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SOMMAIRE

L’aidant dont le conjoint présente un trouble de I’humeur doit faire appel a ses ressources
tant personnelles que familiales pour lui procurer une aide émotionnelle, préserver sa
propre santé et tenter de maintenir 1’équilibre de sa famille. Toutefois, peu d’études ont
évalué comment ces ressources influencent le bien-étre émotionnel de ces aidants. Guidés
par les modéles de Roy (Roy & Andrews, 1991) et de Lazarus (1991), les buts de cette
étude corrélationnelle étaient de vérifier les effets simples et d’interaction du sens de
cohérence, de la cohésion et de ’adaptabilité familiales et du fardeau sur la perception du
stress d’aidants dont le conjoint présente un trouble de I’humeur en tenant compte des
effets des conditions personnelles liées au role d’aidant. Cette étude visait aussi a préciser
la contribution de la perception du stress sur le bien-étre émotionnel de ces aidants en
tenant compte des effets des conditions personnelles liées a leur rdle, du sens de
cohérence, de la cohésion et de I’adaptabilité familiales et du fardeau. Cette étude a été
réalisée auprés d’un échantillon de convenance de 83 conjoints. Cing outils permettant de
mesurer les variables et un questionnaire portant sur les conditions personnelles liées au
role d’aidant ont été administrés sous forme de questionnaire—entrevue. Le taux de
participation des conjoints recrutés pour ce projet est de 89.25%. La majorité des
répondants sont des hommes mariés d’dge moyen de 52 ans et qui ne fréquentent pas les
groupes d’entraide. Plus de la moitié d’entre eux assument leur rdle d’aidant depuis plus
de 4 ans et y consacrent une moyenne de 10 heures et plus par semaine. Au plan des
ressources personnelles, ces aidants obtiennent un score élevé pour le sens de cohérence.
Sur le plan des ressources familiales, ces aidants percoivent leur famille comme
modérément équilibrée. Au niveau des conditions situationnelles, le fardeau provenant
des sentiments et des inquiétudes de ’aidant en regard de la condition de la personne
atteinte obtient les moyennes les plus élevées. L analyse des résultats démontrent que le
sens de cohérence et le fardeau expliquent 48% de la variance de la perception négative
du stress. En effet, il ressort que moins les aidants font confiance en leurs ressources, plus

ils sont inquiets et entretiennent des sentiments négatifs enveers la condition de la



iv

personne atteinte et plus la perception du stress leur semble menagante. En ce qui a trait a
la perception positive du stress, le sens de cohérence explique a lui seul 24% de la
variance. Ainsi, plus ’aidant fait confiance en ses ressources disponibles, plus il pergoit
les stresseurs comme contrdlables, plus il se sent disposé a y faire face et plus il a une
perception positive du stress. Les ressources familiales et les effets d’interaction par
contre, ne permettent pas de mieux expliquer la variance de la perception du stress. En ce
qui a trait au bien-étre émotionnel de I’aidant, les résultats de cette recherche démontrent
que la perception négative du stress, le sens de cohérence et le suivi du patient dans la
communauté expliquent 56% de la variance du bien-étre émotionnel. Ces résultats
indiquent que les aidants a risque de présenter des signes de détresse en regard de leur
bien-étre émotionnel sont ceux, qui ont une perception négative des stresseurs, ceux qui
ont un sens de cohérence faible et ceux dont la personne atteinte a peu de suivi dans la
communauté. Pour ces aidants plus a risque de présenter de tels signes, des programmes
d’intervention qui visent & augmenter leur sens de cohérence pourraient contribuer a
modifier la fagon dont ils pergoivent le stress lié a leur role ainsi qu’a diminuer les
risques d’affecter leur bien-étre émotionnel. La pertinence de cette étude réside dans son
caractére novateur qui vient confirmer I’importance du réle des ressources personnelles

en I’occurrence du sens de cohérence dans le processus d’adaptation a leur role d’aidant.
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Chapitre 1

Problématique




Les troubles de I'humeur caractérisés principalement par des épisodes de
dépression ou de manie touchent plus de 8% de la population nord-américaine. L’4ge
moyen d’apparition de ces troubles se situe vers le milieu de la vingtaine (26,5 ans) et les
épisodes de dépression en constituent la forme la plus fréquente avec une prévalence
deux fois plus élevée chez la femme (Leblanc et al., 1996). De plus, 70% des personnes
atteintes présenteront éventuellement un ou plusieurs autres épisodes dépressifs au cours
de leur vie (Greenberg, Stiglin, & Finkelstein, 1993).Ces troubles de I’humeur laissent
des répercussions évidentes sur la personne atteinte. En effet, bien que leur traitement ait
grandement progressé au cours des derniéres années, il n’en demeure pas moins que la
plupart des personnes atteintes demeurent trés touchées par ce probléme de santé mentale
puisqu’elles se trouvent & une étape trés productive de leur vie tant au plan professionnel,

social que familial.

Ces troubles ont également de tres lourdes conséquences sur tous les membres de
la famille, cette derniére étant appelée a jouer un role de soutien important en raison de la
nature de son engagement et de ses relations interpersonnelles avec la personne atteinte
(Badger, 1996a, 1996b; Coyne, 1990; Rose, 1996). Toutefois, il faut constater que ce sont
surtout les conjoints qui sont appelés a assumer le role d’aidant auprés de la personne
présentant un trouble de I’humeur et a faire face aux divers stresseurs inhérents a ce role
pour préserver leur bien-étre émotionnel et celui de leur famille (Keitner & Miller, 1990;
Ricard, Fortin & Bonin, 1995). Cette expérience de santé des aidants-conjoints fait
nécessairement appel a la mobilisation de leurs capacités d’adaptation et, pour
Iinfirmiére, il est primordial de mieux comprendre l'influence des facteurs susceptibles
de promouvoir cette adaptation au role d’aidant (Roy & Andrews, 1991). C’est dans cette
perspective que se situe la présente étude qui s’intéresse au processus d’adaptation des

aidants de conjoints atteints d’un trouble de ’humeur, notamment en vérifiant l'influence




des stresseurs liés au role d'aidant et des ressources de ces derniers sur leur perception du

stress et leur bien-étre émotionnel.

Quelques études ont porté spécifiquement sur I’impact des troubles de ’humeur
sur la famille ou I’aidant. Ces études ont examiné les déterminants du fardeau des aidants
et démontrent que les caractéristiques de la maladie telles que la fatigue et le désespoir de
la personne atteinte, le nombre et la durée des épisodes de maladie sont les prédicteurs les
plus significatifs du fardeau des aidants (Chakrabarti, Kulhara, & Verma, 1992; Coyne et
al., 1987, Fadden, Bebbington & Kuipers, 1987a; Fadden et al, 1987b; Jacob, Frank,
Kupfer & Carpenter, 1987). Il ressort également de ces études que ce role d’aidant exige
un soutien continu a la personne atteinte, l'obligation de pallier a ses difficultés de
fonctionnement dans ses différents roles et la capacité de faire face aux nombreux
stigmates sociaux encore associés a la maladie mentale. A ces exigences s'ajoutent
fréquemment les difficultés de communication et de jugement critique de la personne
atteinte, et une dépendance économique entrainant alors des tensions, des insatisfactions
maritales et des conflits. Enfin, ces difficultés peuvent aussi conduirent a une
renégociation de la relation conjugale et méme a une séparation (Beach, Sandeen, &
O’Leary, 1990, Lefley & Jonhson, 1990; Rush, Shaw, & Khatami, 1990). Par ailleurs,
I’investissement de temps et d’énergie requis pour la recherche d’aide ou, parfois méme,
le recours aux procédures légales en vue d’avoir acces a des soins de sant€ et de services,
se conjuguent aux autres stresseurs déja rencontrés par 1’aidant (Code civil du Québec,
1995). En somme, I’accompagnement de la personne atteinte bouscule les habitudes de
vie, les loisirs, les projets et contribue a la présence de nombreux stresseurs évalués
fréquemment, dans certains écrits, sous ’angle du fardeau objectif ou subjectif. Ces
stresseurs mettent considérablement a I’épreuve les capacités d’adaptation du conjoint-
aidant, menacent son bien-étre émotionnel, celui de sa famille et, finalement peuvent

influencer sa santé (Marsh et al., 1996).




En ce sens, de plus en plus d’études réalisées aupres des aidants de personnes
atteintes de troubles mentaux indiquent que ’intensité des stresseurs ou du fardeau est
positivement associée a la santé mentale des aidants (Coyne, et al., 1987, Noh & Turner,
1987; Ricard & Fortin, 1993; Ricard et al., 1995; Ricard et al., 1999; St-Onge & Lavoie,
1987). De plus, quelques études se sont inspirées du paradigme stress-coping (Lazarus &
Folkman, 1984) pour tenter d’identifier les facteurs susceptibles d’influencer le processus
d’adaptation aux stresseurs et a la santé des aidants. Notamment, ces études se sont
intéressées a l’influence des conditions personnelles liées au role de ’aidant et des
ressources psychosociales comme le soutien social et les stratégies adaptatives, sur la
santé mentale des aidants (Ricard & Fortin, 1993; Ricard et al,, 1995). Ces études ne
permettent toutefois pas d’identifier des patterns constants de relations entre ces
variables. Ainsi, en ce qui a trait a I'influence des conditions personnelles liées au role
d’aidant, on observe que les femmes semblent plus a risque que les hommes de présenter
un fardeau plus élevé et des problémes de santé mentale (Ricard & Fortin, 1993; Ricard
et al., 1995). Cependant, ce risque ne peut étre dissocié de la présence de plusieurs autres
variables comme le revenu, ’occupation, la présence de d’autres enfants dans la
maisonnée, la cohabitation avec le malade, sa condition de santé. Par exemple, certains
auteurs observent que le fait de vivre avec la personne atteinte contribue au fardeau alors
que d’autres précisent que la cohabitation a un effet sur le fardeau seulement quand le
patient n’a pas de suivi professionnel dans la communauté (Ricard et al., 1999; Tessler &

Gamache 1994).

Egalement, I’influence positive du soutien social sur la santé n’est pas claire. Des
auteurs observent que ce sont plutot les aspects négatifs du soutien, comme les conflits
dans le réseau de soutien, qui ont des effets sur la santé mentale des aidants (Ricard &
Fortin, 1993; Ricard et al., 1995). De méme, I’efficacité de certaines types de stratégies
pour diminuer I’impact des stresseurs sur la santé mentale n’est pas clairement démontrée
en raison des problémes de mesure que pose 1’évaluation de ce phénoméne complexe et
trés contextuel. (Crotty & Kulys, 1986, Noh & Avison, 1988, Noh & Turner, 1987,




Potasnik & Nelson, 1984; Ricard & Fortin, 1993; Ricard et al., 1995, Whall & Loveland-
Cherry, 1995).

Cette inconsistance dans les résultats obtenus peut s’expliquer par divers facteurs
notamment entre autres, en raison des caractéristiques des échantillons retenues et des
variables ou des mesures choisies dans 1’étude des facteurs liés au processus d’adaptation
des aidants et a leur santé. La majorité de ces études ont été réalisées aupres
d’échantillons hétérogénes d’aidants, c’est a dire ayant de liens d’affiliation divers avec la
personne atteinte et auprés de personnes présentant une diversité de troubles mentaux. De
plus, & notre connaissance, aucune étude réalisée auprés d’aidants de personnes atteintes
de troubles de I’humeur n’a utilisé de cadre théorique intégrateur permettant de vérifier
les effets combinés des conditions personnelles, des stresseurs liés au role d’aidant ainsi
que des ressources personnelles et familiales de ce dernier sur son bien-étre émotionnel.
En effet, méme si ’on reconnait que la famille peut étre une ressource importante pour
faire face aux conséquences de la maladie mentale, I’influence des ressources familiales
comme la cohésion et I’adaptabilité dans la famille ont été peu étudiées en regard de ce
groupe d’aidants. Pourtant, ces quelques études démontrent que le soutien mutuel et le
partage des émotions dans la famille sont importants en vue de s’adapter de fagon
efficace aux situations stressantes (Anderson & Lynch, 1984; Doornbos, 1996, Hatfield
& Lefley, 1993; Marsh et al., 1996, Spiegel & Wissler, 1983; 1986.)

De plus, rares sont les études aupres des aidants de personnes atteintes de troubles
de ’humeur qui ont évalué I’influence de ressources personnelles ou de facteurs de
personnalité de I’aidant face aux stresseurs rencontrés. Toutefois, quelques études
empiriques ont démontré que certains facteurs de personnalit¢ comme le sens de
cohérence (Anotonovsky, 1979, 1987) influencent la fagon de composer avec le stress en
diminuant ses effets négatifs (Flannery & Flannery, 1990; Mullen, Smith, & Hill, 1993,
Musil, 1991; Nyamathi, 1993), en aidant a promouvoir des stratégies efficaces

d’adaptation en vue de maintenir la santé (Lundman & Norberg, 1993). En effet,




Antonovsky (1987) a démontré auprés de diverses populations, une association
significative et négative entre le sens de cohérence et le stress. Selon Antonovsky (1979),
le sens de cohérence est une orientation globale qui exprime jusqu’a quel point la
personne a un sentiment de confiance profond, dynamique et durable, que son
environnement interne et externe est pergu comme prévisible et qu’il existe une solution
aux problémes posés par ’environnement. Le sens de cohérence permet en outre, de
mobiliser les capacités de la personne et agit sur 1’état de tension en réduisant la menace

des stresseurs.

Pour examiner I’influence des diverses variables provenant des conditions
personnelles liées au role d’aidant, des stresseurs et des ressources personnelles et
familiales sur le bien-étre émotionnel de P’aidant, le modéle de [I’émotion et de
I’adaptation de Lazarus (1991), s’inspirant du paradigme stress-coping, offre un cadre
théorique pertinent et pour ces raisons, il est retenu pour la présente étude. Plus
précisément, dans la formulation récente de son modéle (1991), Lazarus fait de nouvelles
propositions quant aux facteurs intervenant dans le processus d’adaptation et reconnait
davantage ’influence des ressources de la personnalité en interaction avec les stresseurs
et les ressources de l’environnement de la personne. La théorie de I’émotion et de
I’adaptation de Lazarus (1991), comporte différents concepts regroupés en trois
catégories principales : ce sont les antécédents, les processus médiateurs et les effets (ou

les résultats).

Les antécédents sont composés des conditions situationnelles provenant d’un contexte
environnemental donné et des caractéristiques de la personne, lesquelles interagissent
pour influencer la perception du stress. L’interaction personne-environnement forme,
pour Lazarus, le construit situationnel qui a un effet sur les processus médiateurs du stress
tels : le processus d’appréciation cognitive du stress, les tendances vers 1’action et les

processus de coping.




L’appréciation cognitive ou la perception du stress constitue le construit central du
systeme théorique et correspond au processus par lequel la personne juge de la
signification de I’événement en regard de son bien-étre émotionnel compte tenu de ses
ressources. Selon son appréciation, la personne réagira en adoptant des stratégies de
coping qui réduiront la détresse psychologique ou qui permettront de résoudre le
probleme. Suite & ces processus médiateurs, il en résulte des effets qui peuvent étre
évalués a court terme et a long terme. Les effets a court terme peuvent par exemple , étre
évalués sous I’angle des divers affects ou du bien-étre émotionnel présenté par la
personne, tandis que les effets a long terme représentent les problémes de santé

chronique.

Dans cette ¢tude (tableau 1, p.12), les antécédents provenant des conditions
situationnelles référent d’une part aux stresseurs liés au réle d’aidant évalués sous I’angle
du fardeau, et d’autre part, aux ressources de cohésion et d’adaptabilité de leur famille.
De plus, les caractéristiques personnelles sont examinées sous l’angle du sens de
cohérence, une ressource personnelle de la personne; ¢’est-a-dire sa capacité a se faire
confiance pour trouver des solutions aux stresseurs. Comme le suggére, en partie, le
modele de Lazarus, les effets de ces variables se conjuguent pour influencer la perception
du stress de ’aidant qui a son tour influence son bien-€étre émotionnel. Cependant, en plus
de vérifier ces effets d’interaction entre les ressources et les stresseurs, il importe d’en
vérifier les effets simples sur la perception du stress et le bien-étre en tenant compte de
certaines autres conditions personnelles liées au role d’aidant telles, les variables d’age,
de genre, de cohabitation, de la condition de la personne atteinte ou de la durée dans le

role d’aidant.

Ainsi, la présente étude revét un caractére novateur d’une part, en s’intéressant
aux ressources des aidants et de leurs familles plut6t qu’a leurs déficits. D’autre part, elle
concerne ’influence de ces variables au plan de la perception du stress et du bien-étre

émotionnel de ces aidants dont le conjoint présente un trouble de I’humeur, aspects peu




étudiés jusqu’a maintenant auprés de cette population. Les résultats de notre étude
devraient permettre aux infirmiéres d’approfondir leurs connaissances sur de nouveaux
facteurs susceptibles d’influencer le processus d’adaptation des aidants dont le conjoint
présente un trouble de I’humeur. Une meilleure compréhension de ce processus devrait
permettre, s’il y a lieu, d’ajuster les interventions pour faciliter une utilisation maximale
des ressources potentielles de ces aidants, modifier leur perception des stresseurs et ainsi

préserver leur bien-étre émotionnel.

Buts de I’étude

Suite a ’ensemble de ces considérations, les buts de cette étude sont de: a)
vérifier les effets simples et d’interaction du sens de cohérence, de la cohésion et de
’adaptabilité familiales et du fardeau sur la perception du stress d’aidants dont le conjoint
présente un trouble de ’humeur en tenant compte des effets des conditions personnelles
lies au role d’aidant; b) préciser la contribution de la perception du stress sur le bien-étre
émotionnel de ces aidants en tenant compte des effets des conditions personnelles liées a
leur réle, du sens de cohérence, de la cohésion et de 1’adaptabilité familiales et du

fardeau.

Questions de recherche

Les questions de recherche suivantes guident cette étude :

1. En controlant les effets des conditions personnelles liées au role d’aidant, quels
sont les effets simples et les effets d’interaction entre le sens de la cohérence et le
fardeau sur la perception du stress des aidants dont le conjoint présente un trouble

de Phumeur?

2. En controlant les effets des conditions personnelles liées au role d’aidant, quels

sont les effets simples et les effets d’interaction entre le sens de cohérence, la




cohésion et I’adaptabilité familiales sur la perception du stress des aidants dont le

conjoint présente un trouble de I’humeur?

3. En controlant les effets des conditions personnelles liées au réle d’aidant, quels
sont les effets simples et les effets d’interaction entre le sens de cohérence, la
cohésion et I’adaptabilité familiales et le fardeau sur la perception du stress des

aidants dont le conjoint présente un trouble de ’humeur?

4. En contrblant les effets des conditions personnelles liées au réle d’aidant, du sens
de cohérence, de la cohésion et de I’adaptabilité familiales et du fardeau, quels
sont les effets de la perception du stress sur le bien-étre émotionnel des aidants

dont le conjoint présente un trouble de I’humeur?

Pertinence de la recherche pour les sciences infirmiéres

Dans cette recherche, la conception de la discipline infirmiere proposée par Roy (Roy
& Andrews, 1991) a guidé le choix du phénomeéne d’intérét a I’étude notamment en
regard de la fagon dont les aidants s’adaptent aux stresseurs liés a leur rdle. Roy
considére la personne comme un étre bio-psycho-social en interaction constante avec un
environnement changeant, auquel il doit s’adapter. Ce mode¢le conceptuel est basé sur des
appuis philosophiques et scientifiques. Les postulats philosophiques sont inspirés de
principes humanistes et du principe de la véritivité (Roy & Andrews, 1991); les appuis
scientifiques s’inspirent de la théorie des niveaux d’adaptation (Helson, 1964) et de la
théorie générale des systémes (von Bertalanffy, 1968); les notions de stratégies
adaptatives s’inspirent de celles de Coelho, Hamburg et Adams (1974) et de celles de
Lazarus, Averill et Opton (1974). Roy s’est inspiré de deux principes philosophiques
pour identifier ses postulats sur lesquels s’appuie son modele conceptuel. Selon le
principe de I’humanisme, Roy met I’importance sur le role actif et le pouvoir créateur de
la personne dans sa capacité & s’ajuster aux changements qui surviennent dans son

environnement et dans sa capacité a influencer cet environnement. Et selon le principe de
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la véritivité, la personne a, & la fois, un but unique et commun & I’existence humaine,
c’est-a-dire que les concepts de personne, d’adaptation et de santé sont d’abord des buts
personnels et ils constituent en méme temps des buts communs de I’existence humaine.
La théorie des systémes a inspiré Roy pour définir la personne qu’elle considére comme
un systéme adaptatif composé d’un ensemble de parties en interrelation et en
interdépendance (mode physiologique, concept de soi, fonction de rble et
interdépendance) qui fonctionnent comme un tout. Pour Roy, le systéme humain s’adapte
aux stimulus de I’environnement & I’aide de processus de contrdles régulateurs et
cognitifs (mécanismes adaptatifs) qui peuvent étre innés ou appris. L’environnement est
constitué d’un ensemble de stimulus, de situations et de circonstances qui peuvent
modifier ou influencer I’apparition de comportements spécifiques de la personne. Les
stimulus internes ou externes sont soit focal, contextuel ou résiduel et I’ensemble de ces
stimulus auxquels la personne répond positivement constitue son niveau d’adaptation. Un
stimulus focal fait référence au facteur de ’environnement interne ou externe avec lequel
la personne doit composer de fagon immédiate. Le stimulus contextuel est celui qui est
présent dans la situation actuelle et il contribue a influencer les stimulus focaux. Le
stimulus résiduel est un facteur environnemental dont ’effet sur la situation actuelle n’est

pas encore déterminég.

Ainsi dans cette recherche, ’aidant fait appel a ses mécanismes adaptatifs comme ses
ressources personnelles (sens de cohérence) et ses ressources familiales (cohésion et
adaptabilité) pour répondre de fagon efficace aux stimulus contextuels (stresseurs ou
exigences liés a son role d’aidant) tout cela dans le but ultime de s’adapter et ainsi

préserver son bien-étre émotionnel.

Et pour Roy (Roy & Andrews,1991), le but des soins infirmiers est de promouvoir
I’adaptation, dans les situations de santé et de maladie, et de faciliter les interactions entre
la personne et ’environnement. Ainsi, I’infirmiére cherche a promouvoir 1’adoption de

stratégies efficaces en identifiant et en manipulant les forces et les ressources
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personnelles de 1’aidant dans le but d’augmenter son potentiel de résistance et de
rehausser son bien-étre. Aussi ’infirmiére par le biais de cette recherche pourra mieux
saisir I’influence des facteurs susceptibles de promouvoir cette adaptation au role
d’aidant. Elle sera en mesure d’ajuster ses interventions pour faciliter une utilisation
maximale des ressources potentielles de ces aidants, modifier leur perception des

stresseurs et ainsi préserver leur bien-étre émotionnel.
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Tableau 1

CARACTERISTIQUES CONDITIONS
R I SITUATIONNELLES :
PERSONNELLES : : :
4 CONSTRUIT ig— FARDEAU
SENS DE i SITUATIONNEL i COHESION ET
COHERENCE ------------------------------------ ADAPTAB'LITE FAM'L'ALES

PERCEPTION DU STRESS

'

BIEN -ETRE EMOTIONNEL

LIENS ENTRE LES VARIABLES A L’ETUDE, SELON UNE
ADAPTATION DU MODELE DE LAZARUS (1991)
(MODEL OF THE COGNITIVE — MOTIVATIONEL - EMOTIVE SYSTEM)




Chapitre 11

Contexte théorique
et
Recension des écrits
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La premiére section de ce chapitre présente d’abord le cadre théorique de I’étude, soit
la théorie de I’émotion et de I’adaptation de Lazarus (1991). La deuxiéme section
présente la recension des écrits qui gravite autour de quatre thémes principaux a savoir :
a) le sens de cohérence; b) la cohésion et ’adaptabilité familiales; c) les stresseurs liés au

role d’aidant et, enfin d) les facteurs li€s a leur santé.

Le contexte théorique

Le cadre théorique de Lazarus

L’adaptation aux stresseurs est un phénomeéne qui intéresse les théoriciens et les
chercheurs provenant de diverses disciplines, depuis plusieurs décennies déja. Plus
précisément, dans les années 1950, I’étude de Stouffer (1949) sur la fatigue de combat
des soldats américains a permis de mettre en relief un modele linéaire de réaction au
stress. Ensuite, I’étude du phénomeéne d’adaptation passe d’un modéle de réaction
pathogéne, surtout décrit par Selye (1976) comme le syndrome général d’adaptation
(GAS) a un modéle transactionnel ou un ensemble de facteurs, plus spécifiquement des
variables personnelles et contextuelles, viennent influencer la réaction au stress (Lazarus
& Folkman, 1984; McCubbin & Patterson, 1983). En dépit de ces différentes
conceptions, les auteurs, selon Lazarus (1993) s’accordent a dire que le processus du
stress implique quatre blocs conceptuels lesquels sont : 1. Un agent causal interne ou
externe (stresseur ou relation personne-environnement), 2. Une évaluation (par les
processus cognitifs ou le systéme physiologique) qui permet de distinguer ce qui est

menagant ou nuisible de ce qui est bénin; 3. Le coping qui fait appel aux processus
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cognitifs ou physiologiques afin de répondre aux stresseurs et 4. La réaction au stress qui

fait référence aux effets laissés sur les processus cognitifs et physiologiques.

Le modéle transactionnel du stress (personne-environnement) a particuliérement
inspiré les travaux de Lazarus (1984, 1991) qui étudie le processus d’adaptation au stress
depuis plus de quarante ans. Lazarus s’intéresse au processus transactionnel c’est-a-dire
aux échanges, aux transactions entre la personne et I’événement potentiellement stressant.
La théorie cognitive-motivationnelle-relationnelle de Lazarus (1991) met 1’accent sur
I’importance de I’évaluation cognitive, 1’état émotionnel de la personne et les processus
de coping qui interviennent comme médiateurs du stress en vue de préserver son bien-étre
personnel. Ce cadre théorique sert de base a ’élaboration du modele de I’émotion et de

I’adaptation (Lazarus, 1991) choisi pour cette recherche.

