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RESUME

Cette recherche qualitative de type exploratoire basée sur I’étude de cas vise a
comprendre le processus d’« altération des relations sociales » ou (conflits) entre les
principaux acteurs des soins et de I’aide a domicile, afin de mieux les détecter, les
comprendre et les prévenir. L organisation de la prise en charge des soins et de I’aide

a domicile constitue I’objet de cette étude.

La principale question qui nous a guidé dans cette recherche, est ainsi formulée :
Comment la personnes agée, ses proches aidants et les intervenants organisent-ils la
prise en charge des soins et de 1’aide a domicile apres la réadaptation a la suite d’un
accident vasculaire cérébral ? Certes, cette question de recherche nous conduit a la
description des faits, mais son but est aussi d’expliquer, d’analyser et de comprendre
la nature des rapports entre les acteurs et les problémes auxquels ils sont confrontés
pour ensuite comprendre les relations conflictuelles qui apparaissent comme
problématiques pendant la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile apres la

réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral.

Cette these s’inscrit dans une démarche de recherche transdisciplinaire comprenant la
sociologie, I’anthropologie, la psychologie sociale, 1’écologie humaine et les sciences
de la réadaptation. Une telle démarche nous a poussé a regrouper d’abord le corpus
autour de trois grands podles : un pole théorique recouvrant théories et modeles, un
pble empirique relatif au recueil des données; et un pole méthodologique li¢ aux
démarches et techniques de collecte et d’analyse des données. Par ce fait, un cadre
conceptuel a été construit a partir des fondements théoriques et conceptuels tirés de

I’écologie humaine, et de la sociologie de traduction. Ce cadre conceptuel nous

XV



confére huit niveaux d’analyse qui servent a décrire, analyser et interpréter la nature
des relations sociales entre les acteurs. Il y a donc dans cette centration un fonds qui
permet aux sciences humaines appliquées de mieux comprendre 1’organisation de la
prise en charge des soins et de 1’aide & domicile apres la réadaptation a partir d’un
arsenal trés riche de données recueillies. Pour y arriver sur le plan méthodologique,
nous avons procédé a la sélection de quinze participants dont cinq personnes agées
victimes d’un accident vasculaire cérébral, cinq proches aidants et cinq intervenants
professionnels. Ensuite, nous avons croisé trois techniques pour la collecte des
données, dont les entrevues semi-structurées, les observations et I’étude des

documents.

Les données recueillies ont été analysées au moyen du logiciel QSR Nvivo 8, en
suivant un arbre thématique préalablement construit, et nous avons ainsi obtenu 16
codes thématiques et 34 sous-codes. Trois principaux thémes ont émergés de
I’analyse de résultats, il s’agit de : la convivialité dans les relations sociales; la tiédeur
dans les relations sociales et la stratégie dans les relations sociales. En plus, cing
sous-thémes ont été identifiés, il s’agit : des conflits entre les acteurs; des ententes
entre les acteurs; du support social; des changements des roles sociaux et 1’altération
des relations sociales entre les acteurs. L’analyse des résultats nous a permis
d’esquisser trois profils structurés de cas (conviviaux, suggestifs et intrinséques) entre
les principaux acteurs impliqués dans la prise en charge des soins et de I’aide a

domicile apres la réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral.

Ensuite, nous avons clarifi¢ les principales notions contenues dans notre étude. Il
s’agit des relations sociales altérées (conflictuelles), relations sociales tiedes et les
relations sociales stratégiques. Par la suite, nous avons procéd¢ a la systématisation
des résultats en comportements et attitudes qui engendrent les conflits ou qui
favorisent la collaboration entre les acteurs, pour enfin nous intéresser aux relations

sociales entre la personne agée, ses proches aidants et les intervenants en faisant une
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analyse intra-cas et inter-cas dans le but de démontrer les convergences et les
divergences entre les cas en nous référant aux quatre sous-concepts de notre cadre
conceptuel. Chez les cas conviviaux, on note une absence de divergences, tandis
qu’elles se manifestent davantage par des controverses entre les acteurs chez les cas
suggestifs. Chez les cas intrinséques ou suggestifs, les divergences sont marquées par
I’antagonisme entre les acteurs, bien qu’elles se manifestent chez les cas conviviaux
et les cas intrinséques par la réticence et le désintéressement dans les relations

sociales.

Pour I’interprétation des résultats, il était question de comparer nos résultats entre eux
en faisant référence aux sous-concepts du cadre conceptuel, aux informations
obtenues au moyen de notre question de recherche et aux travaux antérieurs ayant
porté sur le phénomene étudi¢. Nous terminons avec I’analyse organisationnelle des
services a domicile pour ensuite démontrer les aspects du fonctionnement des
services a domicile qui engendrent les conflits ou encore favorisent la collaboration
entre les acteurs. Enfin, la conclusion de notre recherche fait ressortir comment les
principaux faits identifiés s’accordent avec les résultats de notre étude, et surtout les

apports nouveaux en fonction du probléeme étudié.

Mots clés : relations sociales, personnes agées, proches aidants, intervenants, soins et

aide a domicile, accident vasculaire cérébral, réadaptation, étude de cas.
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ABSTRACT

The aim of this exploratory type qualitative research based on case study is to
understand the process of “social relations alteration” or “conflicts” between the care
giving main actors and the responsible of home care and assistance, in order to better
detect, understand and prevent them. The subject of this study is the organization of

the home care management.

The main question that guided us in this research, is thus formulated: how the elderly,
their caregivers and stakeholders organize the management of care and assistance at
home after rehabilitation following a stroke? While this research question leads us to
the description of the facts and their measurement, its purpose is to explain, analyze
and understand the nature of relationships between the actors and the problems they
are facing and then understand conflict relationships that appear to be problematic in

the management of care and support at home after rehabilitation following a stroke.

This thesis is part of a transdisciplinary research approach including sociology,
anthropology, social psychology, human ecology and rehabilitation sciences. Such an
approach has led us to combine the first corpus around three poles: a pole covering
theoretical models and theories, a pole on the collection of empirical data and a pole
on methodological approaches and techniques related to the collection and data
analysis. For this, a conceptual framework was built from the theoretical and
conceptual foundations from human ecology and sociology of translation. This

conceptual framework gives us eight levels of analysis that are used to describe and



interpret the nature of social relations between actors. So, there is in this centering
(center action), a background that enables Applied Human Sciences to capture,
analyze and interpret the organization of the management of care and support at home
after rehabilitation from a rich array of data. To arrive at the methodological level, we
proceeded to the selection of fifteen participants including five elderly victims of
stroke, five caregivers and five professional speakers. Then we crossed three
techniques for data collection, including semi-structured interviews, observations and
document review. The data were analyzed using QSR NVivo 8 software, following a
previously constructed tree theme, and we obtained 16 thematic codes and 34 sub-
codes. Three main themes have emerged from the results of analysis such as: usability
in social relations; the warmth in social relations and the social relations strategy. In
addition, five following sub-themes have been identified: conflicts between the
actors; agreements between stakeholders; social support; changes in social roles and
alteration of social relationships among actors. The analysis of the results allowed us
to sketch three structured profiles (friendly cases, suggestive cases and intrinsic case)
between the main actors involved in the management of care and home help after

rehabilitation following a stroke.

Then we made the clarification of key concepts in our study. These are the altered
social relations, the warmth social relations and the strategic social relations.
Subsequently, we proceeded to the systematization of results in behaviors and
attitudes that generates conflicts and/or further promote collaboration between
stakeholders to finally take an interest in social relationships between the elderly, the
caregivers and stakeholders making an intra-and inter-case analysis case in order to
demonstrate the convergences and divergences between cases with reference to four
concepts in our conceptual framework. In case user-friendly, there is a lack of
differences, as they manifest themselves more by controversy between actors in
suggestive cases. In intrinsic and/or suggestive cases, the differences are marked by

antagonism between the players, although they manifest themselves in the friendly
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and/or intrinsic case by reluctance and disinterest in social relations. In interpreting
the results, it was question of them compare our results with reference to concepts in
the conceptual framework, the information obtained through our research question
and the previous work that examined the phenomenon studied. We conclude with
organizational analysis of home care services to then demonstrate aspects of the
operation of home care that exacerbate conflicts or promote collaboration between
actors. Finally, the conclusion of our research highlights how key facts identified are
consistent with the results of our study, especially the new contributions to the

problem studied.

Keywords: social relationships, seniors, caregivers, speakers, home help and care,

stroke, rehabilitation, case study.
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INTRODUCTION

Dans I’ensemble des pays industrialis¢s, le vieillissement de la population pose de
nos jours, le probléme de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile a
apporter aux personnes agées en perte d’autonomie. Depuis les réformes des systémes
de santé¢ au Canada et au Québec, les gouvernements ont de moins en moins de
ressources et cherchent de nouveaux partenaires pour leur fournir des soins et de
I’aide a domicile. Dans les faits, le recours aux proches aidants et aux intervenants
apparait comme un chemin privilégi¢ pour assurer le maintien a domicile des
personnes agées en perte d’autonomie. Le plan d’action du Gouvernement du Québec
intitulé « Un défi de solidarité : les services aux ainés en perte d’autonomie (2005) »
répond tout a fait a ce besoin dans la mesure ou il met I’accent sur la participation des
personnes agées, de leurs proches aidants, des intervenants des institutions publiques
et privées ainsi que des tiers secteurs pour assumer la prise en charge des soins et de

I’aide a domicile.

Peu de recherches ont considéré la prise en charge comme I’interaction entre les
principaux acteurs que sont les personnes agées, les proches aidants et les
intervenants. De plus, la prise en charge est peu étudiée sous 1’angle d’un “partage”
entre la spheére privée et les services publics (Lowenstein et Ogg, 2003).
Malheureusement, plusieurs études réalisées au cours des vingt dernieres années sur
les pratiques et I’organisation de la prise en charge des soins et de ’aide a domicile ne
font pas ressortir les relations conflictuelles qui prennent place entre les personnes
agées, leurs proches aidants et les intervenants. Bien que ces études abordent

plusieurs themes qui sont pertinents pour comprendre 1’organisation de la prise en



charge des soins et de 1’aide a domicile, comme la frustration et le stress émotionnel
face aux difficultés d’assumer les taches de la vie courante, les changements de rdles
dans la structure familiale et le manque de collaboration entre les acteurs, il demeure
qu’elles restent muettes sur les relations conflictuelles entre les personnes agées, leurs
proches aidants et les intervenants dans la prise en charge des soins et de 1’aide a
domicile. En plus, le statut d’acteur pour la personne agée, ses roles et ses
responsabilités pendant 1’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide a
domicile ne sont pas mentionnés. Cette omission nous prive de connaissances qui
auraient pu nous aider 2 mieux comprendre la triade' relationnelle entre les personnes
agées, les proches aidants et les intervenants, ainsi que leurs rapports et perceptions

mutuels pendant la prise en charge des soins et de I’aide a domicile.

De ce point de vue, nous sommes d’avis, avec Thouez (2001), que le fait de replacer
la personne dgée dans son contexte environnemental, familial et social est crucial
dans la mesure ou cela permet d’organiser les soins et I’aide de proximité en
conférant le statut d’acteur a la personne agée. L’idée que I’environnement familial et
social influence la santé des individus et leur intégration sociale est une chose
aujourd’hui largement admise. Cependant, on sait que leurs influences réciproques
sur les personnes dgées vivant avec des incapacités sont certainement importantes,
quoique trés diffuses et peu démontrées dans les recherches en réadaptation
(Rochette, Desrosiers et Noreau, 2001). A partir de cette configuration, il apparait que
c’est la triade relationnelle composée des personnes agées, des proches aidants et des
intervenants qu’il faut prendre en considération si on veut mieux comprendre les
pratiques de 1’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile, et

les relations conflictuelles qui s’y déroulent. L’organisation de la prise en charge des

! Systéme social de trois éléments, individus ou groupes, liés durablement. C’est Georg Simmel qui

fut le premier a reconnaitre en 1950 I’'importance de cette configuration.



soins et de 1’aide a domicile est précisément 1’objet de cette étude. Il s’agit d’un
phénomeéne social porteur de sens, de représentations, d’évocations et de symboliques
multiples qui en dit long sur les acteurs sociaux qui ont des valeurs culturelles, des
pouvoirs et des roles a remplir selon les normes et les régles qui varient selon les
individus et les milieux concernés. Cette thése s’inscrit dans un domaine de recherche
interdisciplinaire comprenant la sociologie, 1’anthropologie, la psychologie sociale,
I’écologie sociale et les sciences de la réadaptation. Ces disciplines nous ont permis

de construire un savoir théorique pluriel sur notre étude.

Quoique complémentaires, ces disciplines se caractérisent par leurs buts, leurs
démarches et leurs résultats dans la production de connaissances dont la finalité
premicre pour cette thése est d’explorer, d’expliquer et de mieux comprendre
comment s’organise la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile apres la
réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral (AVC). L’intérét de notre
théme de recherche est ancré dans la manicre dont les relations conflictuelles entre les
différents acteurs se produisent pendant les pratiques de la prise en charge des soins et
de l’aide a domicile. Les objectifs visés par cette recherche sont de: 1) décrire
I’organisation des pratiques de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile; 2)
d’analyser les perceptions des acteurs et leurs relations sociales; 3) de comprendre les
rapports entre les acteurs pour éventuellement améliorer la prise en charge des soins
et de I’aide a domicile apres la réadaptation a la suite d’'un AVC. Nous tenterons de
démontrer comment la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile apres la
réadaptation a la suite d’'un AVC peut étre organisée sous la dimension interactive
d’un partage des taches, des responsabilités et des roles entre les personnes agées,

leurs proches aidants et les intervenants.

Cette thése est composée de cinq chapitres. Le chapitre 1 présente la problématique
de recherche; on y trouve les aspects de la prise en charge des soins et de 1’aide a

domicile, des données démographiques sur le vieillissement de la population, les



données épidémiologiques sur 1’accident vasculaire cérébral, les colits financiers
associés a la prise en charge, ses conséquences au plan des soins et de 1’aide a
domicile, ses enjeux et défis, I’organisation des soins et de I’aide a domicile, les
acteurs impliqués, les composantes de la prise en charge, la présentation du probléme
a I’étude, la spécificité des soins et de 1’aide a domicile, le contexte de 1’étude et les

questions de recherche.

Ensuite, le chapitre 2 couvre la recension des écrits tout en présentant une analyse
critique de la littérature portant sur quatre courants de recherche en gérontologie
sociale qui ont influencé la prise en charge des soins et de I’aide a domicile au cours
des vingt derni¢res années (le courant psychologique, le courant
anthroposociologique, le courant sociopolitique et le courant socioculturel). Ces
courants de recherche sont analysés en mettant 1’accent sur leurs implications
conceptuelles, théoriques et méthodologiques. En plus, on y trouve les écrits
spécifiques sur les relations sociales entre les personnes agées victimes d’un AVC,
leurs proches aidants et les intervenants pendant la prise en charge des soins et de

I’aide a domicile.

Le chapitre 3 met en évidence le modéle conceptuel de la prise en charge des soins et
de I’aide a domicile qui démontre en détail les relations sociales entre les acteurs et
différents systémes. Nous y décrivons les fondements théoriques qui nous ont inspiré
dans 1’¢laboration de notre modele conceptuel soit: I’écologie humaine et la
sociologie de la traduction. En plus, les concepts et sous-concepts de notre modéele
conceptuel sont définis et opérationnalisés. Nous présentons également dans ce
chapitre notre contribution et I’originalité de cette recherche, a 1’avancement des
connaissances sur la problématique de la prise en charge des soins et de ’aide a

domicile apres la réadaptation a la suite d’un AVC.



Le chapitre 4 présente 1’étude de cas comme méthode de recherche, qui repose sur
une triangulation des données dont les entrevues semi-structurées, les observations et
I’étude des documents. Les critéres méthodologiques pour la conduite d’une étude de
cas, et les techniques de collecte des matériaux sont présentés. On y trouve un devis
de recherche basé sur I’étude de cas multiples imbriqués portant sur cinq personnes
agées de 65 ans et plus victimes d’un AVC, cinq proches aidants et cing
intervenants,” des procédures utilisées pour la collecte et I’analyse des données, ainsi

que les limites de notre étude.

Dans le chapitre 5, nous présentons les résultats de notre recherche. Ce chapitre
présente aussi ’analyse et I’interprétation des résultats. Dans un premier temps, nous
clarifions certaines des principales notions contenues dans notre recherche. Dans un
deuxiéme temps, nous présentons la systématisation des résultats de notre recherche
sur les comportements et attitudes qui engendrent les conflits ou au contraire
favorisent la collaboration entre les acteurs. Dans un troisiéme temps, nous nous
intéressons aux relations sociales entre la personne agée, ses proches aidants et les
intervenants a 1’aide d’une analyse intra-cas et inter-cas, pour démontrer les
convergences et les divergences en fonction des quatre sous-concepts de notre cadre
conceptuel, lié¢ a la principale question de notre recherche et aux objectifs de I’¢tude,
tout en comparant nos résultats a ceux d’autres études déja publiées. Dans un
quatriéme temps, nous terminons avec 1’analyse organisationnelle des services a
domicile tout en nous intéressant au secteur public, au tiers secteur et au secteur privé,
pour enfin analyser et interpréter les aspects du fonctionnement des services qui
engendrent les conflits ou encore favorisent la collaboration entre les acteurs. Enfin,

la conclusion de notre recherche fait ressortir comment les principaux faits identifiés

? Les cinq cas de notre étude impliquent plus de femmes (10) que d’hommes (5). Nos unités d’analyse
sont « les relations sociales entre les acteurs » impliqués dans la prise en charge des soins et de 1’aide
a domicile.



s’accordent avec les résultats de notre étude, et surtout les apports nouveaux en
fonction du probléme étudié. En plus, nous présentons des recommandations
susceptibles d’améliorer les relations sociales entre la personne agée, ses proches
aidants et les intervenants pendant la prise en charge des soins et de I’aide a domicile

apres la réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral.



CHAPITRE I

PROBLEMATIQUE

Le présent chapitre a pour objectif de présenter le probléme a 1’étude, soit la prise en
charge des soins et de I’aide a domicile. Ce chapitre est compos¢ de dix grandes
parties distinctes construites autour de cette problématique; ces dix parties sont
divisées en sous-sections pour mieux saisir le probléme a I’étude. Il s’agit : (1) des
aspects de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile; (2) des données
démographiques sur le vieillissement de la population; (3) des données
épidémiologiques sur I’accident vasculaire cérébral; (4) des colts financiers de la
prise en charge des soins et de 1’aide a domicile; (5) des conséquences des soins et de
I’aide a domicile; (6) des enjeux et défis de la prise en charge des soins et de 1’aide a
domicile; (7) de I’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile;
(8) des acteurs impliqués dans la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile; (9)
des composantes de la prise en charge; (10) de la présentation du probléme, ou on
trouve la spécificité des soins et de I’aide a domicile apres la réadaptation, le contexte

et les questions de recherche.

La prise en charge des soins et de 1’aide & domicile pour les personnes agées en perte
d’autonomie est au cceur des débats depuis plusieurs années dans tous les pays
occidentaux en raison du vieillissement de la population (Phillipson, 1997; Le Bihan,
Martin, Joél, et Colombini, 2002; Leroy 2003; Bartorelli, 2003; Wertheimer, 2003;
Kellet et Hastie, 2003; Ministére de la santé¢, de la famille et des personnes

handicapées de France, 2003; Institut suédois, 2007; Association canadienne de soins



et services a domicile, 2004; Association canadienne des soins de santé, 2009;
Tajahmady, Lebrun, Engel, Cauterman & Woynar, 2009; Buyut, Casteran-Sacreste,
Cavillon, Leli¢vre, Tuffreau et Mikol, 2014). Les décideurs politiques, les chercheurs
et les intervenants sont souvent passionnés par cette problématique et le débat est
parfois passionnant, mais les uns comme les autres s’accordent sur I’importance des
soins et de 1’aide a domicile apportés aux personnes agées en perte d’autonomie et
des transformations des systémes de soins mis de l’avant par les gouvernements
(Penning, Brackley et Allan, 2006; Association canadienne des soins de santé, 2009.
Au Canada, la prise en charge des soins et de I’aide a domicile en faveur des
personnes agées en perte d’autonomie a fait I’objet de beaucoup de discussions et de
nombreux rapports ont été publiés a ce sujet. En 2002, le rapport final de la
Commission Romanow® décrit les soins et 1’aide 4 domicile comme les prochains
services essentiels, et affirme qu’ils constituent ’'un des volets du systéme de santé
qui évoluent le plus rapidement. En 2003, en accord avec le gouvernement fédéral, les
premiers ministres provinciaux ont a leur tour formulé des recommandations sur
I’importance des soins et de 1’aide a domicile qui sont considérés comme étant les

composantes essentielles d’un systéme de santé moderne, intégré et axé sur le patient.

Non seulement les gouvernements reconnaissent I’importance des soins et de ’aide a
domicile, mais les Canadiens considérent la prise en charge comme une nécessité
¢tant donné le vieillissement de la population et I’augmentation des pathologies
chroniques liées a I’dge (Association canadienne des soins et services a domicile®,

2008).

? Commission Romanow (2002). Guidés par nos valeurs : L’avenir des soins de santé au Canada —
Rapport final, Ottawa.

* Association canadienne des soins et services a domicile (2008). Portraits des soins a domicile au
Canada. Résumé, p. 1-15.



1.1 Aspects de la prise en charge
des soins et de I’aide a domicile

Cette section a pour objet de présenter quelques données significatives qui sont
intrinséquement liées a un corpus de connaissances relatives a la prise en charge des
soins et de I’aide a domicile qui a conservé dans son articulation certains aspects
particuliers. Dans les lignes qui suivent, nous examinerons des données
démographiques sur le vieillissement de la population, les données épidémiologiques
sur ’accident vasculaire cérébral, les colits financiers et les conséquences de la prise

en charge des soins et de 1’aide a domicile.

1.2 Données démographiques sur le
vieillissement de la population

Depuis quelques décennies, on assiste au « vieillissement de la population »* au

Canada comme dans les autres pays industrialisés. Selon Turcotte et Schellenberg

>, Pour Sauvy, A. (1963), le concept de «vieillissement de la population» est utilisé en démographie
pour désigner une augmentation de la proportion des personnes dgées de 65 ans et plus au sein d’une
population. Cette définition est reprise par d’autres démographes comme par exemple Légaré et
Martel (1996). A I’échelle sociohistorique, la rapidité avec laquelle est intervenue cette révolution de
I’dge est phénoménale : depuis la Seconde Guerre mondiale, la part relative des 65 ans et plus a
bondi de moitié dans les pays industrialisés! Au gré du progrés technologique et des avancées
médicosociales, la courbe de I’espérance de vie a la naissance prolonge son ascension au rythme
fulgurant de trois mois par an. Cette poussée démographique est plus vigoureuse encore dans les
tranches d’age supérieures; c’est passé la soixantaine ou le taux de survie progresse le plus
rapidement (Lefrangois, 2012). En revanche, Bourdelais (1993), fait une mise en garde, selon lui il
faut en finir avec la notion de « vieillissement de la population » qui, chargée d’une représentation
fixiste et négative de la vieillesse, a contribué a « la lenteur de la prise de conscience du changement
récent de la réalité de 1’dge de la vieillesse ». Appréhendé depuis longtemps comme catastrophe,
c’est en réalité un phénomeéne complexe avec des répercussions positives et négatives. Aujourd’hui,
le vieillissement de la population fait plus que jamais débat et se présente comme un immense enjeu
sociétal, ce qui a parfois contribué a renforcer les images négatives des personnes dgées méme si,
entre temps, on s’efforce non sans difficulté de les changer. Le vieillissement de la population devrait
étre considéré comme un progrés des sociétés ou de plus en plus d’individus arrivent a vivre jusqu’a
un age avancé (Hachimi Sanni Yaya, 2012). Selon Paraponaris (2014), le vieillissement de la
population est expliqué en grande partie par le faible taux de natalité et I’allongement de 1’espérance



(2006), en 2003, 13,1 % des Canadiens avaient 65 ans et plus, comparativement a
21 % en France, 19,7 % au Japon, 16 % au Royaume-Uni et 12, 3 % aux Etats-Unis.
Les données démographiques sur le vieillissement de la population canadienne
rejoignent rapidement celles des autres pays les plus vieux du monde comme la
France, la Grande-Bretagne et les Etats-Unis (Statistique Canada, 2013). Entre 1981et
2005, le nombre de personnes agées de 65 ans et plus au Canada est passé a 4,2
millions et leur proportion dans I’ensemble de la population est passée de 9,6 % a
13,1% (Statistique Canada, 2013). Selon cette méme source, en 2006, le nombre de
Canadiens agés de 75 a 80 ans et plus est passé de 1,5 million a 2,2 millions et leur
nombre dans 1’ensemble de la population est passé de 6,0 % a 6,9 %. En 2013, les
estimations de Statistique Canada indiquent que la proportion des personnes agées de
65 ans et plus est passée de 7,6 % a 15,3 %. Au Canada, la plupart des personnes
agées sont des femmes, lesquelles représentent pres de 75 % des 90 ans et plus, alors
que les hommes représentent 52 % des personnes agées de 65 a 69 ans. En 2021, les
hommes devraient représenter 43 % des personnes agées de 80 a 84 ans, et leur
proportion devrait passer a 46 % d’ici 2056 (Statistique Canada, 2013). Au Québec,
ce phénomeéne social prend aussi une importance particuliere, puisque le

vieillissement y est trés rapide.

de vie a la naissance et apreés 65 ans. Pour cet auteur, le concept du vieillissement de la population
représente une transition quadruple : la premiére d’un point de vue démographique d’abord. Au
niveau individuel, nous vieillissons d’une année chaque année. Au niveau de la population, le
concept est plus subtil, dépendant des flux d’entrée (en début de vie, en cours de vie) et des flux de
sortie. La deuxiéme transition est d’ordre épidémiologique. Elle conduit a se poser des questions sur
les maladies chroniques, mais également sur la conception-méme de la maladie. La troisiéme
transition se mesure en termes économiques, de nombreuses questions sont soumises encore de nos
jours au débat public : les retraites, les dépenses d’assurance maladie, mais aussi les soins et 1’aide
aux personnes dgées en perte d’autonomie. Enfin, la derniére transition, qui domine toutes les autres
et les réunit, est la transition sociétale. Elle porte sur la place que ’on veut bien accorder a nos
« vieux » dans les sociétés. Autrement dit, la mise en ceuvre de certains types de solidarités entre les
générations (les plus vieux et les plus jeunes), mais aussi au sein des familles (Paraponaris, 2014).
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En 2011, le nombre de personnes agées de 65 ans et plus au Québec représente
13,9 % de la population; cette proportion passera a 24 % d’ici vingt ans, et ce
vieillissement de la population québécoise sera caractérisé par une augmentation
importante des personnes agées de plus de 75 ans (Lefebvre, 2003). Selon la
Fondation des maladies du cceur du Canada (1999), avec le vieillissement de la
population que connaissent le Canada et le Québec, il n’est pas surprenant de noter

une recrudescence des maladies chroniques comme 1’accident vasculaire cérébral.

1.3 Données épidémiologiques
sur I’accident vasculaire cérébral

Les données ¢épidémiologiques disponibles a 1’échelle mondiale indiquent que
« ’accident vasculaire cérébral »° constitue la troisiéme cause de décés (10 % des
cas) apres les maladies cardiovasculaires et les cancers, et qu’il constitue la premicre
cause des handicaps acquis a 1’age adulte dans les pays occidentaux (American Heart
Association, 2009) et I’Institut national d’excellence en santé et services sociaux

(2011)".

Par ailleurs, I’incidence de ’AVC est estimée a 150 cas ou plus pour 100 000
habitants par année (Lyrer, 2000; Kolominsky-Rabas, Weber, Gefeller, Neundoerfer
et Heuschmann, 2001; Petrilli, Durufle, Nicolas, Pinel, Kerdoncuff et Gallien, 2002;

L’AVC est une atteinte d’une partie du cerveau. Un AVC survient lorsqu’il y a un probléme au
niveau de la circulation du sang dans le cerveau. Lorsque I’une des artéres transportant le sang au
cerveau s’obstrue ou se rompt, 1’apport sanguin a cette partie du cerveau est interrompu. Il y a deux
types principaux d’AVC : les AVC causés par des caillots sanguins et ceux qui sont causés par un
saignement. Fondation des maladies du cceur du Canada (2005). Parlons de 1’accident vasculaire
cérébral. Guide d’information pour les personnes ayant subi un AVC et leur famille, p. 2- 4.
Organisation de services en matiére d’accident vasculaire cérébral. Revue des données probantes, des
politiques et des expériences. Rapport préparé par Brigitte Coté et Annie Tessier. ETMIS, 2011, Vol.
7, No 44, p. 1-141.
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Johansen, Wielgosz, Nguyen et Fry, 2006). Sur le plan mondial, la mortalité pour
cause d’AVC varie d’un pays a I’autre, avec une marge de 20 a 250 décés pour

100 000 habitants par année. En France, le nombre d’AVC est de I’ordre de 100 000 a
145 000 cas par année, et au terme de la premicre attaque cérébrale, environ 15 a
20 % des personnes décédent tandis que 75 % des survivants présentent des séquelles
définitives (Petrilli et coll., 2002). D’apres ces chercheurs, en Angleterre et au Pays
de Galles, plus de 130 000 personnes sont victimes d’un AVC et 80 % de ces
personnes sont hospitalisées. Aux Etats-Unis, il y a approximativement 795 000
personnes qui, chaque année, subissent un AVC et vivent avec des séquelles

(American Heart Association, 2009).

L’incidence pour le premier AVC est estimée a 2,0 pour 1000 chez les hommes et a
1,5 pour 1000 chez les femmes, mais la probabilité de subir un deuxiéme AVC est
d’environ 20 % chez les survivants quel que soit le sexe (Lyrer, 2000; Kolominsky-
Rabas et coll. 2001; Santé Canada et I’ Agence de la santé publique du Canada, 2006;
Johansen et coll., 2006). Au Canada, la prévalence de I’AVC se situe entre 40 000 et
50 000 nouveaux cas par année, soit un cas toutes les dix minutes. De ces victimes,
seulement 16 000 personnes (15 %) en meurent chaque année (Santé¢ Canada et
Agence de la santé publique du Canada, 2006; Johansen et coll. 2006). Apres 1’age de
55 ans, les risques de subir un AVC augmentent significativement (Santé Canada et
I’Agence de la santé publique du Canada, 2006). Selon la Fondation des maladies du
ceeur du Canada (2005), 80 % des AVC sont ischémiques, seulement 20 % sont
hémorragiques. En raison du vieillissement de la population canadienne d’ici 2026, il
est prévu que 80 000 personnes par année décéderont d’un AVC, et 59 % des déces se
produiront chez les femmes contre 41 % seulement chez les hommes (Santé Canada
et I’Agence de la santé¢ publique du Canada, 2006). D’aprés Lyrer (2000), deux
semaines apres un épisode aigu d’AVC, 60 % des personnes agées de 65 ans et plus

ont besoin d’aide pour les activités de la vie quotidienne, 70 % a 80 % ont de la
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difficult¢ a marcher, 30 % deviennent aphasiques, et 60 % a 70 % présentent des

troubles de la vue.

Ces données confirment les résultats des études réalisées par Bouchard et Mackey
(1997) et Aich et Baumann (2007), qui indiquent que plus de 50 % des personnes
agées victimes d’un accident vasculaire cérébral se retrouvent avec des incapacités
tant physiques que cognitives pouvant affecter leur autonomie fonctionnelle. Selon
ces sources, les incapacités physiques séveres sont plus fréquentes chez les femmes
de 65 ans et plus que chez les hommes, et touchent huit femmes agées sur dix, dont
84 % auraient de la difficulté a se déplacer. Dans une étude épidémiologique réalisée
au Canada par Johansen et coll. (2006), il est mentionné que 76 % des survivants d’un
AVC rapportent avoir des restrictions dans la réalisation des activités quotidiennes et
69 % ont besoin d’une aide dans leur vie. D’aprés ces mémes auteurs, des incapacités
séveres avec troubles de mémoire et périodes de confusion sont présentes chez 4,3 %
des personnes agées victimes d'un AVC : les hommes sont davantage susceptibles
d’étre touchés par les troubles de la mémoire que les femmes, soit 12,5 % pour les
hommes comparativement a 9,1 % pour les femmes. La prévalence des personnes
agées victimes d’'un AVC vivant a domicile avec des incapacités résiduelles
physiques ou cognitives est de 6 pour 1 000 personnes (Lyrer, 2000). D’aprés Petrilli
et coll. (2002), plus de 88 % des personnes agées qui rentrent a domicile trois mois
aprés un AVC présentent des incapacités physiques, cognitives et affectives qui
viennent perturber leur autonomie dans la réalisation des activités de la vie
quotidienne (AVQ) et des activités de la vie domestique (AVD). Ces données
épidémiologiques sur I’AVC confirment les résultats d’une étude réalisée par
I’Organisation mondiale de la Santé et la Banque mondiale (2011), qui indique que

25 % de la population agée de 65 ans et plus vit a domicile a la suite d’'un AVC.
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1.4 Cotts financiers de la prise en charge
des soins et de 1’aide a domicile

Au Canada, environ 900 000 personnes dgées en perte d’autonomie font appel aux
soins et a I’aide a domicile, et le pourcentage des bénéficiaires varie chaque année
entre 1,3 % et 4,8 % des personnes dgées (ACSSD®, 2008). Selon cette source, les
colts financiers directs de la prise en charge des soins et de I’aide & domicile ont
augmenté dans 1’ensemble du Canada et les dépenses publiques engagées ont varié
entre 82,00 $ et 198,00 $ par jour et par personne en 2005-2006, et ces chiffres vont
en augmentant pour atteindre 1,56 % a 6,8 % du budget total du Canada. Il y a aussi
des colts indirects qui sont associés a la prise en charge des soins et de ’aide a
domicile : 44 % des Canadiens proches aidants qui ne sont pas rémunérés affirment
faire face a des dépenses supplémentaires liées aux soins et a 1’aide apportés a un
parent agé (Cranswick, 1997). Les femmes proches aidantes qui travaillent sont
économiquement pénalisées a court terme par la perte de salaire en raison des
absences, et a long terme par les possibilités d’emploi perdues (Keefe et Medjuck,
1997). D’apres le Regroupement des aidantes et aidants naturels (les) de Montréal, en
2011 on a recensé 281 650 aidants naturels & Montréal, parmi lesquels 32 % ont di
quitter leur emploi pour s’occuper d’un proche. Les colts affectifs de la prise en
charge, en termes de stress et de fardeau ressentis, sont aussi reconnus, ainsi que
d’autres coflts indirects, notamment la frustration, 1’anxiété, le manque de temps a
accorder a la famille et aux amis, les problémes au travail et les difficultés associées a

la prise en charge sans rémunération (Walker, Martin et Jones, 1992).

Dans une étude menée en 1999 par Santé Canada, les employés qui doivent conjuguer
leurs obligations professionnelles et familiales colitent aux employeurs canadiens au

moins 2,7 milliards de dollars par année en temps perdu et ces employés s’absentent

8 Association canadienne de soins et service & domicile.
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19,8 millions de jours de travail par année en raison de problémes de nature familiale.
La Coalition canadienne pour la santé mentale des personnes agées (2003) estime que
les proches aidants permettent au systeme public d’économiser plus de cinq milliards
de dollars par année, ce qui équivaut au travail de plus de 276 000 employés a plein

temps.

