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RESUME

Les personnes agées ayant des troubles cognitifs continuent souvent a vivre a
domicile et fréquemment leurs proches fournissent l'aide nécessaire. Les
professionnels de la santé interviennent pour évaluer leur situation et proposer
des aménagements au domicile. Parmi les instruments d’évaluation répertoriés
aucun ne vise spécifiquement le contexte environnemental domiciliaire qui
comprend la personne ayant des troubles cognitifs et son environnement tant
humain (proche-aidant) que non humain (domicile). La présente étude constitue
une étape de la validation de contenu de la version cognitive de « I'Evaluation a
domicile de [linteraction personne-environnement (EDIPE) », un nouvel
instrument congu pour évaluer les besoins en termes d’amenagement et de
soutien a domicile pour des personnes agées ayant des atteintes cognitives. Une
recherche qualitative, plus spécifiquement une étude de cas multiples, a été
réalisée. Linstrument a été soumis a un pré-test, auprés d'ainés ayant des
troubles cognitifs sévéres (n=3), par trois évaluateurs. L’analyse a porté sur les
accords et désaccords des évaluateurs en regard des observations réalisées lors
du pré-test de Pinstrument et sur des commentaires issus d'une discussion
ultérieure a la passation de V'instrument. Les résultats indiquent que quelques
précisions devraient étre apportées pour améliorer la forme et clarifier certaines
consignes, la cotation et la fagon d'effectuer I'analyse. Les résultats de cette
premiére étude supportent la validité de contenu de Finstrument d’'évaluation pour
la population agée avec des atteintes cognitives séveres. L'étude devra
poursuivre le processus de validation de linstrument aupres de personnes avec
des atteintes légéres et modérées.

MOTS CLES
- Evaluation - Interaction personne-environnement
- Incapacités cognitives - Devis qualitatif
- Personne agée - Etude de cas multiples
- Proche-aidant - Qualités métrologiques

- Domicile - Validation



SUMMARY

Seniors living with cognitive impairments often continue to live at home and their
caregivers provide the majority of the necessary assistance. Assessments by
professionals are needed to suggest facilities. None of the indexed assessment
tools place significant focus on the evaluation of the home environmental context,
which includes the person living with cognitive disorders and his or her human
(caregivers) or non human (home) environment. This study aims for content
validity of the cognitive version of the "Home Assessment of Person-Environment
Interaction (HOPE)”, a new assessment tool designed to evaluate the
requirements, in terms of home modifications and support for seniors living with
cognitive impairments. A qualitative — multiple case — research study was carried
out. Three evaluators pre-tested the instrument with elders who live at home with
cognitive disorders (n=3). The analysis focused on the agreements and
disagreements among evaluators regarding the observations made at the time of
the preliminary test of the instrument and the comments resulting from discussion
held after the assessment tool was implemented. The results indicate that, in the
whole, the cognitive version of HOPE is appropriate. Suggestions were made to
improve the form and to clarify various instructions, quotations and methods of
analysis. The results of this study support content validity of the assessment tool
conceived for elderly people with severe cognitive impairments. Future studies
should consider following the process of validating the assessment tool with

elders suffering from mild and moderate cognitive impairments.

KEY WORDS
- Assessment - Person-environment relationship
- Cognitive impairments - Qualitative design
- Elderly - Multiple case study
- Caregivers - Psychometric properties

- Home - Validation
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La présente étude s'insére dans le développement d’une batterie d’évaluation pour
les personnes ayant diverses incapacités permanentes (cognitives, motrices,
visuelles). L'objectif de cette batterie est de permettre l'identification des besoins et
des pistes d'intervention, en termes d'aménagement du contexte environnemental
domiciliaire, dans une perspective de relation personne-environnement. Basée
surle « Modéle de compétence » (Rousseau, 1997; Rousseau, Potvin, Dutil, &
Falta, 2002), cette batterie comprend déja un instrument en fin de processus de
validation, soit « I'Evaluation & domicile de l'interaction personne-environnement
(EDIPE) » pour la clientéle présentant des incapacités motrices. Trois autres
instruments sont en développement, soit la version cognitive, visuelle et
pédiatrique de 'EDIPE (Rousseau et al., 2007). Dans ce processus, la présente
étude constitue une premiére étape dans la validation de contenu de « 'EDIPE -
Version Cognitive », pour la population des personnes agéees ayant des troubles

cognitifs, & travers le pré-test de l'instrument d'évaluation.