Dans sa théorie, Lazarus tente d’unir et de combiner deux polarités idéologiques de
base en psychologie, soit les tendances endogénes et exogénes. L’école freudienne, qui
s’inspire de déterminants biologiques et intra-psychiques est endogeéne. Dans cette
perspective, la personne construit sa vision du monde selon ses caractéristiques
personnelles, ses connaissances et son expérience. L environnement socio-culturel de la
personne est la perspective opposée donc exogene, avec les événements externes ou
stresseurs. Lazarus postule que chaque personne, a partir de ses caractéristiques
personnelles et de ses expériences, est en relation continue avec son environnement et ce
processus influence sa fagon d’évaluer les stresseurs et de composer avec ceux-ci. La
théorie de Lazarus reconnait de plus que les événements de la vie sont des dérivés de ces
transactions continues qui altérent les relations entre la personne et son environnement et
donc affecte la vie émotionnelle de la personne. Ce processus est continu, un systéme

sans fin d’interactions qui s’influencent les unes les autres.

L’élément-clé de la théorie de Lazarus est que chaque émotion a une signification

relationnelle unique. Elle est unique par 1’événement qui se vit au moment présent. Elle
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est relationnelle puisque chaque personne crée sa propre signification selon sa
constitution biologique, ses croyances, ses valeurs et ses influences environnementales.
L’émotion dépend des buts et des attentes de la personne, de ce qui est important pour
elle, appuyé par I’histoire de sa vie. La personnne réagit émotionnellement seulement
quand elle a des intéréts dans le résultat de 1’appréciation qui est faite de la situation.
L’émotion et I’adaptation sont des processus qui prennent naissance treés tét dans
I’enfance. A mesure que le moi de I’enfant acquiert de la maturité, il se développe un
ensemble de croyances, de schémas, de significations et d’engagement qui devient le
« concept motivationnel » qui régularise ce que la personne désire et son interaction avec
le monde. En somme, le modéle transactionnel offre une approche plus relationnelle
puisque les événements externes ou stresseurs sont pergus comme des transactions
continues qui modifient les relations fonctionnelles entre une personne et son
environnement tout en affectant sa vie émotionnelle & mesure que ces relations évoluent

(Lazarus, 1991).

La signification de buts personnels déterminera le niveau individuel de motivation de
méme que le type et I'intensité d’émotions qui y sont associés. Plus ’engagement au but
est important, plus grande est ’implication émotionnelle. Parce que I’environnement est
complexe et ambigu, la personne élabore une hiérarchie de buts a atteindre. Quelques
buts sont universels comme 1’auto-protection et le bien-étre, d’autres sont plus culturels et
sont le produit du développement social comme !’affiliation ou le succés. Cependant,
pour la personne, la tiche d’évaluer ce qui arrive en référence a son bien-étre personnel
est une lutte constante pour équilibrer I’ensemble des forces — les réalités
environnementales et les intéréts personnels. L’appréciation des événements externes est
une tentative pour intégrer efficacement ces deux ensembles de forces de fagon & réduire

la détresse émotionnelle et a protéger son bien-étre.
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Pour expliquer son modéle, a partir de sa théorie cognitive-motivationnelle-
relationnelle, Lazarus (1991) le regroupe en trois catégories soit: les antécédents, les

processus médiateurs et les résultats (ou les effets).

En premier lieu, les antécédents se composent des conditions situationnelles d’un
contexte nécessitant 1’adaptation (adaptational encounter) et des -caractéristiques
personnelles de la personne, lesquelles interagissent dans le but de produire des
appréciations cognitives émergeant de cette relation personne-environnement. Pour
évaluer ce contexte nécessitant l’adaptation, la personne tient compte de ses
caractéristiques personnelles qui peuvent inclure son énergie, son engagement, ses
croyances existentielles, ses capacités de contréle, ses habiletés a résoudre les problémes
et ses ressources matérielles. Quant aux conditions situationnelles, elles font référence
aux valeurs culturelles ou environnementales, les ressources de soutien de la personne,

ses liens avec la famille et aux stresseurs qui caractérisent la situation.

En second lieu, sa théorie décrit les processus médiateurs qui eux-mémes se
subdivisent en trois classes. La premiére classe est I’appréciation (appraisal) et elle est le
construit central du systéme théorique. En effet, elle correspond pour Lazarus (1991,
1993) a un processus universel dans lequel la personne évalue constamment I’importance
quant a ce qui se passe dans la relation personne-environnement en regard de son bien-
étre émotionnel. Cette appréciation est grandement influencée par les antécédents.
Lazarus (1993) précise que ces antécédents (conditions situationnelles et caractéristiques
personnelles) se conjuguent pour I’appréciation de cette évaluation. Pour ce qui concerne
la deuxiéme classe, elle correspond au résultat de cette appréciation : soit la configuration
de la réponse émotionnelle (appraisal outcome) qui inclut soit la pulsion a réagir, soit une
réponse physiologique ou soit une expérience subjective (affect). Donc, de cette
appréciation, la personne ressent une émotion et c’est a partir de celle-ci qu’en résultera
une réaction. Cette appréciation constitue ainsi le lien entre ’émotion et ce qui aménera

la personne a choisir sa fagon de réagir a I’événement. La troisiéme classe fait référence
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aux processus de coping qui altérent la relation personne-environnement soit dans la
réalité ou dans la signification donnée a 1’événement par la personne. En retour, ces
processus de coping ont la propriété d’agir directement ou indirectement sur les
appréciations ultérieures faites par la personne, ils deviennent des antécédents causals de

1’émotion.

En troisiéme lieu, on retrouve les effets de ces processus de coping, qui sont divisés en
deux classes : ceux a court terme et & long terme. Les effets & court terme comprennent
les éléments de réponse immédiate de I’émotion (immediate response components of
emotion) soit les tendances a I’action, les réponses physiologiques et 1’expérience
subjective, nommée affect. Quant aux effets a long terme, ils font référence aux
conséquences ultimes des patterns émotionnels chroniques et fréquents des personnes sur

leur fonctionnement social, leur bien-étre émotionnel et leur santé somatique.

En somme, les antécédents, tels que décrits par Lazarus, peuvent étre mis en paralléle
avec les notions de stimulus contextuels, focaux et résiduels du modéle conceptuel de
Roy. Dans cette recherche, les antécédents sont étudiés sous 1’angle du sens de cohérence
qui représente une ressource personnelle et des conditions situationnelles exprimées par
la cohésion et ’adaptabilité lesquelles sont des ressources de I’environnement familial et
par les stresseurs étudiés sous I’angle du fardeau lié au role d’aidant. Le tableau 1

(page 12) illustre ces variables.

Les processus médiateurs présentés dans le modéle de Lazarus peuvent correspondre
aux processus cognitifs dans le modéle de Roy, ils font référence dans cette étude, a la
perception du stress qui est conséquente de I’appréciation des stresseurs auxquels la
personne est confrontée et des ressources dont elle dispose pour y faire face. Enfin, I’'une
des réponses ou conséquences découlant d’un processus de coping est le bien-étre
émotionnel dont certaines dimensions rejoignent, les réponses adaptatives dans le mode

concept de soi, tel qu’il est congu par Roy.
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La recension des écrits
La recension des écrits porte plus particuliérement sur les études empiriques concernant
a) le sens de cohérence, b) la cohésion et I’adaptabilité familiales, c) les stresseurs liés au

role d’aidant et d) les facteurs liés a leur santé.

Le sens de cohérence

La définition du concept

Ce concept a été introduit par Antonovsky en 1979, pour la premiére fois. Cet auteur
s’appuie sur cinq attributs pour conceptualiser le sens de cohérence. D’abord, il s’agit
d’un concept d’orientation salutogénique qui met ’accent sur les prédicteurs de santé : en
d’autres mots, ce qui incite les personnes a adopter des comportements de santé malgré
I’adversité a laquelle elles font face. Le second attribut concerne son pouvoir
transactionnel c’est-a-dire que la personne apprécie les stresseurs en s’engageant dans un
processus nécessitant un changement intérieur en vue de procurer une stabilité et une
cohérence qui lui permette une adaptation. La personne adopte ainsi un réle actif devant
les événements qui la confrontent. Le troisiéme attribut « I’orientation généralisée »
touche ’ensemble des croyances de la personne et de sa vision du monde. La personne
qui apprécie une situation stressante sera portée a I’apprécier selon une vue globale plutét
que d’adopter une vision trés spécifique a I’événement. Le quatriéme attribut touche le
caractere direct de sa contribution. Pour Antonovsky (1991), cette orientation de la
personnalité est directement liée au maintien et a 1’amélioration de la santé et des
comportements de santé. Le dernier attribut concerne 1’orientation collective puisque la

personne avec un sens de cohérence élevé influence aussi son entourage. Concept revisé

en 1987, Antonovsky en propose maintenant la définition suivante:

«Le sens de cohérence est une orientation globale qui exprime jusqu’a quel
point la personne a en elle-méme, un sentiment de confiance profond,
dynamique et durable, et que les stresseurs de 1’environnement interne et
externe sont structurés, prévisibles et explicables. Les ressources sont
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disponibles pour répondre aux demandes des stimulus et ces demandes sont
des défis valables amenant la personne a s’engager et a s’investir. » (p. 19
traduction libre).

Compte tenu de son orientation salutogénique, le sens de cohérence influence la
perception des stresseurs c’est-a-dire la fagon dont la personne explique la nature du
probléme, comment elle mobilise ses capacités pour y faire face et le sens qu’elle donne a
son engagement. Selon Antonovsky, le sens de cohérence est aussi un déterminant majeur
de I’état de santé. Ce concept d’orientation salutogénique met ’accent sur les prédicteurs
de santé plutdt que sur les prédicteurs de la maladie (Antonovsky, 1998; Sullivan, 1989,
1993). De plus, cette orientation améne la personne & adopter un rdle actif en la k
maintenant en mouvement vers le pole santé. Pour Antonovsky, la différence entre rester
en santé et ne pas 1’étre dépend davantage de notre vision du monde que des stratégies
d’évitement des stresseurs. Le sens de cohérence n’est pas un construit unitaire.

Antonovsky en fait un concept global et le divise en trois composantes: la

«comprehensibility», la «manageability» et la «meaningfulness».'

La «comprehensibility» est cette tendance a percevoir les stresseurs de
I’environnement comme étant significativement logiques; ainsi les stresseurs sont une
source d’information ordonnée, cohérente, structurée plutét que désordonnée, aléatoire et
inexplicable (Antonovsky, 1987). L’individu y rattache un sens cognitif, de sorte que la
séquence des événements est logique et qu’un degré de cohérence peut étre noté d’une

expérience a une autre.

La «manageability» est cette tendance a percevoir les ressources disponibles comme
étant adéquates pour répondre aux demandes des stresseurs qui confrontent la personne.
Ces ressources peuvent étre sous le controle de la personne ou d’autres personnes
aidantes (Antonovsky, 1987).

! Expressions anglaises maintenues car elles font davantage de sens dans leur langue d’origine.
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La «meaningfulness» est ce sentiment qui fait que la vie a un sens, c’est ce qui lui
donne son sens émotionnel. Les demandes sont pergues comme des défis qui valent la

peine d’investir de I’énergie, de s’engager et de s’impliquer (Antonovsky, 1987).

De ces trois composantes, la «meaningfulness» en est le pivot central (Antonovsky,
1987). L aspect émotionnel de cette composante en fait 1’élément motivationnel de ce
concept (Antonovsky, 1987, Williams, 1990). En effet, une personne qui est capable de
donner un sens aux événements démontrera une motivation a s’engager et a s’impliquer
en prenant un role actif de fagon a influencer les résultats et a équilibrer avec plus
d’efficacité les stresseurs qui surviennent (Antonovsky & Sagy, 1986). Un sens de
cohérence élevé est vu comme un facteur important, capable d’influencer I’habileté de la
personne a faire face aux événements de la vie. En effet, un sens de cohérence élevé aide
a mobiliser les ressources générales de résistance, promouvoit les stratégies de coping
efficaces et réduit la tension associée aux stresseurs tout en renfor¢ant le niveau initial du
sens de cohérence (Antonovsky, 1979, 1987). Le sens de cohérence est considéré comme
un aspect dynamique de la personne qui se forme a partir de I’enfance et de I’adolescence
et qui tend a se stabiliser vers 1’dge de 30 ans (McCubbin et al., 1998). Il se développe et
se fagonne a travers les expériences de vie. Compte tenu de son aspect dynamique, ce
concept peut toutefois étre manipulé lorsque I’on veut influencer les comportements de

santé chez les personnes (Antonovsky, 1998).

Données empiriques sur le sens de cohérence

Peu d’auteurs se sont penchés sur le sens de cohérence des aidants dont 'un des
proches présente un probléme de santé. Cependant, une étude réalisée par Coe, Miller et
Flaherty (1992) avec des aidants qui prennent soin de personnes agées atteintes d’une
maladie chronique (Alzheimer, incontinence urinaire, invalidité¢) démontre que les aidants
avec un sens de cohérence élevé ont un meilleur moral et moins de symptdmes dépressifs
que les aidants qui ont un sens de cohérence faible. En outre, les aidants qui ont sens de

cohérence élevé, sont mieux intégrés dans un systéme de soutien familial et dans un
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réseau d’amis. Pour leur part, Mullen et al. (1993), démontrent dans une étude réalisée
auprés de 42 personnes atteintes de cancer et 32 conjoints que le sens de cohérence se
révéle le prédicteur le plus significatif de la perception du stress parmi d’autres variables,
telles les ressources spirituelles et les ressources familiales (fierté et compétence). II
ressort qu’un sens de cohérence élevé contribue significativement a de bas niveaux de
stress psychologique pour les personnes atteintes (B= -0.805, R*= 0.55) et leurs conjoints
(B= -0.451, R>= 0.29). De plus, ces répondants se montrent psychologiquement plus
résistants aux stresseurs qui les confrontent et adoptent des stratégies de coping qui

facilitent leur bien-étre.

Anderson (1998) met en évidence une relation significative entre le sens de cohérence
de la famille et la qualité de vie familiale dans les familles dont 'un des membres est
atteint de maladie chronique. Dans une récente étude qualitative de Sveinbjarnardottir et
Dierckx de Casterl¢ (1997), I’analyse des propos des familles de personnes présentant un
trouble de "humeur fait ressortir qu’elles ont su donner une signification a leur vie en
s’impliquant et en s’engageant & vivre avec leur proche présentant un probleme de santé
mentale. Ceci fait dire a ces auteures que le sens de cohérence est bien présent chez ces

familles compte tenu du sens donné a leur implication.

Par ailleurs, certaines études ont été effectuées afin de mettre en relation le sens de
cohérence et son influence sur la santé auprés de divers groupes de personnes atteintes de
maladie. Citons d’abord, les auteurs qui se sont intéressés au sens de cohérence chez des
populations présentant des problémes chroniques de santé comme la consommation
d’alcool (Midanik, Soghikian, Ransom, & Polen, 1992) et le diabéte (Lundman &
Norberg, 1993). La premiére étude (Midanik et al, 1992) rapporte qu’un sens de
cohérence élevé est un prédicteur négatif des problémes reliés & I’alcool puisque les
personnes adoptent davantage des comportements de santé en consommant moins. Les
résultats de la recherche de Lundman et Norberg (1993) effectuée sur un échantillon de

192 personnes atteintes de diabéte insulino-dépendant démontrent une association
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significative entre le sens de cohérence et les stratégies de coping utilisée (»p<0.04). Ainsi,
les personnes avec un sens de cohérence élevé choisissent des stratégies orientées vers la
solution de problémes alors que les autres préférent les stratégies orientées vers
Iexpression des émotions. Il y a également une corrélation significative entre le sens de
cohérence de ces personnes et leur bien-étre (7=0.64, p<0.02). Par ailleurs, I’étude de
Nyamithi (1993) effectuée auprés de 581 femmes a risque d’infection HIV, a démontré
que les femmes avec un sens de cohérence élevé adoptent significativement plus de
comportements visant a diminuer leur détresse émotionnelle et & améliorer leur bien-étre
que celles qui ont un sens de cohérence faible. De plus, ’auteur constate que plus le sens
de cohérence est élevé chez ces femmes (F[7,575] = 10.82, p<0.001) et moins les

stresseurs apparaissent menagants et insurmontables.

L’étude d’Anson et al. (1993) a aussi démontré que le sens de cohérence a des effets
positifs sur trois paramétres de santé, a savoir : le bien-étre émotionnel, la santé physique
et I’état fonctionnel. Les résultats de cette recherche effectuée aupres de 230 personnes
habitant les kibbutz ont révélé que le sens de cohérence était un meilleur prédicteur que
les ressources du réseau social et les ressources spirituelles pour influencer la perception

des événements récents de la vie et pour diminuer leur détresse psychologique.

D’autres auteurs ont étudié le sens de cohérence comme une variable importante a
considérer dans la promotion de la santé (Anson et al., 1993; Carmel, Anson, Bonneh, &
Maoz, 1991; Lundmann & Norberg, 1992; Midanik et al., 1992; Nyamithi, 1993). En
effet, selon Antonovsky (1998), les personnes avec un sens de cohérence élevé sont plus

enclines a s’engager dans des comportements de santé.

D’autres études (Anson et al., 1993; Carmel et al., 1991; Ryland & Greenfeld, 1991)
ont porté sur les relations entre le sens de cohérence et différentes variables dont : la
perception des événements stressants selon le genre ou I’dge. Carmel et al. (1991)

concluent que les hommes et les femmes sont affectés différemment par les stresseurs ce
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qui les aménent a adopter des stratégies de coping différentes. Les hommes semblent
adopter une attitude plus positive face aux changements induits par les événements de la
vie en utilisant leurs ressources internes dont le sens de cohérence, contrairement aux
femmes qui se référent davantage aux ressources externes. Les résultats indiquent de
plus, que le sens de cohérence a une corrélation significative avec leur bien-étre
émotionnel et physique, ce qui n’a pas été retrouvé chez les femmes. L’étude de Ryland
et Greenfeld (1991) démontre une corrélation significative positive ( p<0.05) entre le sens
de cohérence et 1’4ge chez les femmes. Ainsi, les femmes plus dgées ont un sens de
cohérence plus élevé que les femmes plus jeunes ( p<0.05). On ne retrouve pas cette

différence concernant I’dge chez les hommes.

L’ensemble des études rapportées confirme 1’importance d’examiner I’influence du
sens de cohérence sur ce groupe d’aidants dont le conjoint présente un trouble de
I’humeur. Comme ceux-ci sont confrontés a différents stresseurs, il s’avére utile de
connaitre la relation entre cette ressource personnelle et leur perception du stress de

méme que leur bien-étre émotionnel.

La cohésion et ’adaptabilité familiales

La définition des concepts

La famille est I'unité de base ou chaque individu acquiert ses valeurs, ses
comportements de santé, expérimente ses habiletés; la vie familiale cherche de plus, a
répondre aux besoins psychologiques de ses membres. (Friedman, 1992). Ainsi la famille
en santé vise a aider ses membres & développer et a équilibrer les forces de cohésion et
d’individuation; elle vise également a maintenir la flexibilité en permettant a ses
membres de fonctionner séparément ou comme une équipe et en acceptant de changer les
régles du systéme pour faciliter le développement et les données qui parviennent des
autres systémes (Christie-Seely & Guttman, 1984). Le processus dynamique qui sous-

tend la santé de la famille, implique des activités utilisées par celle-ci en vue de
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promouvoir et de protéger le bien-étre de tous et chacun de ses membres (Becvar &
Becvar, 1996, Hatfield, 1994). Par ailleurs, comme la famille est un systeme en
interrelation, la présence de la maladie dans la famille affecte tous ses membres et leurs
interactions et a I’inverse, la famille affecte le cours de la maladie et I’état de santé de ses
membres (Gillis, Higley, Roberts, & Martinson, 1989; Lefley, 1996, Wright & Leahey,
1994). La famille est donc le systéme de base dans lequel les comportements de santé
sont acquis et les soins de santé sont prodigués, c’est d’ailleurs I’une des fonctions vitales
de la famille (Friedman, 1992). Aussi, le fonctionnement familial est sans contredit une
ressource importante pour 1’aidant dont le proche présente un probléme de santé mentale

possiblement plus important que toutes les autres formes de soutien social.

Mais, I’accompagnement et le soutien du proche présentant un trouble de I’humeur
peuvent représenter pour son conjoint des stresseurs importants menagant méme
I’équilibre de la famille (Ricard et al., 1995). D’abord, le sous-systéme couple est le plus
important sous-systéme de la famille puisqu’il interagit en vue de se préserver des
stresseurs externes et de se maintenir en contact avec les autres systémes (Goldenberg &
Goldenberg, 1985). De plus, si la personne atteinte est un pivot, une personne importante
au bon fonctionnement de la famille, ’impact de la maladie sur les autres membres risque
d’étre plus prononcé (Friedman, 1992). Or, il faut comprendre, que le conjoint aidant son
proche atteint d’un trouble de I"humeur vit de multiples bouleversements et perturbations
familiales, ses tiches augmentent, ses responsabilités se multiplient, ses activités sociales
et ses loisirs deviennent plus restreints ce qui peut contribuer a une détérioration du bien-
étre émotionnel de cet aidant (Dorvil, Guttman, Ricard, & Villeneuve, 1997). Toutefois,
chaque famille aux prises avec des stresseurs fait appel a ses ressources soit interne ou
externe afin de réduire le niveau de stress susceptible d’avoir des conséquences sur le
bien-étre émotionnel de ses membres (Friedman, 1992). Cependant, certains réagissent
trés différemment aux stresseurs et voient leur bien-étre émotionnel se détériorer

davantage que certains autres dans des conditions semblables (Ricard et al., 1995).
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Or, du point de vue des théories familiales, plusieurs auteurs se sont intéressés a
définir les caractéres des familles fonctionnelles. Aussi divers modeles sur le
fonctionnement familial face au stress ont fait leur apparition : comme le modéle Double
ABCX de McCubbin et Patterson (1983); le modéle Circumplex de fonctionnement
familial d’Olson, Sprenkle et Russell (1979) et les écrits de Pearlin et Schooler (1978).

Pearlin et Schooler (1978) décrivent que les familles fonctionnelles tendent a réagir au
stress en utilisant diverses stratégies adaptatives. Ces auteurs ont mis en évidence les
stratégies de coping externes comme : la recherche d’information, le réseau de soutien
social, la liaison avec la communauté, le groupe d’entraide et le soutien spirituel. Quant
aux stratégies familiales internes, ils font référence a la confiance de leur unité familiale,
a ’humour, au partage mutuel des émotions liées aux expériences, au recadrage de la
situation, a la résolution de probléme, a la flexibilité des roles et & la normalisation. Ces
stratégies adaptatives sont des fagons de composer avec les stresseurs et deviennent des
ressources d’adaptation ou des forces qui servent a protéger les familles. Par conséquent,
les familles qui démontrent plus de ressources que de stresseurs seront dans une meilleure
position pour accompagner avec succés un proche présentant un probleme de santé
(Austin, 1996).

Méme si le partage mutuel des émotions semble la plus pertinente des stratégies
familiales internes entre les conjoints (Friedman, 1992; Olson et al, 1979) on a peu
étudié son influence sur la perception des stresseurs et le bien-étre émotionnel des
aidants. Le partage mutuel des émotions est pourtant un élément important puisqu’il
maintient d’aprés Olson et al. (1983), la cohésion dans la famille et facilite son
adaptabilité aux stresseurs. Par contre dans la maladie mentale, le partage des émotions
peut étre plus difficile, puisque les relations sont plus tendues avec la personne atteinte,
compte tenu des modifications de I’humeur entrainées par la maladie, ce qui peut

favoriser selon Keitner et Miller (1990) la détérioration du fonctionnement familial.
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Fortement influencé par les travaux de ses prédécesseurs, Minuchin (1974) et Bowen
(1976), et par la théorie générale des systémes (Von Bertalanffy, 1968), Olson et al.
(1979) propose leur modéle Circumplex familial en s’appuyant sur deux concepts
centraux systémiques, qui sont la cohésion et 1’adaptabilité familiales. Pour Olson et al.
(1979) le fonctionnement familial optimal est obtenu lorsque la cohésion et ’adaptabilité
sont en équilibre. Pour définir la cohésion familiale, Olson et al. (1979) se sont inspirés
d’au moins quarante concepts préalablement décrits par d’autres auteurs. Ce concept de
cohésion correspond aux liens émotionnels que tissent les membres de la famille les uns
envers les autres. A un extréme du continuum de cohésion, les membres de la famille se
pergoivent comme trés engagés émotivement les uns aux autres. Dans un tel systéme, un
membre peut répondre a la place d’un autre, les interruptions dans la communication sont
fréquentes et les frontiéres sont facilement transgressées (Olson et al., 1979). Cette
description correspond & une position enchevétrée. A I’autre extréme, on retrouve la
position désengagée et les familles démontrent des interactions désengagées les uns
envers les autres. Ce désengagement se caractérise par un bas niveau de liens émotionnels
et un trés haut degré d’autonomie (Olson et al., 1979). Par ailleurs, les familles occupant
les positions centrales, indépendante ou associée, sont pergues comme plus fonctionnelles
sur le plan de leur cohésion familiale. Pour Olson et ses collégues (1979), toutes les
familles devraient en principe se situer quelque part sur ce continuum de cohésion. Ces
auteurs précisent de plus que les familles qui maintiennent des positions centrales
estimées équilibrées sur le plan de l'intimité et de l’autonomie ont une force

supplémentaire pour se protéger et répondre aux stresseurs.

Comme Olson et al. (1979) croient que la famille est plus qu’un systéme en équilibre,
ils greffent a leur modéle un concept d’adaptabilité qui s’applique aux réalités
changeantes et a I’évolution des systémes plus complexes. En effet, ces auteurs
congoivent que les familles sont capables de s’adapter et de changer en vue de répondre
aux besoins de la famille et aux stresseurs engendrés par les transitions liées aux cycles

du développement familial. L’adaptabilité familiale est définie comme I’habileté du
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systéme marital ou familial a changer sa structure de pouvoir, ses relations en regard du
role et des regles en réponse au stress situationnel et développemental (Olson et al.,
1979). Selon ces auteurs, un systéme familial fonctionnel opére la plupart du temps au
centre du continuum d’adaptabilité en démontrant son habileté a résoudre les conflits
entre ses membres sans s’imposer de tension excessive. Les deux positions correspondant
a : structurée et flexible, sur le continuum d’adaptabilité, font référence pour ces auteurs a
des familles fonctionnelles et en mesure de s’ajuster lorsqu’elles font face aux stresseurs.
Par exemple, lors d’un stress important ces familles peuvent parvenir a s’ajuster en
adoptant de nouvelles fagons de résoudre les conflits soit par la négociation des roles ou
par I’ajustement de ses régles (Biron, 1990). A un extréme, les familles trop ouvertes aux
changements et dont la stabilité est précaire correspondent a la position chaotique sur le
continuum d’adaptabilité. Et a I’autre extréme sur ce continuum, se retrouve la position
rigide ou les familles se montrent inflexibles et résistantes au moindre changement. Selon
ces auteurs, les familles occupant la position rigide ou chaotique sur le continuum
d’adaptabilité, sont plus susceptibles d’éprouver des difficultés a s’adapter lorsque se

présente des stresseurs comme la maladie d’un proche.