1.5 Conséquences des soins et de I’aide a domicile

Bien que les soins et I’aide a domicile aient pour objectif principal de permettre a la
personne agée de vivre avec autonomie et dignité, la prise en charge est néanmoins
pergue par les proches aidants et les intervenants comme étant problématique.
Keating, Fast, Frederick, Crawick et Perrier (1999), Antoine, Quandalle et Christophe
(2010) ont effectué des recherches sur les conséquences de la prise en charge d’une
personne agée en perte d’autonomie : les résultats montrent que le réle du proche
aidant implique de la disponibilité, des efforts ainsi que des dépenses nécessaires pour
I’acces a des services professionnels. Pour Antoine et coll. (2010), la prise en charge
des soins et de ’aide a domicile est associée a un risque accru de conséquences
négatives sur la santé mentale et physique des proches aidants en raison de leur

nouveau role.

Les chercheurs mentionnés plus haut ont démontré que s’occuper de la prise en
charge des soins et de 1’aide pour une personne agée n’est pas sans conséquence :
d’autres manifestations peuvent en effet étre observées comme des troubles d’anxiété
et des épisodes psychotiques, une susceptibilité accrue aux infections, une asthénie
accompagnée de plaintes somatiques, une perturbation du fonctionnement
respiratoire, immunitaire et cardiovasculaire, des déficits nutritifs et des troubles du
sommeil. D’autres études menées par Jutras et Veilleux (1989), Archbold et Stewart
(1996), Haug, Ford, Stange, Noelker et Gaines (1999), Schultz et Beach (1999)

démontrent que les personnes qui assument la prise en charge des soins et de 1’aide a
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une personne agée sont susceptibles de souffrir d’épuisement physique et de troubles
du sommeil, de ressentir de I’irritation, de la colére et de la frustration, de renoncer
aux activités sociales et récréatives, ainsi qu’a la liberté et a la vie privée. Des
chercheurs comme Hooyman, Gonyea et Montgomery (1985) mentionnent que
certaines taches liées aux soins et a 1’aide a domicile sont percues comme étant
problématiques et entrainent un accroissement du stress chez les prestataires, par
exemple donner des soins personnels, nourrir la personne, lui donner un bain ou
surveiller une personne agée qui a tendance a s’évader ou a se réveiller la nuit.
Antoine, Quandalle et Christophe (2010) signalent aussi la préparation des repas, la
lessive et le ménage comme étant problématiques et peuvent accroitre le niveau de
stress et nuire aux activités sociales et a I’emploi. D’aprés ces chercheurs, les proches
aidants traditionnels sont surtout les femmes qui peuvent assurer durant plusieurs
années la prise en charge des soins et de 1’aide a une personne agée en perte
d’autonomie. Selon Paquet (1999), plusieurs de ces femmes meénent une carriere
professionnelle et assument 1’éducation des enfants, ce qui peut rendre conflictuel
leur engagement dans cette prise en charge. Les femmes proches aidantes subissent
des conséquences a court et a long terme lorsqu’elles combinent un travail rémunéré
et la prise en charge des personnes agées dans leur famille. Pour Stone et Short
(1990), les femmes acceptent plus facilement que les hommes de réduire leurs heures
de travail, de prendre des congés sans solde ou méme de renoncer a leur emploi afin
d’assurer leurs responsabilités relatives aux soins et a I’aide a donner a un parent agé.
Une étude canadienne sur la santé et le vieillissement réalisée en 1994 rapporte que
32 % des femmes proches aidantes quittent leur emploi pour prendre soin d’un
membre agé de leur famille. Ces recherches viennent corroborer les résultats d’un
récent sondage réalisé¢ par ’ACSSD en 2008 auprés de 774 proches aidants et qui
indiquent que des interventions allant aux soins de santé en passant par ’aide sont

percues comme étant problématiques par ces derniers.
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Cette source identifie les soins et les aides suivants : nettoyer les plaies et faire des
pansements (8 %), administrer des traitements intraveineux (6 %), aider a
I’oxygénation ou d’autres traitements respiratoires (5 %), placer le cathéter vésical
(4 %), effectuer la dialyse a domicile (1 %), s’assurer que la personne agée prend ses
médicaments selon les directives du médecin traitant (56 %), conduire la personne
agée chez le médecin ou ’emmener visiter les amis (76 %), aider la personne agée a
communiquer avec autrui, a lire et a écrire (33 %), nettoyer la maison et exécuter des
taches ménageres (61 %), préparer les repas (44 %), habiller, déshabiller la personne
agée, I’aider a prendre son bain et a aller a la toilette (20 %), aider la personne agée a
se déplacer, a changer de position dans son lit ou passer de son lit & la chaise (18 %).
Bref, plusieurs études (Keating et coll., 1999; Ejaz, Noelker, Menne et Bagaka’s,
2008; Kim et Knight, 2008) ont démontré que les proches offrant des soins et de
I’aide a domicile subissent plus de répercussions psychologiques ou affectives
qualifiées de stress, d’anxiété, de fardeau et de tension émotionnelle. Selon Guberman
(2001), toutes ces études insistent sur le prix que plusieurs femmes paient en
assumant la prise en charge des soins et de 1’aide a 1’égard de leur proche agé.
Toutefois, Guberman mentionne la surcharge de travail, un état constant d’inquiétude
caus¢ par la nature imprévue de la situation, les conflits de roéles dus aux
responsabilités multiples de 1’aidant et les graves restrictions imposées par les
exigences de la prise en charge comme étant les difficultés les plus présentes. Le
stress associ¢ au manque de temps, a la fatigue et au fait d’avoir Desprit ailleurs,
constituent d’autres conséquences liées a la prise en charge des soins et de 1’aide a

domicile (Kim et Knight, 2008).

L’¢étude de Guberman réalisée en 2001 a bien décrit les conséquences de la prise en
charge des soins et de l’aide a domicile sur le proche aidant comme étant
caractérisées par les manifestations suivantes : « Le stress, la fatigue, la culpabilité, la
démoralisation, la dépression, la diminution ou l’arrét des activités personnelles et

sociales qui ménent a I’isolement; une vie de famille limitée; des problémes au travail
b
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pouvant inclure la perte d’emploi » (p. 151). Pour ce qui est des personnes agées
victimes d’un AVC, les études d’Evans, Hendricks, Haselkorn, Bishop et Baldwin
(1992), McCullagh, Brigstocke, Donaldson et Kalra (2005), mentionnent que la prise
en charge des soins et de 1’aide a domicile apres la réadaptation peut faire 1’objet
d’une grande demande de ressources physiques, émotionnelles et financiéres pour les
proches aidants. Ces chercheurs rapportent que les proches aidants éprouvent un
stress émotionnel, de la dépression ainsi qu’une diminution de la satisfaction de la
qualité de vie parce que la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile oblige a
restreindre le temps accordé¢ aux loisirs, aux activités sociales et aux déplacements, et
certains ont méme avoué s’étre retirés de leurs cercles sociaux, étre devenus moins
confiants a 1’égard de leurs amis et ont méme changé de carriére. A titre de
conclusion, la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile pose des problémes qui
demandent une attention particuliére en raison du vieillissement de la population.
Dans le contexte actuel, les proches aidants sont appelés a jouer un role central dans
le maintien a domicile des personnes agées en perte d’autonomie. Cela peut s’avérer
étre une source de frustration, d’épuisement, de dépression, de fatigue et de stress
émotionnel poussant les proches aidants a renoncer aux activités sociales et

récréatives, ainsi qu’a la liberté et a la vie privée.

Les résultats d’un sondage réalisé en 2008 par I’ Association canadienne des soins et
services a domicile indiquent que 78 % des Canadiens sont en faveur des soins et de
’aide & domicile’. Au Québec, depuis le virage ambulatoire'® et le contexte

¢conomique actuel ou I’Etat providence dispose de moins en moins de ressources et

’ Dixiéme sondage annuel sur les soins de santé au Canada, novembre 2008.

" Ducharme (2006). Ce vocable est utilisé pour parler d’un systéme ou le milieu de vie se voit officia-
lisé comme lieu de dispensation des services de santé. Ce virage constitue en quelque sorte un chan-
gement des fonctions « providentielles » de 1’Etat. < http://www.hinnovic.org/virage > ambulatoire,
soins a domicile aux personnes agées et perception des proches aidants. Accédé en ligne le 26/09/
2011.
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cherche de nouveaux partenaires pour assumer avec lui une continuité des soins et de
’aide a domicile, le recours aux proches aidants et aux intervenants apparait, avec le
secteur privé, comme le chemin a privilégier (Lefebvre, Pelchat et Héroux, 2003).
Pour optimiser ce partenariat entre les acteurs, la politique de soutien a domicile ainsi
que le plan d’action pour les ainés en perte d’autonomie pronés par le gouvernement
cherchent a favoriser fortement le soutien familial, notamment par la prise en charge
des soins et de I’aide a domicile (Ministére de la santé et des services sociaux du
Québec, 2003; Ministére de la santé et des services sociaux du Québec, 2005). Selon
ces sources, la politique de soutien a domicile et le plan d’action 2005-2010 ont jeté
les bases d’un nouveau mode de relations sociales entre les personnes agées, leurs
proches aidants et les intervenants tout en favorisant la reconnaissance de
I’engagement des familles dans la prise en charge des soins et de ’aide a domicile.
Toutefois, on en sait trés peu au sujet des relations sociales qui se nouent entre les
personnes agées, les proches aidants et les intervenants pendant 1’organisation de la
prise en charge des soins et de ’aide a domicile, des roles des différents acteurs, ainsi

que de la nature de leurs rapports et de leurs perceptions mutuelles.

Ces chiffres renversants sur le vieillissement de la population, 1’accident vasculaire
cérébral, les colits associé€s aux soins et a I’aide a domicile et leurs conséquences nous
ont incité a travailler sur cette problématique. Plus spécifiquement, nous désirons
comprendre comment mieux organiser les pratiques de soins et d’aide a domicile
apres la réadaptation, notamment en aidant a améliorer les relations conflictuelles
entre les acteurs. Il est donc important de donner plus des moyens aux proches aidants
et aux intervenants qui s’occupent de personnes agées victimes d’un AVC afin qu’ils
puissent vivre positivement. Les personnes agées, les proches aidants et les
intervenants sont les acteurs clés des soins et de l’aide a domicile aprés la
réadaptation; si leurs relations sociales deviennent conflictuelles, le dispositif de
I’organisation des soins et de I’aide a domicile pourrait étre globalement remis en

question.
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1.6 Enjeux et défis de la prise en charge
des soins et de 1’aide a domicile

De notre point de vue, la nécessit¢ de travailler en réseau pour pallier la perte
d’autonomie de la personne agée a permis a I’ensemble des acteurs impliqués
(familles, amis, voisins, associations, groupes civiques, agences privées et paliers de
gouvernement) de mieux connaitre la problématique de la prise en charge et des
besoins des personnes agées et de leurs proches aidants. Dans ce nouveau contexte les
proches aidants et les intervenants ont souvent davantage de responsabilités pour

assurer la vie de la maison et le soutien de la personne agée (Villez, 1999).

Selon cet auteur, les intervenants explorent de fagon plus empirique d’autres types de
rapports avec les proches aidants, basés sur les services de soutien a domicile dont :
1) un rapport davantage fondé sur la coopération que sur la décharge; 2) un rapport
plus respectueux des spécificités et des responsabilités de chacun; 3) enfin un rapport
qui devrait s’inscrire dans la durée en prenant en compte la fragilité des soutiens
informels apportés par les proches aidants. Dans la prise en charge des soins et de
’aide a domicile apres la réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral, les
relations sociales de cette nature entre les personnes agées, les proches aidants et les
intervenants ont également un aspect symbolique : les proches aidants continuent tant
par devoir que par contrainte et obligation d’assumer jusqu’a 1’épuisement le
maintien a domicile des personnes agées en perte d’autonomie, alors que les
intervenants continuent de voir dans les proches aidants des géneurs tout juste bons a
critiquer les services rendus. C’est bien a ce titre que nous allons explorer les défis et
enjeux de la prise en charge des soins et aides a domicile, plus précisément dans la
triade entre les personnes agées, les proches aidants et les intervenants. Villez (1999)
mentionne que les relations sociales entre les proches aidants et les intervenants
s’apparentent a la tragédie classique et agissent comme révélateur de tous les

dysfonctionnements du dispositif des soins et de 1’aide aux personnes agées. Cette
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tragédie classique dont parle Villez (1999), peut étre résumée en : 1) unité d’action;
2) unité de temps et 3) unité de lieu qui nous rameéne dans le théatre des crises
familiales a 1’origine des relations sociales conflictuelles entre les personnes agées,

les proches aidants et les intervenants.

Pour Villez (1999), I'unit¢ d’action est conférée par la situation de -crise
situationnelle. C’est cette méme crise qui poussera les personnes agées et les proches
aidants a recourir a I’aide formelle des intervenants sous forme de prestations d’aide
ou de soins a domicile, et ainsi la relation triadique s’installe entre les acteurs engagés
dans la prise en charge des soins et de I’aide a domicile. D’apres, cet auteur I’unité de
temps est quant a elle garantie dans le rapport aide formelle ou aide informelle par le
fait que leur rencontre se situe dans un temps qui n’est plus celui de la vie courante.
Tandis que ’unité de lieu renvoie bien évidemment au cadre dans lequel se déroule la
rencontre des proches aidants et des intervenants. Le domicile de la personne agée
s’impose comme le premier territoire de la lutte d’influence, de la lutte de pouvoir,
mais aussi de la rivalité qui peut s’établir entre les proches aidants et les intervenants
(Villez, 1999). Pour ce faire, nous nous sommes appuyés sur les enjeux, défis et
stratégies décrits par Ducharme (2006)''. Pour cet auteur, il faut souligner

I’importance :

(1) d’interpréter le « prendre soin » selon le sens ou la signification qu’il a pour
les acteurs, plutot que seulement selon les échanges d’aide. S’attarder a la
signification, ou chercher le sens du geste, permet de comprendre la prise en
charge des soins et de 1’aide a domicile. Bien souvent, dans les relations
familiales, le donneur donne a cause de « qui est » le receveur et non en

fonction de « ce qu’il fait ». Il s’agit de 1, de la composante essentielle de la

! Famille et soins aux personnes gées : Enjeux, défis et stratégies.
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prise en charge : son aspect relationnel. On reconnait que les relations
intimes a long terme, telles les relations familiales entre proches aidants et
personnes agées, ne sont pas marquées par une réciprocité immédiate
(Ducharme, 2006). Ces relations familiales, notamment la relation entre
époux ou encore entre les enfants et le parent agé, sont caractérisées par des
échanges d’amour, des transferts de valeurs, de I’intimité, des trajectoires de
vie qui se croisent. En fait, dans les relations familiales, ’affection et le
soutien vont au-dela de 1’équité, et les proches aidants qui offrent des soins
et de I’aide ne s’attendent pas a recevoir une aide égale ou équivalente, mais
plutot a une certaine forme de reconnaissance et a étre aidés a leur tour si
nécessaire; ce qui sera alors rendu ne sera pas en rapport avec ce qui a été

donné, mais avec le besoin de celui qui va recevoir a son tour (Ducharme,

2006).

(2) de comprendre le sens de 1’expérience du « prendre soin » qui ne peut étre
compris sans la considération des relations sociales et de I’histoire de vie au
sein de la triade personnes agées, proches aidants et intervenants. Il y a la
deux niveaux de relations triadiques qui se développent, soit le niveau
structurel (le lien qui unit le proche aidant a la personne agée), mais
¢galement au niveau organisationnel (les dynamiques relationnelles qui
émergent avec le temps entre les personnes agées, les proches aidants et les
intervenants. Ces deux niveaux (structurel et organisationnel) contribuent a
I’expérience qui découle d’enrichissement et de gratification de la prise en
charge des soins et de 1’aide a domicile. Dans le sens de I’expérience du
« prendre soin », nous ajoutons la qualité des relations sociales entres les
acteurs, les motivations originales, la signification de la prise en charge des
soins et de ’aide & domicile pour les acteurs, la gratification immédiate ou
différée, ainsi que la persévérance dans le « prendre soin ». La prise en

charge des soins et de 1’aide peut non seulement avoir des effets négatifs sur
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la santé, mais peut aussi contribuer a certains aspects du bien-étre des
personnes agées, des proches aidants et des intervenants (Ducharme, 2006).
D’apres cette auteure, il semble y avoir certains défis qui prédisent le
fardeau, et d’autres qui prédisent la gratification associée aux roles de
proches aidants et des intervenants. Les recherches qui prennent en compte
simultanément les relations sociales triadiques entre les acteurs, les enjeux et
défis de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile évoqués plus
haut, sont encore trop peu nombreuses. C’est pour cela que nous pensons
qu’objectiver la problématique de la prise en charge des soins et de 1’aide a
domicile nous permettrait de mieux la comprendre dans ses différentes
composantes. Il y a un enjeu qui n’est pas l1a par hasard, mais une cible ou
encore un dispositif qui a besoin de la méthode qui réunit des différents
acteurs dans D’interprétation et la compréhension du « prendre soin ». Ce
partenariat est fort utile, mais il faut de la rigueur, de la précision et de la
pédagogie pour bien expliquer les enjeux et les défis que I’on franchit pour
que les acteurs comprennent bien vers quoi 1’on tend. Il faut également de

I’objectivité.

Concernant les enjeux de la prise en charge des soins et de 1’aide, nous reprenons les

principaux objectifs préconisés par Ducharme (2006), en particulier dans la

structuration des services de santé et ses conséquences. Les objectifs de Ducharme

(2006) étaient de fournir de I’aide et du soutien aux proches aidants, déja surchargés

de responsabilités; d’évaluer la « charge » que représentent les soins et 1’aide pour les

proches aidants; décrire 1’aide (y compris le volume), les contacts avec les

intervenants, la qualification des relations sociales et d’éventuelles conséquences

négatives de la prise en charge sur la santé des proches aidants et des intervenants. Il

est nécessaire de mieux comprendre les enjeux et défis de la prise en charge des soins

et de I’aide a domicile, mais la multiplicité des acteurs impliqués rend la tiche un peu
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1.7 Organisation de la prise en charge
des soins et de I’aide a domicile

Avant d’entrer dans le vif du sujet, il nous apparait important de présenter le contexte
particulier de 1’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile au
Québec. Selon Lavoie, Guberman, Montejo, Lauzon et Pépin (2003 : p. 198), Lavoie,
Guberman et Marier (2014) au cours des années 60 et 70, le Québec a une politique
qui préconise la mise en place d’institutions d’hébergement des personnes agées,
méme peu fragiles. Cette politique est remise en question a la fin des années 1970, le
gouvernement donnant alors la priorit¢ au maintien des personnes agées a leur
domicile. Cette priorité se traduira quelques années plus tard par une autre politique
sociale appelée : Vieillir et vivre ensemble, chez soi, dans sa communauté au Québec.
Comme le mentionnent Gagnon (2002) et Lavoie et coll. (2014), trois secteurs se
partagent les responsabilités dans 1’organisation des soins et de I’aide a domicile (le

secteur public, le tiers secteur et le secteur prive).

1.7.1 Secteur public

Lavoie et coll. (2014) mentionnent qu’avant 1979, I’organisation des soins et de
I’aide a domicile au Québec était sous développée et fragmentée. En 1979, c’est grace
a sa premicre politique des soins et de 1’aide a domicile que le gouvernement met en
place I’organisation actuelle de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile en
leur donnant la priorit¢ (Roy, 1994, cité par Lavoie et coll. (2014). Ce modele
d’organisation de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile connait une
évolution importante au cours des années 1990, alors que les ressources consacrées
aux services a domicile, quoique croissantes, apparaissent de moins en moins
suffisantes. Enfin, au milieu des années 1990 le virage ambulatoire fait en sorte que
les CLSC sont responsables d’offrir les services professionnels de premicre ligne,

dispensés a domicile (soins infirmiers, services de réadaptation ou d’adaptation du
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domicile, services sociaux et, plus rarement, services médicaux), ainsi que 1’aide pour
les soins personnels et 1’aide domestique. IIs couvrent également le soutien technique
et certains équipements requis au domicile (Lavoie et coll., 2014). L’augmentation de
la population des personnes agées et le resserrement graduel des critéres d’admission
en CHSLD font en sorte que les CLSC desservent une clientele agée dont les besoins
de services s’accroissent. Selon Lavoie et coll. (2014), les CLSC sous pression en
viennent a réduire le panier de services offerts, notamment en abandonnant 1’aide
domestique, et en mettant la priorité sur les soins post-hospitaliers (soins palliatifs) ou
encore post-chirurgicaux a domicile, afin de satisfaire les besoins de cette nouvelle

clientéle.

Pour Lavoie, Guberman et Marier (2014), en 1979, la premiére politique en matiére
des soins et de 1’aide & domicile constitue un virage. Elle marque la volonté du
gouvernement de donner priorité aux services a domicile confiés aux CLSC, plutot
qu’a D’hébergement. Selon Roy (1994) cit¢ par Lavoie et coll. (2014), le
gouvernement du Québec y aborde également le role de la famille et des ressources
de la communauté. Ce virage se fait sous le signe d’une approche partenariale entre
’Etat, la famille et la communauté. Dés lors, la famille et la communauté sont
présentées comme premieres responsables du bien-étre des personnes agées
fragilisées, le role de I’Etat étant d’encourager les solidarités de proximité et de les

soutenir au besoin, comme déja abordé en 1985 dans la politique sur le vieillissement.

En 2004, a ’occasion d’une importante réforme des services sociaux et de santé, les
. , 12 . A .
CLSC sont incorporés aux nouveaux CSSS "“qui regroupent par la méme occasion les

CHSLD et certains hopitaux afin d’assurer une meilleure organisation des soins et de

"2 Sont remplacés par les Centres intégrés de services de santé et services sociaux (CISSS) depuis le
1/04/ 2015.
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I’aide a domicile (Lavoie et coll. 2014). D’apres ces chercheurs, peu avant en 2003,
est adoptée une nouvelle politique des soins et de I’aide a domicile. Cette politique
précise les paniers des services qui doivent étre offerts aux personnes ayant des
incapacités et a leurs proches aidants, de méme que les responsabilités des soins et de
I’aide & domicile qui reviennent au secteur public. Dans les années qui suivent, les
soins et 1’aide a domicile subissent de nombreux changements dans le but de les
rationaliser et d’augmenter leur efficience, notamment la précision des paniers de
services, la mise en place d’une grille unique d’évaluation des besoins, de plans de
services et de soins individualisés ainsi que de profils de besoins de services, la mise
en place de systémes statistiques afin de mesurer ’efficience des services et

I’établissement de réseaux locaux de services intégrés (Lavoie et coll. 2014).

1.7.2 Tiers secteur

Pour ce qui est du tiers secteur, lorsque le gouvernement du Québec a décidé en 1979
d’accorder officiellement la priorité aux soins et a 1’aide a domicile et de confier ce
mandat aux CLSC, il accroit le réle du tiers secteur (Jetté, 2008). Les quelque 5000
organismes communautaires dans le secteur des soins et de 1’aide & domicile se voient
confier les services de soutien communautaire tels que les visites de compagnie, la
livraison de repas, I’animation socioculturelle et récréative, le transport et la défense
des droits (Bergeron-Gaudin, Jetté et Vaillancourt, 2011). D’apreés Lavoie et coll.
(2014), a ces mandats viendront se greffer les services de présence-surveillance a
domicile et de transport médical, au détriment en partie du transport a des fins
récréatives et de sociabilité. Le role du tiers secteur prend un essor majeur au milieu
des années 1990 avec la création des entreprises d’économie sociale en aide
domestique (EESAD), qui offrent les services suivants : les travaux ménagers légers
et lourds, le nettoyage du linge et le repassage, les courses et I’approvisionnement, les
repas sans diete ainsi que les travaux légers d’entretien extérieur (Jetté et

Vaillancourt, 2009). Une centaine d’EESAD sont ainsi créés; certaines sont des
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coopératives, d’autres des OSBL. La nouvelle politique de soutien a domicile mise de
I’avant par le gouvernement du Québec en 2003, ouvre aux EESAD le champ des
services personnels. En 2009-2010, outre les services d’aide domestique, 46 % des
EESAD offrent du répit et 32 % de I’aide aux soins personnels. Les EESAD
fournissent des soins et de I’aide a domicile a prés de 80 000 personnes dont les deux
tiers sont agées de 65 ans et plus (Ministére des Affaires municipales, des Régions et
de I’Occupation du territoire 2012). Selon cette source, environ 4,7 % des personnes
de ce groupe ont recours a leurs services. Bergeron-Gaudin et ses collaborateurs
(2011) signalent que lors la mise en place des EESAD, un principe de contribution
des usagers est retenu, mais les personnes défavorisées en sont exonérées. Selon
Lavoie et coll. (2014), avec la politique de services a domicile mise en place en 2003
par le gouvernement du Québec, on assiste a la fin de la gratuité des services
d’entretien ménager et d’une partie de I’aide aux soins personnels. Depuis la création
des CSSS et leur mandat d’établir un réseau local de services, les EESAD doivent
négocier leur panier de service local. Par ailleurs, pour ce qui est des soins
personnels, le projet d’assurance autonomie semblait placer le tiers secteur en
situation de concurrence avec le secteur privé, comme cela se fait dans les autres
provinces au Canada. Le tiers secteur apparait de moins en moins comme un
partenaire du gouvernement et de plus en plus un sous-traitant qui permet au
gouvernement de réduire 1’offre de services publics et de profiter des faibles cotts de

ce secteur (Vaillancourt et Aubry, 2001).

1.7.3 Secteur privé

Pour Jetté, Vaillancourt et Bergeron-Gaudin (2011), il est difficile de circonscrire la
contribution du secteur privé dans I’organisation des soins et de 1’aide a domicile, car
le gouvernement ne recueille pratiquement aucune donnée a ce sujet. Le recours au

secteur privé prend essentiellement trois formes: 1)1’octroi de prestations
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d’allocation directe aux bénéficiaires pour ’achat de services de gré a gré; 2)la
conclusion d’ententes entre les CSSS et parfois les agences de la santé et des services
sociaux (ASSS) et des agences privées et 3) ’achat de services ou d’équipements par
les personnes agées ou leurs proches aidants (Jetté et coll., 2011). Comme il existe
une panoplie d’entreprises privées qui offrent des services professionnels, notamment
infirmiers, et non professionnels aux personnes agées et aux proches aidants,
plusieurs CLSC recourent a des agences privées, afin d’offrir des services en soirée
ou lors des fins de semaine, ou pour suppléer a leur personnel insuffisant (Jetté et
coll., 2011). Selon ces chercheurs, cet état de fait ne signifie pas qu’il y a un recours
généralisé au secteur privé. Cependant, il semble évident que 1’Etat québécois est de
plus en plus dispos¢ a faire appel au secteur privé et a mettre en place une régulation
concurrentielle (Lavoie et coll., 2014). D’apres ces chercheurs, 1’offre de service a
domicile, quoiqu’en croissance, semble toujours modeste. Les services publics sont
peu encadrés par le gouvernement provincial et présentent des forts écarts entre CSSS
quant aux pratiques adoptées, aux ressources dont ils disposent et aux colts qu’ils
engendrent. Ils ne semblent répondre qu’a environ 8 % des besoins de services des
personnes agées. Ce pourcentage s’éleverait tout au plus a 15 % si on incluait les
services offerts par le secteur privé et le tiers secteur, puisque environ la moitié¢ des
soins et de 1’aide a domicile seraient rendus par ces derniers. Cette faible prestation
fait en sorte que le poids du maintien a domicile des personnes agées ayant des
incapacités repose sur leurs proches aidants, essentiellement leur famille (Lavoie et
coll., 2014). Le pourcentage de besoins satisfaits confirme ce que plusieurs sources
rapportent : plus de 80 % des soins et de 1’aide a domicile sont offerts par les proches
aidants (Lavoie, 2000; Ducharme, 2006). Cela dit, le faible niveau de services offerts
aux personnes agées ayant des incapacités et a leurs proches, jusqu’a ce jour,
correspond a une politique implicite de responsabilisation des familles (Lavoie,
2012). Méme si les intervenants et les gestionnaires des établissements de santé et des

services sociaux donnent I’impression d’avaliser cette responsabilisation, la
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population québécoise en général, et les proches aidants en particulier semblent plutot

la remettre en question (Lavoie et coll., 2014).

1.7.4 Organisation de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile
apres la réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral

Pour ce qui est de I’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile
apres la réadaptation a la suite d’'un AVC, nous signalons que selon un constat fait en
2008 par le Ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS) sur 1’état des
services en matiere d’AVC au Québec, on notait plusieurs difficultés en ce qui touche
I’accessibilité, la continuité et la qualité des soins (Institut national en santé et en
services sociaux, 2011)13. Selon cette source, sur le plan de I’accessibilité, on
observait des retards occasionnés par 1’absence d’hiérarchisation des services de santé
physique, la personne ayant subi un AVC n’étant pas fréquemment acheminée
directement a 1’endroit le plus apte a répondre a ses besoins. On déplorait aussi
I’absence de milieux responsables de la prévention secondaire pour assurer une
gestion efficace des facteurs de risque présents chez une personne présumée victime
d’un premier AVC ainsi que des délais d’obtention d’examens diagnostiques chez
cette clientéle. Enfin, on soulignait le défi que présentait I’acces a la réadaptation en

temps opportun, et avec I’intensité souhaitable.

Au chapitre de la continuité, I’absence des corridors de services entre les divers
établissements ou centres était notamment reconnue comme une difficulté importante.
Finalement, divers facteurs compromettaient la qualité des soins, comme I’application

non systématique des meilleures pratiques reconnues par I’ensemble des organismes

"*Nous précisons que le 19 janvier 2011, I’Institut national d’excellence en santé et en services sociaux
(INESSS) a succédé a I’Agence d’évaluation des technologies et des modes d’intervention en santé
(AETMIS).
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du domaine et le manque de mesures officielles d’assurance de la qualité et de
I’amélioration continue (INESSS, 2011)'*. Vu ce qui précéde, le MSSS a demandé a
I’INESSS de lui fournir un éclairage sur I’organisation optimale de la prise en charge
des soins et de 1’aide et de préciser les entités structurelles, et leurs ¢léments, devant
faire partie du continuum de services en matiere d’AVC. Il est essentiel que
I’organisation de la prise en charge des patients qui ont subi un AVC s’inscrive dans
le cadre d’un continuum de soins et d’aides. Selon la Stratégie canadienne de I’AVC
mise de I’avant en 2008 et actualisée en décembre 2010, le concept de continuum de
soins de I’AVC (continuum of stroke care) comprend les éléments suivants : la
prévention primaire, la promotion de la santé et la sensibilisation du public, la prise
en charge des AVC hyper-aigus et aigus, la réadaptation apres ’AVC, la prévention
des récidives d’AVC (prévention secondaire) et la réintégration sociale dans la
communauté (INESSS, 2011). Notre recherche se consacre principalement sur la
réadaptation apres I’AVC, qui est le volet important dans I’organisation de la prise en
charge des soins et de I’aide a la suite d’un accident vasculaire cérébral. Selon
I’INESSS (2011), la réadaptation apres I’AVC présente deux modalités : les soins et
aides offerts aux usagers admis dans un centre de réadaptation et les services externes
rendus en ambulatoire ou a domicile. Aprés son congé du centre de soins de courte
durée, la personne victime d’un AVC qui ne peut fonctionner en toute sécurité dans
son milieu de vie et qui a besoin de réadaptation est orientée vers un établissement
offrant des services spécialisés de réadaptation en phase post-aigu€. Parmi les points

essentiels concernant les centres de réadaptation spécialisés en AVC, on retrouve :

(1) une équipe interdisciplinaire consacrée aux AVC, offrant des services

organisés et coordonnés;

' Organisation des services en matiére d’accident vasculaire cérébral. Revue des données probantes,
des politiques et des expériences. Rapport préparé par Brigitte Coté et Annie Tessier. ETMIS, 2011,
Vol. 7, No 4, p. 1-140. Accédé en ligne 10 /5/ 2015.
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(2) une évaluation initiale des personnes orientées vers ces services, y compris
des personnes ayant des atteintes 1égeres, réalisée le plus tot possible;

(3) des interventions d’intensité appropriée balisées par un plan établi, selon les
besoins des usagers et leur tolérance individuelle;

(4) la formation du personnel;

(5) la participation des usagers et des proches aidants;

(6) la planification du congé avec soutien (le plus tot possible);

(7) un acces aux services externes de réadaptation (INESSS, 2011).

L’objectif de cette section est de montrer comment se forment les relations sociales
entre les différents acteurs impliqués dans la prise en charge des soins et de 1’aide a
domicile. L’ organisation de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile apres
la réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral a regu une attention toute
particuliere au cours des 10 derniéres années. Des chercheurs comme Duncan,
Zorowitz, Bates, Y. Choi, Glasberg, Graham, Katz, Lamberty et Becker (2005) et
I’Institut d’excellence en santé et services sociaux (2012)" soulignent que
I’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide & domicile apres la
réadaptation doit reposer sur les reégles de régulation, de planification et de prise des
décisions quotidiennes par différents acteurs. Traiter de I’organisation de la prise en
charge des soins et de 1’aide a domicile apres la réadaptation dans cette perspective
comme processus d’interactions entre les acteurs, c’est élaborer un mode de
raisonnement permettant d’analyser et de comprendre la nature des rapports entre les

acteurs et les difficultés, les « problémes » auxquels ils sont confrontés.

"> L’organisation et la prestation de services de réadaptation pour les personnes ayant subi un accident
vasculaire cérébral (AVC) et leurs proches. Rapport préparé par Annie Tessier. ETMIS, 2012, vol.,
8,109, p. 1-101.
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On peut donc 1égitimement étre d’accord avec Joél (2000), pour qui I’organisation de
la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile s’effectue dans le cadre de la
famille (personne agée et ses proches aidants) a titre principal avec I’appui des
intervenants dans la répartition des taches; de plus, il y a 1a des contraintes qui
peuvent interférer sur leurs actions. Selon INESSS (2011), il faut intégrer les soins
aux personnes agées victimes d’'un AVC dans un continuum sans faille, sans cloison
et sans brisure. Ce qui est un défi étant donné la pluralité des intervenants qui se
déploient dans I’organisation des soins et de I’aide a domicile. Il faut souligner
d’emblée qu’en ce qui concerne I’organisation des soins et de 1’aide a domicile apres
la réadaptation a la suite d’un AVC, c’est le degré de la perte d’autonomie, « léger »
«modéré » ou « grave », qui détermine la prise en charge. Les soins personnels et
I’aide a I’hygiéne corporelle demeurent les interventions les plus fréquentes : la durée
moyenne de prise en charge est d’environ onze mois, le temps passé aupres de chaque
personne agée étant fonction de ses besoins et variant entre quatre heures et demie et

huit heures par semaine réparties en huit ou neuf visites.

