de discussion ont &é Orga
nisés auprés de 4 participantes qui n'avaient pas paricipé aux entrevues indivi-
duelles.
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péroulement de I'étude et considérations éthiques

Le projet a d’abord éé soumis & un comité d’éthique qui I'a évalué selon
|'énoncé de politique des trois conseils canadiens subventionnaires (Gouvernement
du Canada, 1998). Suite & l'acceptation du projet, les participantes (aidantes) ont
été préalablement approchées par le personnel des CLSC et CHCD qui leur de-
mandait 1a permission pour qu'une chercheuse, intéressée § mieux connaitre leur
expéricnce d'aidante, puisse communiquer avec elles afin de leur expliquer une
smde i laquelle elles seraient invitées i panticiper si elles le désirajent. Advenant
une réponse positive, la chercheuse communiquait avec elles afin de leur expliquer
le projet et leur demander leur intérét & participer. Lorsque les femmes acceptaient,
une rencontre individuelle i domicile (phase 1) ou une rencontre de groupe (phase
2) était planifiée en respectant lewrs disponibilités. Un formulaire de consentement
&ait signé et une copie remise aux participantes.

Les entrevues individuelles 3 domicile dumient en moyenne 90 minutes et
étaient menées par une infirmiére formée aux techniques d’entrevue qualitative et i
I'administration de questionnaires standardisés. La partic qualitative de l'entrevue
(questions ouvertes) était enregistrée sur magnéto-casseties. Le nombre d’entrevues
individuelles &était déterminé par la saturation des données ou la redondance des
thémes et patterns identifiés simultanément i la collecte de données.

Les groupes de discussion étaient par ailleurs animés par une infirmiére formée
au role de modératrice, accompagnée d'une ohservatrice qui consignait ses observa-
tions sur la dynamique du groupe. Les discussions de groupe avaient lieu dans un
centre hospitalier, duraient en moyenne 2 heures et étaient enregistrées sur magné-
to-cassettes. La saturation des données déterminait également le nombre de groupes
de discussion.

Advenant des besoins particuliers suite aux entrevues individuelles ou discus-
sions de groupe, les participantes étaient référées, selon leur volonté, aux services
du CLSC de leur région. A la suite du projet, une synthése des principaux résultats,
présentée sous forme de brochure dans un langage vulgarisé, a éé remise aux
participantes.

Analyse des donndées

Une analyse de contenu a &€ réalisée 4 partir des données qualitatives issues
des questions ouverics. Cette analyse s'est inspirée du modéle de Huberman et
Miles (1991) selon lequel les activités analytiques et ['activité méme de la collecte
de données forment un processus interactif. La condensation des données a €€
effectuée également selon la méthode suggénie par Huberman et Miles soil: (a)
transcription du verbatim' (b) codage et classification en catégories au fur et @
mesure du déroulement des entrevues ef raffinement des catégories; (¢) vérification
intersubjective du matériel par un juge connaissant le domaine de recherche et les
approches d’analyse qualitative, A partir des thémes centraux du discours des
participantes, les passages-clés ou extraits de verbatim ont é1€ répertoriés el
conservés afin d'illustrer la classification proposée découlant de 1a récurrence des
thémes (voir «résultatss). L'analyse des données issues des questionnaires
standardisés a &é effectuée par le biais de statistiques descriptives simples
permettant de dresser un profil de 'expénience des [emmes dgées quant & leur
appréciation du stress et aux stratégies adaplatives utilisées.
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Compte tenu que amalyse de contenu, de meéme que les caractéristiques
descriptives des participantes (voir «profil sociodémographique et descriptifs),
démontraient une grande variabilité en fonction de la complexité du soin prodigué,
deux sous-échantilions ont €té considérés. Celte stmiégic d'analyse, a postériori,
visait & produire un profil plus sensible et réflétant davantage les réalités différentes
de ces femmes, co gqui n'aumit pu étre possible en amalgamant 'ensemble des
participantes. Ainsi, les données recueillies auprés de 19 aidantes ont é1é regroupées
en vue d'une analyse prenant en comple une situation srelativement simples de soins
i domicile, tandis que les données recueillies auprés des autres participantes (n =
21) ont permis une analyse de situations complexes de soins. Comple tenu du petit
nombre de sujets, des statistiques non paramétriques (iest de Mann-Whitney &5 ont
gl utilisées afin d'effectuer des comparaisons entre ces deux sous-Echantillons sur
le plan quantitanf,

Enfin, pour ce qui est des groupes de discussion, une analyse des données
qualitatives a &€& réalisée en suivant le méme processus d'analyse que pour les
cntrevues individuelles, 4 'exception du fait que 1'unité d'analyse était le groupe
(Morgan, 1988).

Le profil sociodémographique et descriptif des participantes

L'échantillon d'aidantes ayant participé aux entrevues individuelles (n = 40)
est un échantillon de femmes catholiques francophones, majorilairement retraitées
ou n'ayamt jamais eu de travail & 'extéricur du domicile au cours de leur vie. Ces
femmes provenaient de différents milicux, soit de la région métropolitiine (n =
18), de la banlicue (n = 14) et de régions rurales (n = &). Elles émient épalement
issues de milicux socio-économiques divers (revenu annuel variant de moins de
15 0005 a plus de 35 0005).