Données empiriques sur la cohésion et I'adaptabilité familiales

Divers auteurs se sont intéressés a ces ressources chez des populations différentes
d’aidants. Citons d’abord les études réalisées chez des aidants qui vivent avec un proche
présentant un probléme de santé mentale (Anderson & Lynch, 1984; Doornbos, 1996;
Krantz & Moos, 1987, Phillips, West, Shen & Zheng, 1998; Saunders, 1999, Spiegel &
Wissler, 1983; 1986).

Deux études (Phillips et al., 1998; Saunders, 1999) ont été réalisées aupres de familles
dont un proche est atteint d’un probléme schizophrénique. Dans ces études, les moyennes
obtenues sur le plan de la cohésion familiale sont semblables (c’est-a-dire des moyennes
de 58,0 (s=9.7) et de 58,2 (s=13.2) respectivement) et elles correspondent a la position

« separated » sur le continuum de la cohésion. Pour Olson et al., (1982) ce niveau obtenu
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refléte tout de méme une cohésion équilibrée et fait référence a I’attitude des membres
qui ont tendance & manifester leur insatisfaction en se désengageant émotionnellement.
Pour Saunders (1999), deux facteurs peuvent contribuer & ces résultats et ce sont la
détresse psychologique familiale et les problémes de comportement du patient. Il y a lieu
de préciser que la nature de la maladie (schizophrénie) peut engendrer des relations plus
difficiles entre les membres de la famille compte tenu des déficits résiduels de ces
personnes atteintes. Au plan de 1’adaptabilité, les moyennes obtenues dans ces études
sont de 46.3 (s=9.5) et de 47.3 (s=8.1) et sont plus basses que la norme standard de 49.9

(s=6.6), tout en maintenant une position équilibrée sur ce continuum.

L’étude de Doornbos (1996) s’intéresse aussi a I’influence des ressources internes
aupres des familles qui ont a accompagner un proche atteint de maladie mentale sérieuse
sur leur bien-étre. Cette étude compare quatre-vingt familles dont un des proches est
atteint a des familles normales au plan de leur bien-étre et de leurs forces familiales soit
la cohésion et 1’adaptabilité. Les résultats de cette étude précisent que les familles de
personnes atteintes comptent effectivement plus de stresseurs que dans les familles dites
normales ce qui engendrent I’utilisation de plusieurs stratégies adaptatives comme le
recadrage, ’appréciation passive, le soutien social, le soutien spirituel et ’utilisation de
ressources communautaires donc, des mécanismes de coping sains et positifs. De plus,
’auteure note que les familles qui accompagnent un proche présentant un probléme de
sant¢ mentale vivent moins de conflits inter-familiaux et ont une plus grande capacité
d’adaptation que dans les familles dites normales. Cependant, ces mémes familles se
disent moins satisfaites de leur vie familiale et ressentent moins de cohésion
comparativement aux familles normales. Doornbos en conclut que la flexibilité et les
ouvertures démontrées par ces familles pour le changement, en réponse aux stresseurs
situationnels, méritent d’étre reconnues comme des forces qui caractérisent le bien-étre
de ces familles. Leurs habiletés fonctionnelles démontrent leurs capacités a préserver
I’intégrité de leur unité familiale. Par contre, Doornbos rapporte que le manque de temps

et d’énergie disponibles pour les liens entre les membres de la famille peuvent expliquer
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leur difficulté & établir une meilleure cohésion. Les familles de ces proches utilisent
d’autres ressources internes comme 1’adaptabilité pour préserver ’intégrité de leur unité
familiale alors que la faible cohésion familiale entraine chez ces familles une difficulté du

fonctionnement qui semble cependant temporaire.

Par ailleurs, les résultats de ces quelques études indiquent une tendance a ’effet que
les familles dont I’'un des proches présente un probléme de santé mentale démontrent
moins de cohésion familiale (Anderson & Lynch, 1984; Doornbos, 1996; Krantz &
Moos, 1987, Spiegel & Wissler, 1983, 1986). Les études de Spiegel et Wissler (1983,
1986), ont été réalisées auprés d’un échantillon de soixante (1983) et cent huit aidants
(1986), qui vivent avec un proche présentant un probléme de santé mentale. Ces auteurs
rapportent que ces familles pergoivent moins de cohésion familiale, d’expressivité et
participent & moins d’activités récréatives que dans les familles normales. Des résultats
similaires ont été retrouvés dans 1’étude de Krantz et Moos (1987) avec un échantillon de
157 conjoints de patients dépressifs. Cependant, les données de cette étude reflétent que
’amélioration des symptdmes du patient conduit & une augmentation de la cohésion
familiale, alors que ’adaptabilité des conjoints n’est pas reliée aux changements des
symptdmes du patient. Dans la recherche d’Anderson et Lynch (1984), les résultats
indiquent que les 57 familles de I’échantillon rapportent moins de cohésion dans leurs
rapports avec le proche et entre chaque membre de la famille; ce résultat semble une

conséquence de ’impact du comportement de la personne atteinte.

Dans un autre domaine, Hannum, Grese-Davis, Harding et Hatfield (1991) ont
effectué une recherche sur les couples dont la conjointe est atteinte d’un cancer du sein. A
partir d’'un échantillon de 22 couples, les résultats de cette étude démontrent que la
cohésion dans la relation avec le conjoint était le meilleur prédicteur sur la détresse
psychologique. Une étude réalisée aupres de 96 familles dont leur adolescent présente un

probléme d’abus de substances (Friedman, Utada, & Morrissey, 1987) conclut a des




31

difficultés de fonctionnement dans ces familles qui se pergoivent ou comme désengagées

sur le plan de la cohésion ou comme rigides sur le plan de ’adaptabilité.

D’autres études (Benter, 1991; Philichi, 1989) ont été effectuées aupres des parents, en
vue d’analyser les concepts du fonctionnement familial, lors de crise aigué comme
I’hospitalisation de leur jeune enfant. Ces deux auteures rapportent des résultats
similaires : ces familles parvenaient & maintenir en équilibre la cohésion et I’adaptabilité
malgré I’événement stressant pendant la crise aigiie tout en démontrant un niveau adéquat
de leur fonctionnement familial. Les résultats de la recherche de Benter (1991), effectuée
aupres de quarante-et-une familles, révélent que 70% d’entre elles (N=29) se situaient
dans des positions équilibrées pour la cohésion familiale tandis que 29.3% (N=12)
rejoignaient les positions plus extrémes. Quant au concept d’adaptabilité, plus de la
moiti¢ des répondants (53.6%, N=22) se situaient dans des positions centrales dites
équilibrées. Par ailleurs, des trente familles constituant 1’échantillon de Philichi (1989),
ces familles maintenaient une position équilibrée sur le plan de la cohésion et de
’adaptabilité malgré leur perception d’un événement stressant sérieux. L’ensemble de ces
études portent a croire qu’un équilibre sur les continuum de cohésion et d’adaptabilité
familiales semble plus facile & maintenir en période aigiie de stress que lors d’un stress &

caractere chronique.

Il ressort de ces études effectuées chez les aidants que la cohésion familiale soit
corrélée négativement avec la détresse psychologique alors que la capacité d’adaptabilité
familiale permet de faire face aux stresseurs. Pour les aidants en santé mentale, il semble
plus difficile de ressentir de la cohésion familiale cependant la perception d’une
adaptabilité familiale équilibrée et d’un fonctionnement familial équilibré semblent

s’avérer une ressource utile pour le conjoint aidant son proche.

Toutefois, ces ressources familiales n’ont pas été mesurées chez les aidants dont le

conjoint présente un trouble de ’humeur. De plus, on ne sait pas comment ces ressources




32

familiales se conjuguent aux ressources personnelles pour influencer la perception de
stress et le bien-étre émotionnel chez ces aidants. Aussi, la présente recherche se propose

d’analyser plus a fond le fonctionnement de ces familles.

Les stresseurs liés au role d’aidant

Le role d’aidant auprés de personnes présentant un trouble de ’humeur comporte de
nombreux stresseurs aigus, récurrents ou chroniques, qui ont été décrits au cours des
quarante derniéres années. Rose (1983,1996) constate que toutes les familles ayant un
membre présentant un probléme de santé mentale expérimentent des stresseurs. On
observe également que la fréquence, I’intensité et la nature de ces stresseurs évoluent
socialement notamment, en fonction de I’organisation des soins de santé. Déja en 1955,
Clausen et Yarrow se sont penchés sur les problémes vécus par 33 familles qui hébergent
a la maison le conjoint présentant un probléme de santé mentale. Ces auteurs examinent
surtout I’impact de la maladie mentale sur les relations familiales et le fonctionnement de
la famille. Leurs résultats indiquent que tous les membres anticipent et craignent le rejet
et la discrimination du proche et de la famille au sein de la communauté. Plus tard, le
mouvement de désinstitutionnalisation amorcé vers les années 1960 incite les familles a
s’impliquer davantage dans la prise en charge de leurs proches ce qui crée des stresseurs
additionnels pour ces derniéres qui n’étaient pas adéquatement préparées pour faire face a
ce nouveau role d’aidant (Leavitt, 1975). Dans ce contexte, plusieurs études (Coyne et al,,
1987; Gibbons, Horn, Powell, & Gibbons, 1984; Noh & Turner, 1987, Oldridge &
Hugues, 1992, Ricard, Bonin, & Ezer, (1999); Ricard & Fortin, 1993) portant sur le
fardeau des aidants d’un proche présentant un probléme de santé mentale décrivent les
divers stresseurs susceptibles d’affecter la santé de ces aidants. La maladie s’avére un
stresseur grave qui peut créer un fardeau extréme aux familles et briser les relations
familiales (Lefley, 1994) Ces stresseurs liés a un probléme de santé peuvent s’avérer
néfastes plus particuliérement pour I’aidant et sa famille qui ont de la difficulté¢ a

mobiliser les ressources nécessaires pour y faire face.
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Chesler et Barbarin (1987) ont réparti les stresseurs suscités par la maladie en quatre
catégories : soit les stresseurs sur le plan des connaissances, des émotions, des activités
quotidiennes et des relations interpersonnelles. Cette classification permet de décrire les
stresseurs liés au role de I’aidant et qui ont été identifiés dans les études réalisées aupres

des aidants de personnes présentant un probléme de santé mentale.

Les stresseurs sur le plan des connaissances

La signification accordée a la maladie mentale est un facteur déterminant des
stresseurs éprouvés par les aidants. En effet, I’étude de Struening et al. (1995), rapporte
que les caractéristiques de la maladie mentale de méme que la stigmatisation qui en
découle sont de grands stresseurs pour 1’aidant. Leurs résultats révelent que plus de 70%
des 180 aidants interrogés croient que la plupart des gens adoptent des attitudes
rejetantes, stéréotypées envers eux et leur proche présentant un probléme de santé
mentale en raison de leurs préjugés sur la maladie. L’étude de Wahl et Harman (1989)
confirme cette observation ou 87.6% des répondants reconnaissent la stigmatisation
inhérente & cette maladie et parmi eux, 56% des familles s’en disent affectés. Ce
phénoméne est particuliérement dérangeant et conduit plusieurs familles au déni de la
maladie (Lefley, 1987). En effet, trés ennuyée par la stigmatisation entourant ce probléme
de santé, la famille cherche dans un premier temps a dissimuler les comportements
dérangeants du proche atteint ou a minimiser ses réactions (Rose, 1996). De plus, la
diffusion restreinte sur les facteurs et les causes engendrant la maladie mentale et les
nombreux clichés défavorables projetés dans les films entretiennent également cette
stigmatisation (Brunton, 1997). Ce qui fait dire a Torrey (1994) que la stigmatisation pour

les familles est pire que la maladie elle-méme.

De plus, la nature de la maladie, son caractere ambigu, les manifestations complexes
trop souvent imprévisibles du comportement ainsi que le pronostic a caractere souvent
chronique constituent et contribuent au stress avec lequel la famille doit apprendre a

composer (Badger, 1996a, 1996b;, Cohen, 1993). Les renseignements concernant la
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maladie ou le traitement peuvent étre insuffisants, trop détaillés ou méme
incompréhensibles a cause du langage technique utilisé; ces facteurs peuvent entraver
I’assimilation de I’information et contribuer 4 augmenter les stresseurs de I’aidant(Lefley,
1987a, 1987b; Grefley & Grusky, 1989; Rose, 1983; Sveinbjarnardottir & Dierckx de
Casterlé, 1997).

Des sept familles interviewées, d’aprés 1’étude de Rose (1983), chacune d’elles
identifie le manque de connaissances et d’informations concernant la maladie et ses
symptomes, ce qui engendre peur, agressivité et anxiété chez ces aidants. L’étude de
Badger (1996a, 1996b) rapportant les différentes étapes du processus d’adaptation de
onze familles dont le proche est atteint de dépression, fait également mention du stigma

interférant dans la recherche d’information de ces aidants.

Les stresseurs sur le plan des connaissances créent souvent un stress €émotionnel
important pour la famille décrit par Struening et al (1995) comme une blessure pouvant

affecter leur adaptation & ce probléme de santé.

Les stresseurs sur le plan des émotions

La détérioration de I’état de santé du proche améne les membres de sa famille 4 vivre
de forts sentiments d’impuissance, d’anxiété et de frustration devant 1’évolution
imprévisible de 1’aggravation des symptémes de la maladie (Badger, 1996b). Face a ce
contexte, le proche peut démontrer des comportements bizarres, du retrait ou une humeur
excessive ce qui donne a sa famille I’impression de vivre avec un étranger (Badger,
1996a). Les familles réagissent par des sentiments d’impuissance et de colére a I’échec de
leur proche de se conformer a des comportements plus standardisés (Rose, 1983). La peur
de I'inconnu qui est associée a I’évolution imprévisible de I’état de santé du patient
génere également des sentiments d’anxiété et de tension; d’insécurité face a I’avenir; de
peur face a la dépendance, a une récidive ou au suicide (Rose, 1983; Lefley, 1994). Or,

selon Halm et Alpen (1993), ces sentiments peuvent étre renforcés par I’attitude distante
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et réservée de certains professionnels de la santé vis-a-vis la famille. Dans un passé
encore tout récent, les professionnels adoptaient cette tendance a blamer les familles pour
les détériorations de comportement chez le proche (Lefley, 1996). Ces attitudes ont
comme effet d’augmenter les sentiments de culpabilité et de blaime chez les membres de
la famille qui questionnent leur impuissance a contrler les comportements du proche
atteint (Kessler, 1993). La frustration ou la colére sont d’autres sentiments souvent
éprouvés dans la famille d’un malade a cause de divergence d’opinions ou d’attentes
entre les membres de la famille eux-mémes ou entre ceux-ci et les professionnels de la
santé vis-a-vis des soins a apporter (traitement, comportements favorisant la santé,
’utilisation des ressources). De plus, comme la famille est la plupart du temps peu
impliquée dans le traitement professionnel médical, son expérience n’est pas valorisée,
elle se sent isolée et mise a l’écart, cette situation amplifiant leurs sentiments de
frustration (Sveinbjarnardottir & Dierckx de Casterlé, 1997). La frustration peut aussi étre
liée au fardeau engendré par la maladie lorsque son traitement influence les activités

quotidiennes des membres de la famille.

Rush et al. (1990) de méme que Miller et Keitner (1996) mentionnent d’aprés les
données de leurs recherches sur le fonctionnement familial, que le conjoint ne peut pas
rester neutre devant la détérioration du probleme de santé du proche. Il ressent de la
frustration et de la colére ou bien il se retire émotionnellement. Bien souvent, il est le seul
a connaitre a fond les facteurs ayant précipité cette détérioration et il porte ainsi, seul, la

lourdeur associée au déséquilibre de la famille en présence de la maladie de son conjoint.

Toutes les auteures (Badger, 1996a, 1996b, Leavitt, 1975; Rose, 1983;
Sveinbjarnardottir & Dierckx de Casterlé, 1997) qui se sont penchées sur 1’expérience
qualitative de ces familles répportent des données similaires soulignant que I’importance
de I'impact émotionnel sur la famille est important. L’étude de Sveinbjarnardottir et

Dierckx de Casterlé (1997) réalisée aupres d’un échantillon de 9 familles, souligne la




36

contrainte de I’aidant de procéder a une réflexion, qui I’améne & modifier ses perceptions,

ses attitudes a I’égard de la personne présentant un probléme de santé mentale.

Les autres stresseurs au plan des émotions proviennent des sentiments de peine et de
tristesse associées a la perte de la maitrise, a la perte de I’autonomie, a la perte de roles et
de responsabilités et au renoncement a des projets attribuables a 1’état de santé du malade.
Des sentiments de tristesse sont également liés a la perte du conjoint en santé
(Sveinbjarnardottir & Dierckx de Casterlé, 1997). Dans plusieurs études (Coyne et al,
1987; McFarlane & Lukens, 1994; Ricard & Fortin, 1993, Ricard et al., 1995; Zarit, Todd
& Zarit, 1986), les réactions émotionnelles de la famille ont été évaluées sous I’angle du
fardeau subjectif et en arrivent a la conclusion que la réaction émotionnelle de 1’aidant
aux symptomes de maladie du proche agit comme facteur prédictif de la détresse

psychologique de la famille et peut favoriser le taux de rechute de la personne atteinte.

Les stresseurs sur le plan des activités quotidiennes

Une probléme de santé exige une réorganisation des roles familiaux et un retrait
fréquent des activités familiales et sociales a la suite de la diminution de ’autonomie du
patient (Carter, 1984). On note souvent un surplus de responsabilités parentales pour
’aidant conjoint d’une personne atteinte. La maladie impliquant ou non "hospitalisation,
a en outre des exigences qui créent une fatigue physique et obligent les membres de la
famille a renoncer a certaines activités personnelles, professionnelles et sociales
(Duhamel, 1995). Badger (1996b) fait mention de tous les efforts journaliers fournis par
les membres de la famille pour maintenir la vigilance sur le comportement du proche
atteint et ce, malgré I’amélioration des symptdmes du malade. Miller et Keitner (1996)
insistent sur la vulnérabilité sous-jacente du proche atteint et ce, malgré 1’apparente
rémission; ce qui implique un défi de taille souvent difficile pour I’aidant. De plus,
Forchuk (1991) souligne I’importance de fournir cet environnement individualis¢ au
proche atteint, en vue de favoriser son processus de rémission. L’implication des familles

est surtout sollicitée dans ce sens et elle contribue a compromettre le rythme des activités
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quotidiennes des autres membres de la famille puisque ’emphase est mise sur la
rémission du proche atteint. De fagon répétée, cet engagement constitue un accroissement
des taches pour la famille ce qui perturbe son bon fonctionnement. Les habitudes de vie,
soit ’alimentation, les activités sociales ou les relations avec la famille élargie doivent
étre modifiées de maniére a tenir compte des conditions du membre de la famille atteint.
Les rites tels que la célébration des anniversaires ou des fétes religieuses, les visites ou
voyages annuels peuvent étre perturbés, engendrant dans certains cas de la déception ou
du ressentiment chez les membres de la famille. La maladie et son traitement peuvent
aussi occasionner des dépenses supplémentaires ou pertes de revenu et ce, souvent pour
une période indéfinie (Pai & Kapur, 1981). Des données américaines sur cette clientele
(US DHEW, 1979) rapportent que la personne atteinte perd quatorze années de

productivité, ce qui implique bien souvent le soutien financier de I’aidant.

Les stresseurs sur le plan des relations interpersonnelles

Les stresseurs liés au probléeme de santé oblige les individus a échanger un soutien
émotif et matériel ce qui amene des modifications profondes au plan des relations en vue
de permettre une adaptation. Plusieurs auteurs (Badger, 1996b; Keitner & Miller, 1990;
Rose, 1983; Sveinbjarnardottir & Dierckx de Casterlé, 1997) mentionnent que la
communication dans la famille est caractérisée par de hauts niveaux de tension
(explosive, par moments), des expressions négatives, de ’insatisfaction maritale lors de
la détérioration de 1’état de santé du proche. Ces difficultés de communication engendrent
fréquemment de la détresse psychologique chez le conjoint et I’oblige & consulter pour
lui-méme (Badger, 1996b). En outre, dans les relations de couple, les insatisfactions
maritales conduisent & la renégociation de la relation ou a des hauts taux de divorce
(Coyne, 1990). Badger (1996b) rapporte que ce taux est neuf fois plus élevé chez les
couples dont un des conjoints est atteint de dépression comparé a la moyenne nationale.
Les études de Keitner et al (1987) avancent que 46% des familles interrogées montrent
une grande détérioration du fonctionnement familial & la rémission du malade

contrairement a 18% chez les familles-controle. De plus, un probleme de santé peut
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engendrer pour ’aidant et la personne atteinte, certains comportements de surprotection
et de dépendance, I’ambiguité des roles et des régles, I’expression indirecte de
sentiments, la redéfinition de la relation conjugale et 'isolement du malade et de la
famille. Ce constat (Badger, 1996b) oblige le conjoint a se redéfinir afin de se donner une
nouvelle perspective, de nouveaux objectifs en tenant compte du proche atteint. Par
ailleurs, les membres de la famille éprouvent habituellement de la difficulté a demander
de ’aide au réseau environnant. Cependant, petit a petit, la famille apprendra a se servir

des ressources telles que les associations ou les services d’aide.

En résumé, ces études rapportent que les aidants expérimentent de nombreux
stresseurs, pergus d’autant plus sérieux s’ils constituent une menace a leur propre sant¢.
Or, dans la prochaine section, nous verrons de fagon plus spécifique les facteurs qui

influencent la santé de ’aidant.

Les facteurs liés a la santé de 1’aidant

Que la personne atteinte habite avec sa famille ou dans la communauté, la plupart des
familles restent impliquées dans le soutien quotidien de leur proche présentant un
probléme de santé mentale (Marsh, 1992). Le role d’aidant comporte de nombreuses
activités en raison de la multiplicité des roles et des responsabilités aupreés de ce proche.
Ce type de responsabilités qui fait appel & un engagement régulier et soutenu de la part de
’aidant génére des stress aigus et chroniques qui semblent avoir des effets néfastes sur la

santé de la personne assumant ce role d’aidant.

Données empiriques sur la santé de I'aidant

De ’ensemble des études descriptives ou qualitatives dans ce domaine, il ressort que
ce sont les problémes de santé mentale (détresse psychologique, anxiété, dépression) qui
semblent les plus fréquents (30% a 78%) chez les aidants assumant le soutien d’un

proche, suivis des problémes concernant la santé physique (52%) (sommeil, somatisation)
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(Badger, 1996a, 1996b; Chafetz & Barnes, 1989; Coyne et al., 1987, Hatfield, 1978;
Hoenig & Hamilton, 1966, Hirsch, Platt, Knights, & Weyman, 1979; Jacob et al., 1987;
Leavitt, 1975; Lefley, 1987b; Reinhard, 1994; Ricard et al., 1995; Rose, 1983, 1996;
Sveinbjarnardottir & Dierckx de Casterlé, 1997; Thompson & Doll, 1982). Méme si, ces
résultats varient considérablement selon les diverses limites méthodologiques retrouvées
dans ces recherches, ces données nous permettent de penser que 1’expérience liée au
soutien quotidien du proche s’avére complexe et que la santé des aidants est menacée au

plan mental et physique.

En effet, quelques recherches (Arey & Warheit, 1980; Gibbons et al., 1984; Ricard &
Fortin, 1993; Ricard et al., 1995; Ricard et al., 1999; St-Laurent, 1993) ont examiné de
maniére plus spécifique et donc, a 'aide d’outils de mesure standardisés, la relation
existante entre la présence d’un malade avec un probléme de santé mentale a domicile, et
la présence de problémes de santé mentale chez les aidants. Arey & Warheit (1980)
rapportent, suite a une vaste enquéte épidémiologique (4,202 répondants), que les aidants
présentent significativement plus d’anxiété, de dépression et de dysfonctionnement social
que dans la population en général. Ces auteurs concluent donc, que les colits
psychosociaux sont significatifs quant au fait de maintenir a domicile une personne

présentant un probléme de santé mentale.

En outre, 1’étude comparative québécoise de St-Laurent (1993), réalisée aupres de 268
aidants d’un proche atteint de probléme de santé mentale comparés a 768 témoins, va
dans le méme sens. Cette étude examine la relation entre la cohabitation avec un proche
présentant un probléme de santé mentale et la santé de I’aidant, la perception globale de
santé et leurs habitudes reliées a la santé. Les résultats sont a ’effet que les aidants d’un
proche se pergoivent en moins bonne santé et sont moins satisfaits de leur état de santé
que le groupe-témoin. En effet, ces aidants démontrent une plus grande détresse
psychologique, un indice de bien-étre inférieur et une plus grande perception de stress

que les personnes du groupe-témoin.
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Influence des conditions personnelles sur la santé de I'aidant

Nous verrons plus en détail certaines conditions personnelles qui ont une influence sur
la santé des aidants comme le genre, le statut socio-économique, le contexte d’habitation.
L’¢étude de Noh et Turner (1987) conclut que le bas niveau de scolarité a une influence
sur la santé des aidants. En effet, ces personnes moins scolarisées semblent éprouver plus
de détresse émotionnelle que les autres. Pour Thompson & Doll (1982), il n’y a pas de
différence entre la détresse émotionnelle et la classe sociale de I’aidant. Cependant, les
résultats de 1’étude de Ricard et al. (1995) indiquent que les aidants a faible revenu sont

plus a risque de présenter une détérioration de leur bien-étre émotionnel.

Plusieurs auteurs rapportent que les aidantes pergoivent un plus grand fardeau
subjectif que les aidants, ce qui risque d’entrainer chez elles, un effet négatif sur leur
santé. Les études de Ricard et al. (1999), Siegel, Raveis, Mor, et Houts (1991), Noh et
Turner (1987), et Noh et Avison (1988) mentionnent aussi une différence statistique
significative qui détermine que les femmes aidantes expriment plus de détresse
émotionnelle que les hommes aidants. Contrairement a ces données, I’étude de Gibbons
et al. (1984) ne rapporte pas de différence significative entre le fardeau subjectif des
hommes aidants et des femmes aidantes et la détresse émotionnelle. Cependant, I’étude
précise une augmentation du fardeau subjectif lié a la présence d’enfants a la maison.
Quant a la recherche de Noh et Turner (1987), effectuée a partir d’un échantillon de 211
aidants, les auteurs mettent en évidence que les familles, qui vivent avec un proche

malade, expérimentent une plus grande détresse psychologique.