L’aide au ménage est la prestation la plus demandée et assure chez la personne agée
un « travail matériel, moral et social » contribuant a son maintien a domicile. Cette
aide est distribuée par des associations ou par des centres communautaires d’action
sociale, et les bénéficiaires sont en majorit¢ des femmes de 75 ans et plus dont
I’inaptitude a se déplacer seules est plus marquée (Pochet, 1997). En plus des aides
ménageres a domicile, les auxiliaires de vie'® ont été créés au Québec en 1981 pour

jouer le role de tierce personne aupres des personnes agées et pour leur permettre

'°L’expression désigne aujourd’hui les professionnels identifiés notamment sous les vocables « aide a
domicile », « aide-ménagere », « auxiliaire de vie », « auxiliaire familiale ». Maintenant au Québec,
on les appelle « auxiliaires de santé et de services sociaux (ASSS) », ce sont des personnes ayant des
compétences pour effectuer un accompagnement social et un soutien aupres des personnes agées
fragiles. Les auxiliaires de santé et de services sociaux sont majoritairement des femmes,
généralement sans formation, et sortant de périodes d’échecs scolaires ; leur profil est variable en
fonction du milieu, urbain ou non.
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d’effectuer les actes essentiels de la vie courante. Les auxiliaires de vie sont
subventionnés par I’Etat et gérés par des associations ou centres communautaires
d’action sociale. Plutdt que de faire appel a des services de soins et d’aide a domicile,
les personnes agées et leurs familles embauchent parfois des « employées de
maison » ou s’arrangent avec le voisinage pour assurer une présence responsable.
Selon une étude comparative des systémes d’organisation de soins et d’aide a
domicile dans six pays de 1’Organisation pour la coopération et le développement
¢conomique (OCDE), soit I’Allemagne, 1’Espagne, la France, 1’Italie, le Royaume-
Uni et la Suede, les structures gouvernementales et prestataires publics ou privés
s’occupent de 1’organisation des soins et de 1’aide a domicile (Le Bihan, Martin, Joél,

Colomini, Assous et Ralle, 2002).

Comme on peut le constater, pour organiser la prise en charge des soins et de I’aide a
domicile, les acteurs viennent de milieux différents, mais comment justifient-ils leurs
actions ? Pour répondre a cette question, une étude réalisée par Joél (2000) s’est
basée sur la théorie de la pluralité des mondes utilisée en sociologie pour identifier les
mondes de références mobilisés, les décalages entre leurs univers de références et ce
qui est attendu d’eux, ainsi que les écarts qui résistent entre eux. Selon ce chercheur,
les proches aidants sont considérés comme acteurs pivots et doivent jouer leurs rdles
de facon responsable dans la circulation de I’information concernant la personne
agée; ce sont les proches aidants qui appréhendent la globalité de la situation en
relation avec 1’ensemble des intervenants, en participant directement a la réussite du
maintien a domicile. De 1a, des relations interpersonnelles apparaissent et permettent

de construire des réseaux a partir d’un secteur d’intervention (le domicile).
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1.8 Acteurs impliqués dans la prise en
charge des soins et de 1’aide a domicile

« Acteurs » est un terme générique utilisé par le sociologue Irving Goffman (1922-
1982). Le sens donné par Goffman (1984) a ce terme est ancré dans les interactions
sociales qu’il assimile a une scéne de théatre ou chaque personne joue la partie que
lui assigne la situation dans laquelle, avec d’autres, il ou elle se trouve, et dont il ou
elle partage une commune définition avec ces autres. A ce titre, la personne agée
victime d’un AVC et ses proches aidants et les intervenants fournissent des
indications précieuses sur la dynamique interactionnelle. Ensuite, les intervenants se
sollicitent sur un mode mixte a partir de leur propre évaluation de la situation clinique

et a partir de leur registre de référence.

Cette fagon de faire, directe, face a face, est appréciée par la personne agée et ses
proches pour sa souplesse, mais 1’organisation de la prise en charge des soins et de
I’aide qui lui est apportée est percue par les intervenants comme présentant un risque
technocratique en raison de 1’alourdissement des relations sociales, la perte de
spontanéité et [’accroissement des cotlts. Pour Jo€l (2000), cette crainte est
essentiellement manifestée par les médecins, les physiothérapeutes et les infirmiéres
qui exercent en pratique libérale. Le médecin généraliste est un acteur trés présent,
désigné comme le pivot du maintien a domicile; il est le prescripteur des soins
infirmiers, de la réadaptation et de 1’aide au ménage mais ses interventions ne
concernent que les patients (personnes agées et les intervenants) et ne se développent
qu’a leur demande. Acteur essentiel, le médecin a essentiellement un rdle de conseil
dans I’organisation de la prise en charge des soins et de ’aide a domicile (Wright,
Lockyer, Fidler et Hofmeister, 2007; Buyck, Casteran-Sacreste, Cavillon, Leliévre,
Truffreau et Mikol, 2014). Bien que le médecin soit considéré comme acteur essentiel
dans la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile, les autres intervenants

soulignent certaines difficultés de collaboration avec lui. Cela entraine des
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frustrations et conflits au sein de I’équipe interdisciplinaire, malgré que la complexité
des problémes, la multiplicité des acteurs concernés et la spécificité des pathologies
gériatriques nécessitent de définir des référentiels de bonne pratique communs a tous
les acteurs. Joél (2000) souleéve un paradoxe en ce qui concerne les acteurs en contact
régulier avec les personnes agées et leurs proches aidants, et qui sont conduits a agir
dans les situations critiques : lorsque les intervenants ne sont pas formés a la
problématique de 1’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide a
domicile, ils se font une représentation des besoins des personnes agées qui releve du
sens commun; c’est alors dans le registre domestique qu’ils puisent leurs attitudes, en
mobilisant 1’ensemble des roles traditionnels de la famille pour interpréter les
situations. Selon Joé€l (2000), plus le niveau de professionnalisation s’¢léve, plus les
représentations et attitudes deviennent élaborées. En plus, les blocages et les réserves
les plus fortes a I’égard de I’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide a
domicile apparaissent en premier lieu chez les intervenants appartenant a 1’univers
libéral affichant une forte identité professionnelle et une certaine représentation de
leurs compétences, ce qui confirme ce témoignage d’un médecin qui déclarait : « Je
connais bien mes patients, je connais bien les intervenants, je sais comment ils
travaillent ». Dans ce témoignage, on peut comprendre que ce médecin n’a pas besoin
des intervenants pour organiser un dispositif de soins et d’aide a domicile : il sait
évaluer une situation et construire une réponse en sollicitant les intervenants pour la
prestation des soins et de ’aide si c’est nécessaire. Il ressort de cette étude que
certains intervenants, surtout ceux en pratique libérale, appréhendent 1’organisation
de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile uniquement dans sa dimension
fonctionnelle en utilisant des outils techniques comme le plan d’intervention pour la
planification. Cette procédure s’inscrit dans une conception héritée du modele
taylorien du travail ou chacun intervient sur un segment défini des taches sans
vraiment tenir compte de sa coopération avec les autres acteurs. Il faut noter que si les
intervenants ne se sollicitent pas sur la base des situations cliniques en présence, cela

peut induire un risque de gestion par clientélisme. On décele, les conflits entre la
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personne agée, ses proches aidants et les intervenants dans les jeux d’action et de
réaction, de pression et de défense qui s’installent au cceur méme de la prise en charge

des soins et de 1’aide a domicile (Kashindi, 2010).

C’est le groupe des 65 ans et plus qui nous intéresse dans cette étude en raison de la
diminution de leur autonomie physique ou intellectuelle qui les contraint a recourir a
de tierces personnes. Les personnes agées sont parfois négligées dans le processus de
la prise en charge des soins et de I’aide a domicile, bien que Lavoie (2000) notait
qu’elles contrdlaient grandement certains parametres de la prise en charge (le choix
des proches aidants, le recours ou non aux services etc..). La personne agée doit étre
considérée comme une actrice de sa propre prise en charge, et avoir son mot a dire
dans les décisions concernant les soins et 1’aide qu’elle recoit a domicile apres la
réadaptation. Selon Morin (2004), la prise en compte des personnes dgées comme
principales actrices dans la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile a été
considérablement négligée au cours des derni¢res années. Cette curieuse négligence
est sans doute explicable en partie par le fait qu'une grande partie des recherches
appliquées aux soins et a 1’aide a domicile dispensées aux personnes agées victimes
d’un AVC supposent qu’elles ne sont pas en mesure de donner un avis lucide et

éclairé.

D’aprés Pennec (1999), plusieurs expressions sont utilisées pour désigner les proches
aidants : « aidants familiaux », « aidants naturels », « aidants informels », « aidants
bénévoles » ou encore « personne soutien ». L’expression « proche aidant » désigne
toute personne qui apporte un soutien affectif, continu ou occasionnel, a titre non
professionnel a une personne présentant une incapacité et il peut s’agir d’'un membre
de la famille ou d’un ami(e), d’un(e) voisin(e). Cette définition est proche de celle
utilisée par Keating et ses collaborateurs (1999) qui définissent un proche aidant
comme étant une personne, ami(e), voisin(e) ou un membre de la famille qui fournit

des soins et de 1’aide a une personne agée en raison d’un probléme de santé ou d’une
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incapacité physique de longue durée. D’aprés Stone, Cafferata et Sangl (1987),
Cozette, Joél, Gramain et Colvez (1999), et Keating et coll. (1999), le profil des
proches aidants est bien connu : ce sont en majorit¢ des femmes dont la moyenne
d’age avoisine les 60 ans et ce sont principalement les épouses, les filles, les belles-
filles ou encore les ni¢ces qui sont mises a contribution. Selon Miron et Ouimette
(2006), la grande majorité des proches aidants habite souvent avec les personnes
agées aidées. Si étre un proche aidant est une affaire de femmes, cette prédominance
féminine est parfois accompagnée, selon le cas, d’une présence masculine. Weinland
(2009) signale qu’au cours de la décennie 2010-2014, la proportion des hommes
proches aidants qui viennent en aide a leurs parents agés est passée de 26 % a 31 %.
Plusieurs facteurs ont contribué a cette augmentation, entre autres le nombre accru de
femmes sur le marché de travail, le changement dans la composition des familles et la
socialisation des roles selon le sexe. Parmi les proches aidants, il y a souvent une
personne de soutien privilégiée et la détermination de cette personne semble suivre un
mode organisationnel hiérarchique. En effet, ce role revient généralement au conjoint,
et parfois ce sont les enfants males qui aident leurs parents (Stone et coll., 1987;
Keating et coll,, 1999; Weinland, 2009). Selon ces auteurs, quatre facteurs
contribuent a déterminer qui sera le proche aidant d’une personne agée en perte
d’autonomie : (1) les caractéristiques personnelles du proche aidant, (2) les demandes
qui rivalisent avec la capacité du proche aidant a prodiguer des soins et de 1’aide, (3)
les caractéristiques personnelles de la personne agée et (4) les caractéristiques de la
dyade proche aidant et personne agée. D’autres caractéristiques, comme 1’age, le sexe
et le niveau de scolarité, semblent étre particulierement importantes lorsqu’il s’agit de
déterminer si une personne est susceptible d’étre un proche aidant et de dispenser
soins et aide a une personne agée en perte d’autonomie (Keating et coll., 1999;

Weinland, 2009). En I’absence de la famille naturelle, la tendance est de se référer a
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une personne significative'’, dont un ami ou un voisin (Wenger, 1994; Kietzman,
Benjamin et Matthias, 2008). Dans la pratique courante, les proches aidants ne se
bornent pas a recevoir les avis des intervenants; ils peuvent, eux aussi, apprendre
beaucoup a ces derniers quant a la maniére de faire face aux conditions auxquelles ils
sont confrontés quotidiennement. Cette expérience de premicre main peut faire I’objet
d’échanges grace a des groupes d’appui familial qui donneront des informations au
sujet des soins et de 1’aide qu’ils doivent prodiguer. On s’accorde aujourd’hui sur le
concept de « proche aidant principal » comme étant une personne qui apporte des
soins aides réguliers et continus a une personne agée en perte d’autonomie, bien que
ce concept soit considéré comme ambigu par Clément (2000). Selon cet auteur, cette
notion désigne un rdle qui n’échoit nullement au hasard a celui qui finit par I’accepter
et qui peut méme faire 1’objet d’une désignation-élection dans le groupe familial.
Dans les cas des proches aidants qui s’occupent des personnes agées victimes d’un
AVC, il est trés difficile de les expliquer par des difficultés auxquelles ils sont
confrontés et des tensions encore plus fortes qui peuvent leur étre imposées par des
modifications de la personnalit¢ de la personne agée, ce qui entraine, selon
Doweswell, Lawler, Doweswel, Young, Forster et Hearn (2000), le recours aux

intervenants pour les aider a réaliser certaines taches.

Le terme « intervenant » est un terme générique utilisé pour désigner tout agent
humain qui enclenche par son savoir-faire une dynamique interne considérée comme
une unité d’action significative (Nélisse, 1992). En se reconnaissant, et en étant
reconnu comme intervenant, tout acteur manifeste son intérét et sa bonne volonté
envers le bienfait individuel et collectif, et son intention d’y participer de fagon
démocratique. Comme le stipule Nélisse (1992), « Que I’acceptation du statut

d’intervenant par tous les agents dans les services humains manifeste réalisme et

""Etant celle qui a un lien affectif important ou des rapports étroits avec la personne dgée concernée.
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lucidité : tous se souviennent toujours qu’ils aident, qu’ils rendent service, qu’ils
soignent, mais ils savent aussi, qu’ils sanctionnent des conduites, ils orientent les
filieres prédéterminées, ils imposent des codes de vie et que leur action thérapeutique

est souvent une entreprise de modification du comportement » (1992, p. 82).

Comme intervenant, le praticien évacue en quelque sorte ces difficiles problémes
d’identité. Toutefois, Nélisse (1992) signale qu’étre intervenant serait presque de nos
jours un nouveau métier ou on pourrait étre a la fois aidant et contrélant. Dans cette
perspective, un intervenant est un partenaire qui ne se distingue que par la
mobilisation possible de compétences scientifiques et techniques rares. Selon
Marquier (2010), il a été révélé que la grande majorité des intervenants au domicile
de personnes agées sont des intervenantes (98 % de femmes) dont I’age moyen est de
45 ans et qui travaillent selon différents modes d’exercice: en emploi direct
(directement employées par un particulier), par un organisme agréé de services a la
personne mandataire (I’intervenante est payée par le particulier, mais est mise en
relation avec son employeur par ’intermédiaire de I’organisme qui prend en charge
notamment des aspects administratifs) ou encore en étant directement salarié par un
organisme prestataire (le bénéficiaire des services paie la prestation a I’organisme qui
rémunere 1’intervenante). Les soins et I’aide prodigués doivent étre coordonnés et
impliquent obligatoirement la participation de professionnels de la santé (médecins,
infirmiers, physiothérapeutes, ergothérapeutes, travailleuses sociales et aides
ménageres qui doivent intervenir régulierement ou a ’occasion). D’aprés Bonnet,
(2006); Duthil (2007); Dalby et Hirdes (2008), sur le terrain s’activent, au bénéfice de
la personne agée et de ses proches aidants, différents intervenants provenant des
services sociaux, entreprises privées a but non lucratif (les associations) et entreprises
privées a but lucratif. Les principales bénéficiaires de 1’aide a domicile sont des
femmes agées de 75 ans et plus dont I'inaptitude a se déplacer seules est deux fois
plus marquée (Pochet, 1997). Pour Lavoie et coll., (2014), au Québec, les

intervenants peuvent provenir des sources suivantes : services publics (CLSC ou
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CISSS, hopitaux, etc.) : des organismes communautaires et EESAD; des entreprises

ou agences privées; et embauche de gré a gré (par allocation directe).

1.9 Composantes de la prise en charge

La prise en charge repose en grande partie sur les soins et 1’aide a domicile qui
interviennent comme substitut a une hospitalisation ou encore a un placement dans
une structure d’hébergement (Duthil, 2007). Au cours de la décennie 2004-2014, les
soins et I’aide a domicile ont joué un role crucial dans la restructuration du systéme
de soins de santé au Canada et dans 1’¢laboration des stratégies relatives aux soins de
santé primaires, a la prise en charge des maladies chroniques et au vieillissement de la
population (ACSSD, 2008). Congus a titre de compléments et de suppléments, les
soins a domicile ne visent pas a remplacer les efforts que peut déployer chaque
personne pour prendre soin d’elle avec ’aide de sa famille, de ses amis ou de la
communauté (ASCCD, 2008). Parfois considéré par certains auteurs comme étant une
expérience complexe (Pierce, Gallager, Schaumburg, Gershkoffn Gaughan et Shutter,
2003; Shanti Johnson et Noél, 2007; Porter, 2008; Porat et Iecovich, 2010; Stolee,
Steeves, Manderson, Toscan, Glenny et Berg, 2010), 1’accés aux soins a domicile
peut impliquer des négociations entre différents acteurs dans la prise de décisions, en
absence de pouvoir ou encore dans la réappropriation de ce pouvoir par la personne
agée et ses proches aidants (Lofmark et Hammarstrom, 2005; Douquet, 2014). Cela
conduit & des changements positifs ou négatifs dans les relations sociales, et a la
difficulté¢ de vivre a domicile avec une personne agée victime d’un AVC (Kashindi,
2010). Dutheil (2001) précise que pres de la moitié des personnes agées de 65 ans et
plus nécessitent une aide a domicile, que cette aide provient uniquement de
I’entourage, et que 29 % des personnes agées recoivent une aide mixte (informelle et
formelle). L’aide informelle ou « profane » représente 1’aide apportée par une

personne issue de 1’entourage de la personne agée, une personne qui n’a pas été
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formée pour cette tache et qui assume la prise en charge de fagon non rémunérée
(Andrieu, 2005). Selon cet auteur, cette aide informelle se caractérise essentiellement
par son aspect non professionnel; cela a longtemps été considéré comme une
ressource gratuite pouvant réduire les besoins en aide professionnelle, car 80 % de
I’aide a domicile dispensée aux personnes agées est a caractére informel. Ce type
d’aide apparait comme un ¢élément déterminant de la prise en charge des personnes

agées (Bocquet, Grand et Clément, 1997).

Pour sa part, I’aide formelle ou « professionnelle » est dispensée par I’infirmicre, 1’er-
gothérapeute, le kinésithérapeute'®, une femme de ménage ou une aide-ménagére, et
elle s’adresse a 20 % des personnes agées qui ont besoin d’aide pour se nourrir, faire
leur toilette, se déplacer, etc. (Rozenkier, 1999). Selon cet auteur, I’aide formelle
n’est que rarement exclusive et intervient, la plupart du temps, en complément a
I’aide informelle. Cela est corroboré par Davin, Paraponaris et Verger (2008) qui ont
observé que 38 % des personnes agées de 70 ans et plus, vivant a domicile avec une
limitation fonctionnelle dans la réalisation des activités de la vie quotidienne (AVQ)
ou activités instrumentales de la vie quotidienne (AIVQ) n’ont recu aucune aide,
48 % ont bénéficié d’une aide informelle, 5 % d’une aide formelle et 9 % d’une aide
mixte. Parmi les personnes dgées de 65 ans et plus vivant & domicile recevant de
I’aide pour les AVQ et AIVQ, ces mémes auteurs indiquent que 42 % avaient recu

exclusivement de 1’aide informelle, 34 % de ’aide formelle et 24 % de I’aide mixte."”

Des résultats semblables ont été présentés dans deux autres études citées par Davin et
coll. (2008) : I'une suédoise (Hellstrom et Hallberg, 2004) et I’autre francaise (Breuil-

Genier, 1998). Dans I’étude suédoise aupres de personnes agées de 75 ans et plus,

" Equivalent de physiothérapeute au Canada et au Québec.
" Les données reprises ici sont réparties selon les niveaux de services différents : le Québec n’est pas
la France et les services y sont moins présents, la méme chose est notée pour la Suede.
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vivant a domicile et ayant recu de 1’aide pour les AVQ, il a été démontré que 45 %
avaient recu de I’aide informelle, 15 % de 1’aide formelle et 40 % de 1’aide mixte.
Cela va dans le sens de ’étude frangaise ou il est démontré que ’aide informelle
représentait entre 70 et 80 % de 1’aide apportée aux personnes agées de fagcon exclu-

sive ou mixte.

Nous sommes d’accord avec Caradec (2004) qui affirme que ’aide, qu’elle soit
formelle, informelle ou mixte, comprend certaines activités fondamentales pour le
maintien de la vie de toute personne en tant qu’étre social. Selon ce chercheur, il peut
y avoir décalage entre la manicre dont I’intervenant congoit son role et les attentes de
la personne agée et des proches aidants qui peuvent, par exemple, juger une aide-
ménagere trop peu expansive ou, au contraire, trop bavarde et indiscréte. Dans
certains cas, la relation se construit sur le mode de la familiarisation : elle se dit alors
dans les registres de 1’amiti¢é ou de la parenté, et s’étend au-dela de son cadre
institutionnel a travers de petits services, des cadeaux, des contacts en dehors des
heures d’intervention prévues. Il y a 1a des ¢éléments majeurs dans les relations
sociales entre la personne agée, ses proches aidants et les intervenants souvent
ignorés qui ont besoin d’étre mis en contexte pour mieux comprendre la prise en
charge des soins et de ’aide a domicile aprés la réadaptation. Etudier les relations
sociales sous cet angle, c’est comprendre les démarches des acteurs sociaux qui les
accomplissent en incluant ’'univers des significations auxquelles ils se réferent et

leurs perceptions mutuelles.

Pour étre comprise comme un objet construit et ouvert, 1’organisation de la prise en
charge des soins et de 1’aide a domicile doit démontrer a travers les différents
systémes qui la composent, les relations sociales qui s’établissent entre différents
systémes; elle doit impérativement étre interactive et systémique en tenant compte
des compétences de tous les acteurs sans émiettement des roles, et son principe

fondamental est que chaque systéme ou chaque acteur n’est pas une unité isolée.
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1.9.1 Présentation du probléme

Chercher sans poser d’abord le probléme, c’est comme si I’on marchait sans savoir ou
I’on va, consiste a s’exposer soi-méme a ne pas pouvoir reconnaitre si, a un moment
donné, on a trouvé ou non ce qu’on cherchait. En effet, la premiére démarche qui
s’impose a nous, consiste a examiner d’abord les difficultés que soulévent les
pratiques de 1’organisation de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile, et
de présenter le contexte de cette recherche qui permettra de bien formuler, afin de
mieux le cerner, le probléme que pose la prise en charge des soins et de 1’aide a
domicile aprés la réadaptation a la suite d’'un AVC. Comme cette thése se veut avant
tout constituer la réflexion d’un praticien ayant exercé son métier durant plusieurs
années aupres de personnes agées victimes d’un AVC et de leurs proches aidants,
nous évoquerons d’abord la spécificité des soins et de 1’aide a domicile aprés la
réadaptation et ensuite nos expériences personnelles pour présenter le contexte de

cette recherche.

1.9.2 Spécificité des soins et de 1’aide a domicile apres la réadaptation

Les soins et 1’aide & domicile aprés la réadaptation cherchent avant tout a améliorer la
qualité de vie des personnes aux prises avec des incapacités fonctionnelles. Les
objectifs a atteindre peuvent donc varier d’'une personne a 1’autre, mais la majorité
des patients souhaite une aide pour atteindre le maximum de leur potentiel physique,
psychologique et social (Arcand, 2001; Godard et Méchain, 2006). Selon ces auteurs,

il est clair que les interventions devront s’orienter dans plusieurs directions :

(1) la stabilisation de la condition sous-jacente
et la prévention des complications.
(2) ’amélioration des capacités fonctionnelles des systémes atteints.

(3) I'utilisation maximale des systémes non atteints par la maladie.
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(4) I'utilisation d’aides techniques et I’adaptation
physique de I’environnement.

(5) la stimulation des individus afin de maximiser leur capacité
d’apprendre et de jouer un rdle social aussi actif que possible.

(6) le soutien a I’adaptation des familles.

(7) la modification de I’environnement social pour réduire les situations

qui engendrent ou aggravent les situations de handicaps.

Vu ce qui préceéde, nous avons donc acquis la conviction que les soins et 1’aide apres
la réadaptation nécessitent un travail d’équipe basé sur une approche
multidisciplinaire et interdisciplinaire. Plus qu’ailleurs, D’interaction entre les
différents acteurs qui interviennent dans les soins et aides a domicile aprés la
réadaptation a la suite d’un AVC, nous ramene parfois aux relations sociales
conflictuelles. Pour les personnes agées et les proches aidants qui ont besoin de
I’aide, il faut réduire le fardeau de soins a un niveau acceptable et, tenir compte des
besoins de la personne agée pour mieux 1’aider a traverser 1’épreuve de la maladie et
a s’ajuster a la nouvelle réalité (Arcand, 2001). D’aprés Arcand (2001; Blau, Bolus
Corolan, Kramer, Mahone et Jetté (2002), pour la plupart des intervenants, ce travail
d’équipe n’est pas seulement une nécessité mais aussi une source de conflits qui exige
des rencontres avec la personne agée et ses proches aidants, des rencontres parfois
longues et éprouvantes, mais qui apportent des solutions a des problémes qui

autrement ne feraient que persister parfois avec un refus de collaboration.

1.9.3 Contexte

Il y a quelques années, nous avons travaillé dans le domaine de la réadaptation
comme physiothérapeute, et nous avons observé a plusieurs reprises des relations

sociales conflictuelles et des perceptions différentes entre les personnes agées, les
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proches aidants et les intervenants a propos de 1’organisation de la prise en charge des
soins et de 1’aide a domicile aprés la réadaptation a la suite d’un accident vasculaire
cérébral. Quelques personnes agées et leurs proches aidants nous avaient alors fait
part de leur étonnement et de leur surprise de voir des comportements inappropriés
chez certains intervenants et vice-versa, par exemple : le manque de patience devant
la lenteur a réaliser certaines taches, les retards et absences non justifiés de la part des
intervenants, et parfois le refus de certaines personnes agées et de leurs proches
aidants de collaborer avec les intervenants. En effet, comme tout groupe humain
normalement constitué, les personnes agées, les proches aidants et les intervenants ne
peuvent pas €tre d’accord sur tous les points dans 1’organisation de la prise en charge
des soins et de 1’aide a domicile. Ce qui est révélateur dans les pratiques
d’organisation de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile, ce sont les
rapports de force, de pouvoir et d’intéréts personnels, les conflits®’. Ce qui posait
¢galement probléme, d’un point de vue diachronique cette fois, c’est d’arriver a saisir
les stratégies que les personnes agées, les proches aidants et les intervenants utilisent
pour arriver a des relations sociales stables dans la prise en charge des soins et de
I’aide a domicile apres la réadaptation. Chaque fois, nous avions I’impression que les
personnes agées, les proches aidants et les intervenants ne réagissaient pas tous de la
méme manicre face a la prise en charge des soins et de I’aide a domicile apres la
réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral. Cette observation nous a
conduit a porter une attention particuliére aux relations sociales conflictuelles entre
les principaux acteurs, et leur collaboration dans I’organisation de la prise en charge
des soins et de I’aide a domicile apres la réadaptation a la suite d’'un AVC. Pour les
personnes agées, la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile apreés la

réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral constitue un fardeau pour

*YUn conflit suppose une contradiction entre deux ou plusieurs éléments déclenchant un déplaisir (au
moins de I’angoisse) que le sujet essaie de résoudre (notamment par 1’utilisation de mécanismes de
défense) ; 1a ou il y a défense, il y a conflits (Pedinielli et Fernandez, 2010).
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leurs proches aidants, avec les conséquences qui en découlent, tandis que pour
certains proches aidants et intervenants, elle représente un épuisement et un stress
émotionnel quotidiens parfois accompagnés en bout de compte par un
épanouissement et I’impression du devoir accompli a 1’égard d’un parent agé ou d’un
client. Il y a la une contradiction dans les perceptions des acteurs face a la prise en
charge des soins et de 1’aide a domicile apres la réadaptation a la suite d’un accident

vasculaire cérébral.

Aprés ce premier déblayage, nous avons pris du recul par rapport a notre pratique
clinique afin de montrer nos efforts d’objectivation de la problématique de prise en
charge des soins et de ’aide a domicile. En 1985, nous avons assisté a un colloque
scientifique organisé a Royaumont prés de Paris dont le théme était consacré aux
personnes agées en perte d’autonomie. En 2001, s’est tenu & Montréal un autre
colloque auquel nous avons aussi assisté et qui réunissait les décideurs politiques,
gestionnaires et professionnels de la santé sur la question suivante : « Les soins et
I’aide a domicile pour les personnes agées : qui s’en occupe » ? Les travaux issus de
ces colloques et autres écrits scientifiques que nous avons pu consulter ont constitué
le point de départ de cette theése en raison des multiples questions soulevées dans les
débats et dans la littérature scientifique, et qui sont demeurées sans réponses. Nous
considérons que la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile était loin d’étre
assumée adéquatement. C’est pour cette raison que nous avons décidé de porter notre
recherche doctorale sur cette problématique, afin de jeter quelque lumiére pour mieux
comprendre la prise en charge des soins et de I’aide a domicile apres la réadaptation a
la suite d’un accident vasculaire cérébral. Cette problématique mérite d’étre étudiée
en raison des relations sociales conflictuelles qu’elle occasionne, lesquelles relations
sociales conflictuelles peuvent avoir des conséquences néfastes sur la santé physique

et psychologique de la personne agée, de ses proches aidants et des intervenants.
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1.9.4 Questions de recherche

La question principale de cette recherche est ainsi énoncée : « Comment les personnes agées,
les proches aidants et les intervenants organisent-ils les pratiques de soins et d’aide a

domicile apres la réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral ? »

Les sous-questions suivantes ont guidé le travail d’exploration et de développement

conceptuel :

(1) Quels sont les roles et responsabilités de chacun des acteurs engagés dans la
pratique de prise en charge des soins et de ’aide a domicile aprés la
réadaptation ?

(2) Comment en est-on arrivé a cette organisation des pratiques de prise en
charge des soins et de 1’aide a domicile apres la réadaptation ?

(3) Quels sont les rapports qui s’établissent entre les personnes agées, leurs
proches aidants et les intervenants pendant les pratiques de la prise en
charge des soins et de I’aide domicile aprés la réadaptation a la suite d’un
accident vasculaire cérébral ?

(4) Comment expliquer la nature de ces rapports ?

(5) Quelles appréciations portent les personnes agées, leurs proches aidants et
les intervenants de cette organisation des soins et de 1’aide a domicile apres

la réadaptation et de leurs efforts ?

Pour conclure ce chapitre, on voit donc que 1’organisation de la prise en charge des
soins et de I’aide a domicile avec plusieurs entrées ou régulations a différents niveaux
(entre médecins, entre médecins et intervenants, entre médecins, personnes agées et
proches aidants) fait apparaitre le probleme de '« autorité », des « conflits » et des
« contraintes » entre les acteurs. Comme le fait remarquer Lavoie et coll. (2003),
certains intervenants signalent que I’organisation de la prise en charge des soins et de

I’aide a domicile est parfois I’occasion de violences, d’abus et d’autorité de la part de
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certaines personnes agées face a leurs proches aidants (conjointes ou enfants) et leurs
intervenants. Cela peut €tre aussi vrai pour les proches aidants et les intervenants a
I’égard des personnes agées, et pour les personnes agées et les proches aidants a
I’égard des intervenants. Bien qu’il existe des écrits sur 1’organisation de la prise en
charge des soins et de 1’aide a domicile, ce probléme n’est que partiellement et peu
rigoureusement traité. La plupart des recherches nous raménent aux « dyades » entre
personnes agées et proches aidants, sans toutefois aborder la « triade relationnelle »
entre les personnes agées, les proches aidants et les intervenants. Voila, les défis de
trouver des nouveaux modes relationnels entre la personne agée, ses proches aidants
et les intervenants des secteurs suivants : secteur public et secteur privé, secteur

marchand et secteur non-marchand a cause de la diversité des compétences et des

intéréts différents entre les acteurs.
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CHAPITRE II

RECENSION DES ECRITS SUR LA PRISE EN CHARGE
DES SOINS ET DE L’AIDE A DOMICILE

Dans ce chapitre, notre objectif est de présenter I’état des connaissances sur la prise
en charge des soins et de I’aide a domicile, et de repérer les concepts et théories qui
ont trait a différents aspects du probléme a I’étude. La recension des écrits comprend
deux sous-sections distinctes : la premicre est consacrée aux écrits généraux sur la
prise en charge des soins et de ’aide a domicile; la seconde traite des écrits
spécifiques portant sur les relations sociales entre les personnes agées victimes d’un
AVC, leurs proches aidants et les intervenants. La consultation des sources
d’information tant primaires”' ** que secondaires a été réalisée dans le but de dresser
I’état des connaissances relatives a notre recherche. Ces sources comprennent les
articles des revues scientifiques, les monographies, les documents officiels, les
rapports de recherche, les mémoires, les théses, les dictionnaires spécialisés, les
articles de presse, I’internet et les guides des meilleures pratiques qui nous permettent
de mieux comprendre 1’organisation de la prise en charge des soins et de ’aide a

domicile apres la réadaptation a la suite d’un AVC.

*'Kashindi, G. (2010). Management of Treatment and Post Rehabilitation Home Care for Elderly
Stroke Victims. Stroke, vol. 41, n° 7, p. 139.

*?Kashindi, G. (2011). Case study as a method of research in support of home care after rehabilitation
for elderly stroke victims. 3 Annual Applied Research Education Day, Long Term Care, Seniors
Care : Home and Community, Poster Presentation. Toronto, Ontario, November 23, 2011.



2.1 Ecrits généraux sur la prise en charge
des soins et de I’aide a domicile

Cette sous-section traite des écrits généraux qui ont abordé la prise en charge des
soins et de I’aide & domicile au cours des trente derniéres années. Ces écrits sont
regroupés en quatre principaux courants de recherche au sein de la gérontologie
sociale, nommément le courant psychologique, le courant anthroposociologique, le

courant sociopolitique et le courant socioculturel.

2.1.1 Courant psychologique

Ce courant de recherche émane de I’Amérique du Nord et est essentiellement incarné
par des chercheurs travaillant dans diverses disciplines, intéressés par les approches
psychologiques du rdle du proche aidant et qui ont étudié la prise en charge des soins
et de ’aide 4 domicile & partir du cadre conceptuel centré sur le stress et le coping®
(Zarit, 1990; Evans, Hendricks, Haelkorn, Duane, Bishop et Baldwin, 1992;
Ducharme et Trudeau, 1998; Keating, Fast, Frederick, Crawick et Perrier, 1999;
Ducharme, Lévesque, Lachance et Vézina (2005). Ces recherches sont centrées sur
les proches aidants et les programmes d’intervention qui leur sont destinés, plus
précisément pour ceux qui s’occupent des personnes agées atteintes de la maladie
d’Alzheimer. Les femmes y sont identifiées comme étant les seules proches aidantes :
les femmes proches aidantes jouent leurs roles d’aidantes en manifestant souvent un
état de santé précaire et subissent des stress qui menacent leurs propre santé et bien-
étre (Ejaz, Noelker, Menne et Bagaka’s, 2008). Selon ces chercheurs, ces femmes

proches aidantes qui s’occupent d’une personne agée en perte d’autonomie sont

»Ce concept désigne un ensemble des processus (en terme d’activités ou de processus de pensée)
qu’un individu interpose entre lui et I’événement per¢u comme menagant, pour maitriser, tolérer ou
diminuer I’impact de celui-ci sur son bien-étre physique et psychique (Paulan,1992).