En premier lieu, ce mémoire expose une recension des écrits en lien avec la
problématique et les caractéristiques de la clientele visée par I'EDIPE — Version
Cognitive, soit les personnes agées ayant des troubles cognitifs, au sein de leur
contexte domiciliaire. Les implications pour I'évaluation de cette clientele et une
critique des instruments d’évaluation répertoriés, en lien avec des éléments de la

relation personne-environnement a domicile, sont également énoncées.

Le cadre conceptuel dans lequel s'inscrit cette étude, soit le Modéle de
compétence (Rousseau, 1997; Rousseau et al., 2002) sera brievement décrit.

La méthodologie de type qualitatif a consisté en une étude de cas multiples (Miles
& Huberman, 2003; Yin, 2003), impliquant le pré-test de linstrument d’évaluation
auprés de personnes agées ayant des troubles cognitifs et de leurs proches-
aidants, par trois évaluateurs. L'analyse porte sur les accords et désaccords des
évaluateurs en regard des observations obtenues lors du pré-test de linstrument
auprés de trois cas et des commentaires issus d'une discussion entre les

évaluateurs, ultérieure a la passation de linstrument. Les conclusions découlant
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de cette analyse sont rédigées en considérant les précisions a apporter et la
représentativité du contenu de l'instrument par rapport & ses objectifs d’évaluation.



CHAPITRE 2

RECENSION DES ECRITS



2.1 Etat de la question

2.1.1 Portrait des personnes agées ayant des troubles cognitifs
2 1.1.1 Société vieillissante et population 4gée avec_incapacités cognitives

La société québécoise sera marquée dans le futur par le phénoméne du
vieillissement de la population. Actuellement, la proportion des personnes de 65
ans et plus est de 13%, mais elle va doubler en 2031, quant a la proportion des
personnes de 85 ans et plus, elle va tripler durant la méme période (Ministére de la
Santé et des Services Sociaux du Québec [MSSS] 2005).

La population vit plus longtemps, mais de fagon corollaire les limitations et les
incapacités liées a la vieillesse augmentent ainsi que la prévalence de certains
problémes (MSSS, 2005). Parmi ces derniers se trouvent des pathologies
provoquant des troubles cognitifs, telle la démence, dont le principal facteur de
risque est l'age avancé. L'incidence des démences devrait augmenter dans les
prochaines décennies en raison du vieilissement de la population, de
Faugmentation de I'espérance de vie et des avancements considérables au niveau
de la technologie médicale (Canadian Study of Health and Aging Working Group,
2000 [CSHAWG]; Schulz & Martire, 2004). Selon le Conseil des ainés (2001), 77
112 personnes de 65 ans et plus étaient atteintes de démence en 2001 au
Québec, et ce chiffre devrait doubler d'ici 20 ans. Une étude & I'échelle canadienne
sur la santé et le vieillissement (CSHAWG, 1994) identifiait que 8% des personnes
agées de 65 ans et plus étaient atteintes de démence. Cette prévalence augmente
avec I'age, atteignant 35% chez les personnes de 85 ans et plus. Ce type de
pathologie risque donc de constituer I'épidémie du 21 &me sigcle.