Influence des ressources sur la santé de I’aidant

Le soutien social incluant le soutien familial et les stratégies de coping sont les
principales variables des ressources psychosociales qui ont été étudiées quant a leur
influence possible sur le bien-étre des aidants dont le proche présente un probléme de
santé mentale. Peu de recherches se sont intéressées a I’influence du soutien social sur le
bien-étre des aidants (Crotty & Kulys, 1986; Noh & Avison, 1988; Noh & Turner, 1987,
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Potasznik & Nelson, 1984; Ricard, 1991; Ricard & Fortin, 1993, Ricard et al., 1995).
Selon les résultats de 1’étude de Noh et Turner (1987), on observe que le soutien social
n’est pas un prédicteur de 1’état de santé mentale de 1’aidant, la ressource personnelle

sentiment de maitrise, s’avérant étre la plus significative.

Une ¢€tude réalisée par Cousineau (1989) sur la santé des aidantes et le soutien social
amene Ricard (1991) a conclure qu’il n’y a pas de relation entre le soutien social et la
santé des aidantes. Par ailleurs, une autre recherche (Ricard & Fortin, 1993) a vérifié la
contribution relative des variables du soutien social et des professionnels a la variance de
I’état de santé physique et mentale des aidants. Les résultats de cette étude révélent que
les variables du soutien social contribuent a la variance de 1’état de santé, pour quatre des
sept indicateurs de santé, soit: la détresse émotionnelle, la perception du stress, le
nombre de problémes de santé au cours des trois derniers mois et la perception de 1’état
de santé. Cependant, I’augmentation de la variance expliquée par les variables de soutien
est relativement peu élevée (7% a 12%) et une seule des variables du soutien social soit la
présence de conflits dans le réseau social apparait étre un prédicteur constant pour quatre
des sept indicateurs de santé. Toutefois, la satisfaction quant au soutien social et des
professionnels semble avoir peu d’effets sur I’état de santé des aidants a I’exception de la
perception du stress. Ainsi, les aidants rapportant un fardeau subjectif plus élevé et ayant
plus de conflits dans leur réseau de soutien apparaissent plus vulnérables a la présence de

probleémes de sant¢ mentale et physique.

Par contre, une troisiéme étude réalisée par Ricard et al. (1995), a partir d’un
¢chantillon de deux cents aidants, n’a pu mettre en évidence les effets bénéfiques
provenant du soutien social face aux stresseurs vécus par les aidants. Cette recherche
permet toutefois, d’identifier les aidants les plus a risque de présenter une détérioration de
leur bien-étre émotionnel. 1l s’agit d’aidants dont le revenu se situe au-dessous de la
moyenne, ceux qui vivent une situation de crise prolongée et la pergoivent plus grave que

la crise précédente et ceux qui éprouvent des problémes émotifs et des besoins d’aide liés
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a la prise en charge de leur proche. Toutes ces caractéristiques contribuent & augmenter le

risque de détresse émotionnelle chez les aidants.

En somme, I’ensemble des résultats de ces recherches ne permettent pas de dégager
des patterns constants quant a I’influence d’un prédicteur spécifique ou de groupe de

prédicteurs sur les indices de santé mentale et physique pergus des aidants.

Influence du fardeau sur la santé de I'aidant

L’étude de Gibbons et al. (1984) décrit le fardeau subjectif et objectif des aidants et
I’étudie en relation avec leur santé. Les résultats de cette étude mesurés a 1’aide du
General Health Questionnaire (GHQ) indiquent que 32 % de ces aidants obtiennent un
score plus élevé que la norme standard. L’anxiété et I’insomnie sont les plus fréquentes,
suivis des symptomes de somatisation et de dépression. Ces résultats sont
significativement associés au fardeau subjectif des aidants, plus précisément aux
sentiments de détresse ou de dérangement en rapport avec certains aspects de

comportements du malade et de son soutien quotidien.

L’étude québécoise de Ricard et Fortin (1993), avec un échantillon probabiliste de 400
soignants naturels, fait ressortir que la majorité des aidants naturels (78%) rapporte du
fardeau subjectif (détresse) dont I’intensité varie de modérée a élevée. Les
comportements symptomatiques du malade et les effets indésirables de ces
comportements sur I’entourage sont les deux sources de difficulté qui provoquaient le
plus de fardeau subjectif. Ces résultats sont comparables aux recherches effectuées par
Gibbons et al. (1984) et par Platt et Hirsch (1981). De plus, leurs résultats révélent que
24 % des aidants croient qu’il y a une relation entre leurs problémes de santé mentale et
le fait de vivre avec une personne présentant un probléme de santé mentale. Ricard et
Fortin (1993) concluent que plus le fardeau subjectif est élevé plus les aidants éprouvent
de la détresse émotionnelle, un niveau plus élevé de stress, des troubles de sommeil et des

perturbations de leur état de santé. Elles notent de plus que ’intensité du fardeau subjectif
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a une influence significative sur la perception de leur état de santé et sur la consommation

de tranquillisants.

Par ailleurs, les résultats d’une autre recherche effectuée par Ricard et al. (1995)
confirment que ce n’est pas tant la lourdeur du fardeau qui incombe aux aidants mais
beaucoup plus comment ces derniers pergoivent la situation de crise quant & sa gravité et
a sa durée. Elles rapportent que les stresseurs potentiels et leur perception (fardeau
subjectif), de méme que ’aspect négatif du soutien social, ¢’est-a-dire les conflits dans le
réseau contribuent a I’explication de la variance de la détresse émotionnelle des aidants.
Toutefois en période de rémission, les prédicteurs différent et les aidants présentant plus
de détresse émotionnelle sont ceux qui : a) ont des conflits dans leur réseau de soutien, b)
se préoccupent de I’état de santé futur de leur proche, c) utilisent des stratégies d’analyse
logique et, d) estiment que 1’état de santé de leur proche n’était pas assez stable pour

recevoir leur congé de I’hopital.

Une étude effectuée auprés de 266 aidants dont le proche présente un probléme de
santé mentale, obtient des résultats semblables (Perlick, et al., 1999). Ces auteurs
soutiennent que la détresse ressentie par 93% de ces aidants est davantage reliée aux
symptomes de maladie présentés par le patient et/ou & ses comportements plus qu’au

diagnostic de la maladie.

En résumé, I’intensité du fardeau subjectif relié aux exigences du role d’aidant semble
le prédicteur qui ressort le plus constamment de ces études et qui exerce une influence
significative sur la perception de leur santé. Toutefois, dans I’ensemble de ces données,
peu d’études ont examiné I’influence des ressources personnelles, familiales et des
stresseurs sur la perception du stress et sur le bien-étre émotionnel de ’aidant. De plus,
peu de conclusions ressortent de ces études pour nous expliquer comment ces variables

peuvent affecter ’adaptation des aidants. Aussi, la présente recherche se propose
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d’étudier les relations entre ces variables et la perception du stress, et le bien-étre

émotionnel de ces aidants.




Chapitre I11

Méthode
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Ce chapitre présente la méthode utilisée pour répondre aux questions de recherche. Il
regroupe en fait, les éléments suivants : a) le devis de recherche, b) la description du
milieu d’étude, c¢) le déroulement de I’étude, d) la présentation de 1’échantillon, e) les
définitions opérationnelles des variables a I’étude, f) la description des instruments de

mesure et, g) les considérations éthiques.

Devis de recherche

11 s’agit d’une étude transversale de type corrélationnel dont les buts sont de vérifier
les effets simples et d’interaction du sens de cohérence, de la cohésion et de I’adaptabilité
familiales et du fardeau sur la perception du stress des aidants dont le conjoint présente
un trouble de ’humeur en tenant compte des effets des conditions personnelles liées au
réle d’aidant. Cette étude vise aussi a préciser la contribution de la perception du stress
sur le bien-étre émotionnel de ces aidants en tenant compte des effets des conditions
personnelles liées a leur réle, du sens de cohérence, de la cohésion et de I’adaptabilité

familiales et du fardeau.

Description du milieu d’étude

Cette recherche a été effectuée auprés d’un échantillon de convenance de 83 aidants,
dont le conjoint présente un trouble de I’humeur. Ces aidants ont été recrutés a partir de
deux centres hospitaliers de la région de Montréal et, auprés d’un groupe d’entraide soit,
I’ Association des dépressifs et maniaco-dépressifs regroupant les personnes atteintes de

troubles de ’humeur et les membres de leur famille.
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Le premier centre hospitalier est un centre spécialisé en soins psychiatriques couvrant
la région est de Montréal et rejoint un bassin de population de 350,000 personnes. Le
second centre hospitalier couvre la partie nord-ouest de Montréal avec un bassin de
population de 300,000 personnes et & ce centre est affiliée une clinique externe dont le
programme de traitement s’adresse spécifiquement aux personnes présentant un trouble
de I’humeur. En ce qui concerne 1’ Association des dépressifs et maniaco-dépressifs, elle
regroupe environ 750 personnes atteintes d’un trouble de ’humeur qui ont le désir de
cotoyer des pairs et d’étre informées davantage sur les divers aspects de ce probléme de
santé. Le recrutement dans cette diversité de milieux a été planifi€¢ en vue d’obtenir une

meilleure représentativité possible de ces aidants.
Déroulement de I’étude

Ce projet a d’abord été présenté aux comités d’éthique et de recherche de chacun des
centres hospitaliers sélectionnés et au conseil d’administration de 1’Association des
dépressifs et maniaco-dépressifs. A la suite de I’approbation officielle de chacun d’eux
(appendice A), I’étude a débuté par la formation de I’échantillon. Dans chacun des
centres hospitaliers, les infirmiéres des unités de soins, ou le recrutement était possible,
ont été rencontrées en vue de leur expliquer I’étude et obtenir leur collaboration. Le
recrutement des participants a 1’étude a été effectué en deux étapes: tout d’abord en
contactant les personnes présentant un trouble de I’humeur et répondant aux criteres
d’inclusion (décrits plus loin) puis ensuite, par I’intermédiaire de ces derniéres, nous

avons sollicité la participation de leur conjoint-aidant.

Le malade éligible a I’étude, devait répondre aux critéres de diagnostic de trouble de
I’humeur, selon le DSM-IV (1994), tel que présenté dans ’appendice B. Il pouvait étre
hospitalisé ou suivi en clinique externe de I’hopital psychiatrique, ou encore fréquenter

I’Association des dépressifs et maniaco-dépressifs, il devait cohabiter de fagon
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permanente avec son conjoint et accepter par consentement écrit (appendice C) qu’on

entre en communication avec son conjoint-aidant.

Pour les aidants, les critéres d’éligibilité étaient les suivants : étre un adulte dgé de plus
de 18 ans; étre conjoint et cohabiter depuis au moins six mois avec une personne
présentant un trouble de ’humeur; étre capable de comprendre et de communiquer en
frangais;, accepter de participer a cette étude et ne pas fréquenter pour lui-méme les

services psychiatriques pour des troubles mentaux graves et persistants.

A partir d’une liste de noms fournie par les infirmiéres rencontrées sur les unités de
soins hospitaliers ou par les thérapeutes rencontrés (psychiatre, infirmiére, psychologue,
ergothérapeute) aux cliniques externes de chacun des hopitaux, nous avons procédé a la
vérification des critéres d’admissibilité de ces malades. En ce qui concerne 1’ Association
des dépressifs et maniaco-dépressifs, les personnes intéressées a ce projet ont donné leurs
noms directement a ’infirmiére-chercheuse, a la suite d’une annonce publiée dans le
journal de leur association ou lors de la présentation de cette étude a leur assemblée

mensuelle .

Un premier contact a été fait avec la personne atteinte par ’infirmiére pour faire la
vérification des critéres d’éligibilité a I’étude et afin de lui expliquer la nature du projet et
de sa participation. Suivant son acceptation, I’infirmiére la rencontrait apres lui avoir fixé
rendez-vous pour obtenir son consentement écrit afin d’entrer en contact avec son
conjoint-aidant. Aprés avoir obtenu chaque consentement €crit des personnes atteintes,
Pinfirmiére-chercheuse a contacté par téléphone chaque conjoint-aidant. Lors de ce
contact téléphonique, elle a discuté avec celui-ci des critéres d’admissibilité a 1’étude, a
expliqué le but de ’étude et la nature de sa participation. Selon la décision de ce conjoint
de participer a I’étude, le lieu et la date de I’entrevue ont été fixés avec lui. L’aidant a été
rencontré a domicile ou a la clinique, suivant son choix, par 'infirmiére. Aprés lui avoir

fourni les renseignements concernant le but de I’étude, I’aidant a été invité & prendre
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connaissance du formulaire de consentement écrit sur lequel étaient expliquées la
recherche en cours et les limites de son engagement (appendice D) et par la suite, &
donner son consentement. Suite a cet accord, I’aidant était invité a remplir seul une
section concernant les conditions personnelles liées a son role et les quatre questionnaires
auto-administrés. Durant ce temps, I’infirmiére s’est montrée disponible pour répondre a
des clarifications lorsque 1’aidant avait besoin de précisions. Cette entrevue a €té
complétée avec I’infirmiére par le questionnaire structuré portant sur 1’évaluation du
fardeau. Dans ’ensemble, les entrevues avec les aidants ont duré entre 75 & 90 minutes.
Le recrutement des aidants s’est échelonné sur trois mois, soit du 15 novembre 1998 au
15 février 1999. Les aidants se sont montrés trés collaborateurs, la plupart d’entre eux

insistant sur le fait qu’ils appréciaient que quelqu’un s’intéresse enfin a eux.
Présentation de I’échantillon
Cette partie se subdivise en deux sections concernant: a) le taux de participation, b) les
conditions personnelles liées au role d’aidant, et c) les caractéristiques liées a la personne

atteinte.

Le taux de participation

Cent-une personnes atteintes ont regu les explications concernant le projet d’étude de
la part de Pinfirmiére. Parmi elles, quatre-vingt-treize ont consenti a ce que la chercheuse
entre en contact téléphonique avec leur conjoint pour leur fournir les renseignements en
regard du projet a I’étude. Cependant, dix conjoints n’ont pas donné suite a ce contact
pour diverses raisons (disponibilité, manque d’intérét, etc.) ce qui porte le total des
répondants & 83 participants a 1’étude pour un taux des refus & 10.75%, si I’on tient
compte seulement des conjoints que nous étions autorisés a rejoindre. Finalement, le taux

de participation des conjoints recrutés pour ce projet est de 89.25%. Cependant, il est
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impossible de préciser les caractéristiques des conjoints n’ayant pas participé a I’étude,

n’ayant eu qu’un bref contact téléphonique avec ces derniers.

Conditions personnelles liées au role d’aidant

Le tableau 2 présente les conditions personnelles des aidants qui ont participé a cette
étude. Cet échantillon se compose d’une majorité de répondants masculins (60,2%) et la
trés grande majorité d’entre eux (72.3%) est « marié ». Pres de 80% des répondant(e)s
sont originaires du Québec. Cependant 18,1% sont né(e)s a I’extérieur du Canada : soit en
provenance de I’Italie (n=4), de la France (n=2), d’Haiti (n=2), du Salvador (n=1), de
I’ Angleterre (n=1), de I’ Algérie (n=1), du Maroc (n=1), de I’ Autriche (n=1), du Vietnam
(n=1), puis de Croatie (n=1). L’dge moyen des répondant(e)s est de 52 ans et ils se
répartissent assez équitablement selon chaque tranche d’dge a [D’exception des
répondant(e)s agé(e)s de moins de 30 ans qui sont sous-représenté(e)s (6,2%) dans cet
échantillon et ceux de 60 ans et plus qui sont légérement plus nombreux (30%). Prés des
2/3 de ces répondant(e)s (63,9%) habitent en couple dans leur foyer et ’autre tiers des
répondant(e)s (36,2%) ont un foyer qui se compose de 3 personnes (16,9%), 4 personnes
(13,3%) et méme 5 personnes (6,0%).

Plus des deux tiers des répondant(e)s ont complété une scolarité post-secondaire:
technique court (15,7%), collégial (14,5%) ou universitaire (31,3%), et prés de la moitié
de I’échantillon occupe un emploi a temps plein (45,8%). Le revenu familial varie entre
moins de $14,999 (4,9%) et a plus de $75,000 (11,0%), la catégorie de revenu familial
entre $30,000 et $44,999 regroupe le plus grand nombre de répondants, soit plus du tiers
(36,6%).

Comme l’indique le tableau 2, plus de la moitié des répondants (57,6%) disent
assumer le role d’aidant depuis plus de 4 ans déja. Plus de la moitié des répondant(e)s

(56,6%) disent lui consacrer une moyenne de dix heures et plus par semaine. En outre,
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47,0% des répondants mentionnent avoir 1 ou 2 personnes a prendre en charge en plus de
la personne atteinte. Pour la plupart d’entre eux, ces répondant(e)s n’ont pas recours a

(81,9%) a des organismes communautaires tels les groupes d’entraide.

Tableau 2
Conditions personnelles liées au role d’aidant
(N=83)
Caractéristiques n Pourcentage
~ Statut civil

Marié(e) 60 72,30%

Conjoint(e) de fait 23 27,70%
Lieu de naissance

Québec 66 79,50%

Autre province canadienne 2 2,40%

Extérieur du Canada 15 18,10%
Sexe du répondant

Masculin 50 60,20%

Féminin 33 39,80%
Catégories d’age

Moins de 30 ans 5 6,20%

31 ans a 40 ans 17 21,00%

41 ans a 50 ans 17 21,00%

51 ans a 60 ans 18 22,20%

61 ans et plus 24 29,60%
Nombre de personnes dans le foyer

2 53 63,90%

3 14 16,90%

4 et plus 16 19,20%
Niveau de scolarité

Primaire 10 12,00%

Secondaire 22 26,50%

Technique court 13 15,70%

Collégial 12 14,50%
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Tableau 2 (suite)
Conditions personnelles liées au role d’aidant
(N=83)
Caractéristiques n Pourcentage
Emploi rémunéré
Pas de réponse 2 2,40%
Temps plein 38 45,80%
Temps partiel 18 21,70%
Aucun 25 30,10%
Revenu familial
Moins de $14 999 4 4,90%
Entre $15 000 et $29 999 14 17,10%
Entre $30 000 et $44 999 30 36,60%
Entre $45 000 et $59 999 14 17,10%
Entre $60 000 et $74 999 11 13,40%
Plus de $75 000 9 11,00%
Nombre d’années comme aidant(e)
1 12 14,50%
2 12 14,50%
3 11 13,30%
4 et plus 48 57,60%
Temps consacré par semaine
2 a 3 heures/semaine 24 28,90%
4 3 10 heures/semaine 12 14,50%
11 a 20 heures/semaine 20 24.10%
Plus de 21 heures/semaine 27 32,50%
Autre personne nécessitant du soutien
Aucune 36 43,40%
1 21 25,30%
2 18 21,70%
3 6 7.20%
4 2 2,40%
Participation a des organismes
communautaires
Oui 15 18,10%
Non 68 81,90%
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Caractéristiques liées aux personnes atteintes

Le tableau 3 résume les données liées aux personnes atteintes. D’apreés les répondants,
leurs proches atteints portaient, en majorité, un diagnostic de trouble bipolaire (56,6%) et
de dépression (43,4%). De plus, on observe que la majorité de ces personnes avaient un
suivi en clinique externe (69,9%) de I’hopital, tandis que 30,1% d’entre elles étaient
encore hospitalisées au moment de la collecte des données. Le tableau 3 démontre aussi
qu’au cours des cing dernieres années, plus des trois-quarts (77,1%) de ces personnes
atteintes avaient connu un épisode aigué de maladie nécessitant une ou plusieurs
hospitalisations. Plus du tiers des personnes atteintes (37,3%) avaient été hospitalisées a
une reprise au cours des derniers cing ans et une personne sur cinq avait été hospitalisée

plus de trois fois dans les derniers cinq ans.

Tableau 3
Caractéristiques des personnes atteintes
(N=83)
Caractéristiques n Pourcentage
Diagnostic
Dépression 36 43,40%
Trouble bipolaire 47 56,60%
Suivi du patient
Patient hospitalisé 25 30,10%
Suivi en clinique externe 58 69,90%
Nombre d’hospitalisations dans les derniers cing ans
0 19 22,90%
1 31 37,30%
2 ‘ 16 19,30%
3etd 9 10,80%

5etplus 8 9,65%
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Définitions opérationnelles des variables a I’étude

Les conditions personnelles réfeérent aux caractéristiques sociodémographiques de
’aidant et a certaines informations concernant son role d’aidant et la personne atteinte tel

le type de suivi dans la communauté.

Le fardeau correspond aux soins donnés a la personne atteinte par 1’aidant en tenant
compte des activités quotidiennes, de la supervision des comportements embarrassants,
de leur impact sur les routines journaliéres et des inquiétudes qu’ils génerent (Tessler &

Gamache, 1995).

La cohésion familiale correspond & la perception de I’aidant quant a l’intensité des
liens émotionnels qu’ont les membres de la famille les uns envers les autres (Olson et al.,

1979).

L’adaptabilité familiale correspond a la perception de I’aidant quant a ’habileté¢ du
systéme marital & changer sa structure de pouvoir, ses relations en regard des roles et des

régles en réponse aux stresseurs (Olson et al., 1979).

Le sens de cohérence correspond a une orientation globale de la personne qui exprime
qu’elle a un sentiment de confiance profond, dynamique et durable, et qui pergoit que les
stresseurs de I’environnement interne et externe sont structurés, prévisibles et explicables.
La personne a la perception d’avoir les ressources disponibles pour répondre aux
stresseurs et les voit comme des défis valables ’amenant a s’engager et & s’investir

(Antonovsky, 1979).

La perception du stress correspond a 1’évaluation (positive ou négative) de I'impact
percep
d’une situation sur ou pour le bien-étre du répondant et a I’évaluation de ses ressources

disponibles pour faire face a la situation (Pelchat, Ricard, Lévesque, Perreault, &
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Polomeno, 1994). Dans cette recherche, la situation représente le fait d’occuper le role

d’aidant aupres d’un proche présentant un trouble de ’humeur.

Le bien-étre émotionnel correspond a un état psychologique pergu par la personne sur
un continuum allant d’un sentiment de bien-étre a un sentiment de détresse émotionnelle.
Il est le résultat de la mesure de six états d’humeur : anxiété, dépression, angoisse,

vigueur, fatigue et confusion (McNair, Lorr, & Droppleman 1992).

Description des instruments de mesure

La collecte de données comprend un questionnaire portant sur les conditions
personnelles liées au role d’aidant tels les caractéristiques sociodémographiques de
’aidant, le nombre d’années comme aidant, le temps consacré & la personne atteinte, sa
participation a un organisme communautaire et certaines informations concernant la
personne atteinte telles son diagnostic, le nombre d’hospitalisations dans les derniers cinq
ans et son type de suivi (appendice E) et cinq instruments de mesure. Cette section décrit
les instruments de mesure de méme que leurs caractéristiques psychométriques. Les
instruments de mesure utilisés sont : 1’échelle du sens de cohérence (The Orientation to
Life Questionnaire d’Antonovsky, 1987), ’échelle d’évaluation de la cohésion et de
I’adaptabilité familiales (The Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale
d’Olson, Portner, & Bell, 1982), I’échelle du fardeau (The Family Burden Interview
Schedule — Short Form de Tessler & Gamache, 1994), I’échelle de mesure de la
perception du stress (The Stress Appraisal Measure de Peacock & Wong, 1990) et
I’échelle du profil de I’humeur (The Profile of Mood States Scale de McNair, Lorr, &
Droppleman, 1992).
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Les instruments de mesure

L’échelle du sens de cohérence (The Orientation to Life Questionnaire d’Antonovsky,
1987)

Elaboré par Antonovsky (1987), cet instrument auto-administré, d’abord construit en
hébreu, fut par la suite traduit en quatorze langues. Il sert & mesurer les trois composantes
du sens de cohérence, regroupant 29 énoncés. Cet instrument utilise une échelle de type
Likert offrant sept choix de réponses, allant d’un accord total (7 points) & un désaccord
total (1 point), avec des descripteurs proposés pour chaque item. L’étendue théorique des

réponses peut varier de 29 a 203. Un score élevé indique un sens de cohérence élevé.

La dimension « comprehensibility » comprend onze items (1, 3, 5, 10, 12, 15, 17, 19,
21, 24, 26) fait référence a la perception des stresseurs de I’environnement. L’étendue des
résultats peut varier de 11 a 77. La « manageability » regroupe dix items (2, 6, 9, 13, 18,
20, 23, 25, 27, 29) et se rapporte a la perception des ressources disponibles. L’étendue
des résultats varie de 10 a 70. Quant a la « meaningfulness », elle inclut huit énoncés (4,
7, 8, 11, 14, 16, 22, 28) et se réfere au sentiment que la vie a un sens. L’étendue des

résultats de cette échelle est de 8 & 56.

Propriétés psychométriques de la version originale. Des alpha de Cronbach, obtenus dans
26 études, varient de 0,82 a 0,95 et permettent de démontrer la consistance interne de cet
instrument (Anson et al., 1993; Antonovsky, 1993; Flannery et al, 1994, McCubbin et al.,
1998). L’étude de Coe et al. (1992) mentionne un test-retest effectué a un intervalle de six
mois avec un coefficient de corrélation de 0,80 (n=189). D’autres auteurs, comme
Fiorentino (1986) rapporte un coefficient de corrélation de 0,78 au test-retest aprés un an
d’intervalle alors que 1’étude de Radmacher et Sheridan (1989) mentionne un coefficient
de corrélation de 0,91 aprés deux semaines au test-retest. Ces données assurent la stabilité

de cet instrument.
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La validité de construit de cette échelle a été vérifiée et confirmée en la comparant a
d’autres échelles comme « the Hassles Scale » (Kanner, Coyne, Scafer, & Lazarus,
1981); le « Taylor Manifest Anxiety Scale» (TMAS: Taylor, 1953); le « Beck
Depression Inventory » (BDI : Beck, Rush, Shaw & Emery, 1979); le « Internal/External
Locus of Control Scale » (Roller, 1966) et le « Social Support Index » (Wilcox & Beckel,
1983).