50



généralement considérées comme des stresseurs chroniques, et ne recourent pas aux
services formels comme stratégies adaptatives et ont une réticence a utiliser les
services tels qu’ils sont offerts par les réseaux de soutien. Ces femmes proches
aidantes sont souvent (les épouses, les enfants ou encore les belles-filles) et
considerent la prise en charge des soins et de I’aide a domicile comme un fardeau et
une obligation a venir en aide a un parent agé. Ce courant de recherche se démarque
des trois autres et se veut pragmatique en raison de deux aspects: les causes
psychologiques de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile (comportements
et attitudes des individus), et I’identification des femmes comme étant les principaux

proches aidants.

2.1.2 Courant anthroposociologique

Le courant anthroposociologique relatif a la prise en charge des soins et de ’aide a
domicile est venu d’Europe avec Ungerson et Finch comme précurseurs, suivis par
Phillipson en Grande-Bretagne et Agnes Pitrou en France, ainsi que d’autres cher-
cheurs du Canada et du Québec (Lesemann et Chaume, 1989; Nélisse, 1992; Maheu
et Guberman, 1992; Connidis, 1997; Rosenthal, 1997; Saillant, 2000; Saillant et
Gagnon, 2001; Lavoie et coll. 2003). Ce courant de recherche s’intéresse au role de la
famille dans la prise en charge des soins et de ’aide a domicile aupres des personnes
agées. Selon Phillipson (1997), en Grande-Bretagne la prise en charge des soins et de
I’aide aux personnes agées par leurs proches aidants est plus répandue que dans le
passé du fait que les personnes sont plus nombreuses a vivre jusqu’a un age tres
avancé. Il faut obligatoirement des personnes pour s’occuper d’elles en créant des
réseaux de soutien entre les acteurs. D’aprés Corin, Tremblay, Sherif et Bergeron
(1984), les réseaux de soutien font référence aux liens sociaux et plus précisément a
leurs caractéristiques morphologiques et transactionnelles. Les réseaux de soutien

formel se composent des organismes d’aide gouvernementaux et des services
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bénévoles, tandis que le réseau de soutien informel (ou réseau naturel d’aide) est
constitué par le conjoint, la parenté, les enfants, les amis et les voisins. Certaines
personnes agées ont davantage recours au réseau informel, contrairement a d’autres
qui préférent s’en remettre aux organismes gouvernementaux. Dans ces réseaux, en
effet, on sait que les échanges se réalisent toujours en lien avec des stratégies, mais
aussi avec des codes culturels et, avec le capital social dont disposent les acteurs
confrontés aux problémes posés par une maladie, que celle-ci soit mentale ou
somatique (Corin et coll. 1984). Pour Carpentier et Ducharme (2003); Carpentier et
White (2013), les réseaux sont les lieux uniques ou il est possible d’observer
I’imbrication de la structure relationnelle qui rend compte des cheminements
individuels et collectifs (séquences, bifurcations, etc.), des forces structurelles
(pressions exercées par le réseau) et des compétences des acteurs (intentionnalités,

capacités de réalisation).

C’est donc dans cette perspective que nous étudierons dans cette thése les rapports
entre les acteurs, leurs interactions et les qualités des relations sociales. Comme
Wenger (1994), nous aborderons les relations sociales et les réseaux qu’elles
constituent sur la base des définitions et des typologies des réseaux familiaux* dans
le processus de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile aupres des
personnes agées. Pour Wenger (1994), trois types de réseaux familiaux se dégagent,
en plus de la famille nucléaire : 1) la famille regroupée dont les membres vivent

proches les uns des autres et entretiennent des « relations interpersonnelles » par

**Les travaux de Kellerhals, Troutot et Lezega (1984) portant sur les typologies familiales soulignent
I’hétérogénéité des familles sur le plan de la cohésion sociale et de la régulation, ce qui influence la
structure de I’échange familial. Ces typologies ont suscité des critiques malgré leur intérét de la part
des sociologues de la famille. Bawin-Legros (1988) les qualifie de descriptives, intuitives, sans
fondements théoriques, basées sur la nucléarité et ignorent les conflits internes de la famille et les
jeux de pouvoir entre les acteurs. Selon cet auteur, les traits retenus dans les typologies de Kellerhals
et de ses collaborateurs sont trop souvent statiques et ne permettent pas 1’appréhension du
fonctionnement familial.
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I’intermédiaire de certaines personnes clés (en général des femmes), 2) la famille
¢largie dispersée dont les membres ont des contacts réguliers, fréquents et
s’entraident en cas de besoin, et 3) le réseau de parenté dispersé, tissé par les liens
entre parents et enfants par exemple, mais les contacts y sont moins fréquents et

s’¢tablissent par téléphone, lettres ou visites.

Les membres de ce dernier réseau ne s’entraident pas de fagcon régulicre, mais
s’appellent a la rescousse en situation de crise. Bien que les relations sociales puissent
étre parfois ambivalentes, I’étre ’humain souhaite ardemment avoir des contacts avec
les autres et cherche a obtenir le soutien et la libération que procurent 1’ouverture, le
partage des idées et des sentiments avec les autres. Mais le contraire est aussi vrai :
méme si un étre humain a besoin de contacts, il éprouve également certaines
appréhensions et tente en conséquence de les éviter (Adler et Towne, 1991). Selon
ces chercheurs, les relations sociales fonctionnent aussi trés bien lorsque les
partenaires sont d’accord que I'un de ceux-ci exerce son autorit¢ dans certains
domaines et les conflits surviennent souvent lorsqu’on se dispute sur les questions
d’autorité. Les relations sociales impliquent la fagon dont les personnes se
comportent, sur le plan social, les unes envers les autres. D’aprés Adler et Towne
(1991), les relations sociales semblent passer par différents stades qui sont entremélés
selon les circonstances pour atteindre un tournant et changer presque immédiatement
en passant du stade de la découverte a celui du renforcement, ou encore de
I’engagement a celui de la séparation. Ces auteurs insistent sur ce fait en ces termes :
« Toutes les relations sociales ne passent pas chacune de ces étapes; bien entendu,
certaines ne franchissent jamais le cap de la découverte, tandis que d’autres se
stabilisent au stade de la différenciation sans jamais passer a [’étape de la
détérioration. Dans la plupart des cas, les relations interpersonnelles progressent de
fagon plus graduelle en franchissant les étapes suivantes: la phase sociale, la
découverte, le renforcement des liens, la fusion, I’engagement, la différenciation, la

circonspection, la stagnation, 1’évitement et la rupture » (p. 219).
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En conclusion, ce courant de recherche est centré sur les relations sociales qui
s’établissent entre la personne agée et ses proches aidants, et qui ont permis de
comprendre comment les relations sociales contribuent a réguler le groupe, a
maintenir sa cohésion sans appréhender la nature des tensions et des conflits qui
peuvent exister entre les principaux acteurs (la personne agée, ses proches aidants et

les intervenants).

2.1.3 Courant sociopolitique

Le troisiéme courant de recherche sur la prise en charge des soins et de 1’aide & domi-
cile est récent et trouve ses origines dans le contexte sociopolitique des vingt der-
niéres années en s’inscrivant dans un champ de partage des responsabilités entre la
famille et 1’Etat (Lesemann et Chaume, 1989; Martin, 1997). Le courant
sociopolitique sur la prise en charge des soins et de I’aide a domicile s’intéresse aux
personnes agées, aux proches aidants et aux intervenants en lien avec les politiques
sociales, plus particuliérement dans les relations entre le réseau formel et informel. Ce
courant de recherche est né de la collaboration entre les chercheurs européens et nord-
américains comme le démontrent plusieurs études répertoriées dans la littérature
(Froland, Pancoast, Chapman et Kimboko 1981; Branch et Jette, 1989; Saldo, Agree
et Wolf, 1989; Stegal, 1990; Mc Farland, 1991; Clément et Lavoie, 2005). Selon ces
chercheurs, le réseau informel est composé de la famille, des ami(e)s et des
voisin(e)s, ce qui le distingue du réseau formel qui se référe aux intervenants. Pour
Saldo, Agree et Wolf (1989), le réseau informel est un groupe primaire diffus
caractérisé par sa petite taille, son affect et son engagement durable pour le bien-étre
de chacun de ses membres. Branch et Jette (1989) abondent dans le méme sens en
précisant que le réseau informel est composé du conjoint(e) de la personne agée, des

enfants vivants, de la parenté et des autres membres de la famille, des ami(e)s et
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voisin(e)s, et autres personnes significatives avec qui la personne agée est en contact
étroit. Ainsi, McFarland (1991) considére que le réseau informel comprend, outre le
conjoint ou la conjointe, les enfants, les autres membres de la famille, les ami(e)s, les
voisin(e)s, quiconque qui ne fait pas partie d’un groupe institutionnel ou étatique, et

qui fournit couramment des soins et de 1’aide a la personne agée.

Stegal (1990) considere pour sa part que le réseau informel est constitué de la parenté,
des amis et des autres bénévoles qui ne recoivent aucune rémunération pour les soins
et I’aide qu’ils fournissent. Selon Froland, Pancoast, Chapman et Kimboko (1981), le
réseau formel fait référence aux services professionnels mandatés ou parrainés par le
gouvernement ou administrés par 1’Etat, ou fournis par le biais d’organismes
intermédiaires possédant une charte comme les organisations a but non lucratif.
D’apres ces auteurs, on peut de manic¢re générale inclure, dans le réseau formel, les
agences de services gouvernementales et non gouvernementales, les professionnels de
la santé et les intervenants communautaires. Pour Clément et Lavoie (2005), face a
I’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile, il demeure que
I’interface entre le réseau informel et formel n’a encore été que partiellement étudié
dans les travaux antérieurs. Pour combler cette lacune, I’hypothése d’une combinai-
son de ces deux réseaux semble séduire certains chercheurs. Chappell et Blandford
(1991) proposent une conceptualisation de 1’interface entre les deux réseaux de soins
et d’aide, et présentent certaines caractéristiques propres a la personne agée, aux
proches aidants et a la situation des soins et d’aide qui prédisent I’utilisation ou non
des services formels. En plus, d’autres chercheurs comme Lyons et Zarit (1999) ont
¢laboré un modele en poursuivant des objectifs communs pour améliorer les
interactions entre les proches aidants et les intervenants pour coordonner les soins et
I’aide a domicile le plus efficacement possible en travaillant conjointement avec les
proches aidants. Ces mod¢les se divisent en deux groupes: d’une part, il y a les

modeles qui ont trait au partage des tdches entre le réseau formel et le réseau
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informel; d’autre part, il y a ceux qui explorent la perception des intervenants

professionnels a 1’égard des proches aidants.

2.1.3.1 Mode¢les de partage des taches entre
le réseau formel et le réseau informel

Pour obtenir une meilleure compréhension de la nature des relations sociales entre les
réseaux formel et informel, Litwak (1985) a élaboré la théorie de la spécificité des
taches. Cette théorie consiste a associer les caractéristiques des proches aidants avec
les taches nécessaires pour combler leurs roles. Le postulat de base de la théorie de
Litwak est que les taches accomplies par les réseaux formels et informels sont
dépendantes de la structure de chaque groupe. Ainsi, la structure du réseau informel
va de pair avec les dimensions de soins et d’aide a domicile qui ne requiérent pas de
connaissances techniques, alors que la structure du réseau formel nécessite des
connaissances techniques et un savoir spécialisé. La théorie de Litwak a été
confirmée par certains chercheurs, dont Wilcox et Taber (1991). Dans une récente
recherche, Allen et Ciambrone (2003) ont utilis¢ la théorie de Litwak pour démontrer
comment les réseaux formel et informel doivent présenter certaines caractéristiques
personnelles et professionnelles pour pouvoir répondre aux besoins des personnes
vivant avec des incapacités physiques, cognitives ou autres. Selon cette logique, les
intervenants sont les mieux qualifiés pour offrir des soins qui nécessitent une
formation préalable (par exemple : les exercices de renforcement musculaire, les
transferts du lit au fauteuil, etc.) et les proches aidants sont mieux placés pour ce qui
est de I’aide touchant a la vie de la personne (par exemple : les soins personnels, faire
les courses, etc.). Mais cela n’empéche pas les intervenants d’offrir un soutien
personnel adéquat, bien que le niveau d’implication et la nature de cette relation
restent a définir. D’autres chercheurs (Georges, 1987; Chappell et Blandford, 1991)
remettent en cause la théorie de Litwak. Selon George (1987), la théorie de Litwak est

« irréaliste » puisque dans la pratique quotidienne, les taches ne se divisent pas

56



toujours d’une facon rationnelle entre les réseaux formel et informel. Chappell et
Blandford (1991) soutiennent qu’il y a chevauchement entre les réseaux formel et
informel, et il fait référence a la professionnalisation des soins et de ’aide a domicile
que les proches aidants prodiguent aux personnes agées (par exemple, faire un
pansement, installer une sonde). D’ou I’importance qu’il faut accorder a la théorie de
la complémentarité élaborée par Edelman (1986), qui propose que les soins et 1’aide a
domicile fournis par le réseau formel viennent appuyer les proches aidants dans leurs

taches en leur apportant du répit durant la prise en charge.

2.1.3.2 Modg¢les de perception des intervenants
a I’égard des proches aidants

Dans une étude réalisée par King, Willoughby, Specht et Brown (2006) sur les per-
ceptions mutuelles et le soutien social aupres des adultes vivant avec des situations de
handicaps chroniques et leurs intervenants, les perceptions mutuelles sont définies
comme un processus de relations interpersonnelles qui changent tout au long de la
rencontre entre les acteurs. Afin de mieux comprendre les perceptions mutuelles entre
intervenants et proches aidants, Twigg et Atkin (1994) ont proposé une typologie

pour décrire les différents roles assignés au réseau informel par le réseau formel.

Cette typologie est basée sur la notion de différenciation et d’intégration des roles.
Quatre types d’interactions se dégagent de cette typologie pour examiner les relations
interpersonnelles significatives entre chaque membre du réseau, pour établir la qualité
de ces relations et préciser les situations a maintenir ou a changer. Selon cette
typologie, les intervenants percoivent les proches aidants comme faisant partie du
probléme, comme ressources, comme coclients et enfin comme partenaires.
Lorsqu’ils sont pergus comme faisant partie du probléme, les proches deviennent des
barric¢res dans le processus de négociation des modalités de soins et d’aide a domicile

entre la personne agée et les intervenants. S’ils sont pergus comme des ressources, les
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proches aidants n’existent qu’a travers la personne agée, et le transfert de soins et les
intervenants deviennent parfois marginalisés, ce qui peut conduire a des conflits. En
plus des deux interactions fondamentales analysées (susmentionnées), deux autres
méritent une attention particuliére pour que la situation soit compléte. I1 s’agit d’une
part d’examiner la situation ou les proches aidants sont considérés comme coclients et
partenaires. Lorsque les proches aidants sont per¢us comme coclients, la cible des
interventions est déplacée de la personne agée vers sa famille, ce qui entraine des
conflits dans la prise en charge. Dans le cas ou les proches aidants sont per¢us comme
partenaires, deux cas de figure se présentent : dans le premier cas, les proches aidants
sont percus comme détenant un statut moindre que celui des intervenants, ¢’est-a-dire
comme des exécutants qui doivent remplir leurs rdles et fonctions sous la supervision
de l’intervenant qui a la responsabilité de poser le diagnostic et d’¢laborer le plan
d’intervention tout en déléguant certaines taches aux proches aidants; pour le
deuxiéme cas de figure, les proches aidants sont considérés a la fois comme des

acteurs compétents et les intervenants deviennent un soutien a la famille.

Dans cette optique, les proches aidants participent pleinement comme membres de
I’équipe soignante en contribuant au diagnostic, a 1’évaluation et aux traitements. Ils
jouent un rdle central dans la circulation de I’information concernant la personne agée
et appréhendent la globalité de la situation en relation avec 1’ensemble des inter-
venants. D’ou la naissance des relations sociales qui apparaissent et qui permettent
des liens entre les réseaux formel et informel qui constituent une équipe dont les
membres ont généralement un passé et un avenir, en plus de I’inévitable
différenciation des roles due a la position hiérarchique de chacun. C’est précisément
dans ce contexte que les intervenants percoivent les proches aidants selon leur
visibilité dans la prise en charge des soins et de I’aide a domicile, comme le souligne
Hasselkus (1991) : « Family caregivers’ perceptions of their own capacities and
responsibilities change over time and across the varying contexts of care » (p. 100). —

En traduction libre, les perceptions qu’ont les proches aidants, de leurs propres
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capacités et responsabilités changent avec le temps selon les divers contextes de

soins.

Apres la typologie sur les relations sociales entre les intervenants et les proches
aidants proposée par Twigg et Atkin (1994), Clément (1996) a identifié¢ trois
modalités des relations entre les intervenants et les proches aidants qui se traduisent
par la visibilité¢ de ces derniers dans I’organisation de la prise en charge des soins et
de I’aide a domicile. Il s’agit entre autres 1) de I’invisibilité, 2) de la visibilité et 3) de
la survisibilité. Dans le cas de I’invisibilité, les proches aidants peuvent étre, ou ne
pas étre, repérés parce que les services sont centrés sur la personne agée et on ignore
les membres de sa famille. Cela s’explique par le fait méme que la personne agée
bénéficiaire de soins et d’aide a domicile refuse de qualifier les services qu’elle recoit

comme provenant de ses proches aidants, lesquels demeurent ainsi invisibles.

Une deuxiéme explication liée a cette invisibilit¢ des proches aidants se trouve dans
I’espace et dans le temps des services offerts a la personne agée par ses proches
aidants ou encore par la rémunération non déclarée de certains membres de sa famille.
Pour ce qui est de la visibilité des proches aidants, se pose la question de la hiérarchie
dans Dattribution du statut des proches aidants. Selon Lavoie (2000), ce statut
s’acquiert facilement en fonction du sexe, de la parenté et de la proximité affective
entre le proche aidant et la personne agée. D’apres ce chercheur, les femmes ne sont
pas slirement pas prédisposées a occuper le statut de proche aidant. Pour ce qui est de
la survisibilité des proches aidants, elle apparait couramment dans des situations ou le
proche aidant est nettement visible par sa présence et qu’elle répond aux stéréotypes
et normes sociales qui masquent les difficultés et les obstacles, ce qui peut conduire
les intervenants a aller contre les intéréts des proches aidants et aussi de la personne
agée (Bocquet et Clément, 1997). Pour demeurer dans la philosophie des travaux de
Twigg et Atkin (1994), d’autres chercheurs comme Guberman et Maheu (2001)

proposent a leur tour une typologie basée sur les approches d’intervention en matiére
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de maintien & domicile. Selon Guberman et Maheu (2001), ces approches sont
centrées 1) sur la personne agée, 2) sur la famille et 3) sur la communauté. Dans la
premiere approche, I’accent est mis sur la personne agée comme principal acteur, la
question de son statut d’acteur est posée et le lien entre les proches aidants et les
intervenants demeure minimal. La deuxiéme approche est plus centrée sur les proches
aidants qui sont considérés comme des coclients, et ’accent est mis sur la résolution
des problemes inhérents a I’organisation de la prise en charge des soins et de I’aide a

domicile.

De ces points de vue, les proches aidants sont considérés comme des ressources sur
lesquelles les intervenants s’appuient pour maximiser leur potentiel et la famille
demeure le principal récipiendaire du transfert de responsabilités de la part des
intervenants. Selon cette logique, les proches aidants peuvent étre considérés comme
des co-intervenants ou encore des partenaires, et on tient davantage compte de leurs
compétences dans la mise en place de véritables conditions de partenariat. La
troisiéme approche est centrée sur la communauté et I’accent est mis sur le véritable
partenariat entre tous les acteurs impliqués dans la prise en charge des soins et de
I’aide a domicile. En ce sens, il y a un partage équitable des responsabilités de
I’organisation de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile entre les acteurs
concernés (Guberman et Maheu, 2001). Ces trois approches sont centrées sur I’auto-
développement de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile, parce qu’elles
déterminent des rapports particuliers entre les ressources de la personne agée et celles
des proches aidants. Selon Guberman et Maheu (2001), la deuxiéme approche est peu
présente chez les intervenants au Québec; quant a la troisiéme approche, il reste
encore a la construire. D’autres chercheurs, comme Agee et Blanton (2000) et Lavoie
et coll. (2003), ont identifi¢ les modes d’interactions sociales entre les intervenants
professionnels et les proches aidants. Les entrevues réalisées par Lavoie et coll.

(2003) aupres des intervenants travaillant avec des personnes agées et leurs proches
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aidants indiquent que les intervenants se percoivent comme jouant plusieurs roles

aupres des personnes agées et de leurs proches aidants.

Agee et Blanton (2000) ont, a leur tour, mis en lumicre quatre modes d’interactions
sociales entre les intervenants et les proches aidants, a savoir: 1) écouter, 2)
encourager, 3) éduquer et 4) protéger. Les intervenants interviewés dans 1’étude
d’Agee et Blanton (2000) indiquent que dans leurs interactions avec les proches
aidants, ils prennent le temps d’écouter, de comprendre les difficultés que les proches
aidants rencontrent et qu’ils tentent de leur donner confiance en leur fournissant des
informations ou encore en développant leurs habiletés. Lavoie et coll. (2003)
abondent dans le méme sens en étudiant les interprétations que se font les
intervenants a 1’égard des proches aidants, de leurs responsabilités, de leurs difficultés
et de leurs pratiques. D’apres ces chercheurs, les intervenants considérent les proches
aidants comme des ressources qui procurent des soins et une aide souvent spécialisés
et, d’autre part, ils cherchent a soutenir moralement les proches aidants pour alléger
leur fardeau. Ces deux logiques s’articulent autour de quatre roles” que les inter-

venants jouent aupres des proches aidants.

Il s’agit du transfert des responsabilités des soins professionnels vers les proches
aidants et de la mise en place des moyens pour mobiliser davantage les autres
membres de la famille. Dans la méme étude sur 1’analyse des problématisations et
pratiques des intervenantes, Lavoie et coll. (2003) soulignent quelques paradoxes
exprimés par les intervenants, qui se sont manifestés par des objectifs contraires.

L’organisation des pratiques de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile

*Dans la littérature, la liste des roles que les intervenants peuvent jouer auprés des proches aidants
varie selon les auteurs. On y retrouve, par exemple : les roles d’agent de feedback (rétroaction),
d’analyste, d’aidant, d’animateur, de coach (entraineur), de conseiller, de formateur ou encore de
médiateur.
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nécessite des relations de nature triadique combinant les personnes agées, leurs
proches aidants et les intervenants. Favrot-Laurens (1987) a démontré que les
caractéristiques du proche aidant relévent bien d’un champ spécifique dans des
enjeux d’adaptation et de compromis. La négociation entre les proches aidants et les
intervenants se réalise en partie autour de la définition et de la délégation des taches a
accomplir selon les contraintes temporelles; les proches aidants demeurent soumis au

temps de la personne agée et les temporalités des intervenants se surimposent.

Bowers (1988) avait déja remarqué comment les proches aidants apprenaient aux
intervenants a s’occuper de manicre plus personnalisée de leur parent agé en leur
faisant part de ce qu’ils savent des habitudes de vie, des désirs, des qualités de la
personne agée tout en leur donnant des éléments de compréhension de la situation de
dépendance, et en leur montrant souvent les gestes et tdches qu’ils effectuent. Pour
Vézina et Membrado (2005), le travail de négociation et de familiarisation réciproque
est donc indispensable pour assurer une adaptation possible des intervenants aux
attentes et demandes des familles. Edelman (1986) a démontré que I’interface entre
les intervenants et les proches aidants n’entrainait pas une substitution de I’offre de
services par I’aide informelle. Les modéles théoriques de partage des taches entre les
réseaux formel et informel, et les modéles de perceptions mutuelles des intervenants a
I’égard des proches aidants qui se sont développés dans ce courant de recherche, ne
montrent pas le réle de la personne dgée comme acteur social de sa prise en charge
des soins et de 1’aide a domicile. De plus, ils n’indiquent ses perceptions ni a I’égard
des proches aidants ni a 1’égard des intervenants. Pour conclure cette section, les
modeles mentionnés plus haut, plus particulierement celui de Litwak (1985), sont
déterministes et ne sont pas revendiqués par les sociologues ou par les psychologues,

parce qu’ils conditionnent de manicre inconsciente les comportements des acteurs.

En partant de la sociologie implicite, Lavoie et coll. (2003) ont cherché a comprendre,

au moyen des entrevues et des notes de terrain, les différentes problématisations que
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se forgent les intervenants de leurs responsabilités, leurs difficultés et leurs pratiques
a I’égard des proches aidants a propos de 1’organisation de la prise en charge des
soins et de I’aide a domicile. D’apres les intervenants interviewés par Lavoie et coll.
(2003), les taches réalisées par les proches aidants se limitent a quelques situations
comme les activités liées a la vie domestique, comme [’entretien ménager, la
préparation des repas, les courses et la gestion du budget. Ce qui va dans le sens des
conclusions de la recherche réalisée par Joél en 2000. Outre ces activités, les
intervenants indiquent aussi que les proches aidants effectuent de nombreuses taches
liées aux soins de santé, par exemple donner des médicaments, appliquer des
pansements et donner des injections. Dans cette description du travail des proches
aidants, il faut voir les activités qui sont liées a I’aide instrumentale qui occupent une
place importante sous la forme moins tangible, comme par exemple le soutien,
I’encouragement, les conseils a la personne agée, les sorties et les visites. Il est a noter
que d’autres chercheurs, comme Bowers (1987) et Corbin et Strauss (1990), ont déja
fait ressortir dans leurs recherches les dimensions intangibles du travail du proche
aidant dans 1’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile qui
demeurent fortement marquées par le lien familial et conjugal intime. Comme le
confirme Favrot-Laurens (1996) et Lavoie et coll. (2003), les proches aidants, au-dela
de I’aide instrumentale liée a la fonctionnalité, voient d’abord 1’aide a domicile
comme ¢étant un travail de protection d’un parent 4gé et surtout de soutien et de
protection de son identité. Dans la vision de personnes agées, le lien familial semble
s’estomper au profit d’un travail instrumental proche de celui que I’on attribuerait

précisément aux intervenants.

D’aprés Lavoie et coll. (2003), les intervenants s’attendent & ce que les proches
aidants assument le role de monitorage de 1’état de santé de leur parent agé et seraient
alors en mesure de fournir aux intervenants les informations nécessaires dont ils ont
besoin. C’est 14 une des principales attentes manifestées par plusieurs intervenants

pour que les proches aidants soient des sources d’informations et qu’ils participent au
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suivi du plan de soins. Les proches aidants doivent aussi développer des habiletés
pour participer au plan des soins infirmiers, aux traitements de réadaptation ou a
I’entretien des équipements. On a besoin qu’ils soient la pour effectuer I’entretien
d’objets et d’équipements, car certains de ceux-ci doivent étre nettoyés ou changés
chaque jour. Comme on peut bien le constater, dans 1’organisation de la prise en
charge des soins et de I’aide a domicile, les proches aidants doivent surtout répondre
aux besoins des intervenants qui sont parfois directifs. Dans ces attentes, on retrouve
encore la la professionnalisation des soins et de 1’aide que doivent apporter les
proches aidants. Les intervenants s’attendent globalement a ce que les proches aidants
participent aux soins et traitements de leur parent 4gé. Selon Lavoie et coll. (2003), ce
réle dans 1’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile est
toutefois considéré comme un rdle subalterne parce que les proches aidants se voient
attribuer un véritable statut d’aide-soignant. Quoi qu’il en soit, les intervenants
interviewés dans I’étude de Lavoie et coll. (2003) se sont montrés trés sensibles aux
difficultés des proches aidants et ont pu identifier de nombreuses répercussions
négatives qu’ils vivent (comme 1’épuisement physique et émotionnel accompagné de
I’anxiété). Les intervenants signalent aussi que 1’organisation de la prise en charge
des soins et de I’aide a domicile est parfois 1’occasion de violences et d’abus de la
part de la personne agée, et certains rapports de soumission de la part des femmes
proches aidantes sont notés face aux conjoints autoritaires (Lavoie et coll. 2003).
Malo, Grenier et Gratton (2006) abondent dans le méme sens en signalant qu’il peut y
avoir des conflits entre les acteurs, des insatisfactions et méme, parfois une
détérioration importante de la situation de santé¢ de la personne agée fragile vivant a
domicile. Dans ce méme ordre d’idées, selon ces auteurs, plusieurs intervenants
rapportent que I’organisation de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile est
trop souvent assumée par un seul membre de la famille, les autres (surtout les enfants)
se dégageant de toute responsabilité. Le seul membre de la famille est généralement

une femme d’un certain dge qui manque de connaissances sur la maladie et des
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services disponibles, et est parfois incapable de mettre des limites a son engagement

par obligation plus que par choix.

D’apres Lavoie et coll. (2003), quatre roles fondamentaux s’articulent autour de cette
double logique. Le premier role est celui de « coach » ou I’intervenant agit en tant
que guide ou conseiller privilégié aupres des proches aidants. Par ce réle de coach,
I’intervenant se rend disponible pour consultation, écoute les proches aidants et
apprécie leur situation, les informe sur ce qui peut étre fait ou leur suggere parfois de
fagon directive des fagcons de faire face aux problémes qu’ils soulévent. Ainsi, a titre
de coach, I’intervenant incite souvent les proches aidants a limiter leur engagement
ou a recourir davantage aux services qui sont offerts (Lavoie et coll. 2003). Le
deuxieme rdle est celui de « décompresseur » qui se réalise de différentes fagons.
Selon qu’il est auxiliaire familial ou professionnel de la santé, I’intervenant peut
suppléer directement les proches aidants en donnant des soins personnels ou en
exécutant quelques tiches domestiques, reprenant a son compte des soins et aides que
dispensaient ou pourraient dispenser les proches aidants ou en leur fournissant
quelques moments de répit. Les travailleuses sociales vont suppléer indirectement en
dirigeant surtout les proches aidants vers d’autres services ou organismes, ou encore

encourager 1’appel des autres membres de la famille.

Ce role de « décompresseur » se combine chez I’intervenant a un autre rdle
important : celui de gestionnaire de services, ce qui est proche du gestionnaire de cas.
Le troisiéme role est celui d’« accompagnateur » qui se situe dans un registre affectif
selon Lavoie et coll. (2003). Dans le role d’accompagnateur, 1’intervenant écoute sans
juger les confidences des proches aidants, les soutient moralement et les encourage.
Ce role est surtout assumé par les assistantes sociales et les infirmicres. Chez les
auxiliaires familiales, le contact s’inscrit dans le temps et il est a la fois plus fréquent,
plus régulier et plus long. D’aprés Kaufmann (1995), on développe des relations

sociales plus intimes, on regoit et on fait des confidences et I’intervention s’estompe
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au profit des liens sociaux plus intimes et parfois quasi familiaux. Ce qui fait dire a
Lavoie et coll. (2003) que ces liens sociaux qui se créent et cette intimité font que les
auxiliaires familiales jouent un rdle crucial dans le monitorage des familles. Enfin, le
quatriéme role est celui de « mobilisateur », ou I’intervenant doit s’assurer d’un
engagement continu de la famille afin qu’elle assume davantage I’organisation de la
prise en charge des soins et de 1’aide a domicile. Selon le groupe d’intervenants
auquel celui-ci appartient, ce role revét deux modalités. Chez les intervenants comme
les infirmiéres, ergothérapeutes et physiothérapeutes, cette mobilisation prend la
forme d’un transfert de soins de nature professionnelle vers les proches aidants par
I’information et la formation, tandis que chez les travailleuses sociales et auxiliaires
familiales, ce rdle passe par la sollicitation des familles, soit en incitant les proches
aidants a faire appel aux autres membres de la famille, soit en réalisant des rencontres
de famille, ou soit en contactant certains membres afin d’accroitre leur participation,
et ce role se combine avec celui de « décompresseur », parce qu’en mobilisant
d’autres membres de la famille on réduit le fardeau du proche aidant principal

(Lavoie et coll., 2003).

Pour prendre soin d’un parent agé, les familles doivent respecter ces tendances
apparemment naturelles, bien que paradoxales. Ce qui fait qu’elles ont beaucoup de
responsabilités et ne trouvent pas toujours les bonnes fagons de conjuguer le travail,
I’éducation des enfants et la santé de la personne agée qui se détériore au fur a mesure
que la perte d’autonomie s’accentue (Evans et coll., 1992; White et coll., 2008; Green
et King, 2009). Les résultats de plusieurs études indiquent que cela méne a la fatigue,
a la frustration et a la tristesse, car il n’est pas facile de voir un étre cher perdre son
autonomie, son jugement, et devenir confus jusqu’a ce qu’il ne réalise plus les
activités de la vie quotidienne qu’il était capable de réaliser avant sa maladie. Ce qui
conduit a des changements dans la vie avec les modifications des roles sociaux
auxquels les membres des familles doivent s’adapter, parfois avec difficulté. Malgré

que les proches aidants vivent dans I’incertitude face au déroulement de la maladie,
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ils sacrifient beaucoup de temps pour la prise en charge des soins et de I’aide aux
personnes agées victimes d’un AVC afin de les garder le plus longtemps possible a
domicile apres la réadaptation (Evans et coll., 1992). Selon ces auteurs, les personnes

agées s’attachent a leur famille et préférent les liens a I’¢loignement.

Quelques temps apres, la dynamique familiale change souvent en raison des
incapacités cognitives et de communication apres I’accident vasculaire cérébral. Les
conséquences de 1’aphasie sur la satisfaction matrimoniale vont étre dramatiques et
durables. Les liens sociaux et affectifs sont mis a 1’épreuve, et on assiste a une forme
de repli sur soi avec des retentissements négatifs sur la vie du couple (Aich et
Bauman, 2007). Selon ces chercheurs, I’AVC crée plus souvent des bouleversements
considérables dans le couple en cas d’aphasie, quand les rapports des couples sont
déja conflictuels, cette maladie ne fait que les exacerber, et I’AVC est souvent une

cause de divorce ou de séparation.

Les proches aidants qui apportent plus d’assistance aux personnes agées victimes
d’AVC sont les premiers bénéficiaires des bons résultats de la réadaptation. La raison
commune de I’implication des proches aidants est de renforcer les comportements des
personnes agées afin de stabiliser les acquis de la réadaptation. Il en ressort que les
familles qui vivent avec des personnes agées victimes d’un AVC sont des milieux de
vie naturels qui interagissent selon les événements plus ou moins séquentiels qui se
chevauchent pour s’adapter a la nouvelle vie. D’ailleurs, 1’expérience prouve que ces
proches aidants vivent une véritable aventure humaine difficile, certes, mais qui vaut

la peine d’étre vécue.
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2.1.4 Courant socioculturel

Ce courant de recherche est récent et résulte des travaux de chercheurs québécois et
américains sur la dimension culturelle de la prise en charge des soins et de 1’aide a
domicile. Les études ont commencé avec Angel vers les années 1980, ensuite avec les
travaux de Guberman et Maheu (1997) sur les soins aux personnes agées dans les
familles italiennes et haitiennes, ceux de Ducharme, Paquet, Vissandjée, Carpentier,
Lévesque et Trudeau (2008) sur les services a domicile culturellement sensibles
aupres des intervenants et des proches aidants, et ceux de Gorek, Martin, White,
Peters et Humel (2002) sur I’importance des valeurs®® et les normes traditionnelles
chez les Latino-Américains lors de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile.
Les travaux de Ducharme et coll. (2008) ont permis de développer une approche de
négociation culturelle entre les proches aidants et les intervenants dans les services a
domicile. Dans leur étude, Smyth et Pedlar (1999) s’accordent pour dire que les
différences culturelles peuvent aider les proches aidants a mieux gérer leurs roles et
responsabilités dans la prise en charge des soins et de 1’aide si on tient compte de
leurs attitudes, croyances et perceptions dans les décisions d’offrir des services a
domicile. En tenant compte des différences culturelles, Cole et Hilton (2009) ont
comparé le niveau de stress et les attitudes chez les proches aidants américains et
japonais. Les résultats de leur étude démontrent que les Américains avaient une faible
attitude positive en offrant quelques heures de soins et d’aide a domicile a un parent
agé comparativement aux Japonais; par contre, les deux groupes présentaient un
niveau de stress plus élevé durant la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile.
Pour Cole et Hilton (2009), la différence culturelle a pu jouer un role important dans
la gestion du stress et les attitudes chez les proches aidants. Les valeurs culturelles

relatives a la prise en charge des soins et de I’aide a domicile aux parents agés par

*%Idéaux collectifs qui définissent dans une société donnée les critéres du désirable : ce qui est beau et
laid, juste et injuste, acceptable ou inacceptable.
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leurs enfants ont changé, selon Cole et Hilton (2009) qui proposent d’offrir aux
personnes agées dans le besoin de soins de santé, des repas a domicile et des services

de garde de jour ou de répit adaptés a leur culture.