2.1.1.2 Pathologies provoguant des troubles cognitifs chez les ainés

Bien que la démence de type Alzheimer (DTA) demeure I'affection provoquant des
troubles cognitifs chez les personnes agées la plus connue du grand public,

d’autres pathologies peuvent également provoquer ce type de probleme.
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La grande majorité des démences est de nature évolutive, mais il existe également
des conditions dues & des causes accidentelles, plutot stables, qui s’installent
subitement et n'évoluent pas ou peu a travers le temps. Parmi les pathologies
dégénératives, la plus fréquente est sans contredit la DTA. Celle-ci compte pour
prés de 60% de toutes les démences (CSHAWG, 1994; Mulligan, Van der Linden,
& Juillerat, 2003). Elle est caractérisée par un début insidieux et une évolution
progressive passant des stades d'atteinte légers a des stades séveres. Le profil
des déficits cognitifs est plutét hétérogéne, bien que certains problemes semblent
plus représentatifs de la survenue de la pathologie, comme des problemes au
niveau des fonctions exécutives, des capacités attentionnelles et de la mémoire
épisodique (Mulligan et al., 2003). Parmi les formes plut6t stables, la démence
vasculaire, secondaire a un accident vasculaire cérébral (AVC) est la deuxiéme
démence la plus fréquente aprés la DTA (CSHAWG, 1994). La présentation
clinique et les déficits cognitifs ont un début soudain et dépendent du site et de
rétendue de la lésion cérébrale. Il est & noter que les AVC peuvent également
causer des déficits moteurs, telles les paralysies. La démence mixte quant a elle
est caractérisée par la présence simultanée de changements dégénératifs et de

lésions cérébrales d’origine vasculaire (Mulligan et al., 2003).

Il existe d'autres types de démences dégénératives, dont la démence a corps de
Lewy, la démence fronto-temporale, la démence sémantique ou la démence de
Korsakoff (Mulligan et al., 2003). Des maladies aux atteintes principalement
motrices, telles la sclérose en plaques, la maladie de Parkinson et la chorée de
Huntington, peuvent aussi mener & des syndromes démentiels (Mulligan et al.,
2003). Des troubles cognitifs sans démence peuvent également apparaitre de
fagon accidentelle, tels les AVC, les traumatismes cranio-cérébraux (TCC) ou
Ihydrocéphalie de ladulte. Les troubles cognitifs comme des atteintes des
fonctions mentales supérieures (mémoire, jugement, fonctions exécutives, etc.), du
langage, de la perception et du mouvement peuvent se manifester a divers degré
de sévérité. De plus, les différents types de pathologies causant des troubles
cognitifs peuvent également étre accompagnés de symptomes psychiatriques
comme la dépression, de comportements perturbateurs tels lagressivité ou

lerrance (Finkel, 2001) et de déficits moteurs. Tous ces symptémes peuvent nuire



7
au fonctionnement des personnes qui en sont atteintes et avoir un impact sur leur

entourage.

2 1.1.3 Désinstitutionnalisation et soutien a domicile

Les personnes ayant des troubles cognitifs perdent subitement ou
progressivement la capacit¢ de fonctionner de fagon autonome dans leur
quotidien. Par contre, la trés grande majorité d'entre elles continuent a habiter
dans leur domicile (CSHAWG, 1994). Au Québec, de nombreuses personnes
ayant des troubles cognitifs se retrouvent a domicile en raison des politiques du
systeme de la santé, telles que la désinstitutionnalisation et le virage ambulatoire
(MSSS, 1998). Les nouvelles politiques envisagent le domicile et le soutien a
domicile comme une premiére option a considérer pour les personnes fragiles
(MSSS, 2003, 2005). Les orientations politiques mettent donc Faccent sur la
réorganisation de la prestation des services. Le domicile devrait prendre de plus en
plus d'importance dans le futur comme lieu d'intervention au détriment des milieux

institutionnels.