Les 19 participantes qui avaient 4 composer avee des situations dites «simpless
de soins ont &é interviewges au 15° jour post-hospitalisation de leur conjoint en
moyenne, Ces femmes devaient prodiguer des soins suite 4 une chirurgie mineure
(ex.! opération pour cataractes, déviation de la paroi masale, cure d’hernie). Leurs
conjoints Caient dgés de 70 ans en moyenne (élendue de 63 i 95 ans) et avaient &6
hospitalisés pour une seule journée. Pour ce qui est des participaptes ayant &
composer avec des situations dites scomplexess de soins (n = 21), ces derniéres ont
été interviewées en moyenne au 22° jour post-hospitalisation de leur conjoint. Elles
avaient & prodiguer des soins liés i des problémes cardiovasculaires, pulmomaires,
digestifs ¢t rénaux importants (insuffisances, cancers) ou i effectuer des traitements
de plaics profondes. Leurs conjoints avaient un ige moyen de 74 ans (étendue de 60
i 92 ans) et avaient E1¢ hospitalisés pendant 12 jours en moyenne,

Le tableau 1 fait étal des principales caractéristiques sociodémographiques et
descriptives des participantes aux entrevues individuclles (échantillon total et sous
cchantillons). Ces femmes ont plus de 40 années de mariage en moyenne ef
présentent elles-mémes des problémes de santé chronique en majorité (problémes
cardiaques ou respiratoires, troubles de la mobilité). Aucune différence significative
en ce qui a trait 4 'dge des aidantes et 4 leur niveau de scolarité n’existe entre les
deux sous-groupes. Dans les deux sous-Gehamillons, un pourcentige important
d'aidantes 3 déji vécu V'expérience de prodiguer des soins avant 'hospitalisation du
conjoint, Les données soulignent que les services (soutien social formel), de méme

88



Canadian Journal of Community Mental Health Downloaded from www.cjcmh.com by 3.145.102.249 on 05/17/24

PERCEFTIONS, STRATEGIES ADAPTATIVES ET ATTENTES

TABLEAU 1

Caractéristiques sociodémopraphiques et descriptives des participantes
aux entrevoes individusles (n=40)

Caractéristiques Situations simples  Situations complexes  Echantillon total
in=19) in=21) (n=40)
Age moyen 66,7 (61-75) 69,1 (60-84) 68,0 (60-84)
(s=4.4) (5=7.6) (5=06,3)
Scolarilé movenne {ans) 9.7 .0 o4
(5=3,2) (5=} (5=2,8)
Nombre moyen d années 40,7 41.4 41,1
de Vie COmmiine [z=5.1) (5=1306) (r=132)
Expérience de soin avant 31,6 41,9 C 7
hospitalisation (%)
Présence de problémes de 63,2 66,7 65,0
santé chez 'awdante (%)
Utilisation du soutien 26,3 52,4 40,0
social informel (%)
Utilisation du soutien 2 76,2 50,0
social formel (%)
Perception de la santé 7.6 6,5 T2
(0 & 10) (x=2,2) (s=2.1)} (s=2.1)
s=¢car type - L ?

(que le soutien social informel provenant de 'entourage, sont utilisés principalement
par les femmes qui fond face 4 une situation complexe de soins. Les données du
fuestionnaire sociodémographique ont par ailleurs permis de conclure 3 une utilisa-
ton presquexclusive de soutien de type instrumental (aide pour les soins, gardien-
nage, aide pour les activités de la vie domestique) chez 1'ensemble des partici-
pantes.

Pour ce qui est des participantes aux groupes de discussion, ces derniéres
€laient toutes des aidanies qui devaient transiger quotidiennement avec des soins
complexes nécessitant une présence continue. Dans cette perspective, plusicurs
d'entre elles avaient dii faire appel & leur entourage pour oblenir du gardiennage
lors de Ia tenue des discussions de groupe. Les caractéristiques sociodémogra-
Phiques de ces femmes n'étaient pas significativement différentes de celles des
parlicipantes aux entrevues individuelles ayant 3 composer avec des situations
complexes de soins.

RESULTATS
Les resultats quahtatifs oblenus tant des entrevues individuelles que des
eroupes de discussion onl permis d'approlondir 'expérience vécue par les aidantes

dgées en lien avec le cadre théorique de 1’émude. Les amalyses du verbatim om plus
spécifiquement permis didentifier cenains thémes redondants dans le discours des
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participantes en regard de la perceplion de stress, des stratépies adaptatives et des
services, Comme la perception du virage ambulatoire semblait vaner en fonction de
la complexitd des soins, les résultats qualitatifs sont présentés par SouS-groupes
(soins simples et soins complexes) et complétés par les données quantitatives,
Enfin, les données concernant la perception des services pour 'ensemble des
répondantes sont présentées.

La perception du virage ambulatoire et les stratégies adaptatives utilisées

Une situation «simples de soins: les résultats qualitatifs, Dans ce sous-
groupe d'aidantes, les soins requis 4 domicile consistaient principalement en
I'administration de médication (gouttes, onguents ou autres), en une légére
assistance dans les activités de la vie quotidienne (se laver, s"habiller, s’alimenter,
se déplacer, ete.) et en une surveillance occasionnelle du site opératoire. Les résul-
tats de ['analyse du verbatim soulignent de nombreux éléments positifs en regard du
virage ambulatoire et uniquement quelques aspects qualifiés de sstressantss par les
femmes. En fait, ce qui frappe dans ce groupe est 'attitude généralement positive
envers «le virages et la confiance que les répondantes manifestent en elles. Les
thémes qui permettent de décrire les aspects positifs du virage ambulatoire sont les
SuIvanis:

fa) la possibilité qui est offerte, au sein du domicile, de personnaliser les soins:

Clesl aussi un awirirdge parce gue f personne Se refrogve dans son miliey

Samilial. Elle a son Uit qui est Irés important, elle dort mieux, la nourrilire
laguelle elle est habiniée.