Pour leur part, Ottenbacher, Campbell, Fang Kuo, Deutch, Ostir et Granger (2007)
ont mené une étude pour examiner les résultats de la réadaptation et le devenir
fonctionnel chez les patients victimes d’'un AVC en tenant compte de la race et de
I’ethnie chez les Hispaniques, les Noirs africains et les Portoricains vivant aux Etats-
Unis. Les résultats de cette étude indiquent une grande différence dans le statut
fonctionnel entre les Portoricains, les Hispaniques et les Noirs africains. Ces
chercheurs imputent cette différence aux croyances des participants et a leur culture.
Une culture est définie par Christenson (1977)*” comme « [...] une connaissance
transmissible pour I’adaptation humaine a un environnement particulier et qui est
transmise au bénéfice des générations » (p. 367). Selon cet auteur, la culture fournit
chez une personne agée un sens de soi, une langue et de la communication, une fagon
de s’habiller, de se nourrir, une notion du temps, des relations sociales, des valeurs,
des cadres mentaux et des pratiques. La culture détermine aussi comment la personne
agée définit la santé et la maladie, et elle affecte aussi son approche des soins et de
I’aide. Comme le soulignent Coté 2013 et Norris, Jones, Kilbride, et Victor 2014, le
manque de connaissances des différences et variations culturelles peut entrainer de
I’incompréhension et des perceptions erronées qui peuvent altérer les relations
sociales entre les acteurs durant la prise en charge des soins et de I’aide a domicile, en

y ajoutant les barrieres de communication.

*7« Generational Value Differences », Gerontologist, vol. 17, p. 367.
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2.2 Ecrits spécifiques aux relations sociales entre
la personne agée, ses proches aidants et les intervenants
pendant la prise en charge des soins et de I’aide a domicile
apres la réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral

Cette section est consacrée a I’analyse des écrits spécifiques portant sur les relations
sociales entre les différents acteurs engagés dans la prise en charge des soins et de
I’aide a domicile apres la réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral.
L’objectif poursuivi est de mettre en évidence les relations sociales et les perceptions
des acteurs durant la prise en charge des soins et de I’aide a domicile. Bien qu’en petit
nombre, les travaux fondateurs sur les relations sociales entre les personnes agées
victimes d’un AVC, leurs proches aidants et les intervenants datent des années 1990,
et on ne saurait trop souligner le caractére fondateur de 1’étude d’Evans, Hendricks,
Haselkorn, Duane, Bishop et Baldwin (1992). Ces chercheurs signalent dans leurs
études respectives que la prise en charge des soins et de I’aide a domicile aupres des
personnes agées victimes d’'un AVC peut faire I’objet des relations sociales
conflictuelles entre les acteurs aprés une importante demande de ressources
physiques, émotionnelles et financi¢res. Ces faits sont confirmés dans les études
ultérieures par Gunnar, Andren, Daving et Wright, 1998; Bugge, Alexandre et Hagen,
1999; Holmgqvist, von Koch et Pedro-Cuesta, 2000; Barnes, 2003; Bauer, 2007. Ce
qui suppose que la prise en charge des soins et de I’aide a domicile apres la
réadaptation est problématique en raison de facteurs négatifs comme le stress,
I’anxiété et le fardeau. Evans et coll. (1992) insistent sur le fait que les proches
aidants éprouvent un stress émotionnel ainsi qu’une diminution de la satisfaction
morale et de la jouissance de la vie, car la prise en charge d’une personne agée
victime d’un AVC restreint le temps des loisirs, les activités sociales et la mobilité. 11
convient de signaler ici I’apport de quelques travaux francais menés par Calmes,
Ebermeyer, Bethoux, Gonard et Fayole-Minon (2001), Pettrili, Durufle, Nicolas,
Pinel, Kerdoncuff et Gallien (2002) sur la relation entre la charge des soins a domicile

a la suite d’'un AVC et le retour a domicile apres ’AVC, et les facteurs pouvant

70



favoriser les relations sociales avec 1’entourage. Les conclusions de ces études
démontrent que le soutien familial physique et émotionnel est prépondérant pour le
retour a domicile, le maintien des relations sociales et le devenir de la personne agée
victime d’un AVC. Les résultats des études de Calmes et coll. (2001) et Petrilli et
coll. (2002) indiquent des relations sociales parfois conflictuelles entre les proches
aidants et les personnes agées. Ces études n’ont pas connu une diffusion semblable a
celles d’Evans et coll. (1992) qui sont devenues des sources de références
incontournables pour I’étude des relations sociales entre la personne agée et ses
proches aidants. Selon Evans et coll. (1992), certains proches aidants ont avoué s’étre
retirés de leurs cercles sociaux, étre devenus moins confiants a 1’égard de leurs amis
et ont changé de carriere. Sur le plan méthodologique, ces recherches étaient
seulement centrées sur les réponses au stress, de sorte que les variables qui jouent un
role entre I’agent du stress et son impact ont été ignorées. De plus, les relations entre
les conséquences des incapacités et les variables comme 1’4ge, le sexe, la capacité
d’adaptation et les types des relations entre la personne agée et ses proches aidants
n’ont pas été étudiées, bien que I’appréciation de ’état de santé des proches aidants et
leurs efforts d’adaptation sont des signes avant-coureurs des symptomes de
dépression et de la diminution de la satisfaction de la vie qu’il fallait prendre en
compte. L’accent est mis seulement sur les incidences alors que la maladie elle-méme
est ignorée. Les influences négatives pour les proches aidants qui vivent au quotidien
avec les personnes agées victimes d’'un AVC ont ét¢ documentées par Evans et coll.

(1992).

Selon ces chercheurs, les incapacités physiques et cognitives chez les personnes agées
victimes d’un AVC affectent les relations matrimoniales, et la santé des autres
membres de la famille, bien que Aich et Bauman (2007) estiment que la majorité des
proches aidants ayant pris en charge des personnes agées victimes d’un AVC étaient
modérément heureux et confiants. Stein, Shafqat, Doherty, Frates et Furie (2003)

abondent dans le méme sens en rapportant que les proches aidants et les autres
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membres des familles des personnes agées victimes d’'un AVC se sentaient mieux
aprés la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile, parce qu’ils ont appris a
gérer la maladie d’un des leurs. Selon les études mentionnées, la majorité des proches
aidants interviewés avaient de bonnes relations sociales avec la personne agée victime
d’un accident vasculaire cérébral grace a leur expérience dans la prise en charge des
soins et de I’aide a domicile apres la réadaptation. En tout état de cause, il est évident
que l’adaptation des personnes agées aprés I’AVC dépend de I’implication des
proches aidants et des autres des membres de la famille (Silliman, Fletcher, Earp et
Wagner, 1986; Brereton et Nolan, 2002; Hollander et Prince, 2008; Neufeld et
Kushner, 2009; Hillier et Inglis-Jassien, 2010). Comme [’avait déja signalé Evans et
coll. (1992), c’est le fonctionnement familial qui est primordial afin de tirer profit du
processus de réadaptation et ce sont les proches aidants qui en sont les bénéficiaires.
Cela confirme les conclusions d’une étude menée par Ingersoll-Dayton et Raschick
(2004) sur les relations entre les comportements des maris qui regoivent les soins de
la part de leur épouse proche aidante. Dans une autre étude réalisée par Curtin et
Gillen en 2005 sur les conséquences positives de ’AVC, la technique nommée
« positive reframing® » a été utilisée afin de mieux comprendre comment les
personnes agées vivent avec les séquelles de I’AVC. Les résultats de cette étude
démontrent que 63 % des participants ont énuméré des conséquences positives liées a
leur accident vasculaire cérébral, comme par exemple trouver un sens a la vie. Les
themes suivants ont émergé de cette étude: il s’agit des relations sociales, une
conscience accrue en ce qui concerne ’état de santé, les changements dans la vie
religieuse et spirituelle, une conscience personnelle et un fort sentiment d’altruisme.
La grande majorité des participants (8 sur 10) ont identifi¢ le théme de conscience

accrue en ce qui concerne I’état de santé comme étant le plus important. Comme le

*% Cette technique est définie comme étant la capacité des personnes qui se trouvent dans une mauvaise
situation d’identifier des conséquences positives de leur situation.
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mentionne Curtin et Gillen (2005), les résultats de leur étude ont été¢ comparés a ceux
de plusieurs autres recherches effectuées aupres de patients souffrant de cancer, de
sclérose en plaques ou de maladies pulmonaires chroniques, et les thémes similaires
ont été retrouvés dans cette étude. Ces résultats soulévent une question de recherche
trés intéressante : « Comment la capacité d’identifier les conséquences positives des
relations interpersonnelles aprés un AVC pourrait avoir un impact positif sur 1’état de
sant¢ de la personne agée et de ses proches aidants, et améliorer les relations
sociales » ? Pour répondre a cette question, d’autres chercheurs, dont Lynch, Butt,
Heinemann, Victorson, Nowinski, Perez et Cella (2008), ont réalisé une recherche
qualitative portant sur la qualité¢ de vie aprés I’AVC et I’'importance des relations
sociales interpersonnelles. Dans cette ¢tude, les participants ont été divisés en deux
groupes selon des critéres d’inclusion bien décrits. Le premier groupe était composé
de personnes agées victimes d’un AVC, tandis que le deuxiéme groupe était composé
de proches aidants. Les participants ont été¢ interrogés au moyen d’une entrevue de
groupe dans le but de mieux comprendre les problémes reliés a la qualité de vie des
personnes agées victimes d’'un AVC et de leurs familles. Les questions abordées
durant la discussion tournaient autour de la question « comment I’AVC pouvait
affecter la qualité¢ de vie et les relations sociales entre les personnes agées et leurs
proches aidants » ? Selon les résultats de cette recherche, le groupe des personnes
agées victimes d’un AVC dénoncent un manque de soutien pour leurs proches
aidants, ce qui est une source de frustration pour elles et leurs proches aidants. En ce
qui concerne les proches aidants, les résultats indiquent que I’AVC avait rapproché
les membres de la famille. Bien que le théme du soutien social a 1’égard des proches
aidants ait été mentionné dans les résultats de cette étude, rarement les problémes de
communication ont été signalés par les participants de ces deux groupes. Le theme de
I’indépendance fut fréquemment soulevé a la fois par le groupe des personnes agées
et celui des proches aidants. Les deux groupes ont exprimé de la frustration face a la
prise en charge des soins et de 1’aide a domicile qui est due d’une part pour les

personnes agées de ne pas accomplir les activités simples de la vie quotidienne et
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d’autre part, le refus des soins et de 1’aide apportés par les proches aidants aux

personnes agées victimes d’un AVC.

En ce qui concerne le theme du fonctionnement physique, les résultats indiquent com-
ment les personnes agées affligées d’incapacités fonctionnelles ont pu les surmonter
dans la vie de tous les jours, tandis que le groupe des proches aidants indique com-
ment ces incapacités fonctionnelles avaient affecté¢ leur fonctionnement social. Dans
I’ensemble, les résultats de cette étude démontrent les conséquences de I’AVC sur le
fonctionnement social; les thémes de soutien social, de communication, de
changement des roles et d’indépendance ont été identifiés. Grace aux résultats de
cette recherche, les auteurs démontrent que les bonnes relations sociales sont
potentiellement le facteur le plus important dans le maintien de la qualité de vie et ce,
tant du point de vue des personnes agées victimes d’un accident vasculaire cérébral
que de leurs proches aidants. Selon Evans et coll. (1992), il est démontré dans la
littérature que les accidents vasculaires cérébraux ont un impact non seulement sur les
personnes agées qui en sont victimes, mais aussi sur les proches aidants et les
intervenants qui prodiguent des soins. Dans 1’étude qualitative menée par Maclean,
Pound, Wolfe & Rudd (2000), il a été question de mieux comprendre les croyances et
attitudes qui ont une influence sur la motivation des personnes agées victimes d’un
accident vasculaire cérébral ayant recours aux soins de la réadaptation. Cette
recherche a ét¢ menée aupres de 22 patients, dont 14 identifiés comme ayant une forte
motivation et 8 comme ayant une faible motivation. Les données de cette recherche
ont étés collectées au moyen d’entrevues semi-structurées. Dix principaux thémes ont
émergé de cette étude; il s’agit 1) du réle de la réadaptation; 2) du role des patients
dans la réadaptation; 3) de I’indépendance comme objectif; 4) de la compréhension de
la réadaptation; 5) du role de I’infirmiére; 6) de la surprotection des proches aidants et
des professionnels de la sant¢; 7) du besoin d’information; 8) du soutien social; 9) des
messages contradictoires; 10) du désir de guérir. D’aprés Maclean et coll. (2000), ces

thémes ont un impact sur la motivation.
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Dans une étude qualitative réalisée par Tutton, Seers, Langstaff et Westwood (2011),
il a été question d’explorer 1’expérience de ’espoir chez les patients victimes d’un
AVC. Cette étude combinait les entrevues semi-structurées et 1’observation comme
méthodes de collectes des données. L’analyse des données a démontré les quatre
principaux thémes émergents suivants : 1) la souffrance; 2) I’espoir; 3) le désespoir et
4) I’espoir réaliste de retrouver une qualité de vie aprés un AVC. Une autre étude a
été¢ réalisée par Greenwood, Mackenzie, Wilson et Cloud (2009) dans le but
d’expliquer 1’évolution de I’expérience de la prise en charge des soins et de I’aide a
domicile par les aidants informels (proches aidants) auprés d’une personne agée
victime d’un accident vasculaire cérébral un mois aprés la sortie de I’hopital et
ensuite trois mois apres le retour a domicile. Dans cette étude, Greenwood et coll.
(2009) ont tenté d’étudier les relations sociales entre les proches aidants et les
personnes agées victimes d’un AVC, et non pas I’expérience de la personne agée elle-
méme. Ces auteurs précisent que les relations sociales devraient étre étudiées au
domicile de la personne agée et non dans une institution, et c¢’est pour cela qu’ils ont
eu recours aux entrevues en profondeur. Plusieurs thémes ont émergé de leur étude,
entre autres les nouvelles aides, les aides établies, ’incertitude, les routines et les
bons cotés de I’expérience (points positifs absolus, points positifs relatifs) et leur
futur. Cette étude a tenté de montrer que le fait de s’occuper et de vivre constamment
avec une personne agée victime d’un accident vasculaire cérébral peut apporter de

nombreux effets positifs sur la santé de la personne aidante.

Woodman, Riazi, Pereira et Jones (2014) ont étudi€ les expériences de vie basées sur
la participation sociale des personnes agées victimes d’un accident vasculaire cérébral
et leurs perceptions du bien-étre dans la communauté. Cinq principaux thémes
émergents ont été identifiés; il s’agit des suivants : 1) changements et perturbations;
2) perceptions exactes des barriéres individuelles; 3) poursuite de choix personnels;

4) augmentation de la confiance en soi; et 5) évaluation personnelle du sens de sa vie.
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Cette ¢tude démontre les capacités qu’une personne victime d’un accident vasculaire
cérébral doit développer pour accepter les problémes liés a sa maladie, et adapter ses
comportements et attitudes par la prise de décisions et la gestion des compétences qui

sont des facteurs importants pour la participation sociale apres I’AVC.

Green et King (2009) ont réalisé une étude qualitative dans le but de décrire les
différents facteurs pouvant influencer la qualité de vie de 26 personnes agées de sexe
masculin victimes d’un accident vasculaire cérébral et de leur €pouse durant les
premiers mois suivant 1’épisode de I’AVC. Les données de cette étude ont été
recueillies au moyen d’entrevues individuelles a caractére narratif (d’une durée
variant entre 45 et 60 minutes) réalisées durant les 17, 2°, 3%, 6°, 9° et 12° mois aprés
I’AVC, et durant lesquelles les chercheurs ont interrogé les participants sur leurs
pensées et sentiments a propos de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile

apres la réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral.

D’apres Green et King (2009), deux principaux thémes ont été identifiés. Il s’agit
de la vulnérabilité et la réalisation (comprenant deux sous-thémes : I’hypervigilance
et les changements dans les relations sociales). Selon les hommes victimes d’un AVC
ayant participé a cette ¢étude, la majorité ont avoué étre devenus de plus en plus
vulnérables étant donné I’image que la société attribue a I’homme (considéré comme
étant une personne forte, capable de s’occuper et de protéger sa famille), mais que le
fait de vivre avec des incapacités physiques ou cognitives résultant des séquelles de
I’AVC les rendaient inaptes a assumer leurs roles dans la famille et dans la société
avec les conséquences qui en découlent (par exemple, les stéréotypes et la
marginalisation). D’apres les résultats de cette étude, ces hommes ont souffert de
dépression, d’anxiété et ressenti de la colére dans leurs relations sociales avec les
autres membres de leur famille et leurs amis, et se sentaient inutiles dans la société en
raison de leur handicap qui les empéchait d’accomplir les activités de la vie

quotidienne. Chez les épouses (proches aidantes), la vulnérabilité était liée a
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I’hypervigilance qu’elles devaient exercer sur la santé et le bien-étre de leur époux.
Pour certaines épouses (proches aidantes), s’occuper d’un mari victime d’un AVC est
un moyen d’éliminer le stress éprouvé lors de la prise en charge des soins et de 1’aide
a domicile apres la réadaptation, tandis que pour d’autres, s’en occuper est une source
de fatigue et de stress. Le théme de la réalisation était évoqué par les participantes
dans le cas ou le couple prenait conscience de la nécessité de s’adapter a cette réalité
d’une nouvelle vie. Dans le cas ou le couple remarquait un changement dans les
relations sociales, cette expérience devenait un échec et compromettait I’avenir du

couple.

Au contraire, s’ils adoptaient de nouvelles habitudes de vie en s’adaptant a la nou-
velle réalité, I’expérience de la prise en charge des soins et de I’aide devenait une
réussite en resserrant les liens dans la famille. Afin d’éviter le coté négatif de vivre
avec une personne agée victime d’un AVC, les auteurs de cette recherche
recommandent que les intervenants éduquent les familles en leur donnant plus
d’informations sur I’AVC et offrent plus d’aide et de soutien aux épouses soignantes.
Ce qui est confirmé par les conclusions de I’étude réalisée par Sims-Gould et Martin-
Mattews en 2012. Les résultats de 1’étude réalisée par Clarke, Black (2005) et surtout
ceux de Green et King (2009) que nous évoquions plus haut viennent confirmer ceux
de Taule et Rdheim (2014) sur I’expérience de vie de personnes agées victimes d’un
AVC, 6 et 8 mois apres I’accident vasculaire cérébral. Ces études ont été menées
aupres de participants agés entre 40 et 80 ans qui recevaient les soins de réadaptation
a domicile a la suite d’'un AVC. Les données ont été collectées au moyen d’entrevues
en profondeur, et cinq principaux thémes émergents ont été mentionnés. 1l s’agit de :
1) la perception de la santé; 2) le corps; 3) les activités pratiques; 4) la participation
dans la société et 5) la perception de soi. Les conclusions de ces études montrent qu’il
y a des changements profonds dans la vie des survivants, lesquels changements

affectent les relations sociales, et les intervenants éprouvent une certaine crainte pour
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les patients qui ont une expérience négative avec des besoins en réadaptation non

résolus.

Une autre étude qualitative a été réalisée par White, Magin, Attia, Pollack, Sturm et
Levi en 2008. Cette recherche fut effectuée sur douze participants (six hommes et six
femmes) ayant subi un accident vasculaire cérébral un an, trois ans ou cinq ans plus
tot, et qui recevaient des soins et de 1’aide a domicile apres la réadaptation. Le but de
I’étude était de mieux comprendre 1’état émotionnel et I’humeur de personnes agées
quelques mois aprés ’AVC. Des entrevues semi-structurées de 90 minutes chacune
ont été tenues avec chaque participant pour la collecte des données. Afin de créer une
bonne atmosphere, avant chaque entrevue, l’intervieweur demandait a chaque
participant de lui décrire d’abord I’histoire de sa vie avant ’AVC, et subséquemment,
I’entrevue commengait avec les questions explorant le style de vie aprés ’AVC et les
difficultés de la vie aprés I’AVC. Les données obtenues ont été analysées pour
dégager les émotions qui revenaient le plus souvent chez les participants. Selon les
résultats obtenus, les quatre types de changements d’humeur les plus fréquents étaient
le sentiment de frustration, la diminution de I’estime de soi, ’inefficacité et la
dépendance. La majorité des participants semblaient ressentir des émotions soudaines
de tristesse et ont admis avoir accordé plus d’importance au sentiment de frustration
en raison des difficultés qu’ils ont éprouvées a effectuer les taches de la vie courante
qu’ils étaient capables de réaliser avant ’AVC. Les sentiments de diminution de
I’estime de soi et d’inefficacité ont aussi été signalés par les participants de cette
¢tude. Ces sentiments sont ressentis lorsque la performance réalisée par la personne
dans une tache n’est pas celle a laquelle elle s’attendait ou celle qu’elle avait voulue.
Ce qui va dans le sens d’une autre recherche réalisée par Bengston, Giarruson,
Malbry et Silverson (2002). Donc, la personne agée victime d’un AVC se sent
comme une « bonne a rien » et se considére marginalisée par les autres membres de
sa famille. Les sentiments reliés aux changements d’émotions ou d’humeur et la

dépendance ont été ressentis par les personnes agées victimes d’'un AVC lorsqu’elles
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¢taient dans la nécessit¢ de demander de I’aide pour effectuer une tache qui
généralement peut s’effectuer sans assistance. Les résultats de White et coll. (2008)
viennent confirmer les conclusions d’une étude suédoise menée par Carlson, Moller
et Blomstrand (2004). Ces conclusions indiquent qu’aprés avoir été victimes d’un
accident vasculaire cérébral, beaucoup de personnes agées présentent des séquelles
psychologiques et émotionnelles qui ont des répercussions sur leur vie et celles des

autres membres de leurs familles.

Selon les résultats de I’étude de Carlson et coll. (2004), les personnes agées victimes
d’un accident vasculaire cérébral ont souvent des troubles de contrdle émotionnel et
disent avoir une grande facilité a pleurer et se mettent facilement en colere soit par
explosion ou bouffée de chaleur, ce qui crée un sentiment d’imprévisibilité¢ et
augmente du méme coup la perte du controle de soi. Ces personnes agées deviennent
trés sensibles aux autres membres de leur famille, aux intervenants et pensent étre
plus dépendantes de leurs proches aidants en ayant I’impression de perdre leur
indépendance. Souvent, les personnes agées ressentent que tout est négatif dans leur
vie émotionnelle et sociale, et ont beaucoup de difficultés a comprendre pourquoi cela
se passe ainsi, ce qui engendre encore une fois un sentiment de perte de controle, d’ou
I’importance du soutien social selon (Glass, Matchar, Belyea et Feusner, 1993). Les
personnes agées victimes d’un AVC ayant participé a 1’étude de Carlson et coll.
(2004), ont ressenti le besoin de cacher leur handicap et de ne pas le dire aux
membres de leur famille, par peur de souffrir de préjugés et, elles ne se sentent pas
bien dans leur étre. En plus, les résultats de cette étude démontrent que ces
manifestations sont des indicateurs de la dépression comme ’ont déja signalé Evans
et coll. (1992). Dans une autre étude qui a été réalisée par Forsberg-Wirleby, Moller

et Blomstrand (2002), I’accent a été mis sur le concept du sentiment de cohérence
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(Sense of Coherence”, SOC) proné par Antonovsky en 1993 pour mesurer le
processus de médiation entre 1’arrivée d’un événement de vie stressant, le bien-&tre et
la santé des individus. Le SOC comprend trois sous-catégories qui sont interreliées :
la facilit¢ de compréhension, la capacité de gérer le stress et la signification qui lui est
attribuée. Selon les auteurs de cette étude, quatre autres concepts influencent le SOC :
il s’agit de la sévérité¢ de I’AVC, le bien-étre psychologique, la satisfaction de la vie
en général et la perception du futur. Cette étude a tenté d’évaluer les liens entre ces
concepts et le SOC. Le conjoint de chaque patient participant a I’étude avait subi une
entrevue semi-structurée comportant des questions ouvertes, laissant ainsi a chaque
participant la possibilit¢ de s’exprimer selon son gré. Les questions posées
concernaient la vie avant I’AVC, la vie depuis I’AVC, la perception de I’avenir ainsi
que les différentes stratégies d’adaptation et ressources possibles pour une telle
situation. Au cours de chaque entrevue, les participants ont été sollicités pour évaluer
et attribuer un score a chaque concept associ¢ au SOC. Les principaux concepts furent
le SOC lui-méme, le bien-étre psychologique ainsi que la satisfaction de sa vie
personnelle. Les données de cette étude indiquent qu’une personne agée victime d’un
accident vasculaire cérébral ayant un SOC plus élevé a une meilleure chance de
mieux gérer les événements stressants et critiques de sa vie, alors que le contraire
n’est pas vrai. En effet, dans cette étude, le SOC était 1i¢ positivement a la satisfaction
de vie en général (relations personnelles, finances, environnement etc.), ainsi qu’a la
perception du futur, que ce soit pour sa propre santé ou la santé de son partenaire, en
plus de la capacité de gérer les événements qui suivent I’AVC. Cela indique que s’il y
a une perturbation au niveau de la satisfaction de la vie ou de la perception du futur, il
y aura une diminution du score personnel du SOC. Ce qui veut simplement dire que la

sévérit¢ de I’AVC, peu importe le score du SOC en tant que tel, mais associé a

29 . . . . ’
En traduction libre, ce concept signifie le sentiment de cohérence.
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d’autres facteurs importants, devient déterminante pour la santé de la personne agée

et de ses proches aidants.

Finalement, cette étude a démontré que lorsqu’un individu est confronté a un
événement stressant qu’il ne connait pas (comme c’est le cas ici du premier AVC
affectant le conjoint), le SOC peut subir une importante baisse de son score. Selon
une autre étude qualitative menée par Dowswell, Lawler, Dowswell, Young, Foster et
Hearn (2000) au moyen d’entrevues semi-structurées réalisées aupreés de personnes
agées victimes d’un AVC et aupres de leurs intervenants un an I’aprés ’AVC, les
principaux thémes qui en ont émergé sont la perte de 1’estime de soi, la transition, le
fait d’avoir besoin d’une tierce personne pour réaliser une tache et I’incompétence.
Les conclusions de cette recherche indiquent que la majorité des participants
interviewés avaient avoué¢ qu’ils se sentaient comme s’ils avaient perdu quelque

chose dans leur vie quotidienne apres 1’accident vasculaire cérébral.

Dans une recherche réalisée par Thompson et Ryan (2009), dont le but était d’étudier
I’impact des conséquences de ’AVC sur les relations sociales entre les personnes
agées victimes d'un AVC et leur épouse, il a ét¢ démontré que les conséquences
psychosociales ont un impact sur les relations sociales entre les époux. Ces
chercheurs mentionnent que les soins de la réadaptation sont centrés sur les capacités
physiques de la personne agée victime d’un AVC, tout en expédiant en périphérie son
¢état mental et psychosocial. En plus, ils mentionnent qu’il y a dans la littérature un
manque de recherches qui étudient précisément I’impact de I’AVC sur les relations
sociales entre les conjoints. Le devis de cette recherche est de type exploratoire et
descriptif, ce qui est en accord avec I’objectif de recherche mentionné plus haut. Les
données ont été recueillies au moyen d’entrevues semi-structurées, enregistrées et
analysées en suivant la méthode préconisée par Morse et Field (1996). Quatre thémes
principaux ont émergé de cette étude. Le premier theme est celui des dichotomies de

soi avant-AVC et aprés-AVC. Les participants ont rapporté devenir plus coléreux et
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plus dépendants envers leurs conjoints aprés avoir subi un AVC. Le deuxieme theme
touchant la sexualité, décrit que la majorité des participants ont eu une réduction ou
une perte totale du désir sexuel. Le troisiéme théme était la perception du manque du
controle qui précisait la perte de la capacité de faire certaines taches, la peur de sortir
de la maison et la fatigue excessive. Enfin, le quatriéme est celui du bouleversement
de la vie. Les participants racontent avoir subi un choc aprés ’AVC. Thompson et
Ryan (2009) ont comparé leurs résultats a ceux d’autres études antérieures en
indiquant que c’est la fatigue aprés AVC qui est a la source des nombreux problémes

rencontrés par les participants.

Finalement, une recherche réalisée par Galvin, Cusak et Stokes (2009), pour mettre
en évidence les expériences des personnes agées ainsi que celles des intervenants
(physiothérapeutes), visait a recueillir les opinions de personnes agées victimes d’un
AVC sur les traitements de physiothérapie et sur le degré d’implication de leurs
proches aidants. L’implication des proches aidants était évaluée selon deux points de
vue : celui des personnes agées et celui des intervenants. Les données de cette étude
ont été collectées au moyen d’entrevues semi-structurées et trois thémes ont
notamment émergé lors de 1’analyse des données : la durée et le degré de satisfaction
par rapport au programme de réadaptation, le rdle des proches aidants dans le
processus de réadaptation, ainsi que l’opinion des personnes agées quant a

I’implication des proches aidants pour les assister pendant la réadaptation.

Les conclusions de cette étude indiquent que la majorité des participants (neuf sur
dix) avaient rapporté recevoir davantage de traitements de physiothérapie (surtout la
marche, n = 7) et effectuer des exercices de mobilisation pour les membres inférieurs
(n = 5). En plus, sept participants avaient affirmé que les proches aidants n’avaient
pas été invités durant les traitements de réadaptation, mais qu’ils auraient aimé 1’avoir
été. Sur dix cas a I’étude, huit ont affirmé que les proches aidants pouvaient étre

d’une grande importance au niveau des exercices physiques en réadaptation. De la
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compréhension de ce processus de la réadaptation, il devient possible d’accepter que
les personnes agées victimes d’un accident vasculaire cérébral qui entretiennent de
bonnes relations sociales avec les proches aidants durant la prise en charge des soins
et de I’aide a domicile peuvent bénéficier d’effets a long terme qui peuvent étre
majorés par la coopération entre les intervenants et les proches aidants, ce qui a été
confirmé dans une récente étude phénoménologique réalisée par Kitzmiiller, Asplund
et Higgstrom (2012). Bourland, Neville et Pickens (2011) ont réalis¢ une étude
qualitative visant a décrire les facteurs qui influencent la qualité de vie des survivants
d’un AVC. Les participants de cette étude sont les personnes agées (hommes et
femmes) de 60 a 70 ans recrutés 24 mois apreés I’AVC. Les données ont été recueillies
au moyen d’entrevues semi-structurées au domicile de chaque participant. Chaque
entrevue a ¢été enregistrée et transcrite. Les données ont été analysées selon
I’approche thématique au moyen du logiciel Nvivo 7, sous forme de thémes
émergents appuyés d’extraits d’entrevue. Les résultats démontrent que la qualité de
vie est un processus dynamique qui varie en fonction du changement des perspectives
(awakening : apprécier davantage les joies quotidiennes, améliorer ses relations
interpersonnelles, recentrer ses priorités par rapport a la prise en charge etc.) et des
activités auxquelles la personne agée victime d’un AVC s’intéresse; la perte d’activité
par la découverte de nouvelles activités significatives pour la personne. Ces résultats
ont ét¢ interprétés en comparant deux modeles conceptuels clairement définis. Le
premier modele est celui de 1’occupation humaine (MOH) définie comme étant une
activité, un travail ou un jeu qui est significatif et procure un sentiment d’identité et
de bien-étre pour la personne qui le réalise. De plus, I’occupation humaine est
déterminée par la motivation de [D’individu (volition), par une organisation
(habituation) et par des capacités physiques et intellectuelles (capacités de
rendement). Le deuxieéme modéle (le Shifting Perspectives Model) explique que les
individus envisagent des meilleures perspectives d’avenir lorsqu’ils centrent leur
attention sur leurs capacités restantes plutot que sur leurs capacités perdues. En effet,

Bourland et ses coll. (2011) suggerent qu’il serait bénéfique d’examiner les relations

83



entre la perte et le gain des capacités restantes, le temps, le changement de

perspectives et I’implication dans des activités significatives.

Dans leur étude qualitative de type exploratoire, Martinsen, Kirkevold, Bronken et
Kvigne (2013) ont eu recours a I’approche phénoménologique dans le but de mieux
comprendre les enjeux psychosociaux durant et aprés une intervention psychosociale
pendant la premiére année qui a suivi I’accident vasculaire cérébral. Le recrutement a
ét¢ réalis¢ par des infirmieres, des employés de soins a domicile et des
orthophonistes. Quatorze personnes agées de 65 ans et plus victimes d’un AVC, soit
11 hommes et 3 femmes, ont participé a 1’é¢tude selon des critéres d’inclusion et
d’exclusion bien définis. La procédure de recherche consistait tout d’abord en une
intervention par des professionnels de la santé. Puis, de deux a quatre semaines plus
tard, les participants ont été rencontrés pour des entrevues. Celles-ci consistaient en
une série de questions ouvertes, ce qui encourageait les participants a s’exprimer sur
leurs expériences vécues. Les entrevues ont ét¢ enregistrées et filmées pour voir les
réactions des participants. Apres le codage, I’analyse a démontré les problémes en
lien avec la famille. Les résultats démontraient que les personnes agées victimes d’un
accident vasculaire pouvaient souffrir de dépression et d’anxiété créées par
I’isolement social, la fatigue, la perte de confiance et de controle. La marginalisation
créée par ’AVC avait comme effet un changement dans les rdles familiaux, une
restriction de la participation aux activités familiales et des difficultés a accomplir les
taches de la vie quotidienne. D’aprés Martinsen et coll. (2013), la famille peut avoir
peu de patience pour gérer ces changements et la personne agée victime d’'un AVC
peut avoir de la difficulté a accepter sa situation et a parler de ses émotions, ce qui
engendre des problémes liés a la communication et aux relations conflictuelles. Enfin,
les personnes agées ayant souffert d’un AVC ont besoin de soutien de la part des
proches aidants pour améliorer leur qualité de vie. Selon ces chercheurs, les proches
aidants ainsi que les autres membres de la famille qui vivent avec une personne agée

victime d’un AVC doivent étre informés des séquelles d’un tel accident. La personne
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agée elle-méme doit maintenir les lignes de communication ouvertes avec sa famille

en parlant des difficultés qu’elle peut avoir dans sa vie quotidienne.