Traduction et propriétés psychométriques de la version frangaise. 1.’ adaptation frangaise
de I’échelle du sens de cohérence d’Antonovsky a 29 items (appendice F), a €té réalisée
et pré-testée par Thomas (1996). L’alpha de Cronbach pour cette version est de 0,86,
obtenue lors d’une étude aupres d’infirmiéres de la région de Montréal (n=88). L alpha
de Cronbach rapporté pour les sous-échelles est de 0,73 pour la « comprehensibility », de
0,67 pour la « manageability » et de 0,77 pour la « meaningfulness » (Thomas, 1996).
Pour cette étude, ’alpha de Cronbach obtenu est de 0,88 et est comparable a celui obtenu
dans la version de Thomas (1996). Les alphas de Cronbach obtenus sont de 0,74 pour la
sous-échelle de comprehensibility, de 0,59 pour la sous-échelle de manageability et 0,75

pour la sous-échelle de meaningfulness.

L’échelle d’évaluation de la cohésion et de l'adaptabilité familiales (The Family
Adaptability and Cohesion Evaluation Scale d’Olson, Portner & Bell, 1982)

Olson et ses collégues ont €laboré plusieurs échelles (FACES 1I-IV) en vue d’évaluer
la cohésion et ’adaptabilité dans les familles. La version utilisée pour cette €tude est celle
du FACES 1I et elle est principalement recommandée pour I’utilisation en recherche. La
dimension de cohésion familiale fait référence aux liens émotionnels que les membres de
la famille entretiennent les uns envers les autres. La dimension de ’adaptabilité familiale
fait référence a I’habileté du systéme familial & changer sa structure de pouvoir, ses

relations en regard du role et ses régles en réponse aux stresseurs.
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Elaborée par Olson et al., (1982), cet instrument auto-administré est utilisé par les
membres de la famille pour évaluer leur perception individuelle vis-a-vis le
fonctionnement de leur famille selon les dimensions de la cohésion et de 1’adaptabilité.
Cet instrument contient 30 items, dont 16 items s’appliquent a la dimension de cohésion
et les 14 autres items servent a évaluer la dimension d’adaptabilité. Cet instrument utilise
une échelle de type Likert & 5 points, allant de presque jamais (1), de temps en temps (2),
parfois (3), souvent (4) a presque toujours (5).

De cet instrument, on peut calculer deux scores indépendants pour évaluer chacune de
ces deux dimensions sur un continuum comprenant quatre positions. Ainsi les extrémes
de la dimension de la cohésion correspondent soit a la position enchevétrée (les membres
sont trés engagés émotivement) ou a la position désengagée (les membres ont un bas
niveau de liens émotionnels entre eux). Les deux positions centrales: séparée et connectée
correspondent a des positions équilibrées, c’est-a-dire que les familles ont un
fonctionnement équilibré en regard de leur cohésion. Pour les extrémes de la dimension
de ’adaptabilité, ils correspondent soit & la position chaotique (les familles sont trop
ouvertes, ce qui entraine une stabilité précaire) ou & la position rigide (les familles
démontrent de I’inflexibilité et sont résistantes au moindre changement). Les deux
positions qui occupent le centre de ce continuum : flexible et structurée, correspondent
aux familles fonctionnelles sous cette dimension. De plus, un score global peut étre

obtenu en additionnant ensemble tous les items ce qui refléte le fonctionnement familial.

Propriétés psychométriques de la version originale. La consistance interne de cet
instrument est satisfaisante. En effet, I’alpha de Cronbach pour la sous-échelle cohésion
est de 0.87, il est de 0.78 pour la sous-échelle adaptabilité et pour I’instrument, ’alpha de
Cronbach se chiffre a 0.90. La corrélation du test-retest, pour un intervalle de 4 & 5
semaines est de 0.81 pour la cohésion, 0.80 pour [’adaptabilité ce qui en fait un

instrument de mesure stable (Olson & Tiesel, 1991).
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La validité de construit de la mesure a été établie en vérifiant les relations des sous-
dimensions au score total du Dallas Self-Report Family Inventory, un instrument de
mesure pour la santé familiale. Des corrélations de 0.93 furent rapportés entre le SFI et la

cohésion; de 0.79 entre le SFI et ’adaptabilité (Hampson, Hulgus, & Bravers, 1991).

Traduction et propriétés psychométriques de la version frangaise. L’adaptation frangaise
de cet instrument (appendice G) a été réalisée par Ezer (1998). Cependant, la fidélité de
I'instrument reste a étre établie pour cette version. L’analyse de la consistance interne de
Poutil utilisé dans la présente étude indique des coefficients alpha de 0,66 pour
I’instrument. L’alpha de Cronbach pour la sous-échelle de cohésion est de 0,50 et de 0,77

pour la sous-échelle d’adaptabilité.

L échelle du fardeau (The Family Burden Interview Schedule — Short Form de Tessler &
Gamache, 1994)

Cet instrument est une version courte de la version « Family Experiences Interview
Schedule », €laboré par les auteurs Tessler & Gamache (1994). Cet instrument de 65
items fut développé en vue de mesurer le fardeau relié aux soins que procure un membre
de la famille a un proche présentant un probléme de santé mental. Selon les auteurs, le
fardeau, un concept général, référe aux nombreuses difficultés reliées a la nature du rdle
de I’aidant et tient compte de la nécessité de prodiguer des soins a long terme, de la
détresse émotionnelle de méme que des inquiétudes associées au fait de prendre soin de
la personne atteinte. De plus, cet instrument tient compte de deux dimensions associées
au fardeau soit les dimensions objectives et subjectives et les items sont répartis selon
cinq sous-échelles : a) le soin lié aux activités de la vie quotidienne (fardeau objectif et
subjectif), b) la supervision des comportements dérangeants de la personne atteinte
(fardeau objectif et subjectif), ¢) I'impact du soin sur la routine quotidienne de I’aidant, d)
les cofits financiers associ€s aux soins et €) les inquiétudes reliées a la condition de la

personne atteinte.
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Cet instrument utilise une échelle de type Likert variant de 1 (pas du tout) 4 4 ou 5
chaque jour ou jamais). Le score total est obtenu a partir des moyennes obtenues aux
différentes sous-échelles. La passation de ce questionnaire se fait sous forme d’une
entrevue structurée, d’une durée d’environ 15 minutes, face a face avec ’aidant. Un
entrainement est requis pour I’interviewer de fagon a mener une entrevue structurée.
Chaque question doit étre lue précisément comme elle est écrite et dans l'ordre de
présentation. De plus, les mots soulignés doivent étre accentués. L’interviewer encercle le
chiffre correspondant indiquant la fréquence du comportement pergue par I’aidant en

regard des derniers trente jours.

Propriétés psychométriques de la version originale. Les coefficients de fidélité furent
comparés a partir de deux échantillons indépendants : 305 familles (programme RWJF) et
176 familles lors de I’évaluation de «Assertive Community Treatment Program» au
Connecticut. L’alpha de Cronbach obtenu a partir de ces deux échantillons est de : 0,78 et
0,79 pour I’aide objective dans les activités quotidiennes, de 0,74 et 0,76 pour I’aide
subjective dans les activités quotidiennes, de 0,65 et 0,61 pour la supervision objective,
de 0,64 et 0,68 pour la supervision subjective, de 0,57 et 0,56 pour I’impact sur le réle de
I’aidant et finalement de 0,89 et 0,80 pour les inquiétudes liées a la condition de la

personne atteinte.

Traduction et propriétés psychométriques de la version frangaise. La version frangaise de
cet instrument a été réalisée selon la méthode de traduction renversée parallcle
(Vallerand, 1989). Cette traduction (appendice H) a été faite par des chercheurs du centre
hospitalier Douglas et de 'université de Montréal (Latimer, Ricard, Sarrazin, & Bonin).
Deux traducteurs bilingues indépendants et experts dans le domaine de la santé mentale
ont traduit I’instrument en frangais. Un traducteur indépendant a retraduit le questionnaire
en anglais pour le comparer a la version originale. Ensuite une discussion entre les

chercheurs a permis de rédiger la version finale adaptée au contexte québécois tout en
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visant 4 rester le plus fidéle possible a la version originale selon le respect de la fidélité

du langage utilis€ et le respect de I’intensité ou des expressions.

L’analyse de consistance interne de la présente étude rapporte des coefficients alpha
de 0,85 pour I'instrument. Pour les sous-échelles, les alpha de Cronbach obtenus sont de
0,85 pour I’aide objective dans les activités quotidiennes, de 0,75 pour ’aide subjective
dans les activités quotidiennes, de 0,49 pour la supervision objective, de 0,60 pour la
supervision subjective, de 0,77 pour I’impact sur la routine quotidienne du réle d’aidant,
de 0,78 pour les inquiétudes liées a la condition de la personne atteinte et de 0,86 pour les

sentiments liés a la condition de la personne atteinte.

L échelle de la perception du stress (The Stress Appraisal Measure de Peacock et Wong,
1990)

S’appuyant sur la théorie transactionnelle du stress telle qu’élaborée par Lazarus et
Folkman (1984), cet instrument de mesure auto-administré a été congu par Peacock et
Wong (1990) pour mesurer deux modes d’appréciation de situations potentiellement
stressantes soit ’appréciation primaire et secondaire du stress. Pour ces auteurs,
P’appréciation primaire se rapporte a 1’évaluation positive ou négative que se fait la
personne de I’impact d’une situation sur son bien-étre émotionnel. Dans cet instrument,
s’y rapportent trois sous-échelles composées chacune de quatre items : la menace (5, 11,
20, 28), le défi (7, 8, 10, 19) et la centralité (6, 9, 13, 27). En ce qui concerne
I’appréciation secondaire du stress, elle correspond d’une part, & I’évaluation des
ressources dont dispose I’individu et celle des ressources disponibles dans son milieu et
d’autre part, a I’évaluation des possibilités de contréler la situation. L’instrument
comprend trois sous-échelles de quatre items chacune pour mesurer !’appréciation
secondaire du stress: le contrdle par soi-méme (12, 14, 22, 25), le contréle pé.r les autres

(4, 15, 17, 23) et I’incontrdlabilité de la situation (1, 3, 18, 21).
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Peacock et Wong (1990) ont ajouté a leur instrument une septiéme sous-échelle de
quatre items le stressfulness ( 2, 16, 24, 26) afin d’évaluer de fagon globale I’intensité du

stress pergu.

Le SAM comprend 28 énoncés qui peuvent étre complétés par la personne dans cing
minutes environ. Cet instrument utilise une échelle de type Likert offrant cinq choix de
réponses, allant de 1 (pas du tout) & 5 (excessivement) pour mesurer le niveau
d’anticipation du stress. Ces sous-échelles sont calculées en prenant la moyenne des

réponses des quatre énoncés qui y correspondent.

Propriétés psychométriques de la version originale. Les coefficients de I’alpha de
Cronbach des sept sous-échelles varient de 0,73 a 0,86; de 0.51 a 0.90 et de 0.57 a 0.84
selon trois études effectuées aupres de divers groupes d’étudiants. La validité de construit
a aussi été démontrée et confirmée (Peacock & Wong, 1990; Peacock, Wong & Reker,

1993) en la comparant au Locus of Control de Rotter.

Traduction et propriétés psychométriques de la version frangaise. 1.’adaptation frangaise
de cet instrument (appendice I) a été réalisée selon la procédure de validation
transculturelle de Vallerand (1989) par une équipe de chercheurs de l’université de
Montréal. Les auteurs de la version frangaise de cette échelle (Pelchat et al., 1994) ont
rapporté des propriétés psychométriques comparables ( alpha de Cronbach variant de
0.73 a 0.86) a la version originale anglaise puisqu’ils ont utilisé la méme méthode
d’analyse soit ’analyse factorielle en composantes principales avec rotation varimax.
L’alpha de Cronbach obtenu pour I’instrument est de 0,80, ce qui représente une bonne
consistance interne. Pour la présente étude, les coefficients alpha des sept sous-échelles
varient de 0,69 & 0,88 ce qui est comparable aux propriétés psychométriques obtenues
dans la version frangaise. Pour ce qui a trait a la perception positive du stress, 1’alpha de

Cronbach est de 0,85 et de 0,91 pour la perception négative du stress.
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L’échelle du profil de I'humeur (The Profile of Mood States de McNair, Lorr, &
Droppleman, 1992)

Il s’agit d’un instrument auto-administré qui a pour but de mesurer six €tats d’humeurs
de la personne. Elaboré par McNair, Lorr et Droppleman en1981 et revisé en 1992, cet
instrument (POMS : Profile of Mood State) est composé de 65 adjectifs qui décrivent des
sentiments, des humeurs de méme que leurs fluctuations. Le POMS contient six sous-
échelles : tension-anxiété (facteur T), dépression-découragement (facteur D), colére-
hostilité (facteur A), vigueur-activité (facteur V), fatigue-inertie (facteur F) et confusion-
désorientation (facteur C). Cet instrument est issu d’un ensemble de 55 échelles, un
dictionnaire et un thésaurus. Il a été élaboré pour étre facilement compris par la moyenne
de la population (7° année de scolarité) et il peut étre complété en cinq minutes. La

réponse fait référence aux humeurs pergues au cours de la semaine qui vient de s’écouler.

Une échelle de type Likert a 5 points est utilisée pour quantifier les résultats : pas du
tout (0), un peu (1), moyennement (2), beaucoup (3), extrémement (4). Pour chacune des
sous-échelles, on fait I’addition des réponses obtenues, a ’exception de deux items qui
sont calculés négativement : « relaxé» dans la sous-échelle tension-anxiété et
« compétente » dans la sous-échelle de confusion-désorientation. Le score total du profil
de ’humeur est obtenu en faisant la somme de chacune des sous-échelles mise a part la

sous-échelle vigueur-activité dont le score est soustrait de cette addition.

Le facteur T (tension-anxiété) comprend 9 adjectifs (2, 10, 16, 20, 22, 26, 27, 34, 41)
décrivant une tension musculo-squelettique. La définition de cette sous-échelle inclut les
données de la tension somatique ressentie aussi bien que les manifestations
psychomotrices observables et les adjectifs référent a des états généralisés d’inconfort. Le
facteur D (dépression-découragement) représente une humeur de dépression
accompagnée d’un sentiment d’incompétence personnelle. Il regroupe 15 items (5, 9, 14,
18, 21, 23, 32, 35, 36, 44, 45, 48, 58, 61, 62). Le facteur A ( colére-hostilité) représente

un humeur de colére et d’antipathie envers les autres. Il comprend 12 items dont (3, 12,
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17, 24, 31, 33, 39, 42, 47, 52, 53, 57). Le facteur V (vigueur-activité) est défini par huit
adjectifs (7, 15, 19, 38, 51, 56, 60, 63) qui suggerent un humeur de vigueur, de grande
énergie. Il est négativement relié aux autres facteurs puisqu’il représente un affect positif.
Quant au facteur F (fatigue-inertie) qui regroupe 7 items (4, 11, 29, 40,\46, 49, 65), il
représente un humeur d’inertie et de basse énergie. Il est un facteur indépendant et il est
donc relié¢ négativement aux autres facteurs. Et le facteur C (confusion-désorientation) est
caractérisé par de la désorientation et de la confusion dans les idées. Il comprend 7 items
(8, 28, 37, 50, 54, 59, 64).

Propriétés psychométriques de la version originale. Plusieurs études ont testé sa fidélité
et sa validité en langue anglaise. Les coefficients de consistance interne de ’alpha de
Cronbach varient de 0,87 a 0,95. Ainsi le facteur T a un coefficient de 0.92, le facteur D
de 0.95, le facteur A de 0.92, le facteur V de 0.89, le facteur F de 0.94 et le facteur C de
0.87. Ces données assurent une fiabilité hautement satisfaisante d’apres les auteurs. Le

test-retest pour les six facteurs varie de 0.61 a 0.69.

Traduction et propriétés psychométriques de la version frangaise. L’adaptation frangaise
de cet instrument (appendice J) a été réalisée par Bicnic (1988). Cependant, la fidélité et
la validité de cette version restent a établir. L’analyse de consistance interne correspond
pour la présente €tude a un alpha de 0,93 pour ’instrument. En ce qui concerne les sous-
échelles, les alphas de Cronbach varient de 0,75 a 0,89. Ainsi, le facteur T a un
coefficient de 0,90, le facteur D de 0,94, le facteur A de 0,89, le facteur V de 0,75, le
facteur F de 0,89 et le facteur C de 0,83.

Considérations éthiques
Le projet de recherche a ¢été soumis aux comités d’éthique des hopitaux concernés et

au conseil d’administration de I’organisme concerné. Chaque personne atteinte d’un

trouble de 'humeur a d’abord été contactée afin d’étre informée du but de I’étude et nous
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autoriser par consentement écrit a contacter leur conjoint-aidant. Chaque conjoint-aidant
potentiel fut libre d’accepter de participer a 1’étude et aucune pression n’a été exercée sur
eux. Suite a des explications sur le but de I’étude, la nature de leur participation et du
caractére confidentiel de leurs réponses, ils ont été invités a signer le formulaire de
consentement pour cette étude. De plus, chaque questionnaire recevait un code (connu
uniquement par la chercheuse) dans le but de préserver I’identité des participants et la
confidentialit¢ des données fournies. Tous ces questionnaires sont gardés par la
chercheuse jusqu’a la fin de I’étude dans un endroit sous clef et seront détruits par la

suite.



Chapitre IV

Résultats
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Ce chapitre présente d’abord le plan de I’analyse des données nous permettant de
répondre aux questions de recherche. Il sera suivi par la présentation de ces résultats
répartie en trois sections, soit : a) un sommaire des données descriptives des variables a
I’étude, b) un sommaire des données bivariées des variables a I’étude et, 3) les résultats

aux questions de recherche.

Plan de I’analyse des données

Les données ont été saisies a I’aide du logiciel SPSS. Pour les échelles du fardeau, du
sens de la cohérence, de la cohésion et de ’adaptabilité, et de la perception du stress, les
analyses descriptives ont permis de vérifier si ces variables remplissaient les critéres de
normalité, d’homoscédasticité et d’indépendance des résidus nécessaires a I’analyse de
régression. Toutes les conditions se sont avérées adéquates. De plus, il a été vérifié a
I’aide de la distance de Mahalanobis (Tabachnik et Fidell, 1989) qu’il n’y avait pas de

sujet présentant des résultats extrémes (« outliers ») en utilisant le critére p<0,001.

Afin de pouvoir procéder aux analyses de régression décrites plus loin, des analyses
préliminaires ont été réalisées, d’une part, pour s’assurer de la possibilité de créer un
score global lorsque les auteurs des instruments originaux ne ’indiquaient pas dans la
présentation de leurs instruments et, d’autre part, afin de réduire le nombre de variables a
considérer dans les analyses et ce, en raison de la taille de I’échantillon. Ainsi, dans le
questionnaire de fardeau de Tessler et Gamache, la forte corrélation entre les différentes
composantes de P’instrument a permis de créer un seul score total en additionnant la
moyenne des sous-échelles (appendice K). Quant a I’échelle de perception du stress, tel

que décrit par Peacock et Wong (1990), I’indépendance relative des sous-échelles a été
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vérifiée par une analyse factorielle. Les résultats indiquent que les sous-échelles peuvent
se regrouper en deux facteurs expliquant respectivement 27,5% et 15,1% de la variance
pour la perception positive et négative du stress. Un premier facteur composé des
dimensions menace, centralité et stressfulness représente le concept de perception
négative du stress. Les dimensions défi, contréle par soi-méme et controle par les autres,
avec celle d’incontrolabilité de la situation (échelle inversée) constitue le deuxieme
facteur, soit la perception positive du stress. Bien que, selon Pedhazur et Pedhazur-
Schmelkin (1991), il est souhaitable que les deux ou trois premiers facteurs présentent
une variance expliquée supérieure a 0,50, nous avons cru bon de conserver la solution
factorielle a deux facteurs. En effet, les items, dans cette solution, obtenaient tous des
communalités de plus de 0,40, sauf pour les items 4, 21 et 18. De plus, puisqu’il est
possible de trouver une multitude de solutions en variant les méthodes et les rotations, il
importe surtout que la solution retenue soit acceptable théoriquement (Pedhazur et
Pedhazur-Schmelkin, 1991). Or, cette solution a deux facteurs apparait théoriquement

trés plausible.

Ensuite, des analyses bivariées ont été effectuées afin de vérifier les liens entre, d’une
part, les variables des conditions personnelles liées au role d’aidant et les variables
indépendantes et, d’autre part, avec les variables dépendantes, soit les variables de stress
et du bien-étre émotionnel. Cette étape permettait aussi de limiter le nombre de variables
a insérer dans ’analyse finale, étant donné le nombre restreint de sujets. Ainsi, pour les
variables nominales ou ordinales liées au role d’aidant, des analyses de variance et des
tests de T ont été utilisés et pour les variables continues, des corrélations simples ont été
réalisées. Les résultats de ces analyses sont présentés dans 1’appendice (K); il ressort que
seulement cing variables provenant des conditions personnelles liées au role d’aidant sont
associées a I'une ou l'autre des variables dépendantes. Ces variables sont le sexe et
P’origine ethnique du répondant, la participation a un organisme communautaire, le suivi
et le nombre d’hospitalisations de la personne atteinte pour les derniers cinq ans. Pour

tenir compte de ’effet de ces variables et comme on le verra dans les tableaux suivants,
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ces variables ont été insérées en mode pas-a-pas (" stepwise”) dans les analyses de
régression. Ceci permet de sélectionner les variables ayant une contribution plus
importante et significative pour la suite de ’analyse de régression hiérarchique portant

sur les effets simples et d’interaction.

Au premier chapitre, quatre questions de recherche ont été posées et elles visent a
vérifier les effets simples et d’interaction des diverses variables (fardeau, sens de
cohérence, cohésion et adaptabilité familiales, perception du stress sur le bien-étre
émotionnel). La méthode proposée par Aiken et West (1991) a été utilisée pour vérifier
les effets d’interaction. Ainsi, des variables d’interaction ont été créées entre: a) le
fardeau et le sens de cohérence; b) ’adaptabilité et le sens de cohérence c) la cohésion et
le sens de cohérence. Tel que décrit par Aiken et West, il a été vérifié que I’effet
individuel et total des variables d’interaction restait le méme, que I’on centre ou non les
variables. Puisqu’aucune des variables d’interaction n’a démontré d’effet significatif,

seules les variables de base non-centrées, ont été retenues pour la suite de ’analyse.
Sommaire des données descriptives des variables a I’étude

Les tableaux 11, 12, 13, 14 et 15 sont présentés en appendice (L) et rapportent les
résultats descritifs des variables ressources personnelles, familiales, fardeau, perception

du stress et bien-étre émotionnel.

En résumé, chacune des dimensions du sens de cohérence obtient des scores de
moyens a élevés, ce qui porte le score total de cette échelle 4 une moyenne de 141.31
(s=19,11). Ces résultats indiquent que les répondants ont un sens de cohérence fort. En ce
qui a trait aux ressources familiales, les répondants percoivent leur famille comme
«connected» au plan de la cohésion familiale et «flexible» au plan de I’adaptabilité
familiale. Selon la moyenne totale obtenue (110,53), il semble que les répondants de

I’étude aient les caractéristiques d’un type de famille « modérément équilibré » . Les
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stresseurs mesurés par le fardeau objectif et subjectif des aidants, ont des résultats
permettant de constater que le fardeau provenant des sentiments et des inquiétudes de
I’aidant en rapport a la personne atteinte obtiennent les moyennes les plus élevées
( x=2,19, s= 0,90; §==1,80, s= 0,79) suivis du fardeau objectif associé¢ a 1’aide dans les
activités quotidiennes ( x=1,19, s=1,02). Pour I’échelle de I’appréciation du stress, nous
observons que c’est la sous-échelle défi qui présente le score moyen le plus élevé avec
une moyenne de 13,00 (s=3,17), suivi par la sous-échelle de la centralité ( x=11,82;
s=4,32). Le défi apparait comme une dimension positive de ’appréciation primaire du
stress. L’appréciation secondaire du stress est, quant a elle, mesurée par trois
dimensions : ’incontrélabilité de la situation, le contrdle par les autres et le controle par
soi-méme. Cette derniére sous-dimension présente la plus forte moyenne ( x=14,06,
s=2,80) et correspond a la fagon dont le répondant pergoit ses ressources personnelles
pour faire face au stress lié a son role. Enfin, une derniére sous-échelle évaluant
’intensité du stress pergu, le « stressfulness », obtient un score moyen de 10,88 (s=3,60).
Pour la variable du bien-€étre émotionnel, ce sont les sous-échelles de la fatigue-inertie et
de la tension-anxiété qui obtiennent les plus fortes moyennes avec des scores respectifs
de 13,59 (s=4,74) et 11,96 (s=7,70) pour les indicateurs négatifs du bien-étre. La vigueur-
activité, dimension positive dans 1’échelle du profil de I’humeur est la sous-échelle qui

obtient le score moyen le plus élevé (x=18,40; s=4,74).
Sommaire des données bivariées des variables a I’étude

Suite a la présentation de ces résultats descriptifs sur les principales variables a
I”étude, I’étape qui suit consiste a examiner a 1’aide d’analyses de corrélations simples,
les liens entre les variables indépendantes et dépendantes. En premier lieu, nous
présentons :

a) la relation entre les variables des ressources familiales et personnelles et la

perception du stress (tableau 16 présenté en appendice L).




71

b) larelation entre les variables du fardeau et la perception du stress (tableau 17
présenté en appendice L).

c) la relation entre les variables des ressources familiales et personnelles et le
bien-étre émotionnel des conjoints (tableau 18 présenté en appendice L).

d) la relation entre les variables du fardeau et le bien-étre émotionnel des

conjoints (tableau 19 présenté en appendice L).

Relation entre les variables ressources personnelle et familiales et la perception du stress
En ce qui a trait aux ressources familiales, le tableau 16 (appendice L) résume les

différents scores obtenus. Concernant la cohésion et 1’adaptabilité, les corrélations de
Pearson varient de —0,23 a —0,44 avec les sous-échelles de ’appréciation du stress et un
lien significatif modéré avec le contrdle par soi-méme (0,45 et 0,41 respectivement).
Dans I’ensemble, ces liens nous permettent de penser que plus il y a présence de cohésion
et d’adaptabilité familiales, plus la perception de contréle par soi-méme face au stress est
élevée. En outre, plus la cohésion est élevée dans la famille, moins le stress de la maladie
du conjoint est pergu comme incontrolable, menagant, central et intense. Ces résultats
vont dans le méme sens en ce qui a trait a ’adaptabilité, a ’exception de la sous-échelle
centralité. En ce qui concerne la ressource personnelle du sens de cohérence, les
corrélations de Pearson varient de —0,27 a —0,51 pour les sous-échelles de 1’appréciation
du stress avec un lien significatif positif avec le contréle par soi-méme et
I’incontrolabilité. Ces données figurant au tableau 16 (appendice L) précisent que plus le
sens de cohérence est élevé moins le stress lié a la maladie du conjoint est per¢u comme
menagant et, plus le conjoint percoit qu’il peut avoir du contréle sur la situation source de
stress. C’est la dimension « comprehensibility » qui a les liens les plus forts avec la

majorité des sous-échelles de I’appréciation du stress.