(b Le d&fi associé au fait de prodiguer des soins:
Mod, {'aime pa soigner. Je suis encore capable de lui donner des soims f. . ]
fani gue fe powrrai.
(huand fe prends soin de Jean, fe prends soin de moi parce ce que e velx pas e
perdre,

{c) la proximité soignanie/soigné (ne pas se senlir seule lorsque son conjoint

est hospitalisé):

C'est trés pratigue, fe Irouve. O 5'ennuie pas d'éire seule. Quand ce 1'est pas
grave, gue c'est une chose qui est relativement bénigne |, . .| Qu'esi-ce que
Jaurais fait moi toule seule ¢ la maison? Je me serals fail du mauvais sang
[- - I je suis plus ranguille quand il est dans [ maison.

(d) la famailiarité, pour le conjoint malade, avec I"environnement de soins (do-
micile), situation pergue comme pouvant accélérer le processus de guérison:

Parce quie tel que je connais mon mari, il est bien chez i, il ext enlouré. Ca
remaonte plus facilement,

() la réduction du nombre de transports épuisanis de 1'hopital & la maison et
VICE VErsa;
Pour moi c'est biem, ¢'ext que j'ai pax besoin d'aller me promener d |hiépial!
() une meilleure gestion des urgences pour le systéme de santé:
L 'apération a trés bien réussi, puis il se senair biem aprés. Pourguod [avoir
gardé? On prend la place des auires qui en ont besoin,
Quand aux aspects stressants invogqués, ils concernent:

&)
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(a) I"anxiété et la peur des complications, tout particuliérement la premiére nuil
suivant le retour au domicile:

Faurais miews aimé qu'ils le pardent ai moins pour la nuit, Parce que foi 1'es
& coté du lit, ne le sais pas: y es-fu malade? 1l bouge pas. Cest moi qui e ré-
veillaft pour voir si y était correct. Jai pas bien dormi. J'éwis inguidte.

(b} la quasi-absence de prépamation i la courte hospitalisation et au congé:

O est armivé d hapital, on savail absolumen! rien. Ca ¢ #ail une lacune.
Avec aucme directive, Pendari qu'on fall en jaguette, il nous donng un
pamphlet, un papier sur quoi faire, [ me dit; veux-t me lire ca? Dal dif ben
o, fe pewx pas avec les goultes qu'ily Uont mix dans les yewx. En un moi, on
esl pas préparé, pas du lout,

(c) la fatigue ressentie suite & une longue journée dans les cas d'une hospitali-
gation d'un jour:

La longwenr de la foumée, j'ai trouvé pa Irés fariguant, Nous avons quifié
I"hdpital, il feait presque 7 hewres du sofr el nous étions arrivés depuis 8 heures
le matin, On 5'étair levé 1531, Ca a éré long, trés long. Puis, il a &1¢ fanigué les
Jours. suivanis,

Les données qualitatives ont permis de découvrir certaines stratégics privilé-
gies par les répondantes. Ainsi, face aux difficultés rencontrées, les stratégies
utilisées apparaissent davantage individuelles; le recours au soutien social informel
de I'entourage el au soutien social formel des services sont des stratégics peu
utilisées. Les femmes de ce sous-groupe soulignent étre ¢n mesure de composer par
elles-mémes avec les défis imposés par la situation. Les passages suivants illustrent
ees constatations:

Je suis capable de voir o mes gffaires,

Clest moi qui rend service d habimde, Je suis pas le genre a demander aux
enfanis, ils sont tellement oeoupés.

Je connais les services autour mais ['en voyais pas 1utilité pour moi.

Une situation «complexes de soins: les résultats qualitatifs. Les soins que les
femmes de ce sous-groupe devaicnt prodiguer consistaient principalement en
réfection de pansements, irrigation de plaies, administration et surveillance de
médication, en plus d'une assistance réguliére aux activités de la vie quotidienne.
Prés de 43% de ces femmes avaient auparavant assumé la prise en charge d'un
membre de leur parenté & domicile (voir le tableau 1) et avaient prodigué des soins
A leur conjoint avant 'hospitalisation pendant une période de temps variant entre 1
et 12 ans. Dans ce sous-groupe, la situation est pergue comme étant beaucoup plus
stressanie et nécessitant des compétences professionnelles de «quasi-infirmiéres. De
fagon générale, outre la réduction des transports fatiguants vers 1"hdpital, seuls des
aspects négatifs sont invoqués face au virage ambulatoire. Plus spécifiquement, cing
thémes principaux illustrent 'essence du discours des aidantes pées:

{a) I'absence de choix possible ou de controle face & la situation vécue:
Je Sawiis are o #art frop vile, g il soridil frop wile, C'est pa que faime pas du
wirage ambulatoire. Cn g pas le choix, four vivre avec. Mais je trouve gue ¢'ext
SIFesiant ponr (25 personnes qui diivert soigner [L. f Clest moi qui faisail les
pansements, U 2'était fair amputer, [ fallait faire les pansements ef on avail pas
le choix.
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(b) une difficulté liée & I'état de santé précaire qui s'sjoute an fardeau existant
des aidantes:

Clest difficile parce que f'oi pas la santé. J'ai pas la force. Clest ce qui ext
difficile pour mof. Te suis a cdté de (ul of f'ai de Lo misdre & respirer.
{c) la complexité des soins exigés—un role de quasi-infirmidre—amenant une
situation d'insécurité;
i ext pas qualifiées nous autres pour denner des soins, Quand on est pas gua-
lifié, y a bien des choses qu'on oublie. Parce que fe suit pas garde-malade moi,
c'est pas un métier pour moi, C'est pas ma vocation, je safs S quest-ce (e
Jaurals fair sty avait eu des complications, Vaurais peui-éire paniqué.
(d) un manque de planification du congé et des soins 4 domicile offerts i la
suite du congé:

Je trowve qu'on est pas assez préparée @ les recevoir si vite & la maison, Mo,
PONT md pari, je Irodve que ©'est un pew vite. Ca nous prend par surprise [, . .J
A 'avais demandé au début combien de lemps & peu prés on le garderair [ . ]
O m'a donne un four d'avis, Jaf dit: Ca a pas de bon sens. Qu'est-ce que fe
vals faire? Y est pas capable de changer son sac tout sewl ef moi Je zais rien.

(e) un transfert des coiits financiers du systéme de santé vers Jey usagers des
services. On invoque méme la notion de privatisation des soins de santé:

de sais pay 5i c'est défrayé, si'y en a une partie défravée, parce que c'est assez

dispendiews a. Ca m'a codté 768 pour 10 sacs. Ca prend beaucoup de choses

el y nows disent rien, pas d'avis nulle part pour réclamer pa sur nos assurances

ou . . . Ml y a aussi un infirmier gui a fait passer un pentphiler. [ @ 15 ans

d'expérience mais il faut payer par exemple pour a. C'est certain que 5§ famais

N a Pesoin, ¢'est une séourité, il charge & [hetre.

Face & ces situations complexes de soins, les données qualitatives soulignent

I'utilisation de stratégies adaptatives cognitives (qui permettent une certaine distan-
ciation ¢t un recadrage de la situation:

Mais fe me trouve chanceuse, {'me compare aux mamars qui ont des bébés qui
naissent mftrmes, avec des handicaps sérienx. Je sals ifie pa durera pas 40 ans.
la &5 ans. Il faut que f'escaie de m'encourager de cette fagon-Ia,

Le recours au soutien des enfants et au soutien des services sont des stratépies

utilisées mais uniquement en demnier recours. Les aidantes utilisent davantage des
strtégies personnelles de résolution de probléme:

La semaine passée, ma fille est venue pour Fepicerie. Je lui en demunde pas
plus. Les enfants travaillent, Si je suis mal prise, il vomt venir mais 5i je peux
marranger,

Len voyais pas |'utilité pour moi. Javais les références de | hapital, Pewi-gire
que cest ma mentalité. C'aurait &2 de déranger pour rien un service qui aurail
ot servir aillewrs. C'est encore la mentalité,

Les résultats aux échelles standardisées. Le tableau 2 présente les statistiques
descriptives concernant les sept dimensions du questionmaire d'appréciation du
stress (SAM) pour les deux sous-échantillons, ainsi que pour I'échantillon total. On
observe une perceplion pénérale de stress (p = 0,01), ainsi que des perceptions
d'incontrdlabilité de la situation (p = 0,00) et de centralité (p = 0,04} (perceplion
de l'imporance des conséquences pour 1'état de  bien-étre 3 long terme)
significativement plus élevées chez les participantes vivant Fexpérience de soins
complexes,
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i

TABLEAU 2

Etendues, moyemnes of foarts types des dimensions de la Mesure dappréciation
i stress (SAM) pour les sous-échantillons et I'échantillon total

M Soins simples Soins complexes Echantillon total
{Etenducs) (m=19) (n=21) {n=40)
Auto-contrdle x 149 14,00 14,75
(4-20) 5. 4,08 2,70 2,54
Contrile par X 12,53 13,33 12,95
gurtrud (4-20) 5 4,05 221 2,66
Incontrilabilité x 05,16 ” (8,38 06,85
(4-20) r 207 3,68 3,39
Centralité X (6, 68 » 03,10 07.95
(4-20) 5 4,11 4.40 4,36
Menace X 06,05 07,24 06,60
(4-20) 5 2,92 3,14 2,08
el x 11,53 10,67 11,08
(2-20) 5 3.B5 3.06 2,93
Siress global T 07,37 i 10,33 08,53
(4-20 5 429 3,81 4,13

- [hl'tl'émm,e; significatives entre I.t;d:ux groupes selon le test Mann-Whitney U {p < 0,05)
T=moyenne
Fmécart Lype

Ces résultats indiquent done une perception de stress plus intense cn général
chez les aidantes confrontées & des soins complexes. Cetie perceplion de stress
accr se traduit particulidérement par le sentiment que la situation est hors controle
(incontrilabilité) et que cetie méme situation risque d'affecter la personne dans son
€1t de bien-€tre (centralité) 4 long terme.

En ce qui concerne 1'utilisation des stratégies adaptatives [ace aux situations de
s0ins vécues, le wbleau 3 présente les statistiques descriptives concernant les huit
sous-tchelles de 1'instrument pour les deux sous-échantillons et 1'échantillon total.
De fagon générale, les résultats soulignent une faible variabilité dans 1utilisation
des stratégies adaptatives et aucune différence statistiquement significative entre les
stratégicy privilépiées dans les deux sous-groupes: la distanciation et la réévaluation
positive (stratégie cognitive) sont les stratégies les plus fréquemment utilisées.