Pour conclure ce chapitre, nous signalons que malgré leur intérét pour la prise en
charge des soins et de 1’aide a domicile, les études que nous avons consultées
n’abordent pas les relations sociales a trois entre les principaux acteurs que sont la
personne agée victime d’un AVC, ses proche aidants et les intervenants. En plus,
nous avons constaté que la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile apres la
réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral souléve, dans 1’état actuel des
connaissances, réflexions théoriques et expériences de terrain, plus de questions
qu’elle n’en résout. Les nombreuses études consultées s’accordent sur le fait que la
prise en charge des soins et de I’aide a domicile peut faire 1’objet d’une grande
demande de ressources physiques, émotionnelles et financi¢res pouvant produire du
stress, de 1’anxiété, I’impression d’étre un fardeau. Cependant, ces différentes
recherches ne mentionnent pas les relations sociales conflictuelles entre la personne
agée, ses proches aidants et les intervenants pendant la prise la charge et leurs
perceptions sur celle-ci. Les écrits sur la prise en charge ne manquent pas,
malheureusement les études réalisées au cours de cette derniere décennie sont
fragmentaires, et orientées dans des directions tres diverses selon les intéréts des
chercheurs, sans toutefois s’intéresser aux relations sociales et aux conflits entre les
acteurs impliqués dans la prise en charge que sont la personne agée, ses proches

aidants et les intervenants.

L’essentiel des recherches que nous avons recensées porte exclusivement sur un
acteur, parfois deux, mais rarement trois. En plus de cela, nous signalons un manque
d’intérét pour les études de cas. Les sciences humaines appliquées auraient intérét a
s’intéresser davantage a cette problématique pour en évaluer son caractére
opérationnel et scientifique, mais la fagcon dont les recherches impliquent une

diversité d’approches (dont certaines s’opposent sur les plans épistémologique et
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méthodologique). Les études sur la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile
ouvrent la porte a différents découpages de cet objet de recherche. Malgré leur intérét
pour la prise en charge des soins et de I’aide a domicile, les études que nous avons
consultées n’abordent pas les relations sociales a trois entre les principaux acteurs (la
personne agée, ses proches aidants et les intervenants), et les fondements théoriques
des différents modeles de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile n’ont pas
¢été mentionnés. En plus, ces études ne démontrent pas ’ensemble des dynamiques
qui articulent les relations sociales, les réseaux personnels et les cercles sociaux de
manicres différentes pendant la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile apres

la réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral.
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CHAPITRE IIT

CADRE CONCEPTUEL

Ce chapitre a pour but de présenter le cadre conceptuel de cette étude. Il s’agit du
cadre systémique de 1’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide a
domicile (voir Figure 3.1, p.111). Ce cadre conceptuel est un systéme complexe ou
I’ensemble des facteurs qui peuvent influencer les pratiques de I’organisation de la
prise en charge des soins et de I’aide a domicile est considéré a travers les relations
sociales entre les différents acteurs. Dans les pages qui suivent, nous présentons les
fondements théoriques, et les définitions des concepts et sous-concepts de ce cadre

conceptuel.

3.1 Fondements théoriques

Nous avons opté pour I’écologie humaine selon Bronfenbrenner (1979), et la
sociologie de traduction de Callon (1986). Ce choix est justifi¢ par la complexité de
notre problématique de recherche, et la diversité des acteurs qui interviennent dans la
prise en charge des soins et de 1’aide a domicile apres la réadaptation a la suite d’un

accident vasculaire cérébral.



3.1.1 Ecologie humaine

L’écologie humaine est basée sur le paradigme « écosystémique », soit un systéme
d’interaction entre les organismes vivants et leur environnement, et les interactions
qui lient différents systémes. Il s’agit d’'une démarche systémique de quatre cercles
concentriques qui se superposent les uns aux autres comme des poupées russes au
sein desquelles s’établissent des interactions entre différents systémes
(Bronfenbrenner (1979). Au centre, il y a le microsystéme qui désigne la famille, sa
structure, sa composition, son insertion dans le réseau de parenté et les interactions
qui s’y développent. Au second niveau, il y a le mésosystéme ou on retrouve a la fois
les réseaux sociaux auxquels chaque acteur participe et les services du milieu. Le
troisiéme cercle, celui de 1’exosystéme, désigne les structures qui encadrent la
famille. Il est alors question de I’ensemble des lieux a I’intérieur desquels les activités
ont un impact sur 1’acteur, sans que celui-ci y participe activement. Finalement, le
macrosystéme traite des valeurs, des idéologies, de la culture et de 1’organisation
globale de la société. Chaque représentation décrite dans la premicre partie de la
Figure (3.1, p. 111) offre une contribution spécifique a la compréhension de la
structure a partir de la connaissance des relations sociales entre acteurs. Les cercles et
positions des acteurs procurent une vision d’ensemble et permettent, en particulier, de
représenter des sous-ensembles qui participent a des configurations structurales

particulieres.

Comme on peut bien I’observer dans la premicre partie du cadre conceptuel (Figure
3.1, p. 111), chaque systéme et chaque acteur sont en interaction avec les autres, il y a
des ajustements continuels et des réactions, et les faits qu’on observe sont les résultats
des relations sociales et des ajustements entre les acteurs et les systémes. Par ailleurs,
les rapports entre les acteurs sont dépendants du contexte qui est un cadre symbolique
porteur de normes, de régles et de modeles de fonctionnement. Les liaisons, les

relations et les effets mutuels des interactions internes a I’organisation de la prise en
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charge des soins et de 1’aide, et des interactions externes (relations organisation-
environnement) sont de nature paradoxale. Comme le mentionnent bien Crozier et
Friedberg (1977), les acteurs en question ont toujours plus d’un tour dans leur sac, et
réussissent en construisant localement I’ordre de leur coopération, a se jouer au moins
partiellement des régulations, des contraintes et des pressions structurelles. Ainsi,
pour paraphraser Crozier et Friedberg (1977), il s’agit d’envisager les modes
d’organisation en tant que solutions construites, donc artificielles, des problémes
d’action collective entre 1’acteur et le systéme. Pour Degenne et Forsé (2004), quel

que soit le cas de figure, trois propositions se présentent :

(1) Les acteurs agissent de fagon a atteindre les objectifs qu’ils se sont fixés en
fonction de leurs préférences.

(2) Des contraintes interférent sur les actions en influengant les probabilités que
certaines préférences puissent étre atteintes; ces contraintes sont institution-
nelles ou structurales.

(3) Etant donné ces contraintes, les acteurs choisissent les actions qui leur
permettent de se rapprocher le plus possible de leurs préférences et donc des

fins qu’ils poursuivent.

3.1.2 Sociologie de la traduction

La sociologie de la traduction® a été développée par Michel Callon en 1986 pour

expliquer la mani¢re dont certains acteurs s’érigent en « porte-parole » d’autres

*Par traduction, on entend 1’ensemble des négociations, des intrigues, des actes de persuasion, des
calculs, des violences grace a quoi un acteur ou une force se permet ou se fait attribuer 1’autorité de
parler ou d’agir au nom d’un autre acteur ou d’une autre force. Dés qu’un acteur dit « nous », voici
qu’il traduit d’autres acteurs en une seule volonté dont il devient I’ame ou le porte-parole. Il se met a
agir pour plusieurs et non pour lui seul. Il gagne de la force et grandit (Callon, 1986).
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acteurs qu’ils cherchent & mobiliser afin de les associer au sein d’un réseau
sociotechnique. Pour Callon (1986), les étapes de la traduction sont: 1) Ia
problématisation; 2) I’intéressement; 3) I’enrOlement et 4) la mobilisation). Ces
¢tapes seront définies dans la partie des concepts et sous-concepts, et nous serviront
dans le chapitre 5 pour la systématisation des résultats a travers les comportements et

attitudes qui engendrent les conflits ou favorisent la collaboration.

3.2 Principaux concepts

Sept concepts clés sont au coeur des réflexions qui nous ont accompagné tout au long
de cette recherche; ces concepts sont les suivants: « personne agée »,
« environnement familial », « environnement social », « organisation des pratiques de
soins et d’aide », « prise en charge » et « soins et aide a domicile ». Pour mieux les
définir et les rendre observables, ces concepts doivent remplir deux conditions
essentielles, a savoir : 1) I’identification de leurs principales dimensions et 2) le choix

des ¢léments de ces dimensions qui sont observables.

3.2.1 Personne agée

Aucune définition du terme « personne agée » ne figurait dans le livre de Pochet
(1997) intitulé les « personnes agées ». Cet auteur nous signale qu’il n’est pas facile
de définir le terme « personne agée », parce qu’il évoque une série d’autres termes qui
se confondent, se recouvrent ou s’opposent, comme par exemple ainé, senior, vieux,
retraité, vieillard, troisiéme age, quatriéme age, etc. Toutefois au Canada le guide des
recensements des populations de 2001 et 2006 renferme la définition suivante : « les
personnes agées sont les personnes de 65 ans et plus ainsi que certaines ayant pres de
65 ans et souffrant d’incapacités associées au vieillissement ». Peut-on fixer un point

de départ a 60, 65, 70, 75, 80 ans etc... pour définir qui est une « personne agée » ?
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En général, c’est I’4ge chronologique® qui est retenu comme indicateur de la variable
«age ». Ainsi, une « personne agée » est alors définie comme un humain qui fait
partie de I’ensemble des 60 ans et plus, le seuil s’élevant parfois a 65 ans et
s’abaissant aussi quelquefois a 50 ans (Caradec, 2004). Vu dans cette optique, la
notion de personne agée n’est pas universelle et recoupe une diversité de situations
qui n’ont rien a voir les unes avec les autres. Du jeune retraité de 62 ans (on parle de
personne agée au-deld de 60 ans), en possession de toutes ses facultés mentales et
physiques, et décidé a profiter de la vie, au grabataire de 85 ans. Pour Caradec (2004),
les « personnes agées » constituent un groupe d’age qui regroupe un ensemble de
personnes qui partagent une méme position dans le découpage des ages et qui
appartiennent aux mémes cohortes. L’age physiologique et les étapes ou roles de vie
sont aussi a prendre en compte pour définir la personne agée (Grenier et Ferrer,
2010). Selon ces auteurs, 1’age physiologique renvoie aux marqueurs sociaux en vertu
desquels une personne est dite « agée». Par exemple, une personne peut étre
reconnue comme agée par ses cheveux blancs, ses rides ou des marqueurs tels que
marcher avec une canne, un déambulateur ou encore utiliser un fauteuil roulant.
Tandis que les étapes ou roles de vie sont une autre fagon de définir si une personne
est agée. Comme son nom I’indique, les étapes de vie sont plus faciles a comprendre
quand on les met en relation avec les événements marquants ou les roles sociaux
qu’expérimentent les individus tout au long de leur parcours de vie. D’autres
chercheurs comme Billette et Lavoie (2010), se sont intéressés a définir ce qu’est une

« personne agée » Pour ces chercheurs, la catégorie « personne agée » est définie sur

*1C’est un critére de classification qui renvoie a I’dge numérique d’une personne en fonction du
calendrier (65 ans, 85 ans). Les classifications chronologiques comportent parfois deux sous-
groupes, soit le 3° age et le 4° 4ge. Compte tenu du fait que le groupe des personnes dgées comprend
des personnes d’environ 65 a 100 ans, les sous-groupes du 3° et du 4° 4ge permettent de différencier
les personnes les « plus jeunes » et un « peu plus agées ». Les divisions les plus courantes en
fonction de 1’Age se font entre ce qu’on appelle le 3° 4ge (les personnes de 65 & 74 ans) et le 4° 4ge
(les personnes de 75 ans et plus) quoique quelques auteurs le situent a 80 ans et plus). Les 65 a 74
ans sont parfois appelés « vieux » ou « jeunes vieux », et les 75 ans et plus, les « vieux vieux ».
(Bytheway et Johnson, 1990), cité par Grenier et Ferrer (2010, p. 36-37).
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la base de 1’age chronologique qui est de 65 ans, et de la détérioration des dimensions
biologiques et physiologiques de 1’étre humain. Cette définition répond a la question
jadis posée par Lauzon et Adam (1996) a savoir qui est la personne agée ? Pour ces
auteurs, on peut établir a priori que la personne agée est un étre humain qui est
parvenu a une étape avancée de sa vie, laquelle se caractérise par 1’altération de
certaines structures et fonctions de son organisme. On peut aussi définir la « personne

agée » selon I’age social, et trois propositions sont a retenir selon Caradec (2004) :

(1) Un seuil évolutif de la vieillesse
L’age de 60 ans s’est imposé comme seuil d’entrée pour définir la catégorie
statistique des « vieillards ». Ce n’est qu’apres la seconde guerre mondiale
que les « vieillards » sont devenus les « personnes agées » et que le seuil a
¢été reculé a 65 ans pour se conformer pour a ce qui était alors 1’dge officiel
de la retraite. Patrice Bourdelais (1993)*%, cité par Caradec (2004), propose
d’¢élaborer un seuil évolutif de la vieillesse qui soit « une sorte d’age
équivalent sur le plan de 1’état de santé moyen ». Il définit ce seuil évolutif
comme la moyenne pondérée entre deux indicateurs : 1’age auquel il reste
dix ans a vivre et 1’dge pour lequel la probabilité de survivre cinq ans est
identique a celle d’'un homme de 65 ans en 1985.

(2) Une nomenclature de 1’age selon la position dans le cycle de vie
Il est possible de fonder les nomenclatures d’age sur la position dans le
cycle de vie, en élaborant par exemple une nomenclature comprenant cinq
catégories : les célibataires; les individus en « couple » sans enfants; les
individus en « famille » qui ont des enfants vivant avec eux; ceux du « nid

vide » dont les enfants ont quitté la maison et qui ne sont pas encore a la

32 L’age de la vieillesse, Paris, Odile Jacob.
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retraite; ceux qui sont a la « retraite » ou dont le conjoint est retraité et qui
n’ont plus d’enfants vivant avec eux.
(3) Une nomenclature de 1’age selon le « statut fonctionnel »

Cette nomenclature porte sur DP’aptitude de I’individu a accomplir les
activités de la vie quotidienne. L’age de 65 ans nous apparait en effet
particuliérement pertinent parce qu’il est basé sur ’autonomie qui est la
principale norme a laquelle doit se conformer 1’individu, si bien que sa
capacité ou son incapacité fonctionnelle est déterminante dans la définition
de son rodle et de son statut social (Caradec, 2004). A partir d’un ensemble
d’actes de la vie quotidienne tels « manger et boire », « s’habiller ou se
déshabiller » ou encore « monter et descendre un escalier », Lalive d’Epinay
(1999) définit trois catégories fonctionnelles qui correspondent aux trois
¢tapes de la nomenclature proposée : les « indépendants » accomplissent
sans difficultés tous les actes de la vie quotidienne retenus, les « fragiles »
ont des difficultés a accomplir seuls un acte ou plusieurs de la vie
quotidienne, les « handicapés » sont dans I’incapacité d’accomplir seuls au
moins un acte de la vie quotidienne. Il apparait alors que le « statut
fonctionnel » constitue un prédicteur de I’état de santé dans ses différentes
dimensions (physique, biologique, sociale et culturelle). Par ailleurs, la
répartition dans la nomenclature de « statut fonctionnel » différe fortement
de la répartition usuelle en tranches d’age : la catégorie des « handicapés »
comporte certes une majorité de personnes de 80-94 ans, mais également
une forte minorité de personnes de 60-79 ans; réciproquement, les 80 ans et
plus sont pour la moiti¢ « indépendants », pour 1’autre moitié « handicapés »

ou « fragiles » (Caradec, 2004).
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Vu tout ce qui précéde, nous pouvons dire qu’une personne agée est un é&tre
biologique, social, culturel, qui a un 4ge (65 ans), un sexe (homme ou femme) et
appartient a une famille, a une communauté et a une société. Nous sous-entendons ici
que le vécu de la personne agée présente différentes dimensions, notamment :
1) physique et biologique, 2) sociale et 3) culturelle. Dans la dimension physique, la
personne agée occupe un espace (le domicile) et se meut dans cet espace par
I’accessibilité aux lieux publics dans le quartier, la ville, la communauté et dans son
milieu de vie (type de famille). La personne agée existe aussi dans le temps qui lui
confere une histoire, celle de son passé, et le sentiment de 1’avenir; elle poursuit ses
activités au sein d’une famille et d’une société¢ dont elle fait partie, et s’identifie aux
autres membres de sa famille et de sa société pour coopérer avec eux a son maintien

et a sa continuité.

Cela est d’autant plus vrai que Rodgers (1973) signale méme que les personnes agées
voient dans leur famille et dans la société, I’extension temporelle de leur propre vie;
selon cet auteur, c’est dans la famille et la société que le passé et le futur de ces
personnes se confondent. De plus, les liens s’étendent a d’autres membres de la
famille (cousins, cousines, oncles, tantes, neveux et nieces) quel que soit 1’endroit ou
ils habitent et indépendamment de leurs comportements. La période de trois mois
apres la sortie de I’hopital ou du centre de réadaptation a la suite d’un AVC est aussi
considérée dans cette thése comme un indicateur de la stabilisation des incapacités
physiques ou cognitives. On peut cependant admettre que la réalisation de certains
actes ou de certains comportements est fondamentale pour le maintien de la vie de

toute personne en tant qu’étre social. Ces actes sont communs a toutes les personnes,

3L age théorique de la mise a la retraite dans un grand nombre de pays industrialisés. C’est pourquoi
I’dge de 65 ans est devenu le critére le plus largement utilisé pour définir qu’une personne est
«agée ». Au Québec, I’age de 65 ans correspond a I’age d’admissibilité a la pension de la vieillesse.
Cette limite d’age est aussi constituée, par conséquent, dans les politiques sociales destinées aux
personnes agées (Billette et Lavoie, 2010).
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quelle que soit leur culture; ce sont notamment 1’accomplissement des soins et des
activités de la vie quotidienne (indépendance physique), les déplacements dans
I’environnement habituel, I’exercice des occupations habituelles liées a leur age et a
leur sexe (travail, loisirs, tiches ménaggres, etc.), I’orientation dans le temps et dans
I’espace, ’entretien de relations sociales avec autrui, et enfin le revenu économique

obtenu par le travail ou d’autres ressources.

Ces actes de la vie quotidienne peuvent étre définis comme les fonctions permettant
la survie, et il est important de considérer la personne dgée comme une actrice de sa
prise en charge par rapport a la réalisation de ces fonctions qui sont universelles.
Leurs indicateurs sont les suivants : 1) le maintien a domicile, 2) I’aptitude a exercer
certaines activités de la vie quotidienne, comme se laver entiérement, s’habiller,
utiliser les toilettes, se lever, se coucher ou s’assoir, s’alimenter, contrdler ses
sphincters, etc. En complément a ces activités dites « fonctionnelles », Lawton et
Brody (1969) ont proposé¢ d’explorer huit autres activités dites « instrumentales » de
la vie courante, par exemple : utiliser le téléphone, faire des courses, préparer les
repas, tenir la maison, laver ses vétements, utiliser les moyens de transport en
commun, conduire une voiture, prendre des médicaments et se servir de 1’argent.
Devant I’incapacité de réaliser ces activités, I’identité et la sociabilité de la personne
agée peuvent étre affectées. A cet égard, dans la dimension sociale, la personne dgée
est un étre sociable qui se réalise dans ses rapports a I’Autre et avec les autres; les
membres de la famille et les intervenants sont des partenaires qui s’associent a elle
pour tirer le meilleur de certaines ressources et atteindre des objectifs. La personne
agée ne peut pas toujours se réaliser par ses propres forces; elle a besoin, dans
certaines circonstances, de son environnement familial (proches aidants) et de
I’environnement social (intervenants), recevant d’eux les soins et I’aide nécessaires a

son maintien a domicile pour donner un sens a sa vie.
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Comme le souligne Erving Goffman (1974) dans Cadre de I’expérience, « La
question du statut de 1’acteur se pose » (p. 90). L’acteur dont il est question dans cette
these est la personne agée victime d’un accident vasculaire cérébral. Selon nous, au
lieu d’étre considérée comme une actrice passive, la personne agée doit étre reconnue
et respectée dans ses relations sociales durant la prise en charge et I’aide a domicile,
bien qu’elle modifie ou soit susceptible de modifier ses relations sociales avec les
proches aidants et les intervenants. Concernant les ¢léments de la dimension
biologique, il est question d’un étre humain (homme ou femme) dgée de 65 ans et
plus qui a été victime d’'un AVC et qui vit a domicile avec les membres de sa famille,
et qui entre en interactions sociales avec les autres membres de sa famille ou de la
société. Le respect de I'autre et de la différence comme variable de la dimension
culturelle doit étre considéré. Par 1a, il faut entendre tout ce qui tisse la trame des
rapports dans la vie quotidienne, les micro-échanges qui établissent des réseaux
sociaux et permettent de poser I’identité de la personne agée, et de la situer dans le
groupe auquel elle appartient, quelle que soit la taille (petit groupe, localité ou
société) de celui-ci. Sinon, la personne agée sera stigmatisée par rapport a son
insertion dans le groupe auquel elle appartient, et vivra un manque dans son identité,

comme 1’a signalé Goffman (1975)**.

** Cette identité pour soi est considérée comme un sentiment subjectif de la situation et de la continuité
que le stigmatisé acquerra par la suite de ses expériences. Le stigmatisé ne peut qu’éprouver un
sentiment d’ambivalence a I’égard de sa propre personne. Ici, la question est de savoir comment le
stigmatisé entretiendra ses relations au sein du groupe. En fait, au sein de son groupe, le stigmatisé
ressent une meilleure compréhension, mais alliée ou non a ses semblables, la personne stigmatisée
manque rarement de manifester 1’ambivalence des identifications lorsqu’elle voit ’'un de ceux-ci
exhiber, sur le mode baroque ou pitoyable, les stéréotypes négatifs attribués a sa catégorie.
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3.2.2 Environnement familial (famille)

L’environnement familial est considéré comme un milieu de vie naturel au sein
duquel la personne agée et ses proches aidants interagissent. Il s’agit d’un systéme
compos¢ d’acteurs divers qui entretiennent des relations sociales pour assurer la
solidarité et I’adaptation sociale. Ainsi, I’environnement familial est un systéme tissé
d’interactions sociales. L’environnement familial est opérationnalis¢é comme un
systéme social fondé sur I’existence des relations sociales entre acteurs (Rodgers,
1973). Selon cet auteur, la place de la personne agée dans la famille est a situer en
référence aux acteurs que sont les proches aidants. Ces acteurs reproduisent des
pratiques signifiantes en actualisant des régles et des ressources existant
essentiellement sur le plan mnésique et définies socialement, c’est-a-dire a travers les
relations sociales que contribuent a établir ces acteurs. L’environnement familial est
aussi opérationnalisé en référence aux « roles »>, aux régles et « normes »° qui
définissent les droits, les prérogatives et les devoirs des différents acteurs qui
occupent des positions sociales et agissent en conséquence. Ainsi opérationnalisé,
I’environnement familial recouvre quatre dimensions : 1) la dimension biologique, 2)
la dimension économique, 3) la dimension de cohésion et d’adaptabilité, et enfin 4) la
dimension des interactions familiales. Dans la dimension biologique, on retrouve le
type de structure familiale (le pére, la meére, les enfants, les proches qui vivent sous le
méme toit), les autres acteurs (tantes, oncles). La dimension économique de la famille
est composée des facteurs suivants : le statut social de chaque acteur, le niveau de
revenu de la famille, le niveau d’instruction de chaque acteur, la profession exercée,
la distribution des biens et services dans la famille ainsi que la cohésion familiale qui

est la notion exprimant les liens, les attaches émotionnelles et les sentiments entre

*Selon Etienne, Bloess, Noreck et Roux (1997), le concept de role sert a décrire les comportements
des individus qui occupent une position.

**D’aprés ces auteurs, les normes sont les régles qui régissent les conduites individuelles et collectives
dans une société, les normes ont un certain caractére impératif pour les individus selon les sociétés.
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différents membres d’une famille, et le degré de I’autonomie de chaque acteur au sein
du systéme familial. Comme le signale Ormezzano (1985), I’environnement social est
un groupe spécifique d’alliance et de filiation présentant des relations économiques et
affectives, d’échanges de services dans I’espace et dans le temps. D’apres cet auteur,
une telle définition peut couvrir une extraordinaire variété de configurations, selon la
géographie et le milieu social, avec deux constantes qui sont considérées : 1’alliance
et la filiation (lesquelles constantes sont au cceur de tout systeme familial, avec des
transpositions auxquelles nous nous référons sous les termes d’horizontalité et de

verticalité dans les relations sociales).

Pour la dimension des relations familiales, c’est-a-dire le partenariat entre les
membres d’une famille, Rodgers (1973) affirme que ces relations sont caractérisées
par les perceptions maitrisables, fiables et la sensibilité aux informations internes ou
externes qui deviennent fortes de maniére a obtenir un consensus sur la nature du
probléme et des solutions dans 1’échange d’informations entre les acteurs. D’apres ce
chercheur, il est fondamental de caractériser les relations dans une famille si on veut
pouvoir comprendre comment fonctionnent les proches aidants qui vivent avec une

personne agee.

Reiss (1971) abonde dans le méme sens en affirmant que les relations sociales sont
parfois trés fortes entre les membres d’'une méme famille, sans qu’elles se produisent
obligatoirement par des échanges internes; I’aptitude individuelle a réagir ou a
maitriser les événements et les roles et responsabilités confiés a chaque acteur pour
s’adapter aux situations nouvelles qui peuvent en effet conduire a la cohésion, a la
régulation, a I’ouverture ou a la fermeture, ou encore a I’autorité. Selon cet auteur, le
critére le plus fréquent est celui de I’autonomie des acteurs ou leur « degré de fusion »
caractérisé¢ par ’ampleur du partage, la solidarité, la spontanéité, la variation et
I’indifférenciation des roles. En nous appuyant sur les travaux cités plus haut, nous

soutenons que 1’environnement familial est un systéme vivant et réceptif d’éléments
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en interaction entre ses différents acteurs, on y trouve des descriptions caractérisées
par les échanges entre les membres qui s’associent pour maximiser certaines

ressources afin d’atteindre leurs objectifs.

Comme le mentionnent Evans et coll. (1992), il y a constamment des surprises apres
I’accident vasculaire cérébral par le fait que l’avenir de la personne agée est
imprévisible, et qu’il devient parfois difficile pour les familles d’accepter la maladie
et les conséquences qui en découlent. Devant la fatalité des événements, les proches
aidants qui assument quotidiennement la prise en charge des soins et de 1’aide aux
personnes agées victimes d’'un AVC se logent dans les détails banals de la vie
quotidienne et ne ressentent pas le besoin urgent de comprendre ou de s’accomplir
dans 1’¢loignement vis-a-vis des personnes agées et des lieux. Dés le retour a
domicile apres la réadaptation a la suite d’'un AVC, toute ’attention des proches
aidants est centrée sur la victime. Il ne faut pas que les proches aidants qui auront a
prendre soin de la personne agée victime d’un AVC oublient de s’occuper de leurs
besoins, mais doivent aussi s’organiser entre eux sans détruire le tissu familial. Quel
que soit le cheminement individuel ou collectif, il y a des modifications des rdles,
I’organisation devient différente, les querelles peuvent empécher la dynamique
relationnelle et compromettre la circulation des autres membres de la famille dans les
réseaux relationnels en faisant choisir en leur sein un bouc-émissaire qui fixe
I’adversité, répond aux fautes, assume la violence au lieu des bonnes relations

sociales (Evans et coll. 1992).

La définition de la nature du probléme est ici davantage un moyen de maintenir un
consensus permanent qu’une véritable négociation. En conséquence, la solution a
donner au probléme intervient rapidement sans qu’on prenne en considération les
informations externes ou qu’on introduise des distorsions considérables. Pour ce qui
est des ressources que les acteurs doivent mobiliser dans la production de la réalité

sociale, Giddens (1987) distingue deux types de ressources: les ressources
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d’allocation et les ressources d’autorité. Le premier type se référe aux ressources
tangibles tandis que le second renvoie a la capacit¢ de 1’acteur de mobiliser et de
controler les actions des autres acteurs. Mais une autre ressource importante dans la
problématique de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile est la santé de la
personne agée qui peut jouer un role dans la désignation du proche aidant principal
(Lavoie, 2000). Selon ce chercheur, pour la personne agée malade, la maladie peut
étre généralement vue comme une source d’incapacités; elle peut aussi étre
considérée comme source de pouvoir et de manipulation de la part de la personne

agée.

3.2.3 Environnement social (société)

L’environnement social résulte, dans une société donnée, des relations sociales qui
s’établissent entre les structures symboliques, ¢’est-a-dire les valeurs®’ ou la culture
de cette société et ses modalités d’organisation qui sont constituées par I’ensemble
des lois, institutions et traditions qui définissent le role et les responsabilités de I’Etat
et de la société civile, ainsi que les normes qui organisent I’activité économique et les
relations sociales. Dans cette theése, I’environnement social est opérationnalisé par des
facteurs sociaux, c’est-a-dire les éléments des systémes politiques, €économiques,

sociaux et culturels.

Ces facteurs sociaux sont divisés en deux dimensions : la premicre dimension est
constituée par les éléments politico-économiques constitués entre autres par les struc-

tures gouvernementales et les systémes sociosanitaires; la seconde dimension

"D’aprés Etienne et coll. (1997), les valeurs sont des idéaux collectifs qui définissent dans une société
donnée les critéres du désirable : ce qui est beau et laid, juste, injuste, acceptable et inacceptable.
Pour ces auteurs, une valeur est « ce qui est vrai, beau selon les critéres personnels ou sociaux, et sert
de référence, de principe moral ».
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concerne les ¢éléments socioculturels constitués a leur tour par les structures des
modes de fonctionnement et des relations entre les individus, c¢’est-a-dire le réseau
social et les régles sociales. Cependant, une distinction est a établir entre les concepts
de « support social » et de « soutien social »°. Selon Ai Ikeda, Hiroyasu, Kawachi,
Yamagishi, Inoue et Tusgane (2008), le support social est particulierement
émotionnel et fournit parfois un appui matériel mais aussi cognitif, normatif et
affectif, tandis que le « soutien social » est abord¢ a travers les relations affectives qui
impliquent des aspects de durée, d’appartenance a un milieu et d’échanges de services
et de biens, de conseils et d’affection. Pour Adam et Herzlich (2010 p. 54), la
contribution du soutien social permet 1’adoption et le maintien de comportements de
santé, et doit d’abord étre appréhendée a travers I’analyse des réseaux sociaux dans
lesquels une personne est insérée et, I’attention qui se focalise progressivement sur la
notion de soutien social. Pour ces auteurs, la mesure du soutien social (sa source, ses
types, sa qualité) est complexe. Néanmoins, plusieurs études montrent que le soutien
social exerce un impact sur différents aspects de 1’état de la santé. Ainsi, 1’étude
d’Alameda County’ cité par Adam et coll. (2010) a mesuré la fréquence de cinq
sources de soutien social (le statut de mari¢, la famille, les amis, la pratique d’une
religion et ’appartenance a d’autres groupes. Dans cette thése, nous tenons compte de
cette distinction en faisant la différence entre le nombre de liens et leur qualité de
maniére a mieux saisir I’impact du soutien social sur la prise en charge des soins et de
I’aide a domicile apres la réadaptation a la suite d’un accident vasculaire cérébral. En
lien avec ce qui précede, la disponibilité¢ de la qualité et 1’accessibilité des services
sont les concepts incontournables de I’environnement social. Les services peuvent a

juste titre faire la différence de sorte que la solitude et I’isolement qui accompagnent

*¥Selon Corin et coll. (1984), la description du soutien social porte parfois a confusion, car les termes
utilisés se ressemblent beaucoup : réseau social, réseau de soutien formel ou informel, réseau naturel
d’aide, services de soutien, etc.

*Social Networks, Host Resistance and Mortality: a Nine-Year Follow-Up. American Journal of
Epidemiology, 1979, Vol. 109, p. 186-204.
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parfois certaines personnes Agées ne se transforment pas en exclusion sociale. A cet
effet, les soins et 1’aide a domicile de diverses natures, ponctuels ou réguliers,
dispensés par des organismes publics ou communautaires, sont des variables
favorisant le maintien a domicile de la personne agée. Nous ajoutons que c¢’est dans
I’environnement social que la personne agée trouve des leviers pour son intégration

dans la société.

3.2.4 Organisation des pratiques de soins et de I’aide a domicile

Selon Lefebvre (1975), I’organisation peut étre considérée comme un concept central
de I’étude des systémes en interaction. D’aprés cet auteur, 1’organisation est un
processus par lequel de la matiére, de I’énergie et de 1’information sont assemblées et
mises en ceuvre. Ce concept recouvre a la fois un « état» et un « processus », et
comprend nécessairement des humains qui se regroupent afin de satisfaire certains
besoins personnels. Dans sa forme la plus simple, une organisation des pratiques de
soins et d’aide a domicile peut étre composée de deux ou trois acteurs qui s’unissent
pour offrir des services a une clientele donnée. Ces acteurs coordonnent leurs
activités pour assurer des échanges planifiés avec les clients et les autres parties du
milieu avec lesquelles ils doivent entretenir des relations sociales. Trés tot, ils se
partagent des roles et responsabilités pour décider des actions a poser dans des
situations spécifiques, ce qui accentue la nécessité de communiquer entre eux et
d’établir des relations interpersonnelles. Ainsi, 1’organisation des pratiques de soins et
de I’aide a domicile comporte deux dimensions : la premicre étant structurelle et la
seconde fonctionnelle. La dimension structurelle peut étre représentée sous forme
d’un organigramme structuré du « Qui » tandis que la dimension fonctionnelle peut
étre représentée par un programme centré sur le « Quoi ». Cela conduit a la question
du « Qui» fait « Quoi» ? Ce «Qui» et ce « Quoi» ne sont pas uniquement a

considérer sur le plan objectif, mais ils sont aussi chargés de sens, rejoignant la
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définition donnée par Lefebvre (1975) qui voit I’organisation comme la coordination
des activités de ses parties composantes en vue d’assurer des échanges concertés avec
I’extérieur. Cette définition contient les parties composantes qui exécutent les taches
différentes, et les communications qui s’établissent entre elles afin de coordonner
leurs activités. Ainsi, I’organisation comprend un contenu (buts, acteurs, techniques,
etc.) auquel il faut ajouter une structure (répartition des tiches), des communications
et des procédures de prise de décision. Selon cet auteur, cette définition permet
d’identifier deux catégories de relations sociales qui doivent étre analysées si on
désire obtenir un diagnostic complet d’une organisation. Ces relations sociales sont

les suivantes :

(1) Les relations entre chacune des principales unités de 1’organisation et le
milieu externe en vue d’assurer des échanges concertés avec I’extérieur.
(2) Les relations entre les unités en vue d’assurer la coordination des activités

diverses des parties composantes.