En résumé, il est intéressant de noter que les dimensions reliées a la ressource
personnelle (sens de cohérence) ont des liens négatifs plus forts avec les sous-échelles de

la perception du stress que les dimensions reliées aux ressources familiales.
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Relations entre le fardeau et la perception du stress

Le tableau 17 (appendice L) permet de décrire les liens entre le fardeau et la
perception du stress. En résumé, les relations entre les dimensions du fardeau associé a la
condition de la personne atteinte et celles de la perception du stress sont fortement
significatives avec la dimension des sentiments du conjoint. Ainsi plus I’aidant éprouve
des sentiments négatifs face a la condition de la personne atteinte plus la perception du
stress augmente et moins il pergoit cette situation comme un défi (= -0,27) et moins il
utilise ses ressources personnelles pour contrdler la situation (r= -0,61). On peut aussi
noter que plus le fardeau objectif et subjectif sont élevés et ce, dans toutes ses

dimensions, plus le stress pergu est élevé (r variant entre 0,24 et 0,58).

Relations entre les ressources familiales et personnelles et le bien-étre émotionnel des
conjoints

1l est intéressant de noter que toutes les dimensions des ressources personnelles et
familiales présentent des corrélations significatives avec les indicateurs du bien-étre
émotionnel (tableau 18, appendice L). Avec I’indicateur positif du bien-étre (vigueur-
activité) du profil de I’humeur, on observe des liens significatifs de faibles a modérés
avec les diverses ressources familiales et personnelles (= 0,25 a 0,45). Cest la
dimension « meaningfulness » qui y est le plus fortement associée (r= 0,45). De plus,
quant aux indicateurs négatifs du bien-étre, ils sont liés négativement aux ressources
familiales et personnelles et la force de la relation varie de faible a modérée (r= de —0,23
a -0,54). En outre, parmi les ressources personnelles, c’est la dimension
« comprehensibility » qui montre la force de relation la plus élevée avec les indicateurs
négatifs du bien-étre et plus spécifiquement avec la confusion (= -0,54), la fatigue
(r=-0,53) et la colére (r=-0,50).

Ces relations nous permettent de comprendre que plus il y a présence de ressources
familiales et personnelles, plus la personne présente de la vigueur et a I'inverse, plus les

indicateurs négatifs du bien-étre sont élevés, moins on observe la présence de ressources
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personnelles et familiales. Cependant en résumé, la force des relations entre chacune des
sous-échelles du profil de ’humeur est plus élevée avec les dimensions relies aux

ressources personnelles qu’avec celles des ressources familiales.

Relations entre le fardeau et le bien-étre émotionnel des conjoints

Au tableau 19 (appendice L), il est frappant de constater que ce sont particuliérement
les dimensions du fardeau touchant le vécu émotionnel de I’aidant qui ont une force de
relation significative avec les sous-échelles du profil de I’humeur. En effet, ce tableau
démontre que I’impact de la maladie sur le conjoint, les inquiétudes et les sentiments -
éprouvés a I’égard de la personne atteinte ont des liens statistiquement significatifs de
modérés a faibles (r= 0,22 a 0,48) avec les indicateurs négatifs du bien-étre. Ainsi, plus
on note la présence de sentiments négatifs associés a la prise en charge de la personne

atteinte, plus I’aidant éprouve des symptomes suggérant un état de bien-€tre amoindri.

Résultats aux questions de recherche

Premiére question: Effets simples et d’interaction entre le fardeau et le sens de

cohérence sur la perception du stress chez les aidants

Perception négative du stress

Le tableau 4 présente I’analyse de régression hiérarchique de la perception négative du
stress sur les variables des conditions personnelles liées au role d’aidant, du fardeau et du
sens de cohérence. Les résultats des effets simples et d’interaction y sont rapportés. Parmi
les quatre variables liées au rdle d’aidant déja sélectionnées dans les analyses
préliminaires, seuls la participation & un organisme communautaire (béta= -0,31;
p<0,005) et le nombre d’hospitalisations (béta= 0,26; p<0,05) ont été retenus dans
I’analyse de régression (mode "stepwise”). Ces variables s’avérent significatives et
expliquent 18% de la variance dans la perception négative du stress. A T’entrée du bloc 2,

ces mémes variables ne sont plus significatives mais les variables du sens de cohérence
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(béta= -0,39, p<0,001) et du fardeau (béta= 0,42; p<0,001) expliquent 49 % de la
variance de la perception négative du stress. Au bloc 3, l’introduction des effets
d’interaction entre le sens de cohérence et le fardeau n’ajoute rien de significatif a
I’explication de la variance de la perception négative du stress (F=0.003, p=n.s.). A cette
étape, le sens de cohérence et le fardeau sont encore significatifs et explique 48% de la
variance de la perception négative du stress. Il ressort donc de cette analyse que plus le
fardeau est élevé et moins le sens de cohérence est élevé, plus il y a une perception

négative du stress inhérente au role d’aidant.

Tableau 4
Principaux résultats de l'analyse de régression hiérarchique de la perception négative
du stress sur les variables des conditions personnelles liées au role d’aidant,

du fardeau et du sens de cohérence

Variable B SEB Beta
Bloc 1
Nb d'hospitalisations 2,06 0,83 0,26 *
Particip. & un groupe communautaire -2,67 0,90 -0,31 ***
Bloc 2
Nb d'hospitalisations 0,95 0,73 0,12
Particip. & un groupe communautaire -1,30 0,75 -0,15
Fardeau total 3,22 0,68 0,42 **
Sens de cohérence -0,21 0,04 -0,39 *
Bloc 3
Nb d’'hospitalisations 0,95 0,73 0,12
Particip. a un groupe communautaire -1,31 0,75 -0,15
Fardeau total 3,22 0,68 0,42 w0
Sens de cohérence -0,21 0,05 -0,39 *r
Interaction fardeau x sens de cohérence 0,01 0,10 0,00

Note: Bloc 1: R2 ajusté = 0,18 (p< 0,0001)
Bloc 2: R2 ajusté = 0,31 (p<0,0000);
Bloc 3: R2 ajusté = 0,000 (n.s.)

*p<0,05 *p<0,0t *p<0,005 ***p<0,001 ™ p<0,0005 *****p < 0,0001
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Perception positive du stress

En ce qui a trait a la perception positive du stress, I’analyse de régression hiérarchique
a démontré (tableau 5) que ’ensemble des variables explique 19% de la variance de la
variable dépendante. Le bloc 1 ne s’avére pas significatif, c’est-a-dire qu’aucune variable
liée au role d’aidant n’est reliée a la perception positive du stress. Par contre, le bloc 2 est
significatif (F=10,36; p<0,0001) et explique 19% de la variance de la perception positive
du stress. Les variables du fardeau (béta= -0,26; p<0,005) et du sens de cohérence (béta=
0,34; p<0,005) étant les seules reliées a la perception positive du stress. Au bloc 3,
I’introduction des effets d’interaction entre le fardeau et le sens de cohérence n’ajoute
rien de significatif a I’explication de la variance de la perception positive du stress
(F=0.004; p=n.s.). A cette étape, le fardeau et le sens de cohérence contribuent encore a
expliquer 18% de la variance de la perception positive du stress. Il ressort de cette
analyse qu’un sens de cohérence plus élevé et moins de fardeau contribue & une

perception plus positive du stress inhérent au réle d’aidant.

Tableau 5
Principaux résultats de l'analyse de régression hiérarchique de la perception positive
du stress sur les variables des conditions personnelles liées au role d’aidant,

du fardeau et du sens de cohérence

Variabie B SEB Beta
Bloc 1
Aucune variable retenue
Bloc 2
Fardeau total -0,45 0,55 -0,26 **
Sens de cohérence 0,13 0,04 0,34 ***
Bloc 3
Fardeau total -1,45 0,55 -0,26 *
Sens de cohérence 0,13 0,04 0,34
Interaction fardeau x sens de cohérence 0,00 0,09 -0,01

Note: Bloc 2: R2 ajusté = 0,18 (p< 0,0001);
Bloc 3: R2 ajusté = 0,00 (n.s.)

* p<0,05 *p<0,01 **p<0,005 ***p<0,001 **=*p<0,0005 **p<0,0001
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Deuxiéme question : Effets simples et d’interaction entre la cohésion, 1’adaptabilité et

le sens de cohérence sur la perception du stress chez les aidants

Perception négative du stress

Le tableau 6 présente les résultats de 1’analyse de régression hiérarchique de la
perception négative du stress sur les variables des conditions personnelles liées au role
d’aidant, de la cohésion, de 1’adaptabilit¢ et du sens de cohérence. L’analyse de
régression a démontré que [’ensemble des variables explique 35 % de la variance de la
perception négative du stress. Le bloc 1, soit celui des variables liées au role d’aidant
s’est avéré significatif (F=10,04; p<0,0001) et seules les variables participation a un
organisme communautaire (béta= -0,31; p<0,005) et nombre d’hospitalisations (béta=
0,26; p<0,05) sont reliées significativement a la perception négative du stress. Au bloc 2,
le nombre d’hospitalisations (béta= 0,31; p<0,005) et le sens de cohérence (béta= -0,39,
p<0,0005) conservent leurs liens significatifs (F=9,74;, p<0,001) avec la variable
dépendante. L’entrée de ces nouvelles variables, explique 17 % de plus de la variance de
la perception négative du stress et seul le sens de cohérence et le nombre
d’hospitalisations contribuent significativement a la variance de la perception négative du
stress. Cependant au bloc 3, les effets d’interaction entre la cohésion et le sens de
cohérence, et entre ’adaptabilité et le sens de cohérence n’ajoutent rien a la variance de
la perception négative du stress. A cette étape, seule la variable nombre des
hospitalisations de la personne atteinte (béta= 0,31; p<0,005) demeure significative et

contribue a expliquer la variance de la perception négative du stress.

En résumé, lorsque ’on considére seulement les effets simples des variables sur la
perception négative du stress, on constate que plus le proche est hospitalisé fréquemment,
moins le conjoint participe a un organisme communautaire, moins le sens de cohérence

est élevé et plus ’aidant a une perception négative des sources de stress.
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Tableau 6
Principaux résultats de I'analyse de régression hiérarchique de la perception négative
du stress sur les variables des conditions personnelles liées au role d’aidant,

de la cohésion, de l'adaptabilité et du sens de cohérence

Variable B SEB Beta
Bloc 1
Nb d'hospitalisations 2,06 0,83 0,26 *
Particip. a un groupe communautaire -2,67 0,90 -0,31 =
Bloc 2
Nb d'hospitalisations 245 0,77 0,31 ™
Particip. & un groupe communautaire -1,51 0,86 -0,17
Cohésion -0,05 0,05 -0,13
Adaptabilité 0,00 0,05 0,01
Sens de cohérence -0,20 0,05  -0,39 ¥+
Bloc 3
Nb d'hospitalisations 2,44 0,78 0,31 »*
Particip. a un groupe communautaire -1,43 0,88 -0,16
Cohésion -0,29 0,41 -0,75
Adaptabilité 0,07 0,43 0,18
Sens de cohérence -0,48 0,48 -0,91
Interaction cohésion x sens de cohérence 0,00 0,01 1,07
interaction adaptabilité x sens de cohérence 0,00 0,01 -0,24

Note: Bloc 1: R2 ajusté = 0,18 (p< 0,0001)
Bloc 2: R2 ajusté = 0,17 (p<0,0001);
Bioc 3: R2 ajusté = 0,002 (n.s.)

*p<0,05 *p<0,01 *p<0,005 **p<0,001 **p<0,0005 ***p<0,0001

Perception positive du stress

Le tableau 7 présente les résultats de I’analyse de régression hiérarchique de la
perception positive du stress sur les variables des conditions personnelles liées au rdle
d’aidant, de la cohésion, de 1’adaptabilité et du sens de cohérence. L’analyse de
régression démontre que ’ensemble des variables explique 21% de la variance de la
perception positive du stress. Au bloc 1, aucune variable liée au role d’aidant ne s’avére
significative avec la perception positive du stress. Le bloc 2 explique a lui seul, les 21%
de la variance de la perception positive du stress (F=8,46; p<0,0001). Dans ce bloc, la

variable du sens de cohérence (béta= 0,22; p<0,05) a un lien faible significatif avec la
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variable de la perception positive du stress. De plus au bloc 3, il est a noter, encore une
fois, que 1’ajout des effets d’interaction ne contribue aucunement a expliquer la variance
et n’a donc pas de lien significatif avec la perception positive du stress (F=0.57, p=n.s.).
Ainsi, les résultats suggérent que le sens de cohérence peut expliquer, dans une certaine

mesure, une perception plus positive des stresseurs.

Tableau 7
Principaux résultats de I'analyse de régression hiérarchique de la perception positive
du stress sur les variables des conditions personnelles liées au role d’aidant,

de la cohésion, de l'adaptabilité et du sens de cohérence

Variable B SEB Beta

Bloc 1
Aucune variable retenue

Bloc 2
Cohésion 0,04 0,04 0,16
Adaptabilité 0,06 0,04 0,23
Sens de cohérence 0,08 0,04 022 *
Bloc 3
Cohésion 0,28 0,31 1,04
Adaptabilité -0,28 0,33 -0,99
Sens de cohérence 0,02 0,37 0,06
Interaction cohésion x sens de cohérence 0,00 0,01 -1,46
Interaction adaptabilité x sens de cohérence 0,01 0,01 1,86

Note: Bloc 2: R2 ajusté = 0,21 (p< 0,0005)
Bloc 3: R2 ajusté = 0,000 (n.s.)

* p<0,05 *p<0,01 *p<0,005 ***p<0,001 ****p<0,0005 **** p <0,0001

Troisiéme question : Effets simples et d’interaction entre le sens de cohérence, la

cohésion. ’adaptabilité et le fardeau sur la perception du stress chez les aidants

Perception négative du stress
Le tableau 8 présente les résultats de I’analyse de régression hiérarchique de la

perception négative du stress sur les variables des conditions personnelles liées au role
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d’aidant, du fardeau, de la cohésion, de I’adaptabilité et du sens de cohérence. L analyse
de régression sur la perception négative du stress a démontré que I’ensemble des
variables explique 48% de la variance de cette variable. Au bloc 1, on constate que les
variables liées au role d’aidant expliquent 18% de la variance de la perception négative
du stress (F=10,04; p<0,0001) et ce sont les variables de participation a un organisme
communautaire (béta= -0,31; p<0,005) de méme que le nombre d’hospitalisations (béta=
0,26; p<0,05) qui influencent le plus la perception négative du stress. A I’entrée du bloc
2, le construit situationnel, composé du sens de cohérence, de la cohésion et de
I’adaptabilit¢ et du fardeau, entraine un changement significatif du R2 (F=13,43;
p<0,001). Les variables significatives dans ce bloc sont le fardeau (béta= 0,42; p<0,001)
et le sens de cohérence (béta= -0,40; p<0,0001). Ils sont significativement reliés a la
variable dépendante (F=12.29; p=0.001) et ils expliquent 30% de plus de la variance de la
perception négative du stress. Au bloc 3, les effets d’interaction sont non significatifs et
seul le fardeau (béta=0,42; p<0,001) demeure significativement reli¢ a la variable
dépendante. Tel que nous ’avons constaté précédemment a la premiére question, moins
le sens de cohérence est élevé, plus il y a de fardeau et plus il y a perception négative du

stress.
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Tableau 8
Principaux résultats de l'analyse de régression hiérarchique de la perception négative
du stress sur les variables des conditions personnelles liées au role d’aidant,

du fardeau, de la cohésion, de I'adaptabilité et du sens de cohérence

Variable B SEB Beta

Bloc 1
Nb d'hospitalisations 2,06 0,83 0,26 *
Particip. a un groupe communautaire -2,67 0,90 -0,31 =

Bloc 2
Nb d'hospitalisations 0,96 0,76 0,12
Particip. & un groupe communautaire -1,29 0,77 -0,15
Cohésion 0,00 0,05 0,00
Adaptabilité 0,00 0,05 -0,00
Fardeau total 3,23 0,72 0,42 *ro*
Sens de cohérence -0,21 0,05 -0,40 e

Bloc 3
Nb d'hospitalisations 0,98 0,78 0,12
Particip. @ un groupe communautaire -1,27 0,79 -0,15
Cohésion -0,11 0,37 -0,28
Adaptabilité -0,11 0,39 -0,27
Fardeau total 3,24 0,74 0,42 *r
Sens de cohérence -0,51 0,43 -0,95
Interaction cohésion x sens de cohérence 0,00 0,01 0,48
Interaction adaptabilité x sens de cohérence 0,00 0,01 0,45
Interaction fardeau x sens de cohérence 0,02 0,10 0,01

Note: Bloc 1: R2 ajusté = 0,18 (p< 0,0001)
Bloc 2: R2 ajusté = 0,30 (p<0,0000);
Bloc 3: R2 ajusté = 0,004 (n.s.)

* p<0,05 *p<0,01 **p<0,005 **p<0,001 **p<0,0005 " p< 0,0001

Perception positive du stress

Le tableau 9 résume les résultats de ’analyse de régression hiérarchique de la
perception positive du stress sur les variables des conditions personnelles liées au role
d’aidant, du fardeau, de la cohésion, de I’adaptabilité et du sens de cohérence. L’analyse
de régression démontre qu’aucune variable liée au rdle d’aidant au bloc 1 n’est
significativement reliée & la perception positive du stress. Au bloc 2, seul le sens de
cohérence (béta= 0,22; p<0,05) présente un lien avec la variable dépendante (F=7,39,

p<0,0001). Il contribue a Iexplication de 24% de la variance de la perception positive du
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stress. Au bloc 3, on ne retient pas d’effet d’interaction significativement relié a la

variable dépendante (F=0.22; p=n.s.).

Tableau 9
Principaux résultats de l'analyse de régression hiérarchique de la perception positive
du stress sur les variables des conditions personnelles liées au role d’aidant,

du fardeau, de la cohésion, de I'adaptabilité et du sens de cohérence

Variable B SEB Beta
Bloc 1
Aucune variable retenue
Bloc 2
Cohésion 0,03 0,04 0,12
Adaptabilité 0,06 0,04 0,20
Fardeau total -1,02 0,55 -0,19
Sens de cohérence 0,08 0,04 0,22 *
Bloc 3
Cohésion 0,21 0,32 0,78
Adaptabilité -0,21 0,33 -0,74
Fardeau total -0,96 0,67 -0,17
Sens de cohérence 0,03 0,38 0,07
Interaction cohésion x sens de cohérence 0,00 0,01 -1,08
Interaction adaptabilité x sens de cohérence 0,01 0,01 1,44
Interaction fardeau x sens de cohérence -0,01 0,09 0.00

Note: Bloc 2: R2 ajusté = 0,24 (p< 0,0001)
Bloc 3: R2 ajusté = 0,001 (n.s.)

*p<0,05 ™p<0,01 *p<0,005 **p<0,001 ™p<0,0005 ***p < 0,0001

Quatriéme question : Effets de la perception du stress sur le bien-étre émotionnel

chez les aidants en contrdlant les variables des conditions personnelles
liées au role d’aidant. du sens de cohérence, de la cohésion. de I’adaptabilité

et du fardeau

Le tableau 10 présente les résultats de ’analyse de régression hiérarchique du bien-
étre émotionnel sur les variables des conditions personnelles liées au role d’aidant, du

fardeau, de la cohésion, de I’adaptabilité, du sens de cohérence, et de la perception
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positive et négative du stress. L’ensemble de ces variables expliquent 56% de la variance
du bien-étre émotionnel des aidants. Au bloc 1, I’analyse de régression démontre que les
variables liées au role d’aidant expliquent, a elles seules, 23% de la variance du bien-étre
émotionnel de ’aidant. Ces variables sont : participation a un organisme communautaire
(béta= -0,39; p<0,0005), suivi du patient (béta= -0,32; p<0,005) et origine ethnique du
conjoint (béta=-0,24; p<0,05). Au bloc 2, I’entrée des nouvelles variables des
caractéristiques personnelles et des conditions situationnelles explique 26% de plus de la
variance du bien-étre émotionnel. Cependant, parmi ce groupe de variables, seul le sens
de cohérence obtient un béta significatif (béta= -0,47; p<0,001). Deux des trois variables
liées au role d’aidant demeurent significatives (F=12,04, p<0,001), ce sont: la
participation a un organisme communautaire (béta= -0,23; p<0,05) et le suivi du patient
(béta=-,32; p<0,005). Le bloc 3, considére les variables des caractéristiques personnelles,
des conditions situationnelles et de la perception positive et négative du stress; il explique
7% de plus de la variance du bien-étre émotionnel. Les variables qui ont une contribution
significative (F=12,45; p<0,001) a la variable dépendante sont : le suivi du patient (béta=
-0,29; p<0,0037), le sens de cohérence (béta= -0,30; p<0,005) et la perception négative
du stress (béta= 0,39; p<0,0005). En résumé, moins la personne atteinte est suivie dans la
communauté, moins le sens de cohérence de I’aidant est élevé, plus il pergoit

négativement les sources de stress et plus son bien-étre émotionnel est affecté.

En résumé, I’analyse des effets entre les variables du modéle n’ajoute rien de
significatif a I’explication du bien-étre émotionnel des conjoints. Cependant, cette étude
fait ressortir que : moins la personne atteinte est suivie, moins il participe a un organisme
communautaire, moins le sens de cohérence est élevé, plus il y a du fardeau; toutes ces
variables étant significativement reliées a la perception négative du stress. Toutefois il
ressort aussi de cette étude que plus le sens de cohérence est élevé, plus la cohésion est
élevée, moins le fardeau est grand; ces variables étant les plus reliées a la perception
positive du stress. En ce qui a trait aux effets de ces variables sur les aspects négatifs du

bien-étre, il ressort que moins 1’aidant participe a un organisme communautaire, moins il
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y a d’hospitalisations, moins le sens de cohérence de 1’aidant est élevé, plus on a une

perception négative du stress, toutes ces variables contribuent a expliquer les effets

négatifs sur le bien-étre émotionnel des conjoints.

Tableau 10

Principaux résultats de l'analyse de régression hiérarchique du bien-étre émotionnel

sur les variables des conditions personnelles liées au réle d’aidant,

du fardeau, de la cohésion, de l'adaptabilité, du sens de cohérence

et de la perception positive et négative du stress

Variable B SEB Beta

Bloc 1
Participation a un organisme communautaire -37,90 9,52 -0,39 ==
Suivi du client -26,38 813 -0,32 =
Lieu de naissance -22,48 9,19 -0,24 *

Bloc 2
Participation a un organisme communautaire -22,10 8,41 -0,23 *
Suivi du client -25,85 812 -0,32 =
Lieu de naissance -10,83 7,79 -0,12
Cohésion -0,33 0,51 -0,08
Adaptabilité -0,25 0,51 -0,06
Fardeau total 9,17 8,71 0,11
Sens de cohérence -2,76 0,56  -0,47

Bloc 3
Nb d'hospitalisations -15,46 8,07 -0,16
Suivi du patient -23,74 7.61 -0,29
Lieu de naissance -6,68 7,34 -0,07
Cohésion -0,34 0,47 -0,08
Adaptabilité -0,15 0,48 -0,03
Fardeau total -7,35 9,27 -0,09
Sens de cohérence -1,80 0,58 -0,30 ***
Perception négative du stress 4,33 1,18 0,39
Perception positive du stress -1,37 1,37 -0,09

Note: Bloc 1: R2 ajusté = 0,23 (p< 0,0001)
Bloc 2: R2 ajusté = 0,25 (p<0,0000);
Bloc 3: R2 ajusté = 0,07 (p< 0,005.)

*p<005 *p<0,01 *p<0,005 *p<0,001 *™*p<0,0005 ™ p < 0,0001



Chapitre V

Discussion
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Ce chapitre commente les principaux résultats de I’étude. Il comporte trois sections
portant sur: a) les résultats aux questions de recherche, b) les recommandations pour la
théorie, la recherche et la pratique en sciences infirmiéres, et la conclusion puis

finalement, c) les forces et les limites de 1’étude.

Les résultats aux questions de recherche

Effets simples et d’interaction du fardeau et

du sens de cohérence sur la perception du stress

En s’inspirant du modéle de Lazarus, la premiére question de recherche avait pour
objectif de vérifier les effets simples des variables conditions situationnelles comme le
fardeau, et ressources personnelles comme le sens de cohérence de méme que leurs effets
d’interaction sur la perception positive et négative du stress. Comme nous ’avons déja
expliqué au chapitre des résultats, certaines variables des conditions personnelles liées au
role d’aidant ont été contrdlées et celles qui ont été retenues pour les analyses de
régression sont le sexe et [’origine ethnique du répondant, la participation & un organisme
communautaire, le suivi et le nombre d’hospitalisations de la personne atteinte dans les

derniers cinq ans.