Il semblerait donc que le niveau de stress pergu ou le seotiment de contrdle
ressenti face & la situation vare d'un groupe & 'autre mais que les stratégies mises
de 'avant pour y faire face restent les mémes et consistent principalement & prendre
du recul (distanciation) et & relativiser la situation (réévaluation positive),

La perceplion et les attentes en regard des services

Le troiziéme objectil de la présente éhude éait d'explorer les perceptions et
altentes des participantes face aux services offerts. A cel égard, le discours des
répondantes ne variait pas en fonction de la complexité des situations de soins
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TABLEAU 3
Etendues, moyennes ef écarts types des dimensions du Cuestionnaire de stratégies

adaptatives pour les sous-échantillons et 1"échantillon total
Sous-Echelles Soins simples Soins complexes Echantillon total
(Etendues) (n=19) {n=121) (n=40)
hiu;a;lcialiun ¥ 1,88 1,94 1,91 —
(0 a3) 5 0,78 0,73 0,70
Réévaluation X L [, 70 1.70
positive (0 & 3) £ 0,76 0,63 0,67
Soutien social X 1,52 1732 1,62
(0 a 3) £ 0,87 0,66 0,74
Confrontation X 1,51 1,44 [.47
(i 3) 5 0,58 .53 1,51
Résolution de x |48 1,77 [,63
probléme (0 4 3) g 0,68 0,47 0,39
Auto=contrdle x 1,64 1,57 1,55
{Da3 s D46 0,53 0,53
Evitement/échappe- x 0,74 0,73 0,73
ment (004 3) i 0, &0 01,44 .51
Responsabilisation X 0,74 .54 .63
(0a3) 5 0,64 0,66 (1,65

Aucunc di_n-T:'rtnct: significative entre les deux groupes selon le test Mann-Whitney [/
I= MOyCane
s=Ecarl type

(simples versus complexes), mais plutdt en fonction des milieux de soins {CLSC ou
centre hospitalier) et de la provenance des répondantes (région urbaine, banlicue ou
région rurale). L'analyse du discours fournit des indications générales et permet de

constaler certaines perceptions positives, de méme que des facteurs de mécontente-
ment face aux services tels qu'ils sont offerts actuellement:

s nous oni envayé un petit pamphler pour nous dire qu'ils peuvent nois
répandre 24 heures par jour. Je trouve que c'esi beaucoup ga, de pouveir
demarnder conseil | . . ] au lew d'encombrer les hapitawx quand ils peivent
nous remdre service!

O a ew de tres bons soins mais des fois ily devraient rester un peiii pey plis
lengilemps, resier quelques jours de plus, quelques fours de plus pour pouvoir
5 hahituer,

L infirmiere est venue mais ¢ 'élail long avant qu'elle vienme. Ca a pris trop de
temps. On aurait en besoin avani, faudrail gu'elle vienne plus vire. Tour de
suite guand Iu vas soriir, pas une semaine aprés, le pire est fai!
Un théme redondant des verbatims recueillis concernait par ailleurs la perception
d'une surcharge de travail chez les inlervenants et les inlervenantes:
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Dans le fond, faui pas éire trop exigeant, ¥ en ont feilement! Clest continel!

(a a pas de bon sens, y onl pas le temps de se revirer d'une place, sonl dans
'autre!

Om va 13 parce gu'on est obligé [CISC]. On veut pas y aller parce qu on saif
gt ‘ils sont SHrciarpes.

En ce qui concerne plus précisément les attentes, un theme important concerne
la continuité dans les soins et services en ant que caraciéristique recherchée, L'ex-
grait suivant illustre ce résultat;

On 5 habitue avec une personne [. . ] pis j‘aurais aimé pa quelle revienne, Ca
me coiltail de dernarider. On a peur des refus.

Une autre attente clairement exprimée concerne le besoin de comprendre
«comment le systéme de santé fonctionnes:

La, j'af des wyaur comme on dit, fe sais o appeler, Je sais quod faire. s
mavaient dit que si j'avais besoin o 'aide de les appeler mais il fallail que je les
appelle aver un petit peu d'avance [ . ] La minute i f'af frouvé le fruc, fritty
appeler, ot m'informer, plus de problémes)

On souhaite potamment un certain «contriles et une prévisibilité de la situation
(ssavoir qu'est-ce qui va se passers) qui pourraient étre acquis par des moyens
concrets tels: (a) un enscignement avant, pendant et aprés |'hospitalisation sur les
soins & prodiguer, les complications possibles, le retour & domicile («avoir une
pratigue des soins @ donners); (b) une ligne téléphonique ou un numero i signaler
pour obtenir des informations immédiatement et la disponibilité d'une personne-
ressource. surtout le soir et la nuit au moment des périodes de plus grande anxiéié
(mon peut lire |, . .| mais 10 jours aprés, on a tout oublié! On est plus jeune lal Je
préfere quand la situation se présente, avoir quelqu’un qui pewt nous aiders); (c) la
possibilité d’obtenir un soutien psychologique & domicile afin de partager avec
quelqu’un I'expérience de donner des soins («¥ a pas d'aide psychologique, on a
envie de crier, de pleurer, v a personne pour parier, pour nows écouter. J'en parle
aefourd "hui pour la premiére foiss).