2 1.1.4 Réle de I'environnement physique et du domicile

Selon Phinney & Sands (1999), I'environnement est 'un des facteurs qui influence
la performance des personnes atteintes d'Alzheimer, car elles sont
particulierement sensibles au milieu dans lequel elles vivent. Les caractéristiques
de 'environnement physique peuvent induire ou inhiber des comportements chez
la personne atteinte d’Alzheimer (Gitlin & Corcoran, 1996; Zarit & Leitsch, 2001).
Une dépendance envers I'environnement s'installe & cause des pertes associees
au processus de la maladie (démence) (Brawley, 2001). A ce stade, la stabilité
environnementale est une composante majeure qui guide les personnes en termes
de performance comportementale et fonctionnelle (S. C. Lewis, 2003). Dans une
étude sur I'influence du type d’environnement sur le fonctionnement des personnes
atteintes de démence, il appert qu'elles maintiennent une meilleure performance

dans un environnement familier, comme le domicile, que dans un environnement
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non familier (Hoppes, Davis, & Thompson, 2003). La nature de I'environnement
physique des personnes a donc un impact sur leur niveau de fonctionnement.

Le domicile est un endroit significatif pour les personnes ayant des troubles
cognitifs, car il représente la sécurité, le confort et la stabilité des roles développés
dans le passé (Zgola, 1990). Ainsi, le domicile et sa signification ont une
importance subjective pour les ainés. De plus, ces personnes accordent une
grande valeur a la possibilité de continuer de vivre a domicile, ceci devient pour
elles synonyme de bonne qualité de vie (Bowlby, Association canadienne des
ergothérapeutes, & Société Alzheimer du Canada, 1998; Gitlin, 2003). Vivre a
domicile contribue & promouvoir le sentiment de normalité, malgré les pertes et

deuils associés au vieillissement.

D'un point de vue général, I'environnement des personnes ayant des troubles
cognitifs constitue un facteur de maintien, de support et de stimulation (Wahi &
Weisman, 2003), dans lobjectif d'assurer le confort, la sécurité et le plus

d'autonomie possible (Société canadienne d'hypotheque et de logement, 1999).

Malgré son réle et importance pour les personnes agées, le domicile est un lieu
négligé comme objet de recherche (Gitlin, 2003; Lawton, 2001). En effet, bien que
la majorité des personnes agées habitent & domicile et souhaitent y rester, la
recherche s'est surtout concentrée jusqu'a présent sur des environnements
institutionnels. En ce sens, on constate dans la littérature que la recherche actuelle
ne répond pas au besoin de la majorité de la population vieillissante. Ceci est dq,
en partie, au fait qu’il est plus facile de réaliser des études dans des milieux
institutionnels ou les personnes se retrouvent dans le méme espace géographique
(Lawton, Weisman, Sloane, & Calkins, 1997). Aussi, le domicile est un construit
complexe et difficile a définir (Gitlin, 2003). Ces aspects méthodologiques et
théoriques contribuent au défi que représente I'étude des environnements
domiciliaires. Malgré tout, nous assistons, selon Wahl & Weisman (2003), a un

intérét accru envers I'environnement domiciliaire.



2.1.1.5 Rdle et importance des proches-aidants

La plupart des personnes avec troubles cognitifs ont besoin d’aide pour maintenir
un niveau de vie acceptable et sécuritaire. Dans le cadre du maintien a domicile,
ce sont des personnes proches et sans formation particuliere qui assurent le plus
souvent l'aide pour compenser les difficultés dans le quotidien. Le rble d'aidant
implique une assistance pratique, un support psychologique et une supervision
lorsque I'ainé ne peut plus gérer sa vie quotidienne par lui-méme (Jansson,
Almberg, Grafstrom, & Winblan, 1998). Les aidants informels ou proches-aidants,
tels les membres de la famille ou les amis, fournissent entre 70 et 75% des heures
d'aide requises par les personnes agées en perte d'autonomie (Lafreniere,
Carriére, Martel, & Bélanger, 2003). Bien que parfois les taches liées au role
d’aidant sont distribuées entre plusieurs proches, la plupart du temps une seule
personne fournit la majorité de I'aide nécessaire (Schulz & Martire, 2004).