Perception négative du stress

Seulement 2 des cing variables des conditions personnelles liées au rdle d’aidant
contribuent a la variation (18%) de la perception négative du stress indiquant que la
fréquence des hospitalisations et le fait de participer a un organisme communautaire ont

une influence sur la fagon dont I"aidant percoit le stress inhérent a son role. Il semble que
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plus le proche atteint est hospitalisé fréquemment, moins le conjoint participe & un
organisme communautaire, plus le conjoint pergoit négativement le stress inhérent a son
role. En fait, on peut penser que I’aidant considére ce stress comme étant plus élevé, plus
menagant et moins controlable surtout lorsque la personne atteinte vit davantage de
situation de crise qui I’ameéne a étre hospitalisée et lorsqu’il n’a pas 1’opportunité
d’échanger avec d’autres personnes, ne participant pas a un regroupement
communautaire. Bien que trés logique, cette contribution n’est toutefois plus significative
a 'entrée des autres variables indépendantes, sens de cohérence et fardeau, dans la
régression. Ces derniéres expliquent 49% de la variance de la perception négative du
stress. Ce résultat s’explique probablement par le fait qu’il y a une certaine corrélation
entre ces variables liées au réle d’aidant, le fardeau et le sens de cohérence et que ces
deux derniéres variables sont beaucoup plus fortement correlées a la variable dépendante.
De plus, les résultats des analyses d’interaction ne permettent pas de démontrer un effet
d’interaction entre les ressources personnelles (sens de cohérence) et les conditions
situationnelles (fardeau) comme le soutient le modele de Lazarus. Lorsque 1’on considére
I’effet des différentes formes d’interaction possibles entre fardeau et sens de cohérence,
les résultats ne nous permettent pas de mieux expliquer la variance de la perception
négative du stress. Méme si le modéle de Lazarus propose une interaction entre les
ressources personnelles et les conditions situationnelles (fardeau) sur la perception du
stress, il semble que sur le plan statistique celle-ci soit plus difficile & mettre en évidence.
Cette interaction, comme le propose Lazarus, fait sans doute appel a un phénomeéne
humain complexe qu’il nomme construit situationnel mais qui est difficile de mettre en
évidence et de mesurer. De plus, I’absence de résultats significatifs pourraient s’expliquer
par le peu de sujets dans chaque terme d’interaction. Toutefois, a cette étape de I’analyse,
le sens de cohérence et le fardeau demeurent significatifs et expliquent encore 48% de la

variation de la perception négative du stress.

Ainsi il ressort que, plus les conjoints ont un fardeau élevé et un sens de cohérence

faible plus ils pergoivent le stress comme étant plus €élevé, menagant et incontrlable.
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L’intensité du fardeau et le niveau du sens de cohérence semblent faire une différence
pour accroitre la perception de la menace et de I’incontrélabilité face aux stresseurs liés
au role d’aidant. Ces résultats vont dans le sens des propositions de Lazarus a I’effet que
les ressources personnelles et les conditions situationnelles auxquelles la personne est
confrontée, influencent sa fagon de percevoir la nature du stress et ses ressources pour y
faire face. On peut en déduire que les aidants qui comprennent moins bien la nature du
probleme de maladie de leur proche, qui ont de la difficulté a trouver une signification a
leur situation d’aidant, qui ont de la difficulté a mobiliser leurs ressources et éprouvent
une surcharge liée a leur role, ont une perception plus négative du stress et se pergoivent

moins capables d’y faire face.

Peu de recherches ont porté sur des variables similaires analysées dans la présente
étude. L ’étude de Perlick et al. (1999) réalisée auprés d’aidants de personnes atteintes de
troubles bipolaires, a démontré que la perception de I’aidant de ne pas avoir le contréle
sur les comportements de la personne atteinte ou la gravité de la maladie contribue a
influencer I’évaluation cognitive des stresseurs et & augmenter le niveau de fardeau pergu.
Egalement, I’étude de Ricard et Fortin (1993) conclut que la perception de fardeau
subjectif par les aidants influence leurs fagons de faire face aux demandes générées par

les stresseurs et augmente le niveau de stress percu.

Perception positive du stress

Seulement deux variables contribuent a I’explication de la perception positive du
stress (19%), soit le fardeau et le sens de cohérence. Ce résultat indique que plus le sens
de cohérence est élevé et moins le niveau de fardeau ressenti est élevé, plus 1’aidant
considere le stress comme contrdlable et comme un défi. Bien que cette influence soit
relativement importante, ces résultats appuient de nouveau la proposition de Lazarus qui
soutient que les caractéristiques de la personnalité comme le sens de cohérence et les
conditions situationnelles comme le fardeau influencent la fagon d’apprécier le stress. De

plus au plan empirique, diverses €tudes ont fait ressortir la contribution du sens de
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cohérence, son influence sur l’intensité du stress percu et arrivent a des résultats
semblables (Coe et al. 1992; Mullen et al. 1993; Flannery & Flannery, 1990; Nyamithi,
1993; Anson et al. 1993). Il semble donc que les aidants qui possédent un sens de
cohérence élevé font confiance en leurs ressources disponibles, per¢oivent les situations
stressantes comme contrdlables et sont mieux disposés a y faire face. De plus, le fait
qu’ils se sentent moins surchargés semblent contribuer au fait qu’ils puissent percevoir un
certain contrdle sur leur situation. Egalernent, de nouveau, les effets d’interaction de ces
deux variables, fardeau et sens de cohérence sur la perception positive du stress, ne sont
pas significatifs pour expliquer la variance de cette variable dépendante. Cependant, a
cette étape de ’analyse, le fardeau et le sens de cohérence contribuent toujours a

expliquer 18% de la variation de la perception positive du stress.

Les résultats de ces deux analyses de régression permettent d’apporter des nuances
intéressantes quant aux facteurs qui influencent la perception positive ou négative du
stress. En effet le fardeau et le sens de cohérence semblent avoir une influence plus
marquée sur la perception négative du stress comparativement a la perception positive du
stress. Donc, le fait d’avoir moins de ressources personnelles et plus de fardeau semble
avoir une influence plus puissante dans la fagon de percevoir le stress que le fait d’avoir
plus de ressources et moins de fardeau. Pour les aidants qui ont un sens de cohérence
élevé et moins de fardeau, la perception du stress peut étre positive mais il n’en demeure
pas moins qu’ils sont confrontés ou expérimentent différents stresseurs ce qui peut
expliquer que ces variables ont une influence moins puissante. On peut penser que méme
si les aidants ont un sens de cohérence élevé et moins de fardeau, il n’en demeure pas
moins que leur role les améne a faire face a des stresseurs plus ou moins contrdlables et

qu’il y a une limite & percevoir le stress comme un défi ou de fagon positive.
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Effets simples et d’interaction de la cohésion,

de ’adaptabilité et du sens de cohérence sur la perception du stress

Perception négative du stress

En s’inspirant du modéle de Lazarus, la deuxiéme question de recherche avait pour
objectif de vérifier les effets simples des variables ressources familliales comme la
cohésion et I’adaptabilité, et ressources personnelles comme le sens de cohérence de
méme que leurs effets d’interaction sur la perception positive et négative du stress.
Comme nous l’avons vu précédemment, deux variables provenant des conditions
personnelles li€es au role d’aidant, contribuent a la variance (18%) dans la perception
négative du stress et ce sont le nombre d’hospitalisations de la personne atteinte et la

participation du conjoint & un organisme communautaire.

Suite a I’ajout de nouvelles variables indépendantes (cohésion, adaptabilité et sens de
cohérence), seuls le nombre d’hospitalisations et le sens de cohérence viennent expliquer
35% de la variance dans la perception négative du stress. Ainsi, plus le proche est
hospitalis¢ fréquemment, moins le sens de cohérence est élevé et plus I’aidant a une
perception négative du stress inhérent & son role. De plus, le niveau de cohésion et
d’adaptabilité familiales ne semblent pas influencer la fagon dont I’aidant pergoit le stress
inhérent a sa situation. Il est bon de préciser que le nombre d’hospitalisations est une
contrainte qui s’ajoute au fardeau de 1’aidant puisque cela signifie qu’il doive vivre plus
de situations de crise rapprochées, doive faire appel a un plus grand réseau de ressources
(personnelles et sociales) et que ces efforts répétés pour prévenir les symptomes de
maladie peuvent lui apparaitre vains. L’impuissance ressentie par 1’aidant lors des
hospitalisations de la personne atteinte peut teinter ’évaluation des stresseurs faite par
I’aidant (Lefley, 1996). En présence d’un sens de cohérence moins élevé, ’aidant arrive
mal a mettre en perspective les événements qui surviennent et qui ont des conséquences

sur son role.
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Ces résultats démontrent que si ’on met deux types de ressources ensemble dans
I’analyse de régression, on observe que le sens de cohérence est le seul prédicteur
significatif de la perception du stress. A cet égard, il est étonnant de constater que les
variables familiales (cohésion et adaptabilité) n’influencent pas la perception négative du
stress. Le sens de cohérence peut étre un prédicteur plus puissant car cette ressource
acquise a travers les expériences de vie est davantage intériorisée chez la personne, que

ne le sont les ressources familiales.

L’analyse des effets d’interaction entre les variables cohésion, adaptabilité et sens de
cohérence sur la perception négative du stress ne contribue aucunement a augmenter la
variance de cette variable. De plus a cette étape de I’analyse, seul le nombre
d’hospitalisations demeure significatif et expliquent a lui seul 33% de la variance de la
perception négative du stress. Le nombre fréquent d’hospitalisations du proche peut
conduire I’aidant (conjoint) & vivre beaucoup d’impuissance et en venir, avec raison, a
croire qu’il a un role limité dans certains cas. On peut comprendre que, suite & des
hospitalisations du proche, I’aidant peut percevoir ses efforts vains pour controler les
situations stressantes et faire peu confiance en ses ressources pour influencer la nature des
stresseurs qu’il rencontre. Dans ’étude de Ricard (1995) les crises répétées du proche
sont un prédicteur du fardeau subjectif de ’aidant, de la santé mentale et du bien-étre de
I’'aidant. Cependant, ce résultat peut aussi s’expliquer par le nombre élevé de variables
insérées dans 1’analyse de régression. Compte tenu que dans la premiére question de
recherche le sens de cohérence contribuait significativement a la variation de la

perception négative du stress et que maintenant, cette contribution n’est plus significative.

Perception positive du stress

Encore une fois, dans la perception positive du stress, le sens de cohérence vient a lui
seul, contribuer a la variance de cette variable dans une proportion de 21%. Aucune
variable liée au role d’aidant et des ressources familiales ne contribue a la variance de

cette variable. De plus, les résultats des analyses d’interaction ne permettent pas de
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démontrer un effet d’interaction entre ces variables cohésion et sens de cohérence, et
adaptabilité et sens de cohérence pour mieux expliquer la variance de la perception

positive du stress.

Il est plausible que le sens de cohérence influence davantage la perception positive du
stress que les ressources de cohésion et d’adaptabilité familiales. Rappelons que'le sens
de cohérence est un sentiment dynamique interne de la personnalité qui se construit au fil
des expériences (Antonovsky 1987, 1998), alors que la cohésion et ’adaptabilité font
davantage référence a la perception qu’a I’aidant des liens émotionnels entre les membres
de sa famille et de leurs habiletés a répondre aux stresseurs. Ainsi, I’aidant qui dispose
d’un sens de cohérence élevé, fait confiance a ses ressources disponibles pour faire face a
la situation c’est-a-dire que pour rendre le stress controlable il va lui donner un sens plus
ordonné, logique et cohérent. Rappelons que les scores obtenus aux échelles de cohésion
et d’adaptabilité indiquent la présence de familles fonctionnelles et modérément
équilibrées. Mais compte tenu que les aidants de I’étude sont des conjoints, il est possible
qu’ils ne puissent compter autant que nécessaire sur le soutien de son partenaire qui
présente un probléme de santé mentale ou sur les autres personnes composant la famille.
Ceci pourrait donc expliquer ’absence de résultats significatifs. Il est aussi possible que
le sens de cohérence prenne la plus grande partie de la variance. Pour Antonovsky
(1998), le sens de cohérence est « le maitre d’ceuvre » puisqu’il permet de mobiliser les
ressources disponibles pour faire face au stress. L’aidant peut ainsi adopter une vision

plus positive des événements stressants.

Effets simples et d’interaction entre le fardeau, la cohésion,

I’adaptabilité et le sens de cohérence sur la perception du stress

Perception négative du stress
En s’inspirant du modele de Lazarus, la troisiéme question de recherche avait pour

objectif de vérifier les effets simples des variables conditions situationnelles comme le




92

fardeau, ressources familiales comme la cohésion et [’adaptabilité et ressources
personnelles comme le sens de cohérence de méme que leurs effets d’interaction sur la
perception positive et négative du stress. Comme nous 1’avons vu précédemment, les
variables nombre d’hospitalisations et participation & un organisme communautaire
contribuent a expliquer 18% de la variance de la variable perception négative du stress.
Encore ici, suite a ’ajout de ’ensemble des variables indépendantes du construit
situationnel (fardeau, cohésion, adaptabilité et sens de cohérence), elles ne sont plus

significatives dans la régression.

Lorsque I'on considére 'effet des quatre variables du construit situationnel, les
prédicteurs les plus importants sont le fardeau familial et le sens de cohérence et ils
expliquent 48% de la variance de la perception négative du stress. Comme on pouvait s’y
attendre, les variables cohésion et adaptabilité familiales n’influencent pas de fagon
significative la perception négative du stress. De plus, les résultats des analyses
d’interaction ne permettent pas de démontrer un effet d’interaction entre les variables du
construit situationnel. Toutefois a cette étape de I’analyse, seul le fardeau demeure

significatif et contribue a expliquer 46% de la variance de cette variable.

Dans toutes les variables du modéle que ’on a retenues, il semble que le fardeau
présente ’effet le plus marqué du construit situationnel sur la perception négative du

stress.

Perception positive du stress

Une fois de plus, quand toutes les variables sont considérées dans ’analyse, seul le
sens de cohérence a une contribution significative a la perception positive du stress. Le
sens de cohérence contribue significativement a expliquer 24% de la variance de cette
variable dépendante. Les effets d’interaction entre les variables indépendantes ne
permettent pas de mieux expliquer la variance de la perception positive du stress.

Cependant a cette derniére étape de ’analyse, le sens de cohérence n’a plus de
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contribution a la perception positive du stress. Comme cette variable semblait avoir un
effet sur la perception positive du stress dans les analyses précédentes ou la régression
comprenait moins de variables, il est possible que cette absence de resultats significatifs

s’explique par le nombre limité de répondants participant a I’étude.

Effets de la perception du stress sur le bien-étre émotionnel des aidants en controlant

pour les variables des conditions personnelles liées au role d’aidant, du fardeau,

de la cohésion, de I’adaptabilité et du sens de cohérence

Les variables des conditions personnelles liées au role d’aidant : participation a un
organisme communautaire, suivi du patient et origine ethnique de I’aidant contribuent
significativement (23%) & la variance du bien-€tre émotionnel de 1’aidant. L’entrée des
variables constituant le construit situationnel (cohésion, adaptabilité, sens de cohérence et
fardeau) ajoute 26% de plus & P’explication de la variance, et les variables explicatives
retenues sont la participation & un organisme communautaire, le suivi du patient, et le
sens de cohérence. L’ajout de la perception positive et négative du stress a I’analyse de
régression expliquent 7% de plus 4 la variation du bien-étre émotionnel des aidants. Les
variables explicatives qui demeurent significatives sont le suivi du patient, le sens de
cohérence et la perception négative du stress. L’ensemble des prédicteurs étudiés
contribue a expliquer 56% de la variance du bien-étre émotionnel des aidants. Il ressort
que moins la personne atteinte est suivie dans la communauté, moins le sens de cohérence
de I’aidant est élevé, plus il pergoit négativement les sources de stress et plus son bien-

étre émotionnel est menacé.

En somme, lorsque I’on considére I’influence de I’ensemble des variables, on note que
trois prédicteurs contribuent significativement au bien-étre émotionnel de 1’aidant. De
plus, parmi ceux-ci, c’est la perception négative du stress qui obtient le poids béta le plus
élevé et qui est la plus fortement correlée a la variance du bien-étre émotionnel. Par

conséquent, les aidants les plus a risque de présenter un bien-étre émotionnel amoindri
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sont ceux : dont le proche n’a pas de suivi dans la communauté, les aidants qui ont un

sens de cohérence moins élevé et une perception négative du stress plus élevée.

Cette contribution relative des prédicteurs a la variance du bien-étre émotionnel est en
partie cohérente avec le modéle théorique proposé par Lazarus (1991). Ces propositions
sont a I’effet que ce n’est pas tant la nature du stresseur qui importe mais plutét la fagon
dont I’aidant apprécie les situations potentiellement stressantes et ses ressources
personnelles disponibles pour y faire face dont, le sens de cohérence. Ces résultats
rejoignent en partie les propositions de Lazarus qui accordent une influence des
ressources personnelles, des conditions situationnelles et de la perception du stress sur le
bien-étre émotionnel. On peut penser que 'influence du fardeau passe a travers I’effet de
la perception négative du stress puisque dans les analyses précédentes ces variables
¢taient liées. Par ailleurs les autres ressources familiales ne sont pas liées au bien-étre

émotionnel de I’aidant, de méme que le fardeau.

Dans le méme sens, méme si la recherche de Ricard et al. (1995) n’a pas étudié les
mémes variables il est possible de faire des liens avec la présente recherche. Cette étude
(Ricard et al. 1995) fait ressortir des groupes semblables de prédicteurs associés a la
détresse émotionnelle des aidants a savoir la perception subjective des stresseurs ou le
fardeau subjectif (dérangement), les stresseurs potentiels associés a 1’état actuel, a
I’histoire et & I’évolution du malade et certaines dimensions des ressources (soutien social

et utilisation des stratégies de coping).

En ce qui a trait aux ressources de I’aidant, on note que le sens de cohérence a une
contribution significative importante a la variance du bien-étre émotionnel. Ces résultats
sont congruents avec d’autres études effectuées avec le sens de cohérence. Ces auteurs
(Wagenfeld et al. 1998; Coe et al., 1992; Nyamithi, 1993; Mullen et al. 1993) ont
démontré que le sens de cohérence que possede la personne vient affecter la perception

des stresseurs et le bien-étre. Cette caractéristique rend la personne capable de mobiliser
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ses ressources disponibles pour relever les demandes a laquelle elle est confrontée. De
plus, il semble que la personne qui posséde un sens de cohérence élevé adopte des
solutions qui I’orientent vers des comportements de santé (Cederblad & Hansson, 1996;
Lundman & Norberg, 1993).

En résumé, pour ’ensemble des résultats de cette étude, il ressort que les prédicteurs
pour la perception négative du stress sont : un fardeau élevé, un sens de cohérence faible,
le fait de ne pas participer a un organisme communautaire; quant a la perception positive
du stress, ce sont un fardeau faible et un sens de cohérence élevé. Les prédicteurs pour un
bien-étre émotionnel amoindri sont : un proche qui n’a pas de suivi dans la communauté,

un sens de cohérence faible pour ’aidant, et une perception négative du stress.

Enfin, il est indiqué de demeurer prudent quant a Iinterprétation de I’absence des
résultats concernant I’interaction entre les variables en raison du nombre limité de sujets
et en regard du niveau d’abstraction de ce phénomeéne qui est difficile & mesurer.

Recommandations et conclusion

L’ensemble des résultats provenant de cette étude améne a la formulation de

recommandations sur le plan du développement de la théorie, de la recherche infirmiére,

et de la pratique en sciences infirmieéres, puis de la conclusion.

Développement de la théorie

La théorie du modéle de I’adaptation (Lazarus & Folkman, 1984) a souvent été
utilisée dans le cadre de recherches infirmiéres antérieures, de sorte que ce modele est
bien opérationnalisé. Toutefois, le modeéle plus récent, élaboré par Lazarus (1991) a partir
de la théorie de I’émotion et de I’adaptation, quoiqu’intéressant et réflétant mieux les

courants de pensée actuels semble plus difficile a vérifier dans toutes ses dimensions
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courants de pensée actuels semble plus difficile & vérifier dans toutes ses dimensions
étant donné que certains liens entre les variables sont moins évidents et en raison du
nombre limité de recherches qui ’ont utilisé. La présente étude n’avait pas pour but de
vérifier le modéle théorique de Lazarus, toutefois, en s’inspirant de ce dernier, elle nous a
permis d’arriver a une meilleure compréhension des facteurs qui influencent 1’adaptation
des conjoints dont le proche présente un trouble de I’humeur. Notamment, il ressort que
le sens de cohérence est une ressource importante qui peut faciliter le processus
d’adaptation en agissant sur la perception des stresseurs et le bien-étre de l’aidant.
Cependant, les effets d’interaction entre les ressources de la personne et les facteurs de
I’environnement, tel que le propose Lazarus n’ont pu étre démontrés. Or, le construit
situationnel (interaction entre personne-environnement) est un élément central de la
théorie de Lazarus dont il faudrait mieux préciser la nature, ses composantes possibles et
ses mécanismes d’action. Par exemple, que signifie plus précisément le concept de
conditions situationnelles. Egalement quels types de ressources dans I’environnement
doivent étre prises en compte. De plus, comme ce construit semble référer a un processus
en changement constant, il y a lieu de s’interroger sur la fagon de le capter et d’en
mesurer les effets. Ainsi, comme les variables individuelles sont perdues en faveur d’une
nouvelle signification résultant de leur interaction, il devient plus difficile d’en obtenir
une mesure qui nous permette de la rendre applicable concrétement. Les développements
théoriques dans le domaine du stress et du coping pourraient en arriver a proposer de
nouveaux concepts qui traduiraient de fagon plus explicite cette interaction personne-

environnement ou ressource personnelle — stresseurs — ressources de ’environnement.

Par ailleurs, les résultats de cette étude peuvent offrir des pistes pour le
développement de la théorie en sciences infirmiéres notamment en accordant une
importance plus marquée aux variables de la personnalité et de croyances dans le
processus d’adaptation au stress. Dans le modele d’adaptation de Roy qui nous a guidé
dans le choix de notre phénomeéne d’intérét, il n’est pas explicite comment ces variables

peuvent intervenir dans le processus d’adaptation, Roy parle de mécanismes régulateurs
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qui peuvent référer a la perception du stress qui effectivement a un effet sur le bien-étre.
Toutefois, le concept du sens de cohérence, cette ressource personnelle devrait étre
considérée a quel titre? Les éléments qui composent le sens de cohérence réfere a
certaines dispositions, & une vision du monde qui selon nous ne correspondent ni & un
stimulus contextuel, ou focal. Ainsi donc, il serait important que les théories en sciences
infirmiéres s’intéressent davantage a la notion de ressources personnelles, de croyances,
de valeurs pour en étudier plus spécifiquement leur role sur la perception des événements

et sur le bien-étre en situation de stress.

En somme, le développement de théorie en sciences infirmiéres devrait conduire a la
formulation de propositions plus explicites en regard des mécanismes d’action des
facteurs personnels et contextuels susceptibles d’influencer le processus d’adaptation ou

la santé.

Concernant le sens de cohérence, un des constituants principaux dans les résultats
obtenus, il serait intéressant d’approfondir ce concept d’abord sur la fagon dont se
développe cette ressource chez I’individu, puis sur la fagon de le rehausser lorsque

nécessaire.

La recherche en sciences infirmiéres

Compte tenu du nombre de variables comprises ou qui interviennent dans ce
processus d’adaptation a I’étude, il serait souhaitable de reprendre cette étude auprés d’un
échantillon plus large pour vérifier si elles contribueraient de la méme fagon a la
perception du stress et au bien-étre. De plus, il serait pertinent d’y ajouter la dimension
des stratégies de coping et des mesures positives sur le plan de la santé physique. Comme
les effets d’interaction n’ont pas pu étre démontrés, il est possible que ceux-ci soient
mieux expliquées avec un nombre plus élevé de répondants. Et puisque la participation &

un organisme communautaire est un élément d’importance dans les résultats obtenus, il
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serait souhaitable d’inclure une mesure du réseau social de 1’aidant et d’en mesurer

Pimpact avec les autres ressources a I’étude.

De plus, il serait fort intéressant de réaliser une étude longitudinale ou ’on peut
identifier les relations de causalité entre les variables. En plus d’identifier les liens de
causalité, il serait possible de vérifier si les mémes variables influencent le bien-étre. Une
étude longitudinale pourrait par exemple, se faire selon deux moments choisis dans
I’évolution de la maladie soit a la période d’hospitalisation et plus tard, au cours de la
période de rémission. Ces deux moments différents permettraient également d’étudier le
processus d’adaptation en situation de stress plus aigu et de stress chronique. Par ailleurs,
un nombre beaucoup plus élevé d’aidants permettrait aussi de comparer deux classes de
diagnostic dans les troubles de I’humeur (trouble unipolaire vs trouble bipolaire) pour
étre en mesure de déterminer quel groupe d’aidants est le plus a risque et a quel moment.
Cette approche pourrait aussi permettre d’identifier les moments les plus difficiles pour le
couple. Aprés avoir identifié le moment critique et les couples a risque, il serait fort
intéressant d’étudier I’efficacité d’une intervention qui viserait 4 augmenter leur sens de

cohérence.

L’indicateur de bien-étre pourrait étre amélioré pour obtenir une appréciation plus
large des aspects du bien-étre et non seulement des états affectifs comme nous I’avons
fait. I serait intéressant d’avoir une mesure plus pertinente des conditions situationnelles

par exemple une mesure de conflits et d’exigences du role de conjoint et d’aidant.

Suite aux commentaires et aux déceptions exprimés par les personnes qui ne
pouvaient prendre part a 1’étude (ex-conjoints ou ami(e)s), il est recommandé que cette
étude soit reprise avec des critéres d’inclusion plus ouverts. En effet, ces personnes qui
prenaient soin d’un proche atteint ou qui continuaient a le faire, faisaient remarquer que

pour préserver leur bien-étre ils avaient pris la décision de se séparer de leur conjoint tout



99

en continuant de lui offrir du soutien. Cette étude pourrait nous permettre de comparer

I’intensité des contacts ou de I’engagement et la mesure de leur bien-étre.

La pratique infirmiére

Les résultats de cette recherche font ressortir I’apport des variables de la personnalité
et de certaines croyances dont les infirmiéres peuvent tenir compte dans leur pratique. Or,
ces résultats nous aménent & proposer des pistes d’intervention intéressantes sur le plan
de la pratique infirmiére. Ainsi, reconnaitre les forces potentielles des familles, permettre
aux aidants de faire confiance en leurs capacités, soutenir les aidants dans I’acceptation et
’adaptation au probléme de santé présenté par la recherche de sens a leur vécu, déceler
les aidants a risque de développer un probléme de santé, sont autant de types
d’intervention que les infirmiéres et infirmiers peuvent mettre en ceuvre pour faciliter le

processus d’adaptation au réle d’aidant.