En résumé, I'ensemble des données recueillics nous permet de décrire les
principaux stresseurs et défis auxquels les aidantes dgées sont confrontées dans la
perspective du virage ambulatoire, ainsi que les stratégics qu'elles semblent privilé-
gier. Les résultats qualitatifs soulignent une variabililé dans les perceplions en
fonction de la complexité des soins exigés. Quant aux résultats quantitatafs, ils nous
fournissent des indications générales 4 1effet que la perception de stress, la
perception d'une incontriflabilité de la situation de soins et I'importance pergue de
568 conséquences sur le bien-étre (centralité) sont plus élevées chez les aidantes
vivant 'expérience de prodiguer des soins complexes. Les données quantiialives
fournissent toutefois peu d'information sur la nature des stratégies adaptatives
privilégiées par I'un ou Dautre des sous-groupes. Quant aux perceptions des
services, les résultats permettent d'offrir certains éléments de contexte & la
problématique éudiée. Les participantes ont formulé des besoing spécifiques de
services qui sont reliés aux situations de stress et au répertoire de stratégies quelles
nous ont décrits.
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DISCUSSION

Notre objectif dans le cadre de ce projet éait d'examiner, selon un paradigme
de stress-coping, la fagon dont les aidantes familiales percevaient et faisaient face
aux difficuliés inhérentes au retour précoce i la maison de leur conjoint suite & une
hospitalisation, incluant leurs perceptions et attentes en regard des services offerts
dians ce contexte du virage ambulatoire, Pour ce faire, nous avons utilisé, en
paralléle, une approche 4 la fois qualitative et quantitative afin d’examiner, tantot de
prés, tantdt de plus loin, notre sujet d'intérét.

Les changements au sein du systéme de santé ont €€, tel que nous avons
mentionné, entrepris avant que des données poissent étre accumulées sur la fagon
dont les aidants familinux, majoritairement des femmes, pergoivent la siluation et y
font face. Trés peu d'études ont @& réalisées sur l'impact du virage ambulatoire au
Québec (Coté ct al., 1998). La présente recherche a, dans celte perspective, permis
de dresser un profil descriptif de la situation vécue par un groupe relativement
représentatil de la population francophone d'aidantes dgées au Québec. Les
informations sociodémographiques recueillies sont comparables i celles des femmes
dgées quant & leur faible niveau de scolarité, leur bas revenu et leur expérience de
travail i domicile (Gouvernement du Québec, 1993), Ce profil correspond a une
cohorte spéeifique de personnes dgées socialisées 4 1'époque ol les femmes étaient
tenues de jouer un rile instrumental et affectif, non seulement aupreés de leurs
conjoints et enfants, mais également auprés de leurs parents el méme souvent de
leurs beaux-parents. Beaucoup de femmes de cetic cohorie n'ont jamais travaillé
hors de Ia maison. Leur statul et source de valorisation lepaient surlout & leur
position d’aidante. Ce role est donc en harmonie avec les valeurs qui leur ont &ié
instillées dés leur plus jeune fge. Cette génération ne sera donc pas encling & se
plaindre. Ceci peut expliquer en partie le peu de visihité qu'elles ont dans la
société actuelle. Quelques femmes paricipant 4 1'éde émient conscientes des
caraetéristiques spécifiques de leur groupe de référence:

Clest de demander wne surcharge aix gers. Pis, habitiellement, cefle sur-
charge-ia, elle est faite par les femmes. Bt awfourd hui les femmes plus feunes
travaillent fowtes. la majorité, el puis ¢o va éire un surplies d'ouvrage pour
elies.

Noire pénéranion, on  a peur de parler parce qu'on @ peur gque [ auires
pensent qu'on se plaint [ ] Pour les plus feunes, ©est différent,

Le profil résultant de cette éude est intéressant dans la perspective ol il
fournit des indications quant aux besoins de ces femmes et & leur expéricnce en tant
quiactnees importantes du virage ambulatoire. Dans cette perspective, le maténel
recueilli, issu d'une triangulstion des données, a permis de micux saisir la réalité de
ces femmes. Le virage ambulatoire est pergu positivement et comme un défi
uniquement dans les situations ol un contrile sur la situation semble possible et of
les désagréments liés aux déplacements vers 'hopital sont plus importants que les
tiches de soins 4 exéeuter. Dans ces cas, plusieurs éléments intéressants ont gte
soulevés par les femmes dgées, Eléments qui nous informent sur les avaniages de
soigner dans le cadre du milien de vie naturel. Lés padicipantes ont plus
spécifiquement é1é en mesure d’apprécier clairement le rapport codt/bénéfice lié au
phénoméne de prodiguer des soins 4 domicile suite 4 une hospitalisation écourtée.
Elles reconnaissent notamment le potentiel de guérison accéléré pour leur conjoint
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(invoqué Epalement dans les politiques) et sont capables d’apprécier, pour clles-
mémes, le fait de ne pas étre seules @ domicile pendant une hospitalisation de leur
partenaire de vie, Elles se sentent compétentes face aux soins qu'elles doiven
prodigoer ¢l apprécient 1'opportunité d’apporier une touche personnelle aux soins,
Eiles font face au défi et composent relativement aisément avec cette situation.