2.1.1.6 Définition du contexte environnemental domiciliaire

Dans le cadre de la problématique des personnes agées ayant des troubles
cognitifs et vivant & domicile, le contexte environnemental domiciliaire designe
autant 'environnement physique, soit le domicile des personnes, que les proches-
aidants, qui constituent I'environnement du point de vue humain. La personne
ayant des troubles cognitifs au sein de son contexte environnemental domiciliaire
fait partie d'un systéme dinteractions dans lequel les éléments s'influencent

mutuellement.

2.1.1.7 Impacts des troubles cognitifs dans le contexie domiciliaire

Comme évoqué précédemment, I'apparition des troubles cognitifs a des impacts
majeurs sur le contexte environnemental domiciliaire des personnes agéees ayant
des troubles cognitifs. Dans le cadre du présent mémoire, le terme « proche-aidé »
sera utilisé pour désigner ces personnes. Les impacts se situent a plusieurs
niveaux : 1) au niveau du fonctionnement et des activités des proches-aidés; 2) au
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niveau des roles des proches-aidés et des proches-aidants, et 3) au niveau des

proches-aidants.

2.1.1.7.1 Impacts sur le fonctionnement et les activités des proches-aidés

Linteraction entre les caractéristiques de la personne et les caractéristiques de
I'environnement affecte le fonctionnement et les comportements des personnes
ayant des troubles cognitifs. Les activités quotidiennes de ces personnes en sont
également affectées. De fagon générale, il y a une diminution de la participation
dans les activités (Phinney, 2006). Les études sur le sujet font état d’'une
diminution de la participation dans les activités suivantes : les soins personnels et
'hygiéne, les activitéts domestiques telle [lutilisation du téléphone, les
déplacements, la gestion financiére, la conduite automobile, de méme que les
loisirs et autres activités communautaires, civiques, sociales et familiales (Bauer,
Maddox, Kirk, Burns, & Kuskowski, 2001; Burgener & Dickerson-Putman, 1999;
Egan, Hobson, & Fearing, 2006; Meaney, Croke, & Kirby, 2005; Muo et al., 2005;
Perry, 2002; Phinney, 2006). Par ailleurs, cette diminution du niveau de
fonctionnement occupationnel et social constitue un des critéres diagnostiques de
la démence (American Psychiatric Association, 1994). Les activités impliquant
I'interaction avec d’autres personnes sont plus difficiles & assumer. En effet, les
problémes de concentration rendent également difficile I'interaction avec plusieurs
personnes en méme temps (Svanstrom & Dahlberg, 2004). Parallelement, il y a
augmentation de la passivité et les personnes passent la majorité de leur temps a
prendre du repos et a regarder la télévision (Voelkl, 1998).

Plusieurs interventions visent le maintien des activités chez les personnes ageées
ayant des troubles cognitifs, par exemple en simplifiant les activités ou en les
adaptant aux capacités de la personne (Phinney, 2006). En effet, les effets
bénéfiques du maintien des activités sont nombreux. Non seulement celles-ci
permettent de rester en santé, mais en plus leur réle est majeur dans la
préservation de lidentité et des réles antérieurs chez les personnes (Phinney,
2006).
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Les ainés ayant des troubles cognitifs seraient plus a risque d’étre confrontés a
des problemes de sécurité que les personnes atteintes de problémes physiques
(Gitlin, 2000). Plusieurs activités domiciliaires sont a risque (Lorrain, 2004), telles
la préparation des repas (ingestion de produits dangereux, blessure avec des
objets coupants, brilures, incendie) et les déplacements (risque de chute, quitter le
domicile et se perdre). Par ailleurs, en raison des déficits perceptuels et de la
désorientation spatiale, les personnes avec des troubles cognitifs sont deux fois
plus a risque de chutes que la population générale (Buri, Picton, & Dawson, 2000).
Tant le statut cognitif que les éléments environnementaux contribuent au risque de
chute (Lowery, Buri, & Ballard, 2000). Ainsi, la sécurit¢ est une exigence
universelle qui doit étre préservée pour la personne dans son environnement
(Lawton et al., 1997). De plus, selon plusieurs études, la sécurité serait la
préoccupation premigre des proches-aidants (Gitlin, 2000; Olsen, Ehrenkrantz, &
Hutchings, 1996; Painter, 1996).