Le principe de I’organisation des pratiques de soins et d’aide a domicile est de faire
travailler ensemble des acteurs qui peuvent appartenir a différents milieux, c’est-a-
dire que ce principe repose sur les relations entre acteurs de trois systémes. De 1a, des
réseaux apparaissent et permettent des liaisons partielles a partir d’un pole (le médical
et le social) ou a partir d’un secteur d’intervention (le domicile). Dés que le signa-
lement est donné par la famille, un médecin se met en relation directe avec I’hopital
ou avec le centre local d’aide a domicile pour la mise en place d’un plan de soins a
domicile (Joél, 2000). Certainement, la personne agée et ses proches aidant occupent
une place de choix, et les intervenants travaillent sur un mode dualiste : a partir de
leur propre intervention dans une situation clinique et a partir de leur registre de réfé-
rences, les intervenants du pole médical sollicitent le champ médical et ceux du pole
social sollicitent le champ social. D’une part arrivent [’infirmicre, le

physiothérapeute et I’ergothérapeute pour les soins, 1’assistante sociale pour I’aide et
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le soutien affectif, voire psychologique; enfin, arrivent divers intervenants de I’aide a
domicile, dont I’aide-ménagére qui est l’intervenante la plus systématiquement
repérée et qui sans étre le pivot de 1’organisation des pratiques des soins et de 1’aide,
peut y étre associée. Selon Bertrand (2010), les soins et 1’aide a domicile sur
prescription médicale apportent aux personnes agées des aides a 1’accomplissement
des actes essentiels de la vie quotidienne. Ces aides ont pour mission de contribuer au
soutien a domicile des personnes agées en prévenant ou en différant I’entrée a
I’hopital ou dans un établissement d’hébergement, ou bien en raccourcissant certains
séjours hospitaliers. Ainsi conceptualisée, I’organisation des pratiques de soins est un
réseau complexe d’interactions présentant des zones d’incertitudes qui interdisent une
prévisibilité du comportement des acteurs et des relations sociales qui se manifestent
par Dinterpénétration des dimensions de I’environnement familial et de
I’environnement social, comme le démontre bien le cadre conceptuel (Figure 3.1, p.

111).

D’autre part, apres la sortie de I’hopital ou du centre de réadaptation, certains proches
aidants vivant avec une personne agée victime d’un AVC peuvent établir une sorte de
réseau d’entraide et de soutien, ils se partageant entre eux les tiches et les
responsabilités, d’ou le bricolage social acquis dans le trafic et les réseaux. Du coup,
s’installe une négociation permanente qui parfois peut se manifester chez certains par
une prise de distance. On se demande qui fait la cuisine, la lessive, les courses, les
comptes et qui s’occupe de la personne agée. On est dans I’organisation des pratiques
de soins et d’aide, dans I’égalité et la répartition des taches, des roles et des
responsabilités pour la durée et pour I’instabilité dans le changement. A I’arrivée de la

A 1N s e ‘ r . . - 40 A
personne agée a domicile apres la réadaptation, les prestataires de soins™ peuvent étre

*Terme utilisé par Evans et ses collaborateurs, qui renvoie dans la littérature aux aidants naturels (ai-
dants informels). Dans notre these, 1’expression « proche aidant » sera utilisée comme stipulé dans

104



tentés de tout faire en oubliant leurs limites, leurs propres besoins et ceux des autres
membres de la famille. Aprés quelque temps, les prestataires de soins risquent d’étre
fatigués et peuvent devenir incapables de poursuivre leurs tiches auprés de la
personne agée; a certains moments, ils peuvent aussi se sentir découragés et en colere
devant I’apparente inutilit¢ de leurs efforts ou le peu de succés qu’ils obtiennent
(Evans et coll. 1992). Quel que soit le cheminement individuel ou collectif, les rdles
se modifient et 1’organisation des pratiques de soins devient différente, légitimant
méme les conduites d’appropriation, voire de fusion ou chacun disparait au profit de
I’autre, et on finit par ne plus trés bien savoir quelle est la place qu’occupe la
personne agée. Par surcroit, il arrive que I’individualisation des comportements de

certains acteurs vienne rompre la dynamique relationnelle.

On tarde a ressentir 1’irrégularit¢é comme une immobilisation insupportable, on se
fatigue sur la permanence des choses, on s’épuise a ne pouvoir suivre 1’élan que
requiert la mobilit¢ générale des contraintes ordinaires de la vie quotidienne qui
prennent des allures tyranniques et apparaissent contraires a I’autonomie individuelle,
ce qui ne favorise pas la continuation d’une vie sociale (Evans et coll., 1992). Comme
le confirment ces chercheurs, cette organisation des pratiques de soins et d’aide
touche trois enjeux : 1) les normes associées aux soins et a 1’aide; 2) I’accés aux
ressources et aux services, et I’emprise sur ceux-ci; et 3) les rapports de pouvoir pour
les intervenants. Selon les auteurs déja mentionnés, I’organisation des pratiques de
soins et de I’aide a domicile exige non seulement de définir les ressources, mais la
mise en relation de celles-ci avec le principe organisateur de la mobilisation des

. A 41
ressources dans ’action et des roles™ .

la politique de soutien a domicile du ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec en
2003.

*'Le concept de « role » est complémentaire a celui de « statut » qui sera décrit plus loin. Dans cette
these, le concept de rdle sera opérationnalisé plus particuliérement dans les situations d’interactions
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Dans cette thése, 1’organisation des pratiques de soins et de 1’aide a domicile tient
compte de la triade (personne agée, proches aidants et intervenants). On peut
comprendre que pour Simmel (1950), la triade est I’'unité¢ de base des formes de
relations sociales, et c’est avec 1’étude des jeux a trois que commence réellement une
relation. Mais Simmel mentionne que la triade a un effet catalyseur et qu’il n’y a pas
de triade ou ne se produit pas de temps a autre une altération des relations sociales
entre les acteurs, ou le troisieme élément est appelé a jouer un rdle d’arbitre. Il

congoit ainsi la triade comme une structure sociale ou s’établit un équilibre entre les

forces positives et négatives, notamment entre conflit et coopération.

Lorsque ces deux réalités ne trouvent pas le moyen d’établir directement le contact
entre deux acteurs sur un point quelconque, il s’établit une relation réciproque a
travers le troisiéme acteur qui présente a chacun un autre aspect de la question et qui
les réunit grace a sa personnalité. C’est le rdle du tiers qui explique la dynamique de
la triade, disait Simmel. Le réle du tiers avancé par Simmel fait boucler la boucle
entre les trois ¢léments, le flux et le reflux de la vie sociale se chargeant de réaliser
toutes les combinaisons conflictuelles possibles. Dans un conflit, le tiers sert
d’intermédiaire et aide les deux autres acteurs a négocier. Il suffit bien slir pour cela
que le tiers puisse étre pergu par les deux autres comme suffisamment neutre; dans la
stratégie du tertius gaudens™, le tiers tire ici avantage du conflit entre les deux acteurs
dont les forces s’équilibrent. Si chaque opposant recherche 1’appui du tiers pour

former avec lui une coalition gagnante, le tiers peut jouer sur les deux tableaux (en

sociales. Autrement dit, comme le signale Mucchielli (2004), ce n’est pas 1’individu lui-méme qui
décide de son role, ou plutdt : 1) le role qu’il a décidé de jouer a I’avance, 2) le role qu’il croit jouer,
3) le role que les autres attendaient de lui, 4) le role qu’ils lui imputent et 5) le réle qu’il a effecti-
vement joué, ne sont pas forcément les mémes, et ne sont méme pas concordants.

*“D’aprés Ronald Burt (1987), le réle de tertius gaudens correspond aux deux fondamentaux suivants :
étre une tierce personne pour deux (ou plusieurs) acteurs sans relation, ou étre une tierce personne
vis-a-vis d’acteurs engagés dans des relations conflictuelles ou compétitives.
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faisant monter les enchéres et en parvenant a étre le gagnant de ce conflit dans lequel
chaque partie s’épuise), en usant d’une stratégie de despote qui se résume par cette
maxime bien connue : « diviser pour bien régner ». Le tiers trouve ici le moyen de
créer un conflit entre les deux autres acteurs de fagon telle qu’aucune coalition ne soit
plus envisageable entre eux. Son pouvoir est assis sur cette division, mais il est

précaire puisqu’il ne dure que tant que dure le conflit (Degenne et Forsé, 2004).

3.2.5 Prise en charge

La prise en charge coincide avec la diminution progressive de 1’autonomie de la
personne agée qui est trahie dans son corps et dans son esprit. La prise en charge est
un cheminement a caractére évolutif et interactif, exigeant des efforts de la part de
’aidant et 1’aidé¢ (Saillant, 2000). Cet auteur mentionne que dans la prise en charge, il
y a une rencontre de 1’ Autre, 1a ou I’un et I’autre coexistent et se révelent en lien dans
une identit¢ de reconnaissance et de réciprocité. Ainsi, la prise en charge est un
processus caractéris€é par [’acceptation d’un thérapeute ou d’une équipe pour
intervenir auprés d’une personne agée en perte d’autonomie et de ses proches. C’est-
a-dire qu’a un moment ou a un autre de ce processus, une équipe de professionnels
composée de médecins ou d’infirmier (¢re)s, d’ergothérapeutes, de physiothérapeutes
et de travailleurs sociaux intervient aupres d’une personne agée et ses proches aidants

afin d’identifier leurs besoins (Le Bihan et coll., 2002).

Cette derniére définition met de I’avant les notions d’acceptation d’un réle pour inter-
venir, et la rencontre avec I’ Autre dans une situation de réciprocité. Devant cette pers-
pective, les personnes agées, les proches aidants et les intervenants deviennent des
acteurs sociaux qui sont placés dans une dynamique relationnelle. Ainsi, la prise en
charge donne des indices sur le contexte et I’environnement dans lesquels elle se

déroule en tenant compte des relations sociales entre les différents acteurs sociaux.
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Accepter la prise en charge d’une personne adgée avec des incapacités physiques et
cognitives a la suite d’un accident vasculaire cérébral est une entreprise de grande

taille qui exige du temps et beaucoup d’énergie (Evans et coll., 1992).

Il ne suffit pas seulement d’amour ou d’abnégation pour assumer la prise en charge
des soins et de 1’aide & domicile, mais il faut aussi que les proches aidants apprennent
a s’organiser entre eux sans se détruire ni détruire le tissu familial, car il est probable
que leurs habitudes de vie soient durement secouées. D’aprés Clément (2000), les
soins et I’aide constituent la prise en charge; pour Keating et coll. (1999), une diffé-
rence est a établir entre « soin »* et « aide ». Selon ces chercheurs : « soin » signifie
une aide fournie a un ainé en raison d’une incapacité physique ou d’un probléme de
longue durée; « aide » signifie I'une ou I’autre des taches accomplies pour un ainé en
raison d’un probléme de santé de longue durée, d’une situation difficile temporaire ou
parce que c’est la facon de faire des choses dans le ménage de 1’ainé. Tandis que les
taches comprennent la préparation des repas, le lavage de la vaisselle, le ménage, la
lessive et la couture, les travaux d’entretien ménager et les travaux a I’extérieur de la
maison, les achats d’épicerie et d’autres choses essentielles, les déplacements, les
opérations bancaires et le paiement des factures, les soins personnels, le soutien
affectif et la vérification réguliére pour s’assurer que 1’ainé se porte bien (p. 12), les
soins comprennent aussi les taches affectives et d’accompagnement, de surveillance,
le travail domestique, I’aménagement des conditions de vie et la gestion proprement
dite des problémes de santé. On peut ajouter aussi certaines démarches

administratives, lorsque les revenus de la personne sont insuffisants.

# Le terme « soin » est utilisé seulement en équivalence du terme anglais « care ». Nous nous référons
a la périphrase « prendre soin » qui implique des pratiques concretes, tangibles, tout comme le souci
et la responsabilité de I’autre.
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3.2.6 Soins et aide a domicile

Au Québec et au Canada, les soins et 1’aide a domicile sont par principe axés sur le
client et obéissent également au choix motivé par les besoins individuels. Selon 1’As-
sociation de soins et services a domicile (2008), les soins et 1’aide a domicile sont
définis comme étant un ensemble de services destinés aux personnes de tous ages,
fournis & domicile ou en milieu communautaire, et qui englobent la promotion et
I’enseignement relatifs a la santé, I’intervention curative, les soins de fin de vie, la
réadaptation, le soutien et I’entretien, 1’adaptation et 1’intégration sociale, ainsi que le
soutien aux proches aidants. Cette définition est celle qu’on trouve dans la plupart des
programmes fédéraux et provinciaux des soins & domicile. Pour Saillant et Gagnon
(2001), les soins et 1’aide a domicile sont un ensemble de gestes et de paroles
répondant & des valeurs et visant un maintien, [’accompagnement des personnes
fragilisées dans leur capacité de vivre de manieére normale ou autonome au sein de
I’environnement familial ou de ’environnement social. Keating, Fast, Frederick,
Crawick et Perrier (1999) identifient différents services liées aux soins et a 1’aide a
domicile qui impliquent d’une part la prestation de soins médicaux, de soins
infirmiers et de soins personnels, par exemple, laver la personne, la nourrir, la faire
marcher et I’habiller, en plus de lui donner des médicaments, lui faire des injections,
des pansements, lui faire la cuisine, etc. Une précision est peut-&tre nécessaire ici
pour mieux établir la distinction entre les concepts de « soins a domicile » et « d’aide
a domicile ». D’aprés Marquier (2010), en France, I’expression « aide a domicile »
est une appellation réservée aux intervenants qui travaillent au domicile des
personnes agées fragilisées. Au Québec et au Canada, I’« aide a domicile » référe a
I’une ou I’autre des « tAches » ou « activités » déja mentionnées qui sont accomplies
pour les besoins d’une personne agée en raison d’un probléme de santé temporaire ou

de longue durée.
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Tel que défini, le concept de soins et d’aide a domicile est appréhendé sous son aspect
technique et matériel, les relations sociales entre les acteurs impliqués n’apparaissant
pas. Pourtant, Caradec (2004) précise que les soins et I’aide a domicile doivent étre
appréhendés en termes relationnels en décrivant la diversité des interactions sociales
qui s’établissent entre la personne agée, ses proches aidants et les intervenants. Pour
conclure, nous pouvons dire que toute démarche visant a appréhender la prise en
charge des soins et de 1’aide a domicile portés a une personne agée en perte
d’autonomie vivant dans un environnement familial et dans un environnement social
doit faire éclater ce concept de facon a saisir sa nature a la fois sociale,
anthropologique et biomédicale, car autour de ce concept est constamment avancé
une série d’oppositions de deux formes, I’une signifiant « souci, chagrin » et I’autre
« nécessité, besoin », c’est-a-dire se soucier d’une personne agée et prendre en
compte ses besoins et entretenir sa vie en assumant la satisfaction d’un ensemble des

besoins indispensables a sa vie

3.3 Principaux sous-concepts

La premicere partie de notre cadre conceptuel est composée de quatre principaux sous-
concepts qui sont des systémes ouverts qui se superposent comme des poupées russes,

. . , . , . 44 .
en constituant un environnement souvent surnommé « niche écologique™ » qui

permet les interactions entre les différents systeémes.

*Terme emprunté a I’écologie sociale et qui désigne habituellement I’espace occupé par un groupe
d’individus de la méme espéce, ainsi que I’évolution des caractéristiques de cet espace dans le temps.
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Figure 3.1 — Cadre conceptuel de I’organisation de la
prise en charge des soins et de I’aide a domicile

3.3.1 Au milieu, il y a le microsystéme, qui représente le plus petit sous-
systéme que Bronfenbrenner (1979) décrit comme étant le milieu immédiat
(famille, domicile) qui est le lieu d’échanges avec les autres.

Bronfenbrenner (1979) insiste beaucoup sur la dimension subjective du
microsystéme qu’il considere non seulement comme un lieu physique, mais
aussi un lieu tel qui peut étre percu et interprété par les acteurs qui y
assument des roles et s’engagent dans les relations sociales a des moments
précis.

3.3,2 Le mésosystéme, qui comprend les interrelations entre les divers milieux
dans lesquels I’acteur social est un participant actif. D’apres

Bronfenbrenner (1979), le mésosystéme est un ensemble composé des
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microsystemes dont la personne agée fait partie intégrante, par exemple la
famille et le domicile. C’est au niveau du mésosystéme qu’on retrouve les
acteurs sociaux avec lesquels la personne agée et ses proches aidants entrent
en relation avec divers milieux ou 1ils évoluent. Dans ce sens, le
mésosystéme peut préconiser une démarche de planification fondée sur la
notion de partenariat qui nécessite le respect et la mobilisation des acteurs,
par exemple les ami(e)s, voisin(e)s.

3.33 L’exosystéme, réfere au contexte et aux ressources sociales, soit les
grandes institutions publiques ou privées dans lesquelles la personne agée et
les proches aidants ne sont pas des acteurs actifs, mais subissent les
influences des décisions qui y sont prises. Selon Bronfenbrenner (1979),
I’exosystéme se veut étre un prolongement des deux systemes précédents et
son analyse permet de saisir I'impact d’un ensemble de décisions et de
mesures prises par les grandes institutions qui doivent se plier aux régles et
au fonctionnement a I’intérieur de structures administratives préétablies.
3.3.4  Enfin, le macrosystéme, lequel référe aux valeurs, croyances, normes,
cultures et idéologies a partir desquelles une société¢ donnée fournit un sens et
une motivation aux acteurs sociaux qui évoluent a I’intérieur des divers sous-
systemes. Le macrosystéme réfere a la culture dans laquelle se développe la
personne, et comprend les politiques sociales et économiques et les

idéologies qui influencent ainsi les trois autres systémes décrits ci-dessus.

La premicre partie de ce cadre conceptuel donne trés peu d’informations sur
I’organisation de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile, et surtout des
stratégies utilisées par les acteurs. Nous I’avons enrichi en y ajoutant des sous-
concepts tirés de la sociologie de traduction de Callon (1986). Callon (1986)
considere ces sous-concepts comme étant les étapes de la traduction par lesquelles les

acteurs établissent et consolident des roles. Ces étapes s’énumerent comme suit :
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3.3.5 La problématisation® ot chacun des acteurs définit ses objectifs, son role
et celui des autres, ainsi que I’ensemble des contraintes par lesquelles devra
passer la solution pour qu’elle soit acceptable. Callon (1986) souligne qu’il
y a autant de problématisations possibles que d’acteurs concernés par une
innovation. Les différentes problématisations possibles vont alors
s’entrechoquer, car elles constituent des processus d’inter-définition ou
chaque acteur peut avoir et promouvoir la définition problématique de ses
intéréts et des roles des autres. Cette multiplicité de problématisations fait
qu’elles se construisent dans un contexte d’interaction avec d’autres acteurs.
Toutefois, il faut noter que les problématisations d’un acteur peuvent
constituer des contraintes pour les autres acteurs, et par le fait méme en
devenir une composante.

3.3.6 L’intéressement (la négociation des identités et des rdles dans un réseau),
c’est-a-dire 1’ensemble des actions stratégiques par lesquelles un acteur
s’efforce d’imposer aux autres sa problématisation et leur faire accepter ses
contraintes pour leur imposer un role défini.

3.3.7 L’enr6lement (la prise de role dans un réseau), qui est le résultat d’un
intéressement réussi, c’est-a-dire 1’acceptation par un acteur d’un réle défini
par autrui.

3.3.8 Enfin, la mobilisation d’alliés (I’extension des réseaux et I’implication
d’une masse critique), qui est I’étape de I’alliance progressive des acteurs qui
devront faire front commun pour rendre 1’action crédible et indiscutable.
Chaque acteur est susceptible de redéfinir son role et celui des autres,
d’interpréter le réle que les autres lui attribuent et de fixer les conditions

négociables et les conditions obligées par la mobilisation (Callon, 1986).

*>Selon Callon (1986), il s’agit du processus inhérent de construction de tout enjeu social ou pratique.
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Nous savons que chaque acteur, qu’il s’agisse de la personne agée, du proche aidant
ou de I’intervenant, s’engagera dans la prise en charge avec des motifs, des attentes,
des objectifs, des valeurs et des mandats qui peuvent différer. Tant que les pratiques
de I’organisation de la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile, ainsi que les
relations sociales entre les acteurs, dépendront de ces éléments, il y aura alors des
négociations, parfois des consensus, parfois des conflits dans cette rencontre. Selon
Crozier et Friedberg (1977), dans un systeme ’acteur fait face aux différents
problémes qu’il tente de résoudre par négociation et jeu, a travers lesquels les
contraintes conditionnent toujours les types de solutions possibles tout en disposant
de liberté et d’autonomie face aux exigences extérieures. Ainsi, pour paraphraser ces
auteurs, il s’agit d’envisager les modes d’organisation en tant que solutions
construites, donc artificielles, des problémes d’action collective entre ’acteur et le
systéme. Selon Mercklé (2011), des que les relations sont saisies non plus entre deux,
mais entre trois acteurs, autrement dit a 1’échelle de la «triade », les relations
interpersonnelles acquiérent une dimension impersonnelle. Nous le citons (p. 9):
« [...] Une triade n’est pas la somme de trois individus, elle n’est pas non plus la
somme de trois dyades. La logique n’est plus additive, elle devient combinatoire,
ouvrant la possibilité d’étudier les stratégies de coalition, de médiation, la transitivité
des affinités [...] ». Dans ce cadre conceptuel, nous étudions la triade personnes
agées, proches aidants et intervenants des secteurs public et privé. Le premier aspect a
considérer est celui de la « collaboration » qui repose sur un minimum d’intégration
des comportements des acteurs concernés, chacun poursuivant des objectifs
divergents, voire contradictoires. En revanche, les « déviations » entre la distribution
observée et la distribution attendue peuvent surgir et fournir une description
synthétique des propriétés structurales générales d’un réseau (Mercklé, 2011). Selon
Crozier et Friedberg (1977), cette intégration peut étre réalisée de deux fagons : « Ou
bien par la contrainte ou la manipulation affective et/ou idéologique, bref, par la
soumission imposée ou consentie des volontés “partielles” des participants a la

volonté et aux objectifs de I’ensemble. Ou bien par le contrat, c’est-a-dire la
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négociation et le marchandage, qui peuvent se dérouler de fagcon explicite aussi bien
qu’implicite » (p. 19). Ces auteurs mentionnent que la négociation et les relations
interpersonnelles ne s’établissent pas naturellement entre les acteurs au cours d’une
action collective. Il s’agit de processus difficiles dans lesquels les acteurs ne
s’engagent que moyennant protection, car ils sont doublement menagants pour eux.
D’une part, ils impliquent toujours la reconnaissance de relations de pouvoir et de
dépendance, et des contraintes qui en découlent; d’autre part, leur dynamique propre
est telle que toutes les parties concernées peuvent en souffrir. Le deuxiéme probléme
est celui du « pouvoir » : pour demeurer dans la logique des incertitudes naturelles et
des problémes a résoudre entre ’acteur et le systéme, Crozier et Friedberg (1977)
stipulent que toute structure d’action collective se constitue comme systeme de
pouvoir et que le pouvoir en est la « matiére premiere ». Cette affirmation s’applique
parfaitement a 1’organisation de la prise en charge des soins et de I’aide a domicile
aprés la réadaptation, étant donné de nombreuses références au « pouvoir », a
I’« exercice du pouvoir » et « aux rapports de domination » tels que décrits dans les

analyses scientifiques sur les relations sociales entre les acteurs.

Ainsi, le pouvoir y est conceptualisé comme un attribut qui oppose ceux qui en ont a
ceux qui n’en ont pas, comme un mécanisme interpersonnel, une chose qui s’impose
aux acteurs sociaux de I’extérieur. Le pouvoir dont il est question ici ne doit pas
seulement étre assimilé a celui que détiendrait une autorité établie, du fait qu’il n’y a
pas de systemes sociaux qui soient entierement réglés ou contrdlés, car les acteurs
individuels ou collectifs qui le composent ne peuvent jamais &tre réduits a des
fonctions abstraites et désincarnées. Les acteurs travaillent sous les contraintes
souvent trés lourdes que leur impose le « systéme », mais disposent aussi d’une
marge de liberté qu’ils utilisent de fagon stratégique dans leurs relations sociales avec
les autres. Pour Crozier et Friedberg (1977) : « Au fond, il y a une mobilisation par
des acteurs des sources d’incertitude qu’ils controlent dans une structure de jeu

donné, pour leurs relations et tractations avec les autres participants a ce jeu » (p.30).
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Selon ces chercheurs, 1’autorité est donc une relation qui, en tant que médiation
spécifique et autonome des objectifs divergents des acteurs, est toujours liée a une
structure de jeu: cette structure, en effet, définit la pertinence des sources
d’incertitudes naturelles et artificielles que ceux-ci peuvent contrdler ». Nous ne
sommes pas en train de dire ici qu’il n’y a pas des rapports de pouvoir oppressifs et
aliénants durant la prise en charge des soins et de I’aide a domicile aprés la
réadaptation. Mais le dilemme devant lequel se trouvent les acteurs se situe a deux
niveaux : d’une part, celui de la médiation entre les objectifs poursuivis et d’autre
part, celui des moyens utilisés pour les atteindre. Dans la méme logique, Durand
(2002) suggere que pour résoudre les problémes auxquels ’acteur fait face, il faut
regarder les dimensions structurelle et fonctionnelle d’une organisation. Selon ce
chercheur, dans la dimension structurelle, une organisation est représentée sous forme
d’un organigramme (qui fait quoi) tandis que dans la dimension fonctionnelle, elle est

représentée par un programme (les taches a faire).

Comme on peut I’observer dans la premiére partie du cadre conceptuel (Figure 3.1, p.
111), chaque systéme et chaque acteur sont en interaction avec les autres, il y a des
ajustements continuels et des réactions, et les faits qu’on observe sont les résultats des
relations sociales et des ajustements entre les acteurs et les systémes. Par ailleurs, les
rapports entre les acteurs dépendent du contexte qui est un cadre symbolique porteur
de normes, de reégles et de modeles de fonctionnement. Les liaisons, les relations et
les effets mutuels des interactions internes a 1’organisation de la prise en charge des
soins et de 1’aide, et des interactions externes (relations organisation-environnement)
sont de nature paradoxale. Ainsi, dans la dynamique des réseaux sociaux et, des
structures relationnelles, Lazega (2007) mentionne, nous le citons: « [...] La
description de [D’interdépendance de ressources et d’engagements ou la
contextualisation relationnelle de [D’action peuvent é&tre congues comme
intrinséquement dynamique dans la mesure ou les échanges observés, la mise en

ceuvre de normes comme la réciprocité, ainsi que la négociation et la renégociation
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des regles d’échange sont des processus qui se déploient dans le temps [...] » (p.100).
Selon cet auteur, les structures, normes et comportements co-évoluent et ces
dynamiques dépendent de I’effet des structures relationnelles sur les choix ou la
construction de normes spécifiques comme 1’influence qu’exerce I’acteur, 1’effet du
choix de ces normes sur les choix relationnels comme par exemple la tendance des
acteurs d’un cercle donné a se rapprocher d’autres acteurs qui partagent les mémes
normes (la sélection). Dans cette dynamique relationnelle, les données utilisées sont
des mesures répétées d’'un méme réseau social, variables relationnelles dichotomiques
(présence-absence d’un lien), qui peuvent provoquer la réciprocité, la transitivité et la
centralisation qui dynamisent 1’évolution de la structure relationnelle entre les
acteurs. Comme le mentionnent bien Crozier et Friedberg (1977), les acteurs en
question ont toujours plus d’un tour dans leur sac, et réussissent en construisant
localement I’ordre de leur coopération, a se jouer au moins partiellement des

régulations, des contraintes et des pressions structurelles.

Crozier et Friedberg (1977) mentionnent que tout cela parait tellement évident que
nous n’avons méme pas conscience qu’il s’agit en fait de forme de régulation des
relations sociales au cours du temps dans un cercle bien restreint. Si cette forme de
régulation n’existait pas, toute relation sociale supposerait préalablement une
négociation des conditions de son déroulement. C’est pourquoi toutes les sociétés ont
fait apparaitre et ont institutionnalis¢ des roles relationnels, des conventions,
universellement reconnus et qui garantissent une certaine confiance*®dans la situation,
sans qu’il soit nécessaire de renégocier les conditions de I’échange. La confiance
évoquée ici par Bidart et coll. (2011) est trés complexe et peut donner lieu a des
typologies plus ou moins sophistiquées. Cette confiance se construit dans le temps et

¢volue au cours d’apprentissages et de recompositions qui en font un processus

il s’agit d’un mécanisme de réduction de la complexité sociale (Luhmann, 2001)
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dynamique. Ainsi, elle se fonde sur divers types d’¢léments, certains trés
institutionnels, collectifs, structurels et culturels construits dans 1’histoire des
relations sociales entre les acteurs. Pour Bidart et coll. (2011), trois types de

confiance sont a noter :

(1) Le premier type concerne les connaissances communes a tous les membres
d’une société globale (comme la langue, les régles de politesse, les
coutumes, etc.); elles sont généralement acquises par la socialisation et
s’averent assez stables et partagées pour que les individus puissent compter
dessus.

(2) Le second type de confiance résulte plus directement des effets du réseau
lui-méme.

(3) Le troisiéme type est constitu¢ par des connaissances acquises au travers de

similarités ou d’expériences partagées non limitées a 1’exercice d’un role.

Pour Bidart et coll. (2011), ces types de confiance ne sont pas exclusifs, mais en ten-
sion les uns entre les autres, et toute relation puise a des degrés divers dans cette
forme de confiance encadrée par des ¢éléments constitutifs, structurels et culturels.
Ainsi, toute relation sociale doit tenir compte des références plus ou moins fixées qui
I’inscrivent dans des systémes de régulation. C’est dire qu’une relation sociale n’est
pas totalement improvisée, sans contexte ni référence, mais doit s’inscrire dans des
jeux sociaux, des regles de pertinence, le plus souvent implicite, qui se définissent les
limites, les conditions et les attentes des acteurs (Bidard et coll. 2011). Selon ces
auteurs, en fonction de la perception des interactions (valence positive ou négative),
les relations sociales peuvent varier de la confiance et du réconfort jusqu’a la peur et
le stress. Une fois établie, la relation n’est pas statique, chaque nouvelle interaction
peut étre influente, ou encore perdurer malgré une longue séparation. Pour
comprendre comment sont régulées les relations sociales pendant la prise en charge

des soins et de 1’aide a domicile, nous avons basé notre réflexion sur les écrits de
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Bidart et coll. (2011). Ces chercheurs indiquent que les relations sociales se forgent
dans des contextes qui ont un impact sur leur histoire, leurs qualités, leur intensité,
leur ressort et les similarités entre les partenaires. Mais elles peuvent s’autonomiser
plus ou moins rapidement de ces contextes d’origine, s’¢éloigner du réle social pour se
rapprocher du pdle régulé par le réseau ou du pole basé sur les relations sociales.
Nous reprenons ici & notre compte une citation de Bidart et coll. (2011) sur la forme
de régulation des relations sociales : « Si je m’adresse a un commergant ou un artisan,
il y aura 1a une forme de confiance qui vient du fait qu’il a pignon sur rue, ce qui fait
que j’attends tout naturellement un service et que lui sait que son travail sera

normalement rémunéreé ».

Pour notre part, en accord avec Bidart et coll. (2011), nous pensons que les relations
sociales’’ et les réseaux sociaux™ qu’elles constituent peuvent étre combinés avec
I’affiliation des formes collectives que I’on appelle, selon le cas : groupes, collectifs
ou cercles sociaux™. Comme le démontre la schématisation de notre cadre conceptuel
(Figure 3.1, p. 111), nous sommes aussi en accord avec Bidart et coll. (2011) pour
dire que les cercles se caractérisent par des frontieres, méme floues et mouvantes, un
dedans et un dehors, des formes d’identification collective, et que les acteurs
partagent certaines ressources qui définissent le cercle par rapport a ce qui est dedans

a ce qui est extérieur. Les acteurs disposent d’un certain nombre de droits envers les

" Les relations sociales sont définies comme les liens qui émergent d’une série d’interactions entre les
acteurs qui ont, sur la base de leurs expériences passées, des attentes a propos des réponses de 1’autre
individu (Bidart, Degenne et Grosseti, 2011). Ces auteurs considérent des relations sociales comme
des échanges qui durent, qui ne se réduisent pas a une interaction fonctionnelle ou ponctuelle.

*8 Ensemble de relations sociales dont les structures et les dynamiques sont trés complexes, et jouent
un rdle central dans la plupart des processus sociaux (Bidart, Degenne et Grossetti (2011). Pour ces
auteurs, les réseaux forment la base d’une structure fondamentale du monde social, et sont issues des
interactions.

* Pour en parler, nous utiliserons I’expression de « cercle social », définie depuis longtemps en
sociologie comme un ensemble de personnes, de liens, de ressorts communs et de normes qui sont
mutuellement reconnus comme partagés, méme si leurs limites ne sont pas trés fixées ( Bidart et coll.
2011).
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membres, et vis-a-vis des ressources mises en commun dans le cercle; cependant,
certaines de ces ressources encadrent les échanges entre les membres, leurs droits et
leurs devoirs sur la fagon dont ils vont les exercer. Ce sont des ressources de
médiation qui peuvent étre des régles formelles ou informelles, des histoires relatives
au cercle dont la trame forme une sorte de récit collectif, mais aussi des dispositifs
matériels de coordination et des moyens internes de communication. Il est a noter que
les cercles peuvent étre trés petits ou trés grands, trés structurés ou trés peu. Pour
Bidart et coll. (2011), on peut différencier les cercles par la facon dont ils sont

susceptibles d’influencer la formation des relations sociales entre leurs membres.

D’apres ces auteurs, on peut distinguer 1) les cercles dont on est en général membre
par « héritage » comme la famille, 2) les cercles « utilitaires » qui sont fondés sur la
poursuite d’un objectif externe au cercle lui-méme, par exemple les entreprises ou les
associations qui ont un but précis, 3) les cercles d’identification dont 1’objectif est
d’ordre idéel, comme les religions, les cercles philosophiques et les groupes de sup-
porters, 4) les cercles intermédiaires dont les membres ont un objectif commun, et
5) les types de cercles ou les individus que rien ne prédestinait a priori a se trouver
réunis, qui vivent une ou des expériences communes et qui apprennent ainsi des
choses les uns sur les autres. Dans cette recherche, nous étudions les relations sociales
sur les acteurs du cercle familial et ceux du cercle intermédiaire dont les membres
partagent certains enjeux, vivent une expérience commune, s’observent et apprennent

les uns des autres dans les relations sociales qui peuvent étre stables ou conflictuelles.

Dans son étude sur les réseaux sociaux, Baglan-Gokalp (2000) mentionne que ces
derniers doivent étre largement utilisés comme outil théorique et comme instrument
pratique de I’analyse de 1’organisation sociale et des relations sociales. Selon cet
auteur, les liaisons des points et des nceuds pour la circulation de 1’énergie, de
I’information, des biens matériels et d’acteurs humains sont pensées, congues et

analysées en termes de réseaux comme mode d’organisation ou systémes techniques
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de communication et d’information ou les relations sociales sont également observés
de prés au niveau micro, méso, exo et macro. Des études empiriques que nous avons
consultées sur les réseaux sociaux (Bangla-Gokap, 2000; Carpentier et Ducharme,
2007; Lazega, 2007; Carpentier, 2011; Bidart, Degenne et Grosseti, 2011; Mercklé,
2011; Carpentier, 2012; Carpentier et White, 2013 et Carpentier, 2013) sont basées
sur la perspective des parcours de vie, la sociologie de I’individuation et la
dynamique des réseaux sociaux pour organiser la complexité de la prise en charge.
Dans leurs études respectives, les chercheurs susmentionnés, tiennent compte de la
temporalité, du contexte sociohistorique, des contraintes structurelles, des actes des
acteurs sociaux en situation d’interdépendance, ainsi que la description des
interdépendances des ressources et d’engagements ou la contextualisation
relationnelle de I’action qui peuvent étre congus comme intrinséquement dynamiques
dans la mesure ou les échanges observés, la mise en ceuvre de normes comme la
norme de réciprocité ainsi que la négociation et la re-négociation des régles
d’échange sont des processus qui se déploient dans le temps (Lezega, 2007) et

Carpentier et White (2013).