Ces résultats de 'étude corroborent ceux d'autres émudes qualitatives qui ont

is de documenter les aspects positifs du «prendre soine et ont souligné que les
faits de trouver une salisfaction dans 1'aide apportée et un sentiment d'sccomplisse-
ment s avérent des déterminants potentiels de la santé (Lagner, 1993; Martin, 1994,
Metheneos & Triantaffilou, 1994), En fait, les résultats qualitatifs obtenus dé-
passent l'unique perspective offerte par le cadre théorique du siress-coping de
I'étude. s fournissent des informations qui permettent de micux comprendre 1'ex-
périence des aidantes qui offrent, au quotidien, des soins pour lesquels elles se
sentent outillées ¢t confiantes, Cetle expérience s'inscrit dans la poursuite d'une
wcarrieres de solgnante qu'elles ont, en quelque sorte, exercée tout au long de leur
trajectoire de vie auprés de leur conjoint et de leurs enfants. Dans celle perspective,
Troll, Miller et Atchley (1979) constataient, il v a dé&ji plus de deux décennies, que
les femmes dgées agissent comme de véritables infirmiéres 4 mi-temps el trouvent
des satisfactions & actualiser ce role au sein de leur milieu familial.

Par -ailleurs, les données qualifatives i quanbitatives, de méme que celles
recueillies tant par les entrévues individuelles que par les entrevues de groupe, sou-
lignent une perception de stress chez les aidantes qui vivent 1'expérience de
prodiguer des soins complexes 4 leur conjoint & domicile. En fait, dans les cas ou
les soins nécessitent des habiletés sophistiquées et une disponibilité continue, la
sititation est porieuse de siress et d'insécurité. Ces femmes pergoivent la situation
comme Elant hors de leur contrdle et comme une menace polenticlle & leur bien-
Bire, La graviié de 1"émar de sanié du conjoint agé est I'un des facteurs qui
déstabilise la dynamique conjugale et qui peut expliquer la vulnérabilité au stress de
ees aidantes (Biegel et al., 1991). Toutefois, plusieurs autres facteurs pourtaient
aussi expliquer celte situation, notamment 'age et 1"élat de santé des aidantes, ainsi
que leurs ressources personnelles et la qualité pré-existanle de la relation soigne-
soignante (Morns, Morris, & Britton, 1988). Dans cente éude, la perception de
I'état de santé et ige ne différaient pas entre les deux sous-groupes mais le fait que
les ressources personnelles des aidantes et la qualité de la relation conjugale n'aient
pas &8 investiguées constitue des limites.

Pour faire face & leurs difficultés liées aux soins complexes qu'elles doivent
prodiguer, les aidantes font appel & diverses stratégies, plus particuliérement A des
stratépies individuelles. Elles sont capables de faire de Ia restructuration cognitive
el de se distancier de la situation de soins. Toutefois, les résultats quantitatifs sou-
lignent une faible variabilité dans 1'utilisation des stratégies adaptatives et aucune
différence entre les stratégics privilégites dans les deux sous-groupes d'aidantes.
Les données qualitatives nous permettent par ailleurs de constater plus clairement la
réticence des femmes A utiliser leur réseau de soutien social et I'importance qu'elles
dccordent aux stratégies personnelles cognitives pour composer avec leurs
difficuliés. Les femmes dgées ne recherchent qu'au besoin I'aide de leur entourage
€L en dermier recours sculement celle des services formels.
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Les participantes ont eu plus spécifiquement "opportunité d'exprimer leurs
perceptions et atientes en regard des services. Les résultats démontrent que les ser-
vices offerts actucllement sont relativement peu utilisés et lorsqu'utilisés, ils le sont
en lant que stratégie pour faire face 4 des siuations de grande nécessité, Celte
situation de faible utilisation des services, ou de sréticences & les utiliser tels qu'ils
se présentent actuellement, corrobore les résultats d'autres recherches effectuées
dans le contexte des somns de longue durée (Paquet, 1996). Selon une récente éude,
cefte réticence ne signifierait pas que les aidants el les adantes n'onl pas besoin
draide. Elle refléterait plutdt un véritable phénoméne culturel #u sens ol le recours
A du souticn formel est plus quune simple demande d'aide: cette demande heurie la
norme collective de la solidarité familiale avec toutes les croyances, valeurs et
attitudes qui hn sont propres (Paquet, sous presse), Pour ces personnes, c'esl la
famille d'abord ou le réscau social informel qui doit fournir de ['aide. Celte
réticence pourrait également signifier que les services ne se sont pas encore adaptés
aux besoins et réalités des aidantes dgées qui ont de la difficulté & comprendre le
systeme, se plaignent rarement el n'ont jamais ou peu développé la stralégie adap-
ative de recours & I'aide formelle au cours de leur trajectoire de vie (Ducharme,
1993; Ducharme & Corin, 1997).

Plusieurs études omt déjd permis d'affirmer que ce n'est pas tant la
disponibilité et la quantité du soutien qui sont associées au bien-étre, mais plutot
I'adéquation entre le type de soutien offert, la source de soutien et les besoins
sp&eifiques d'aide des personnes (voir revue de Lévesque & Cossette, 1991). Le
modéle de Lazarus et Folkman (1984) est a cet effet peu explicite et ne propose
qu'une association significative entre le recours au soutien social en tant que stra-
tégic d’adaptation et la qualité de vie.

Sur le plan méthodologique, la triangulation des données a permis d’enrichir la
perspective théorique originale de 1'étude et de poser un regard critique sur le cadre
théorique du srress-coping. L'apport des données qualitatives, issues du discours
des participantes, a favorisé notre compréhension de la réalité des femmes fgées
aidantes et a permis de proposer des explications théoriques des résultats allant au
deli du paradigme siress-coping. Méme si les questionnaires standardisés utilisés
pour mesurer les variables principales avaient des propriétés psychométriques ro-
bustes, ils n'ont permis de fournir que des indications générales, sans expliquer la
tepeur el la signification des résultats. De plus, la petite taille de 1'échantillon ne
permet en aucun cas la pénéralisation des résultats quantitatifs obtenus par le biais
de ces questionnaires.