2.1.1.7.2 Impacts sur les roles des proches-aidés et des proches-aidants

Le réle peut-étre défini comme un ensemble de normes sociales qui commandent
les comportements des personnes (Myers & Lamarche, 1992). L’'apparition des
troubles cognitifs chez la personne agée s’exprime souvent par un changement
des réles antérieurs et linstallation de la dyade aidant-aidé. Les changements
dans les réles se situent 4 deux niveaux, d’'une part au niveau de la nature des
relations interpersonnelles, et d’autre part au niveau des activités réalisées dans le

cade du réle.

Au niveau des relations interpersonnelles, le changement de role est cause par la
prise en charge par un proche de la personne agée ayant des troubles cognitifs
(Bercot, 2003; Burgener & Dickerson-Putman, 1999; Faria, 1998; Hepburn et al.,
2002; M. L. Lewis, Hepburn, Narayan, & Kirk, 2005; Sanders & McFarland, 2002).
Dans le cas des dyades conjoint-conjointe, le réle de conjoint se transforme en un
role d'aidant. Dans les dyades enfant-parent le terme utilisé est plutdt le
« renversement de role » (Hogan et al., 2003), faisant reférence aux aidants-

enfants qui se sentent comme des parents dans leur nouveau réle d'aidant.
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Devenir une dyade aidant-aidé implique la redéfinition des rdles antérieurs et
Pétablissement d’'un équilibre entre les deux nouvelles identités (Perry, 2002).
Cette transformation n'est pas facile et des difficultés d’adaptation ne sont pas
rares. En effet, les relations familiales sont basées sur des réles maintenus durant
de nombreuses années et un changement peut provoquer des conflits pour toutes
les personnes concernées (Long, 1997). Parmi les difficultés répertoriées, les
principales concernent la perte des éléments clés de toute relation humaine
comme la compagnie/camaraderie (companionship), le support émotionnel et le
partage des responsabilités et des prises de décision (Murray, Schneider,
Banerjee, & Mann, 1999; Siriopoulos, Brown, & Wright, 1999). Des situations
inconfortables peuvent également survenir, causées par la désinhibition qui est un
symptéme fréquent dans les pathologies occasionnant des troubles cognitifs.

La perte ou la diminution de la communication et des échanges constitue
également une source de difficultés importante au niveau de la relation aidant-aidé
(Bauer et al., 2001; Bowlby et al., 1998; Carruth, 1996; Gallagher-Thompson, Dal
Canto, Jacob, & Thompson, 2001; Jansson et al., 1998; Murray et al., 1999,
Siriopoulos et al., 1999; Svanstrom & Dahlberg, 2004), en plus de représenter un
aspect important a gérer, selon les proches-aidants. Peu d’études ont pour objectif
de comprendre I'expérience de la démence selon la perspective de la personne
atteinte. Dans I'étude de Phinney (1998), les personnes ayant des troubles
cognitifs relatent, en ce qui a trait a la communication, avoir de la difficulté a
comprendre ce qui se passe autour d’eux, ressentir un malaise et de la difficulte a
suivre une conversation. Ces difficultés ont un impact majeur sur leurs relations

interpersonnelles.