Ces dynamiques dépendent de 1’effet des structures relationnelles sur le choix ou la
construction de normes spécifiques, comme par exemple 1’« influence » ou encore

I’ « autorité », puis I’effet du choix de ces normes sur les choix relationnels, effet di,
par exemple, a la tendance des acteurs d’un milieu donné a se rapprocher d’autres
acteurs qui partagent les mémes normes (la « sélection ») ou encore s’éloigner des
autres acteurs qui ne partagent pas les mémes normes (« 1’évitement »). Selon
Lezega, 2007; Bidard et coll. 2011 et Carpentier et White 2013 : [...] Il s’agit de
présenter une meilleure description de la pratique des acteurs, de leurs stratégies
relationnelles et de leurs représentations sociales, afin de justifier 1’utilisation de la
perspective des parcours de vie et celle de la dynamique des réseaux sociaux durant

lesquelles les personnes mobilisées pour les soins auront a faire face a de nombreux
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défis afin de retarder, sinon éviter I’institutionnalisation des personnes agées |...].
Pour Carpentier et White (2013), les proches aidants devront solliciter des réseaux de
soutien, coordonner diverses ressources d’aide, mais surtout saisir les arguments des
autres acteurs afin d’établir des terrains d’entente portant sur des considérations liées
a la vie quotidienne, au suivi médical et a 1’éthique de la vie. D’apres ces chercheurs,
il s’agit d’une meilleure description de la pratique des acteurs, de leurs stratégies
relationnelles et de leurs représentations sociales, en justifiant pleinement ’utilisation
des parcours de vie durant laquelle les personnes mobilisées pour les soins auront a
faire face a de nombreux défis afin de retarder, sinon éviter, 1’institutionnalisation des
personnes agées. Ce qui va dans le sens de ce que dit Lazega (2007) sur le role de
I’acteur. Pour cet auteur, le role devient ici un construit complexe et abstrait, si
proche de la notion de statut, qui comprend la fonction de la position de I’acteur dans
le systéme de relation observé. Il constitue aussi un marqueur de 1’existence d’autres

réseaux qui font simultanément pression sur le comportement observé.

Dans une vision plus dynamique basée sur les réseaux de soutien, Carpentier et
Ducharme (2003) ont tent¢ de mieux comprendre les approches prédictives et
explicatives de I’utilisation des services de gérontologie sociale chez les personnes
agées atteintes de démence. Selon ces chercheurs, cette voie de recherche s’intéresse
aux modes de connexion entre les personnes, plutdt qu’a leurs caractéristiques
individuelles, en postulant que les liens entre les personnes ont une influence
fondamentale sur la santé, le fonctionnement quotidien ainsi que sur le processus de
recherche d’aide. L’approche des réseaux permet de répondre a une premicre
condition de I’analyse du processus de la prise en charge des soins et de I’aide : elle
reconnait que ce sont les acteurs sociaux qui sont a la base de 1’action. De plus, elle
s’écarte d’une approche centrée sur l’individu, ou sur la dyade formée entre la
personne agée et le proche aidant, en considérant le systéme de soutien social comme

unité d’analyse principale. L’idée principale de ce type d’approche se base sur le fait
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que les personnes agées et leurs proches aidants évoluent a travers une série de stades
marquant, entre autres, les transitions dans leurs rdles sociaux (Carpentier et
Ducharme 2003). D’aprés ces chercheurs, 1’approche des réseaux dépeint 1’acteur
comme étant aussi bien « libre » que « contraint », aussi bien capable de créativité et
de négociation, mais en méme temps, agissant dans des situations structurées dans
lesquelles 1’action est modelée par de plus larges relations qui sont au-dela de son
contréle. Vue dans cette perspective, I’approche des réseaux n’ignore pas 1’acteur, sa
conscience, ses intéréts, ses motivations et sa rationalité, elle lui donne une priorité
différente dans 1’action, ce qui est proche de la théorie de 1’acteur et du systeme
énoncé par Crozier et Fiedberg en 1977. De ce fait, selon Carpentier et Ducharme
(2003), I’acteur est enchassé dans un ensemble plus vaste, une structure, formant les
¢léments relativement stables de 1’ensemble. Pour ces chercheurs, 1’approche des
réseaux base son analyse a partir, notamment, de quatre dimensions, soit la structure
(densité, taille, réciprocité), le contenu (attitudes, normes) et les fonctions (soutien
social, conflit, régulation) et le réseau social de la personne. Ces éléments de la
configuration du réseau peuvent intervenir dans 1’évolution de la prise en charge des
soins et de 1’aide. Ainsi, les réseaux denses tendraient a étre des regroupements plus
cohésifs et solliciteraient plus facilement de 1’aide chez leurs proches, alors que les
réseaux plus ouverts, fragmentés, seraient en meilleure position pour identifier des
ressources et de 1’aide additionnelle. Ces ¢léments structuraux doivent étre analysés
en interaction des valeurs et croyances des acteurs, lesquelles analyses porteront sur
la nature des connexions entre les acteurs tout en permettant de cerner les fonctions
du soutien social, les conflits ainsi que les capacités de régulation des réseaux sociaux
(Carpentier et White, 2002). Le recours aux réseaux sociaux permet d’imbriquer
I’expérience de la maladie dans la vie quotidienne des acteurs, d’identifier des étapes
de la maladie correspondant aux actions ou aux préoccupations particuliéres des
personnes agées, des proches aidants et des intervenants et, enfin, de mettre a jour des
modes différentiels de prise en charge des soins et de I’aide (Carpentier et Ducharme,

2003).
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3.4 Relations entre les concepts et les sous-concepts

Les relations entre les concepts et les sous-concepts sont représentées dans la Figure
3.1 par un rectangle intitulé Etapes de consolidation de la prise en charge qui établit la
conjonction d’une part entre 1) le microsystéme, 2) le mésosysteéme, 3) I’exosysteme
et 4) le macrosystéme, et d’autre part entre 5) la problématisation, 6) 1’intéressement,
7) I’enrdlement et enfin 8) la mobilisation, lesquels sont représentés par des figures
ovales reliés par des fleches unidirectionnelles et bidirectionnelles qui symbolisent la

force et la rapidité des relations sociales et stratégies qui s’opérent entre les acteurs.

Pour conclure ce chapitre, nous disons que le cadre conceptuel de 1’organisation de la
prise en charge des soins et de I’aide a domicile (Figure 3.1, p. 111) couvre
I’ensemble des systémes et réseaux particuliers avec différents facteurs et différentes
¢tapes de consolidation qui tiennent compte des relations sociales entre les acteurs.
Ce cadre conceptuel met ’accent sur les concepts de I’écologie humaine et la
sociologie de traduction pour comprendre les conflits qui naissent entre les acteurs, et
les stratégies qu’ils utilisent afin de les éviter, voir méme les prévenir. C’est grace a la
conjonction des concepts analytiques et dynamiques comme par exemple (le pouvoir,
la collaboration, la confiance, la négociation, la manipulation, le marchandage, les
contraintes, les conflits, les réseaux sociaux et les cercles sociaux) que nous pouvons
mieux comprendre les relations sociales a trois pendant la prise en charge des soins et
de I’aide a domicile. A la lumiére de ce cadre conceptuel, la prise en charge des soins
et de I’aide a domicile est définie comme une interaction entre acteurs influencés par
I’ensemble des normes, valeurs et politiques qui leur permettent de réagir a travers les
¢tapes de consolidation. Il s’agit en effet « d’une sorte de superstructure, a la fois
conceptuelle et pratique », qui évolue dans le sens d’une complexité croissante des
liaisons entre ses composantes, d’une interdépendance de plus en plus accentuée et
d’une autonomie toujours mieux affirmée. Cette superstructure tend a accroitre sa

propre capacité d’organisation et d’intégration par le développement interne et
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I’intensification de ses interactions. Ce cadre conceptuel surtout dans sa deuxiéme

partie, sera retenu en vue d’analyser les données empiriques de cette recherche.

3.5 Contribution et originalité de la recherche

La contribution de ce travail, porte sur trois points particuliers : 1) il donne une
description ou un portrait intéressant des désaccords, des conflits et des divergences
entre les principaux acteurs (personnes agées, proches aidants et intervenants des
services publics) dans la dispensation des soins; 2) il met en lumicre des sources de
tension et d’incompréhension, notamment les lectures différentes que peuvent avoir
les acteurs des problémes, des besoins, des responsabilités et des situations; 3) il
montre comment ces décalages, ces écarts et ces incompréhensions, parfois
importants, peuvent compromettre la dispensation des soins, rendre le climat de
travail des intervenants pénible, étre source d’anxiété, d’angoisse et de colére pour les

acteurs, jusqu'a miner leur santé et leur bien-étre.

Nous signalons que le cadre conceptuel de I’organisation de la prise en charge des
soins et de 1’aide a domicile, nous a permis d’identifier les relations
d’interdépendance et d’antériorité sur la prise en charge des soins et de 1’aide a
domicile, ce qui fait toute la différence avec les autres cadres conceptuels. Comme le
mentionne Tremblay (1968), un cadre conceptuel est une véritable théorie particuli¢re
ou encore une « mini théorie’® » qui s’appuie sur des hypothéses, des postulats et des
propositions générales, et les variables qu’elle identifie et les relations d’association
qu’elle énonce découlent de cette vision plus globale de la réalité qui en constitue

I’arriére-plan.

*%Selon Lehoux et Sicotte (1998), une mini théorie correspond & une compréhension plus ou moins
explicite reliant des phénomeénes entre eux; par exemple : « si on fait telle chose, il en résultera ceci,
pour que tels individus agissent de la sorte, il faut cela... ».
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L’originalité de notre recherche réside dans 1’étude des relations sociales a trois entre
la personne agée, ses proches aidants et les intervenants pendant la prise en charge
des soins et de I’aide a domicile aprés 1’accident vasculaire cérébral. Ceci a été
longtemps ignoré dans les recherches que nous avons consultées, malgré qu’elles
influencent la prise en charge des soins et de 1’aide a domicile apres la réadaptation.
Bien qu’il soit construit a partir de données tirées de personnes agées victimes d’un
accident vasculaire cérébral, le cadre conceptuel de la prise en charge des soins et de
I’aide a domicile est suffisamment générique pour étre transférable a d’autres
maladies chroniques qui nécessitent régulierement des soins professionnels ou une
aide des proches aidants pour la réalisation d’activités de la vie quotidienne aupres de
personnes agées fragiles ou dépendantes, atteintes de maladies comme le Parkinson
ou souffrant d’insuffisance cardiaque, et qui nécessitent une réadaptation et des

services de soutien a domicile.
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CHAPITRE IV

METHODE : L’ETUDE DE CAS

«La réalité¢ de la vie quotidienne n’est pas,
cependant, épuisée par ces présences immé-
diates, mais embrasse aussi les phénomeénes
qui ne sont pas présents ici et maintenant »
Peter Berger et Thomas Luckmann (1996).

Dans ce chapitre, nous rendons compte de la méthode de recherche utilisée dans cette
these, a savoir I’étude de cas. Quelques auteurs, tout particulierement Hamel (1997),
Collerette (1997), Yin (2003), Giroux (2003), Gagnon (2005), Creswell (2007) et
Albarello (2011), ont abordé avec sérieux et précision cette méthode de recherche
complexe. D’apres ce dernier auteur, ces différents auteurs ont montré la spécificité
de la méthode de 1’étude de cas, en décrivant les techniques spécifiques d’analyse et
d’interprétation du matériau récolté. Nous nous inspirons spécifiquement de Robert
K. Yin qui depuis 1981, a écrit plusieurs livres consacrés a 1’étude de cas comme
méthode de recherche. Creswell (2007) a également apporté une contribution majeure
en positionnant judicieusement 1’étude de cas a la place qui lui revient, ¢’est-a-dire au
méme niveau que les autres grands courants de recherche qualitative, a savoir la

recherche narrative, la phénoménologie, I’ethnographie et la théorie ancrée.



4.1 Justification du recours a 1’étude de
cas comme méthode de recherche’!

L’étude de cas est aujourd’hui considérée comme une méthode de recherche 1égitime,
qui a une grande importance dans les sciences humaines et sociales, et plus
particulicrement dans les domaines de la sociologie et de I’anthropologie au sein
desquels elle a connu divers développements (Hamel 1997; Albarello, 2011). Comme
son nom [l’indique, I’étude de cas relate donc un événement ou une série
d’éveénements (présents ou passés) pour en tirer un savoir théorique susceptible
d’éclairer la pratique (Gagnon, 2005). Selon Yin (2003), I’étude de cas est une
enquéte empirique qui étudie un phénomeéne contemporain dans un contexte de vie
réelle, ou les limites entre le phénomene et le contexte ne sont pas nettement

évidentes et dans lequel des sources d’information multiples sont utilisées.

L’étude de cas consiste donc a rapporter une situation réelle, prise dans son contexte,
et a I’analyser pour découvrir comment se manifestent et évoluent les phénoménes
auxquels le chercheur s’intéresse. Un des intéréts de 1’étude de cas consiste a fournir
une situation ou 1’on peut observer le jeu d’un grand nombre de facteurs qui
interagissent, ce qui permet de rendre compte de la complexité et de la richesse des
situations comportant des interactions humaines, et de faire état des significations que
leur attribuent les acteurs concernés (Collerette, 1997). Ainsi, vue sous I’angle de la
recherche, I’étude de cas fait appel a diverses méthodes de collecte des données, que
ce soit ’observation participante, I’entrevue semi-structurée, 1’é¢tude des documents
(Hamel, 1997; Gagnon, 2005; Yin, 2003; Creswell, 2007) et Albarello, 2011). Les
données d’origines diverses qui seront obtenues servent a construire le cas qui sera

analysé en fonction d’une problématique particuliere (Hamel, 1997). 1l s’agit d’une

*'Kashindi, G. (2011). « Case study as a method of research in support of home care after rehabilita-
tion for elderly stroke victims », 3rd Annual Applied Research Education Day, Long Term Care,
Seniors Care: Home and Community, Poster Presentation, Toronto, Ontario, November 23, 2011.
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méthode de recherche qui permet non seulement d’arriver a des descriptions
détaillées des situations et des événements, mais aussi d’acquérir une connaissance
approfondie du comportement des acteurs qui y évoluent, des sentiments qu’ils
éprouvent ainsi que des interactions sociales qui les lient (Gagnon, 2005). D’aprés
Berg (1990), il existe plusieurs types d’études de cas, lesquels présentent différents

cheminements possibles selon les axes que 1’on veut étudier :

(1) L’étude de cas décrivant une anomalie, une situation étrange qui apparait
hors de I’ordinaire.

(2) L’étude de cas dont celui-ci, a I’inverse du précédent, se veut représentatif
d’un phénomeéne courant.

(3) Ou bien encore I’étude de cas dont celui-ci est un exemple de succes ou
d’échecs retentissants.

(4) Enfin, I’étude de cas qui sert d’illustration de concepts ou qui, a I’inverse,

sert a générer les hypotheéses.

Pour leur part, Stake (2005) et Creswell (2007) distinguent trois types d’études de

cas :

(1) L*étude de cas intrinseque qui s’intéresse a une situation présentant un
caractére unique ou tres rare. Il s’agit d’une situation type particulierement
riche pour des fins d’investigation scientifique. Elle suppose une analyse en
profondeur des divers aspects de la situation pour en faire apparaitre les
¢léments significatifs et les liens qui les unissent pour en saisir la dynamique
particuliere.

(2) L’étude de cas instrumentale qui traite d’une situation comportant un grand
nombre de traits typiques par rapport a un objet donné, fournissant ainsi une

occasion d’étude a potentiel élevé. Ce type d’étude de cas sert dans une
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situation type pour vérifier la capacité d’une théorie a rendre compte des
phénomenes étudiés et le cas lui-méme devient d’intérét secondaire.

(3) Enfin, I’étude de cas multiples qui consiste a identifier des phénomenes
récurrents parmi un certain nombre de situations aprés avoir observé et
analysé chaque situation pour elle-méme. On compare les résultats obtenus
pour dégager les processus récurrents. En plus, 1’étude de cas multiples vise
généralement a fournir une riche description du contexte dans lequel les
événements se déroulent et a mettre au jour la structure profonde des

comportements sociaux (Light, 1979).

L’étude de cas est devenue une méthode de recherche de plus en plus utilisée par les
sociologues, en particulier par ceux de I’Ecole de Chicago’” qui étaient influencés par
le travail de terrain et inspirés par l’interactionnisme symbolique et des courants
voisins, en particulier la phénoménologie de Husserl et I’ethnométhodologie de
Garfinkel (Coulon, 2002). La valeur de la méthode de cas, on le sait, réside dans la
profondeur de 1’analyse bien plus que dans le nombre ou la représentativité des cas
(Stake, 2005). On recommande habituellement d’utiliser de quatre a dix cas, selon des

configurations propres a certaines variables récurrentes ou des situations contrastantes

2« On désigne habituellement sous I’expression “Ecole de Chicago” un ensemble de travaux de
recherches sociologiques conduites entre 1915 et 1940, par des enseignants et des étudiants de
I’Université de Chicago. Il ne s’agit certes pas toujours d’un courant de pensée homogéne, adoptant
une approche théorique commune, mais I’Ecole de Chicago offre cependant plusieurs
caractéristiques qui lui donnent incontestablement une grande unité et qui lui assignent une place
particuliére et distincte dans la sociologie américaine » (Coulon, 2002, p. 3). Enfin, I’Ecole de
Chicago a surtout été prolongée par ce qu’on peut appeler une « seconde Ecole de Chicago »
caractérisée par les travaux d’obédience interactionniste. Parmi les études les plus représentatives de
ce courant, citons celles de H. Becker (1963), d’E. Lemert (1967), d’Aaron Cicourel (1968) et de
David Matza (1969). 1l faut également souligner I’importance des travaux sur I’étude des interactions
que les individus échangent dans leur vie quotidienne. C’est le cas, par exemple, de Blumer (1969)
et de ’ceuvre de Goffman que nous retenons en particulier : Asiles, Paris, Ed. de Minuit, 1968 ; La
mise en scéne de la vie quotidienne : 1. La présentation de soi, 2. Les relations en public, Paris, Ed.
de Minuit, 1973 ; Cadres de 1’expérience, 1974, Paris, Ed. de Minuit ; et Stigmates : les usages
sociaux du handicap, 1975, Paris, Ed. de Minuit.
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par rapport a la définition de construits théoriques qui peuvent permettre la
comparaison et la variance entre les situations observées (Eisenhardt, 1989; Yin,
2003; Albarello, 2011). Par contre, I’étude d’un cas unique contribue a mettre encore
plus en relief la faiblesse relative a la généralisation qui caractérise cette méthode de
recherche. Yin (2003) va méme plus loin en démontrant que I’étude de cas unique est
vulnérable : « If only because you will have put all your eggs in one basket » (p. 53).
En traduction libre, c’est comme si le chercheur devait mettre seulement tous ses
ceufs dans un méme panier. Que le chercheur choisisse I’étude de cas unique ou
I’¢tude de cas multiples, il devra s’assurer que le recours a cette méthode de
recherche obéisse a des normes scientifiques, et sa réalisation doit étre empreinte
d’une rigueur au moins équivalente a celle des méthodes quantitatives (Yin, 2003).
Eisenhardt (1989) abonde dans le méme sens en ajoutant que 1’étude de cas doit
adopter une démarche systématique ou la validité et la fiabilit¢ des données et des
résultats sont démontrées, et cela repose en grande partie sur la rigueur dont fait
preuve le chercheur dans la réalisation de chacune des étapes de la recherche. Pour
répondre a ces exigences, nous nous sommes inspiré du guide de réalisation d’une
¢tude de cas €laboré par Gagnon (2005) et des sources d’évidence et de principes de
collecte des données selon Yin (2003). Ce guide de réalisation est un outil pratique
qui tient compte des ¢léments qui faciliteront la réalisation de I’étude de cas, tout en
assurant la rigueur dans la démarche de réalisation d’une étude de cas. Ce guide de
réalisation propose huit étapes qui comprennent chacune des activités a réaliser et des
objectifs distincts. Selon Gagnon (2005), I’étape 1 consiste a établir la pertinence, son
objectif étant de vérifier que 1’étude de cas comme méthode de recherche est
pertinente et appropriée pour 1’étude que I’on se propose d’entreprendre. L’étape 2 est
pour assurer la véracité des résultats en démontrant qu’ils sont rigoureux, véridiques
et conformes a la réalité des cas observés. L’étape 3 prend en considération la
préparation d’un cadre de recherche précis et suffisamment développé pour assurer
une collecte rigoureuse des données. L’étape 4 concerne le recrutement des cas et

permet de disposer d’un nombre suffisant de cas qui répondent aux critéres retenus
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pour réaliser la recherche tout en respectant les budgets alloués et le temps prévu.
L’étape 5 est consacrée a la collecte des données en respect avec les reégles d’éthique
pour recueillir les données brutes riches et crédibles. L’étape 6 est dédiée au
traitement des données et demande d’effecteur un examen systématique des données
recueillies dans chaque cas et une comparaison symétrique entre les cas. L’étape 7
s’intéresse a I’interprétation des données afin de produire des explications théoriques
éprouvées et plausibles du phénoméne étudié. Enfin, 1’étape 8 est celle de la diffusion
des données pour contribuer au corpus des connaissances sur le phénomene et en faire

profiter les communautés scientifiques et professionnelles.

Pour sa part, Yin (2003) recommande six sources majeures d’évidence et trois prin-
cipes pour la collecte des données. Il s’agit 1) de la documentation, 2) des documents
d’archives, 3) des entrevues, 4) de 1’observation directe, 5) de 1’observation partici-
pante et 6) des artéfacts physiques. Les cinq premicres sources ont ét¢ abondamment
décrites dans les pages précédentes. La sixieme, qui concerne les artéfacts physiques,
sont des données pouvant prendre plusieurs formes : des procédures technologiques,
des outils ou des instruments, des ceuvres d’art, etc. Ces six sources ne sont pas
appropriées a toutes les études de cas, mais peuvent parfois devenir des éléments

importants de I’ensemble du cas (Gagnon, 2005).

4.2 Techniques de recueil des matériaux

Nous avons eu recours a trois techniques de recueil des matériaux : il s’agit des

techniques suivantes : ’entrevue, I’observation et I’étude de documents.
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42.1 L’entrevue

L’entrevue est utilisée par les chercheurs en sciences sociales depuis longtemps.
Palmer (1928), cité par Poupart (1997), soutient méme que la possibilité d’interroger
les acteurs et de les utiliser en tant que ressources pour la compréhension des réalités
sociales constitue 1’un des grands avantages des sciences sociales. Selon Tremblay
(1968), il s’agit d’'une technique qui comporte 1’utilisation de questions, plus ou
moins directes posées a un informateur rencontré fortuitement ou choisi en fonction
de critéres préalablement établis. D’aprés Tremblay (1968), le but de 1’entrevue est de
recueillir des données essentielles sur une question, d’analyser 1’informateur comme
représentant d’un milieu particulier, ou de connaitre sa personnalité, sa mentalité et sa
conduite. Cette définition permet de dégager les principaux ¢éléments de 1’entrevue

que sont :

(1) La communication entre deux individus en présence — L’interviewer est
donc celui qui, la plupart du temps, oriente les échanges verbaux en fonction
d’objectifs de recherche qu’il devra concevoir avec précision, exprimer a
I’interviewé avec clarté, et que ce dernier devra percevoir aussi
complétement que possible.

(2) Le contexte social (un endroit) et un moment précis — On suggere de réaliser
I’entrevue au domicile de 1’interviewé, a son lieu de travail ou dans des
endroits semi-publics, de fagon a dépayser le moins possible ce dernier par
rapport a ses habitudes de vie et a ne pas le placer dans une situation
délicate.

(3) La relation de confiance qui s’établit entre I’interviewer et 1’interviewé en
créant un climat de sympathie et d’amitié ou, au contraire, des barricres
psychologiques qui peuvent étre infranchissables. La collaboration semble

s’imposer pour que I’interviewé puisse dire véritablement ce qu’il pense.

133



(4) Les données objectives et subjectives qui reconstituent les différents
témoignages et les attitudes vis-a-vis des faits qui correspondent aux
pensées, sentiments, aspirations, perceptions, attitudes et émotions de
I’informateur (Tremblay, 1968; Poupart, 1997). D’aprés ces auteurs, les
données subjectives acquicrent une trés grande valeur parce qu’elles
constituent les éléments fondamentaux de I’univers phénoménologique de
I’interviewé. Lorsque le phénomene étudié appartient au passé, comme c’est
le cas dans cette recherche, I’entrevue est la technique par excellence, car
elle possede les propriétés structurelles qui permettent de reconstituer le plus
objectivement possible le phénoméne, les faits ou les situations qui
incorporent non seulement les événements tels qu’ils se sont produits, mais

aussi la conception que s’en font ceux qui les ont suscités et vécus.

Ces précisions permettent de classer les entrevues en deux grandes catégories,
I’entrevue libre et ’entrevue dirigée. C’est I’entrevue dirigée que nous avons utilisée

dans cette recherche.

4.2.2 L’entrevue dirigée

Durant I’entrevue dirigée, c’est I’interviewer qui prend la responsabilité de diriger
I’entretien a I’aide d’une série de questions précises qu’il soumet au sujet, et il veille a
obtenir le matériel utilisable pour sa recherche; de son c6té, la personne interviewée
se met a la disposition du chercheur, se laisse guider par lui et répond de son mieux
aux questions qui lui sont posées. Selon Tremblay (1968), Poupart (1997) et
Nunkoosing (2005), I’entrevue dirigée regroupe trois sous-types: 1) 1’entrevue
structurée, 2) I’entrevue non structurée et 2) ’entrevue semi-structurée. Parfois
appelée « entrevue semi-dirigée », 1’entrevue semi-structurée permet de recueillir en

peu de temps (généralement une ou deux heures) le discours d’un individu placé dans
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une situation informelle. Elle se distingue du questionnaire par des questions ouvertes
ou questions a développement, et le fait qu’elle est caractérisée par I’interaction entre

le chercheur et le répondant.

Selon Kelly (2010) I’entrevue semi-structurée est sans doute la technique la plus
efficace pour constituer un corpus de données qualitatives comparables et analysables
dans une étude de cas, comme cela se présente dans cette recherche. En effet, comme
I’entrevue se fait sur le mode de la conversation, le chercheur adaptera I’ordre et la
teneur des questions aux réponses de son interlocuteur. Ainsi, les réponses du
répondant peuvent conduire le chercheur a aborder des sujets qu’il n’avait pas prévus
(Demers, 2003). L’entrevue est une technique trés riche parce qu’elle permet
d’atteindre non seulement les aspects visibles des événements, mais aussi leurs
significations sous-jacentes. Elle est pluraliste puisqu’il en existe plusieurs types qui
permettent de réaliser, selon des voies propres, les fins que nous venons d’examiner
ci-dessus. La qualité de I’entrevue repose sur I’interviewer qui doit étre attentif aux
propos de D’interviewé. Il doit se taire en certains moments, mais il doit également
savoir saisir les pistes que I’interviewé lui livre de maniére parfois impromptue

(Nunkoosing, 2005).

4.2.3 L’observation

Les travaux de chercheurs de la célébre Ecole de Chicago (dont R.Park, E.W.
Burgess, H. Blumer et E. Goffman) ont donné un appui majeur a la méthodologie
d’obédience interactionniste en utilisant 1’observation comme technique de recherche
pour la collecte des données (Coulon, 2002). Il s’agit de vivre avec les acteurs en
question, ou du moins étre a portée et regarder de pres, ainsi que s’exposer aux
regards, a I’attention, aux commentaires, aux interpellations ou a toute autre forme de

traitement social (Combessie, 1999). Selon ce dernier auteur, en situation
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d’observation, la seule régle pour le chercheur est de se présenter, d’expliquer sa
position d’observateur, de solliciter I’accord des observés, et d’analyser réguliérement
la situation dans laquelle est produit ce qui lui est donné a voir et entendre. Ainsi,
I’observation implique une proximité physique la plus durable possible et une gamme
diversifiée de conduites et d’interactions sociales entre les acteurs. L’observateur se
sait observé en méme temps qu’il observe, mais sait aussi qu’il n’est qu'un des
¢léments de D’interaction et de la conjoncture. Dans cette optique, sous 1’étiquette
observation se cachent plusieurs démarches possibles tant au niveau du statut et du
role qu’occupera I’observateur, qu’au niveau de sa participation dans les activités de
la communauté étudiée, ce qui peut orienter sa démarche. La grille de Gold (1958),
permet d’expliquer les statuts de [’observateur et identifie quatre statuts pour
I’observateur en utilisant le degré de participation et le dévoilement de ’identité du
chercheur comme critéres. Le premier statut est celui du participant complet; lorsqu’il
occupe ce statut, I’observateur s’intégre en devenant membre a part entiére du groupe
étudié et participe pleinement aux activités du groupe sans dévoiler son identité¢ de
chercheur. Dans ce cas, les données sont constituées a partir de cette expérience ou le
chercheur est enticrement intégré dans la communauté faisant 1’objet de son étude. Le
deuxiéme statut est celui du participant observateur; le chercheur divulgue alors son
identité et s’intégre dans la communauté pour y participer au méme titre que les
autres membres du groupe, et les autres acteurs connaissent son statut de chercheur.
Le troisiéme statut est celui de I’observateur participant qui rend public son rdle de
chercheur et circule librement dans la communauté sans prendre part formellement
aux activités du groupe; ses activités se distinguent de celles des autres membres de
I’organisation, car il ne collabore pas formellement aux taches quotidiennes avec les

membres de ’organisation. Comme dans le cas précédent, les participants a la

> Gold est I'un des premiers a traiter de la question du role de I’observateur dans le fieldwork
sociologique suite a I’étude menée a Chicago en 1950.
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recherche savent qu’il est un chercheur et qu’il est 1a pour regarder les autres
individus a I’ceuvre. Finalement, le quatriéme statut, celui de I’observateur complet,
place le chercheur dans une situation ou il observe sans avoir de contact direct avec
les sujets de recherche. C’est souvent le cas des observations qui se déroulent en
laboratoire dans le cadre d’une étude expérimentale. A chacun des statuts de
I’observateur décrits par Gold et Junker (1960) est associée une tension qui découle
de la combinaison des rdles d’observateur et de participant qu’occupe le chercheur.
Décrire le role du chercheur, son degré d’implication, sa maniére de participer qui
peut évoluer au cours du travail de terrain, permet d’éviter I’éparpillement. A ce
propos, la posture épistémologique du chercheur et les stratégies de recherche qu’il
adoptera sur le terrain déterminent la technique d’observation qui sera utilisée
(Martineau, 2005; Bastien, 2007; Norimatsu et Pigem, 2010 et Davina, 2010). Le
chercheur s’intégre dans le groupe observé durant un certain temps (quelques
semaines, quelques mois ou plus) et crée une relation étroite avec les acteurs observés
afin d’avoir des échanges et des interactions spontanés et approfondis (Norimatsu et
Pigem, 2010). Selon Martineau (2005), 1’observation participante est un outil de
cueillette de données ou le chercheur devient le témoin des comportements des
individus et des pratiques au sein des groupes en séjournant sur les lieux ou ils se
déroulent. Deux niveaux de participation s’imposent. Au cours du premier niveau,
appelé la « participation active », le chercheur participe entiérement aux activités du
groupe observé et partage les mémes taches, les objectifs et les sensations qui
I’accompagnent. Tandis qu’au cours du deuxiéme niveau, appelé « participation
périphérique ou non participante », le chercheur porte son regard de I’extérieur aux
activités du groupe observé, sans participer véritablement a la vie du groupe, a son
insu ou avec son accord (Norimatsu et Pigem, 2010). Selon Jacoud et Mayer (1997),
Martineau (2005), Allan (2006), Arborio et coll. (2010), et Norimatsu et coll. (2010),
quelle que soit la technique choisie, une grille d’observation doit étre construite en y
incluant les ¢léments suivants: 1) le cadre (I’espace, décor, les objets, les

aménagements), 2) le moment et la durée de I’observation (période, jour, heure), 3)

137



les individus en fonction de leurs caractéristiques, selon le sexe, I’age, le statut, les
pratiques langagicres, la corporalité et les expressions, 4) les comportements
(activités, usages, occupations du temps) et 5) les relations sociales (verbales ou non
verbales avec des ¢léments comme le regard, le ton de la voix, I’expression du visage
et la posture), lesquels éléments pouvant renseigner davantage sur les types de
relations interpersonnelles. La pratique de 1’observation participante impose certaines
conditions. La premiére est que la taille de I'unité d’observation ne peut étre que
restreinte, a dimension humaine, pour qu’observateur et observés puissent se
connaitre personnellement et interagir souvent. La deuxieme condition est que la
durée du séjour s’étale sur plusieurs mois, voire plus d’un an, sauf en cas de
contraintes financiéres ou politiques. Une troisiéme condition, c’est 1’aptitude de
I’observateur a parler la langue des gens avec qui il vit, a communiquer avec eux et

les comprendre (Santerre, 1989).

4.2.4 L’étude des documents

Il s’agit d’une technique qui consiste a étudier la composition d’un texte, a
comprendre, a expliquer sa logique interne pour finalement rapprocher, comparer et
interpréter les multiples documents qui composent le corpus de I’étude (Guilbert et
Jumel1997). Il convient en premier lieu de classer les documents selon leur nature.
(Tremblay 1968; De Ketele et Roegiers, 2013) distinguent deux grandes catégories :
les documents officiels et les documents humains. Les documents officiels sont les
archives publiques, les documents administratifs, les textes officiels et publications
ministérielles, les mémoires et rapports des commissions gouvernementales, les
comptes rendus descriptifs et analytiques d’articles, les rapports de recherche, les
theses, les brochures, les dépliants, les feuillets et tirés a part, les données statistiques
et les bibliographies générales et spécialisées. Tandis que les documents humains sont

composés du journal personnel, des autobiographies, des histoires de vie, de la
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correspondance et des albums de famille. Comme il existe une multiplicité de sources
documentaires dont la variété n’a d’égale que les informations qu’elles contiennent,
Tremblay (1968) recommande de les utiliser avec parcimonie. De ce point de vue, on
utilise le document pour formuler des principes généraux de 1’é¢tude ou encore
I’événement singulier qu’il décrit. Si le chercheur qui découvre que le ou les
documents illustrent bien la théorie déja énoncée, il s’en sert pour étayer son
argumentation ou encore pour spécifier les principaux éléments de son cadre
conceptuel et les éléments qui existent entre eux. Enfin, lorsque la stireté et la validité
du document ont ét¢ établies par le chercheur, il est accepté intégralement, sans dis-
cussion aucune. Toute interprétation effectuée a partir de son contenu sera considérée
comme objective, c¢’est-a-dire découlant directement des faits présentés a partir des
significations qui y sont attachées (comme les motifs, les valeurs et les attitudes des

individus qui produisent des interactions sociales dans lesquelles ils vivent).

4.3 Choix des cas a 1’étude

Nous avons opté pour un choix raisonné qui a pou