De fagon plus globale, 'apport de données qualitatives permet de comprendre
davantage I'influence de facteurs tant contextuels que personnels sur la réaction au
stress, notamment 1'influence du réseau de soutien social informel et formel et des
habiletés personnelles. Le «prendre soins posséde une signification qui peut étre liée
a l'identité, au contrdle personnel sur les événements, de méme qu'd des valeurs et
croyances qui s'inscrivent au sein des repéres collectifs du groupe d’appartenance
(Ducharme & Corin, 1997), en 'occurrence celui des femmes Agées. Ces constats
soulignent I'intérét d'utiliser des approches méthodologiques complémentaires pour
une meilleure compréhension de "expérience vécue par les femmes dpgées, ainsi que
I'importance de conserver un regard critique sur le cadre théorigque du srress-
coping. Méme si 1 plupart des recherches porant sur le phénoméne du caregrving
sont basées sur celte approche théorique, les résuliats qualitanfs de la présente éude
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soulignent la pertinence de s'inspirer d'autres paradigmes pour étudier et expliquer
ja fagon dont les femmes dgées congoivent leur expérience el y réagissent (voir
Lauzon, Pepin, Lavoie, Simard, & Montejo, 1998).

CONCLUSION

Enfin, en dépit de ses limites, cette étude apporte une contribution intéressante
4 la problématique encore peu connue du transfert des soins du milicu hospitalier au
domicile, Au Canada comme au Québec, les transformations du systéme de santé
sonl récentes et ont devancé la réflexion sur les facteurs psycho-socio-culturels qui
doivent étre considérés afin de favoriser I'adéquation entre les services ef les be-
soins de cette clientéle. Méme si le partenariat Etat/communauté/famille est 1'idéo-
logie dominante véhiculée présentement dans les politiques sociosanitaires, encore
pen d'efforts concrets ont éé entrepris afin d'arrimer les différenies interventions
offeries par le réseau des services formels et les besoins de ces aidants et aidantes
(Lavoie et al., 1998). Les services dispensés actuellement dans le cadre du virage
ambulatoire s’adressent encore principalement aux personnes qui ont subi une
hospitalisation et néglipent, en grande partie, les besoins propres des membres de
feur famille qui sont leurs personnes-soutien 4 domieile.

Les aidantes familiales offrent une contribution importante, encore occultée el
invisible dans notre société, et les résultats de cette éude obligent 3 une réflexion
sur le paradipme qui prévaut au sein des services. Ce paradigme est encore i
I'image du modéle proposé par Twigg (1989) en Angleterre, il ¥ a déja plus d'une
décennie, selon lequel les aidantes sont encore considérées comme des colri-
vailleuses ou des ressources 4 utiliser au sein du systéme plutot que comme des co-
clientes ayant des besoins de santé qui leur sont propres. D'autres recherches sont
nécessaires en vue d'élaborer, d'implanter et d'évaluer des programmes adaptés a la
ctlture des aidantes et aidants dgés el considérant leurs propres besoins. Dank cette
perspective, nous avons entrepris une seconde clude afin d'approfondir notre
connaissance des attentes des aidantes et aidants face aux services qui devront étre
développés dans 1'avenir afin de répondre aux impératifs du virage ambulatoire
(Virage ambulatoire: Perceplions et altentes envers les services destinés aux aidants
familiaux, projet subventionné par le Conseil de recherches en sciences humaines
du Canada dans le cadre du programme stratégique «La société, la culture et la
santé des Canadienss). Une réflexion s'impose également, dans 1'immédiat, face
aux attentes des futures cohortes. Dans 10 ans, la premiére vague de baby-boomers,
eux-mémes & 1'avant-scéne de la retraite, seront-ils ceux qui auront & fournir, sans
soutien, ces soins complexes dans un contexte de famille en profonde mutation?

ABSTRACT

This article prezents the resulis of an exploratory study funded by the Social
Sciences and Humanities Research Council of Canada. The objectives of this
research were to explore (a) the perception by elderly women caregivers of the
shift to ambulatory care; (b) their use of coping béhaviours in the face of this
major change within the health care system; and (c) their perceptions of health
care services. In a theoretical framework of stress and coping, and using stan-
dardized guestionnaires and open-ended questions, 40 home inlerviews were
mitially conducted with elderly women, each of whom was cifing [or her
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spouse after his discharge from hospital. Additional data were collected through
focus groups. Quantitative and qualitative anilyses revealed that elderly women
caregivers perceive ambulatory care in a positive manner and as a change
involving challenges only when they feel in control of the health care siuation
and when the care docs not necessitate specialized abilities. When the care to be
provided 15 complex and requires continued involvement and specific compe-
tence on the caregiver's parl, the situation resulis in insecurity for elderly wo-
meenl. Carcgivers use cognitive coping strategies to deal with their problems and
are not inclined to use formal services in their social support network. Parici-
pants in this study wished to be better informed about the health care syslem in
peneral (“how the system works™) so that they could acquire a sense of
predictability. Other expectations of élderly women caregivers concermned Lhe
importance of continuity in health services delivery, beller preparation for the
transition from hospital to home and availability of psychological support for
themselves. These resulls sugpest a critical analysis of the presenl paradigm
guiding health care services, in which family caregivers are considered as
resources or coworkers instead of coclients.
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