Dans ces circonstances, la nouvelle relation aidant-aidé est source d'insatisfaction
et pourrait méme mener a I'abandon prématuré du réle d'aidant (Gallagher-
Thompson et al., 2001). Cependant pour certains conjoints, l'installation de la
dyade aidant-aidé s'inscrit tout simplement dans la continuation du lien marital
antérieur (Perry, 2002). Une autre étude sur la qualité de la relation dans la dyade
aidant-aidé relate que dans la majorité des cas la relation demeure non
conflictuelle (Spruytte, Van Audenhove, Lammertyn, & Storms, 2002). Il n’en reste
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pas moins que dans la plupart des cas, Papparition des troubles cognitifs et de
leurs impacts au quotidien est un défi de taille tant pour les personnes atteintes
que pour leurs proches-aidants (Long, 1997). Bien comprendre la dynamique entre
ces deux personnes est un élément primordial dans une prise en charge efficace
des patients ayant des troubles cognitifs et vivant a domicile.

Linstallation de la dyade aidant-aidé s'accompagne d’'un changement concret au
niveau des activités réalisées dans le cadre du role antérieur et futur. D’une pan, il
y a diminution des activités communes antérieures (Siriopoulos et al., 1999).
D'autre part, tel que relaté précédemment, le proche-aidé réalise moins d’activités
essentielles a la survie qu'auparavant. Conséquemment, le proche-aidant doit
compenser et il fournit la majorité de I'aide requise (Bauer et al., 2001; Hepburn et
al., 2002; Jansson et al., 2001; Perry, 2002). La conséquence de ce changement
se traduit par une perte de I'équilibre par rapport aux activités assumées dans le
cadre de la dyade. Les responsabilités du proche-aidant sont augmentées a
plusieurs niveaux. Les activités réalisées par le proche-aidant dans le cadre de son
réle d'aidant peuvent se diviser en trois catégories: 1) assistance et la
supervision dans les activités de la vie quotidienne (AVQ); 2) les responsabilités
liées a la gestion du domicile (préparation de repas, entretien, achats, conduite
automobile), ainsi que 3) les conseils et le support émotionnel (Bauer et al., 2001;
Carruth, 1996; Faria, 1998; Hogan et al., 2003; Jansson et al., 2001; Murray et al.,
1999; Siriopoulos et al., 1999; Svanstrom & Dahlberg, 2004). Ainsi, I'aide implique
d'une part des activités instrumentales et d'autre part un engagement émotif

nécessaire pour assurer la santé et le bien-étre du proche-aidé.

2.1.1.7.3 Impacts sur les proches-aidants

La transformation au niveau de la relation aidant-aidé a des impacts sur la santé
mentale et physique des proches-aidants. Ces impacts sont tant négatifs que
positifs. D’une part, une diminution de la santé globale, physique et mentale a été
constatée chez le proche-aidant (Corcoran & Gitlin, 2001; Gallagher-Thompson et
al., 2001; Hogan et al., 2003; M. L. Lewis et al., 2005; Schulz & Martire, 2004). En

effet, la dépression et le stress sont des problemes répandus chez les proches-
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aidants (Bauer et al., 2001; Corcoran & Gitlin, 2001; Covinsky et al., 2003; Faria,
1998; Perry, 2002; Schulz & Martire, 2004). Selon Waite, Bebbington, Skelton-
Robinson, & Orrell (2004), entre 40 et 60% des proches-aidants des personnes
avec démence présentent des symptomes dépressifs. Le sentiment de fardeau
dans le réle d’aidant est également un phénoméne bien documenté (Bauer et al.,
2001; Faria, 1998; Murray et al., 1999; Perry, 2002; Siriopoulos et al., 1999).
Toutes ces conséquences vécues par le proche-aidant contribuent a diminuer son
bien-étre et le mettent a risque d'épuisement.

Bien qu'il s'agisse d’un phénoméne peu documenté, car la maijorité des études se
concentrent sur les aspects négatifs du réle d'aidant, certains font état, de fagon
marginale, des bienfaits de ce type de rdle. Parmi les aspects positifs d’étre un
proche-aidant, les études mentionnent le renforcement des habiletés
interpersonnelles (ex.: patience), I'apprentissage de nouvelles habiletés ainsi que
la vision du réle d’aidant comme source de sens, d'accomplissement et de
satisfaction (Bauer et al., 2001; Hepburn et al., 2002; M. L. Lewis et al., 2005;
Murray et al., 1999; Sanders & McFarland, 2002).

L’ajout du réle d'aidant a tendance a entrer en conflit avec les autres réles
assumés jusqu’alors. Les conflits se manifestent tant avec la famille qu'au niveau
professionnel (Sanders & McFarland, 2002). De fagon générale, il y a diminution
de la participation du proche-aidant dans ses activités et roles antérieurs, autant
pour les activités et roles sociaux, le travail que les loisirs (Hogan et al., 2003). Ce
retrait des activités significatives pour le proche-aidant n'est pas sans
conséquence, il contribue a accentuer lisolation et les effets négatifs du rdle
d'aidant, telle la dépression (Bauer et al., 2001; Faria, 1998; Waite et al., 2004).

2.1.1.8 La perspective de la relation personne-environnement

Comme il a été développé précédemment, les personnes agées ayant des troubles
cognitifs interagissent tant avec leur domicile, soit I'environnement physique
quavec leur proches-aidants, soit I'environnement humain. De plus, tous ces
éléments du contexte environnemental domiciliaire ont des impacts les uns sur les
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autres et constituent donc un systéme dinteractions dynamiques et
interdépendantes (Depa, Rousseau, & Ska, 2006). A la lumiére de cette premiére
partie de la recension des écrits, il s'avere qu'une approche théorique de la relation
personne-environnement (P-E) serait applicable et pertinente dans le cadre de la
problématique des personnes &agées ayant des troubles cognitifs et vivant a
domicile. Toutefois, dans la littérature cette problématique est peu étudiée dans
cette perspective. Les modéles théoriques pour structurer linformation sont
différents les uns des autres ou méme absents. De plus, la grande majorité des
études aborde chaque élément du contexte domiciliaire separément, apportant
ainsi un point de vue réductionniste.

Finalement, le réle de proche-aidé est peu abordé contrairement au réle et au vécu
de proche-aidant. La perception du proche-aidé est peu explorée probablement
par crainte des biais reliés a la validité de I'information, en raison des atteintes
cognitives. Phinney (1998) affirme toutefois que les informations recueillies auprés
de personnes ayant la maladie d’Alzheimer sont valides, dans la mesure ou les

ajustements sont mis en place afin de compenser les limites cognitives.
2.1.2 implications pour I’évaluation des ainés avec troubles cognitifs

La littérature fournit des informations intéressantes sur la dynamique qu'engendre
Fapparition des troubles cognitifs chez la personne agée au sein de son contexte
environnemental domiciliaire. Des situations potentiellement problématiques
peuvent survenir. Le rdle des intervenants de la santé est d’évaluer ces personnes
et d'offrir des interventions adaptées a leurs besoins en vue de favoriser leur

soutien a domicile.

2 1.2.1 Suggestions dans la littérature concernant I'évaluation

Etant donné que le domicile est considéré comme I'environnement significatif de la
personne qui est constant et non menagant (Phinney & Sands, 1999; Tullis &
Nicol, 1999), I'évaluation de la personne &gée ayant des troubles cognitifs devrait
se faire 4 domicile. Ramsdell, Jackson, Guy, & Renvall (2004) ont réalisé la
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comparaison d’une méme évaluation du domicile (Home evaluation worksheet) en
milieu clinique et en milieu résidentiel. Les résultats démontrent que certains
problemes sont sous-estimés en milieu clinique, tels les probléemes de sécurité et
les problemes vécus par l'aidant (Ramsdell et al., 2004). L'évaluation effectuée en

milieu écologique, soit & domicile, est donc justifice.

Les caractéristiques recherchées d’un instrument d’évaluation a domicile pour les
personnes agées ayant des troubles cognitifs sont résumées au tableau 1. Selon
cert