Concrétement, il est recommandé que les infirmiéres et infirmiers considérent la dyade
conjoint - personne atteinte comme la cible de leur intervention afin de promouvoir leur
adaptation en regard du probléme de santé présenté. La pertinence de faire une évaluation
conjugale et/ou familiale s’avére essentielle. L’importance de considérer les ressources
des aidants en santé mentale est bien confirmée par les résultats de cette étude.
L’infirmiére ou l’infirmier tient un rdle de premier plan, pour évaluer, valoriser ce
potentiel de capacités chez les aidants d’une personne atteinte d’un trouble de ’humeur et
leur permettre de donner un sens a leur action. Compte tenu des diverses ressources des
aidants, les infirmiéres et infirmiers doivent s’intéresser a ces potentiels. En favorisant
ces potentiels familiaux et personnels auprés de I’aidant, ils peuvent influencer
I’évaluation cognitive des stresseurs par 1’aidant et faciliter son adaptation. Comme ces
aidants ont peu d’opportunité de verbaliser sur leur expérience de soin, plusieurs
conjoints ressentent de I’isolement qui peut les conduire a faire moins confiance en leurs

ressources personnelles et ainsi entretenir une perception plus menagante et incontrolable
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des stresseurs auxquels ils font face. Les intervenants doivent étre sensibilisés au fait que
leur position stratégique peut avoir un effet sur ’allégement de leur fardeau et par
conséquent sur leur perception négative de I’événement potentiellement stressant.
D’abord par le fait que celui-ci n’a plus la perception qu’il peut contrdler de fagon
efficace les stresseurs et qu’il lui semble qu’il a épuisé ses ressources disponibles. A cet
égard, I'infirmiére occupe une place de premier choix car elle peut aider I’aidant a
s’exprimer sur son expérience de soin, a identifier et a faire confiance a ses ressources, et
a trouver un sens a leur engagement. L exploration de ce vécu peut aider le conjoint &
faire une lecture différente des stresseurs et 1’amener a trouver des solutions plus
appropriées face a ceux-ci. Souvent, les aidants bénéficient du soutien apporté par les
intervenants, ne serait-ce que par le fait d’étre confirmé dans leur rdle d’aidant. Dans le
méme ordre, il importe que les infirmi¢res et infirmiers, en plus de procurer de
I’information sur la maladie présentée, accompagnent les couples dans la recherche de
sens d’avoir a vivre avec ce probléme de santé. Ce processus peut aussi permettre a
’aidant de s’enrichir personnellement et de contribuer & son empowerment.

Prioriser les couples a risque de présenter un probléme de santé par exemple, ceux
dont le proche n’a pas de suivi dans la communauté, ceux qui pergoivent le stress d’une
fagon négative et ceux dont le sens de cohérence est faible s’aveére une nécessité
fondamentale. Les infirmiéres et infirmiers peuvent alors développer des programmes
d’intervention qui permettront a ces aidants de rehausser leurs ressources personnelles
(sens de cohérence) en vue de contribuer a augmenter leurs habiletés pour faire face au

stress.

Suite aux résultats de 1’étude, il est aussi indiqué les infirmiéres ou infirmiers incitent
les aidants a participer & un organisme communautaire afin d’avoir ’opportunité de
partager avec d’autres aidanfs de leur vécu. D’autres ressources communautaires peuvent
étre ciblées et recommandées comme les centres de répit pour les personnes qui
éprouvent des signes de détresse émotionnelle, des centres de crise, des contacts

téléphoniques et de 1’aide pour résoudre les conflits.
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Conclusion

D’abord, il importe de souligner I’aspect novateur de cette étude quant aux objectifs
poursuivis. En plus d’offrir des informations fort pertinentes permettant aux infirmiéres
en santé mentale de mieux saisir la contribution des ressources personnelles et familiales,
et du fardeau de ces conjoints sur leur perception des événements stressants et sur leur
bien-étre émotionnel, cette étude met 1’accent sur les ressources personnelles et
environnementales de ces aidants plutét que sur leurs lacunes, atténuant ainsi la
perception négative ou le stigmate que 1’on entretient encore sur ce groupe d’aidants. En
outre, elle permet de cibler des interventions plus précises en vue de rehausser les
ressources actuelles chez ce groupe d’aidants, tout en identifiant ceux qui sont les plus

susceptibles de présenter une détérioration de leur bien-étre émotionnel.

Elle a également permis d’établir une distinction entre la contribution plus marquée
des ressources personnelles c’est-a-dire celle du sens de cohérence de la personne et du
fardeau inhérent et ce, selon deux perspectives différentes dans la perception du stress :

’une positive et ’autre négative, d’ou la spécificité de I’apport de cette étude.

Par ailleurs, I’identification des éléments prédictifs entrainant la diminution du bien-
étre permet de tracer un profil de ces aidants a risque : c’est-a-dire ceux dont la personne
atteinte ne bénéficie pas de suivi dans la communauté, ceux qui ont un sens de cohérence
plus faible et ceux qui ont une perception plus négative des agents stressants. L’ensemble
de ces éléments prédictifs contribuent a expliquer 56% de la variance du bien-étre. Ces
prédicteurs nous ameénent a formuler, pour ce groupe d’aidants a risque de noter une
détérioration de leur bien-étre émotionnel, des recommandations en faveur d’une
intervention infirmiére visant a rehausser les ressources. Ils soulévent la pertinence
d’assurer & la personne atteinte un suivi assidu dans la communauté de fagon a alléger le

fardeau de I’aidant. Les infirmiéres ont un rdle a jouer dans la détection précoce de ces
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prédicteurs. En effet, elles peuvent, en raison de leur position stratégique ainsi que de leur
champ d’intervention auprés du couple et de la famille, agir de fagon préventive afin

d’aider I’aidant a résoudre des problémes de santé auxquels il est confronté.

Cette étude revét aussi un aspect novateur quant aux caractéristiques li€es a
’échantillon et aux aidants recrutés. En effet, comme les hommes représentent la
majorité des aidants d’une personne présentant un trouble de I’humeur, ce fait contribue
au caractere distinctif de cette étude, en regard des recherches antérieures sur ce groupe
d’aidants au sein duquel les femmes ont habituellement la responsabilité de soutien
auprés d’un proche atteint et qui sont plus nombreuses a faire I’objet de publications. On
constate toutefois, que I’engagement de ces conjoints auprés d’une personne atteinte est
soutenu et régulier et ce, malgré la multiplicité des roles qu’ils occupent et malgré les
agents stressants de plus en plus nombreux. Ces derniers sont inhérents aux changements
importants dans la prestation des soins de santé et de la complexité de maladie qui tend a
s’accentuer avec 1’age en ce qui a trait & la fréquence et a la sévérité des épisodes de
maladie. De plus, ’on doit souligner que ces aidants, qui consacrent une moyenne de 10
heures et plus de leur temps par semaine a la personne atteinte, ont par conséquent, moins
de disponibilité pour prendre soin de leur propre santé. Il ressort aussi que ces aidants ne
fréquentent pas les groupes d’entraide, ce qui leur offre peu de possibilité d’¢changes
avec des pairs qui vivent des situations semblables & eux. Or, dans le contexte actuel des
soins de santé, il est plausible de prévoir que ces réalités changeront peu et qu’elles
risquent méme de s’accentuer au détriment des aidants déja impliqués. Il importe d’étre
sensibles, comme infirmiéres, & ces réalités qui peuvent représenter des risques pour les
aidants, 4 moins que des mesures spécifiques de soutien et de répit ne soient appliquees.
L’infirmiére peut intervenir en encourageant la participation de ces aidants a un groupe
d’entraide, en leur aidant a identifier leurs ressources personnelles, environnementales et
de soutien auquelles ils peuvent avoir accés. Il est de plus important que Uinfirmiére
attache une considération spécifique non seulement a la personne atteinte mais bien a la

dyade conjoint-personne lors de son évaluation. Il ressort de plus que ces aidants
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recherchent une signification a leur engagement, un but a leur implication de tous les
jours auprés du proche atteint. Ils ont besoin d’étre reconnus et valorisés dans leur role

d’aidant par les normes sociétales et par les politiques de santé.

Malgré les difficultés inhérentes au role d’aidant, il est important de rappeler que les
résultats de cette étude indiquent que les aidants pergoivent leurs familles comme ayant la
caractéristique d’un type de famille correspondant & un niveau équilibré tant au plan de la
cohésion qu’au plan de ’adaptabilité ce qui les différencient d’études antérieures ciblant
les aidants en santé mentale. On peut dés lors penser que ces familles dont le proche
présente un trouble de 'humeur possédent des forces et des ressources adéquates sur
lesquelles ils peuvent compter pour faire face a 1’adversité. Les infirmiéres doivent

considérer ces ressources dans leur évaluation familiale.

Ces commentaires et recommandations prennent tout leur sens lorsqu’on considére
que ces aidants possédent et peuvent compter sur leur sens de cohérence (ressource
personnelle) et sur leurs ressources familiales pour mieux aider la personne atteinte.
Toutefois, ils ont besoin d’étre reconnus et soutenus dans leur role d’aidant. D’autre part,
puisque les résultats de cette étude font ressortir les prédicteurs d’un groupe d’aidants a
risque de développer des problémes de santé, il serait intéressant que les infirmiéres et les
planificateurs interviennent avant que ces personnes n’éprouvent a leur tour des

problémes de santé mentale.

Forces et limites de I’étude

La présente recherche offre sur le plan méthodologique et conceptuel plusieurs

avantages, comparativement aux études antérieures dans le méme domaine. Tout d’abord,

il importe de souligner la perspective novatrice utilisée pour I’étude de ce groupe
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d’aidants, notamment en mettant ’accent sur leurs capacités pour faire face aux

stresseurs.

S’inspirant du cadre conceptuel de Roy (1991, 1999) et du cadre théorique €laboré par
Lazarus (1991), cette recherche permet I’étude de ces variables qui ont été peu traitées
dans les écrits empiriques pour ce groupe d’aidants. Ainsi, elle permet de vérifier certains
aspects du modéle de Lazarus comme les liens entre d’une part, les variables de la
personnalité, de I’environnement et d’autre part, la perception des stresseurs et le bien-

étre émotionnel de 1’aidant.

En outre, cette recherche, comparée aux études antérieures, a permis de rejoindre un
nombre homogeéne, relativement important de conjoints (n=83), amenés a occuper un rdle
d’aidants aupres de leur proche atteint d’un trouble de ’humeur. Parmi ces répondants,
nous avons également réussi a obtenir une certaine diversité que ce soit en provenance de
divers lieux de traitement (hopital-30,1%, clinique externe-60,2% et groupe d’entraide-
9,7%) et de différents contextes socio-économiques et culturels; cette diversité permet

d’augmenter les chances de représentativité de cet échantillon.

Par ailleurs, il convient de souligner que malgré les exigences inhérentes a la méthode
de recrutement (cf. méthode), le taux d’acceptation des participants a I’étude a été
relativement élevé (89.25%). Considérant les diverses étapes suivies, telles, I’obtention
du consentement de la personne atteinte (dont 30.10% recevaient des soins a ’hdpital) et
I’obtention du consentement du conjoint & participer a un questionnaire de recherche,
d’une durée d’1'2 heure en moyenne, ce taux de participationvs’avére trés bon. En effet, le
fait d’avoir a demander deux consentements, celui de la personne atteinte et celui du
conjoint augmente d’autant la quantité possible de refus. Ce taux de participation peut
s’expliquer par le fait que les participants étaient intéressés a parler de leur expérience

comme aidant. Les raisons évoquées par les participants consentants étaient nombreuses :
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notre attention a leur égard, notre intérét a ce qu’ils vivent comme conjoint d’une

personne atteinte, notre préoccupation pour leur bien-€tre psychologique.

Au plan des outils de mesure, leur nature et leurs propriétés psychométriques
reconnues et fréquemment utilisées en recherche permettent des comparaisons fort
pertinentes en regard des autres études élaborées dans le méme domaine ou dans des

domaines connexes.

Parmi les limites inhérentes a cette étude, il faut d’abord mentionner le devis
transversal utilisé pour cette étude. En effet, ce devis permet de prendre une lecture de la
réalité de ces aidants a un moment donné de leur expérience, méme si cette réalité est
susceptible d’évoluer en raison de la nature de la maladie. De plus, il ne permet pas
d’établir de relations de causalité entre les variables dans cette étude. Par ailleurs,
I’échantillon non-aléatoire et le nombre de répondants recrutés (n=83) sont des facteurs

qui limitent la généralisation des résultats de cette étude.

Au plan méthodologique, un des biais susceptible d’avoir influencé le recrutement des
participants peut €tre relié au fait que la demande de participation a cette recherche était
formulée par le (la) thérapeute de la personne atteinte. Méme si les explications étaient
offertes et le consentement obtenu par la chercheuse, il est possible que le désir de ne pas
briser le lien existant déja, entre le patient avec ce thérapeute ait pu influencer le

consentement a participer a cette étude.

De plus, la désirabilité sociale est un autre facteur qui a pu contribuer a I’introduction
de biais dans les réponses fournies par les aidants. Il est possible que ces derniers aient
répondu aux questions de recherche en fonction de I’image personnelle ou familiale
qu’ils souhaitaient projeter a la chercheuse, notamment dans les questionnaires de la

cohésion et I’adaptabilité familiales et du sens de cohérence.
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En raison de la stigmatisation encore fortement liée aux problémes de santé mentale,
’échelle du fardeau peut avoir également influencé les choix de réponses, notamment en
regard des sentiments négatifs et des inquiétudes suscités par la personne atteinte.
Longtemps blamés pour les récurrences de maladie, les conjoints ont pu exprimer de

facon mitigée leurs véritables sentiments a 1’égard de la personne atteinte.

Une autre limite se rapporte a la traduction de certains instruments en langue francaise.
Pour deux d’entre eux (I’échelle du fardeau et I’échelle de cohésion et d’adaptabilité
familiales), on ne rapporte pas encore de résultats définitifs pour I’épreuve de fidélité

dans cette version.
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Appendice A

Questionnaire de données portant sur
les conditions personnelles liées au role d’aidant



Inscrivez un crochet (\/3 dans la case de droite qui correspond le mie

ux a votre réponse.

|8}
w
F N
n

1. Quelle est votre date de naissance 2(i..eecveniinreereriirinnnn )

2. Sexe du répondant:
(1) masculin
(2) féminin

3. Quel est votre état matrimonial ?
(1) célibataire
(2) marié(e)
3) séparé(e)/divqrcé(e)
(4) conjoint(e) de fait

4. Niveau de scolarité: combien d’années de scolarité
avez-vous complété ?
(1) primaire
(2) secondaire
(3) technique court
(4) collégial
(5) universitaire

5. Est-ce que vous avez un emploi rémunéré ?
(1) Temps plein
(2) Temps partiel
(3) Aucun - passez a la question 7

6. Si vous travaillez, cochez combien d’heures / semaine
(1)detall heures / semaine
(2)de 11 a25heures/ semaine
(3) de 26 a4 40 heures / semaine
(4) 40 heures et plus




[

7 Votre revenu familial annuel avant impdt se situe entre
(1)0et 14,999
(2) 15,000 et 29,999
(3) 30,000 et 44,999
(4) 45,000 et 59,999
(5) 60,000 et 74,999
(6) plus de 75,000

8. Depuis combien de temps agissez-vous comme aidante
aupres de votre proche ?
(1) moins de 1 an
(2)entre 1 anet3 ans
(3) entre 3 ans et 5ans
(4) plus de 5 ans

9. Est-ce que votre proche et vous habitez ia méme maison ?
(1) Oui
(2) Non

10. Combien de temps lui consacrez-vous dans une semaine ?
(1) environ 2 23 heures/ semaine
(2) environ 4 a 10 heures / semaine
(3) environ 11 a 20 heures / semaine
(4) plus de 21 heures/ semaine

11.Y a-t-il d’autres personnes qui nécessitent votre soutien ?
(1) enfants '
(2) parents
(3) autres Combien..ccoeeeeeeennns

12. Est-ce que vous connaissez le diagnostic de votre proche
(1) Oui, lequel..o
(2) Je ne le sais pas




[}

13. Quel est le lien de parenté avec votre proche ?
(1) conjoint
(2) enfant
(3) frere
(4) soeur
(5) pere
(6) mére
(7) autres, SPECITIEZ urirvaiersicess s

14. Pouvez-vous dire le nombre de fois que votre proche a da
i
gtre hospitalisé au cours des cinq derniéres annees ?

(1) Nombre de fois, SPECIfieZ e
(2) Je ne le sais pas

.._.
n

. Participez-vous a un organisme communautaire ou a un
groupe d’entraide ?
(1) Oui
(2) Non

16. Ot étes-vous né(e) ?
(1) Québec
(2) Autres provinces canadiennes
3) A ’extérieur du Canada, Précisez(i i meneen:

17. Quel est le nombre total de personnes incluant vous-méme
habitant présentement votre foyer ?
Nombre de PErSOMMES...ooouimremmmsrsesmmsssresss

18. Combien avez-vous d’enfants de moins de dix-huit ans ?
(1)Nombre A7 enTANES . oenriiereerree e
(2) Aucun




Appendice B

Echelle du sens de cohérence



Echelle du sens de cohérence

Nous aimerions maintenant connaitre vos réactions face aux événements de la vie en
général. Lisez bien chacun des items et sur I’ échelle de 1 2 7 encerclez le chiffre qui correspond le plus
& votre réaction. 1l n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses.

1. Avez-vous le sentiment que lorsque vous 1 2 3 4 5 6 7
parlez, les gens ne vous comprennent pas - >
jamais eu toujours eu
ce sentiment ce sentiment
2. Dans le passé, lorsque vous aviez a faire 1 2 3 4 5 6 7
quelque chose qui exigeait la coopération - >
des autres, avez-vous eu le sentiment... que ce ne quc ce serait
scrait pas fait sirement fait
3. En pensant aux gens que vous cotoyez quoti-| 1 2 3 4 5 6 7
diennement sauf vos proches; pouvez-vous - >
affirmer que vous connaissez bien ces gens ? | vous sentez qu'ils vous les con-
sont des étrangers naissez trés bien
4. Avez-vous le sentiment que vous ne vous 1 2 3 4 5 6 7
préoccupez pas de ce qui se passe autour de - >
vous ? trés rarement trés souvent
5. Vous est-il déja arrivé dans le passé d’étre 1 2 3 4 5 6 7
surpris(e) par le comportement des gens que | —»>
vous pensiez bien connaitre jamais arrivé toujours arrivé
6. Avez-vous déja été décu(e) par des gens sur | 1 2 3 4 5 6 7
lesquels vous comptiez ? - >
jamais arnve toujours arriveé
7. La vie est... 1 2 3 4 5 6 7
- ~P»
remplie d'événemnents totalement

intéressants routiniére




Echelle du sens de cohérence

Sur une échelle de 1 a7 encerclez le chiffre qui correspond le plus & votre réaction.

8. Jusqu’a présent, votre vie avait...

1 2 3

5 6 7
>

-—
aucun objectif clair

ou but précis

des objectifs clairs

et un but précis

9. Avez-vous l'impression d’étre traité(e)
d’une maniére inéquitable ?

1 2 3

5 6 7

-+

tres souvent

»

trés rarement ou jamais

10. Depuis les dix derniéres années, votre vie
a été...

1 2 3

5 6 7
—

-4

remplic de changements

trés cohérente

sans savoir ce qui allait ct claire
arriver
11. La plupart des choses que vous ferez dans | 1 2 3 5 6 7
I’avenir seront... < >

totalement stimulantes

trés ennuyantes

12. Avez-vous I'impression d’étre dans une
situation peu familiére et que vous ne
savez pas quoi faire ?

|8
(3]

1
-+

[%4]
(=)

7
»-

trés souvent

trés rarement ou jamais

13. Qu’est-ce qui décrit le mieux la fagon dont
vous voyez la vie ?

W
w

1

5 6 7

-
quelqu'un peut toujours
trouver une solution aux

situations pénibles

'
il n'y a pas de solution
aux situations

pénibles

14. Lorsque vous pensez a votre vie, trés
souvent...

1 2 3

5 6 7
»-

-
vous vous sentez bien

d’étreen vie

vous vous demandez

pourquoi vous existez




Echelle du sens de cohérence

Sur une échelle de 1 2 7 encerclez le chiffre qui correspond le plus & votre réaction.

15. Devant une situation difficile, le choix
d’une solution est...

1 2 3

5 6 7
—»

>

toujours confus et

difficile a trouver

toujours trés clair

déplaisant arrivait vous aviez tendance a...

Vvous tourmenter

16. Faire les choses que vous faites tous les 1 2 3 5 6 7
jours est... < >

une sourcc de plaisir une source d’inconfort
et de satisfaction et d’ennui

17. Votre vie future sera probablement... 1 2 3 5 6 7
% >
remplie de changements complétement claire
sans que vous sachiez ce etcohérente
qui arrivera par la suite

18. Dans le passé, lorsque quelque chose de 1 2 3 5 6 7
- >

vous dire “c’est la vie

ct jc continue”

19. Avez-vous des idées et des sentiments

partagés ?

wJ
w

1
-

5 6 7
-

trés souvent

trés rarement ou jamais

20. Lorsque vous faites quelque chose qui
vous procure de la satisfaction...

1 2 3
-

5 6 7
—p-

c’estassurc que
vous allez continuer

a vous sentir bien

c’est assuré quc
quelque chose va

venir tout gicher




Echelle du sens de cohérence

Sur une échelle de 1 a 7 encerclez le chiffre qui correspond le plus a votre réaction.

21. Vous arrive-t-il d’avoir des sentiments que| 1 2 3 4 5 6 7
VOUus aimeriez mieux ne pas ressentir ? < >
trés souvent trés rarement
ou jamais
22. Vous prévoyez que votre vie personnelle 1 2 3 4 5 6 7
sera... << >
totalement sans remplic de
signification et sans but signification et
avec un but
23. Dans le futur, croyez-vous qu’il y aura 1 2 3 4 5 6 7
toujours des gens sur qui vous pourrez - >
compter ? vous étes toujours vous doutez
certain(e) qu’il v en aura qu’il v en aura
24.Vous arrive-t-il d’avoir 'impressionde ne | 1 2 3 4 5 6 7
pas savoir exactement ce qui est sur le -« >
point d’arriver ? trés souvent trés rarement
jamais
25. Plusieurs personnes, méme les gens tres 1 2 3 4 5 6 7
fort de caractére, se sentent parfois incom-| % >
pétentes devant certaines situations. jamais trés souvent
Combien de fois vous étes vous senti(e)
ainsi dans le passé ?
26. En général, lorsque quelque chose arrive..| 1 2 3 4 5 6 7
- >
VOus sous-estimez ou vous vovez les choses
surestimez son importance de facon juste




Echelle du sens de cohérence

Sur une échelle de 1 2 7 encerclez le chiffre qui correspond le plus a votre réaction.

27. Parmi les situations importantes auxquelles
vous aurez a faire face dans la vie,

diriez-vous que:

1 2 3

5 6 7

-«
vous réussirez
toujours & surmonter

ces difticultés

'
VOus ne réussirez
pas a surmonter

ces difficultés

28. Vous arrive-t-il fréquemment de ressentir
que les choses que vous faites quotidien-
nement ont peu de sens ?

1 2 3

5 6 7
>

-¢

trés souvent

trés rarement ou jamais

29. Vous arrive-t-il fréquemment de ressentir
que vous n’étes pas certain(e) de pouvoir
vous controler ?

1 2 3

5 6 7
>

-

trés souvent

trés rarement ou jamais




Appendice C

Echelle de cohésion et d’adaptabilité familiales
FACES II




FACES 11

DESCRIPTION DE VOTRE FAMILLE: Les phrases qui suivent décrivent des caractéristiques que
I’on peut retrouver dans sa famille. En lisant chacune de ces phrases, veuillez indiquer de quelle fagon

cela sapplique a votre famille.

1 2 3 4 5
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1. Dans les périodes difficiles, les membres de la famille s’aident les uns

les autres.

5 Dans notre famille, chacun peut exprimer son opinion facilement.

3.1l est plus facile de parler de ses problémes avec des personnes
extérieures a la famille qu’avec les membres de la famille.

4. Chaque membre de la famille a son mot 4 dire dans les décisions

familiales importantes.

5. Notre famille se réunit dans la méme piéce.

6. Les enfants ont un mot 2 dire sur la discipline.

7. Nous faisons des choses ensemble.

8.1 .es membres discutent des problemes et sont satisfaits des solutions.

9. Dans notre famille, chacun agit a sa guise.

10. Nous assumons les responsabilités domestiques 2 tour de rdle.

1'1. Nous connaissons les amis intimes des autres membres de la famille.




DECRIVEZ VOTRE FAMILLE:
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12. 11 est difficile de savoir quelles sont les régles dans notre famille.

13. Nous nous consultons les uns les autres dans nos décisions
personnelles.

14. Les membres de la famille expriment leurs désirs.

15. 1l nous est difficile de penser a des choses & faire en famille.

16. Quand il y a des problémes a régler, les suggestions faites par les
enfants sont suivies.

17. Nous nous sentons trés prés les uns des autres.

|8. La discipline est juste dans notre famille.

19. Nous nous sentons plus prés des personnes extérieures a notre
famille que des membres de notre famille.

20. Notre famille essaie de nouvelles fagons de faire face aux problémes.

21. Les membres de la famille sont d’accord avec les décisions familiales

22. Dans notre famille, les responsabilités sont partagées entre chacun

des membres.




DECRIVEZ VOTRE FAMILLE:
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23. Les membres de la famille aiment passer leurs temps libres ensemble

24. Dans notre famille, {l est difficile de changer une régle.

25. A la maison, les membres de la famille s’évitent.

26. Quand des problémes surgissent, nous faisons des compromis.

27. Nous approuvons le choix d’amis des autres membres de la famille.

28.Le membres de la famille ont peur d’exprimer leurs pensées.

29. Les membres de la famille se regroupent par deux plutdt que de

former un seul groupe.

30. Les membres de la famille partagent leurs intéréts et leurs

pﬂSSG—(B!ﬂPS.




Appendice D

Echelle du fardeau




{

Questionnaire & remplir avec 1’aide de
la chercheure ou ’assistante de recherche




Questionnaire concernant I’expérience de la famille, version courte
Section A: Module concernant les besoins d’assistance a la vie quotidienne

Les personnes atteintes d’un trouble mental ont souvent besoin d’aide ou d’un rappel pour accomplir des
activités quotidiennes. Les prochaines questions concernent cet aspect. Elles peuvent ne pas s’appliquer
a(Nom ): veuillez donc répondre au meilleur de votre connaissance. L’interviewer encercle le chiffre qui

correspond le mieux a la situation.

Al. Au cours des trente derniers jours, avez-vous aidé (Nom) a prendre soin de
son apparence, 4 se laver ou se vétir, ou lui avez-vous rappelé de le faire ?

Pas du tout (passer 8 A3)....coooeeiiiiiiiiiiiiiieee e 1
Moins d’une fois par semaine.........cccoceviivveninniieeeeennnnnn... 2
Une ou deux fois par semaine..........cccccoeeveveeenineeeneannin.., 3
Trois a six fois par SEMAINE..........iviiiiiiierieeiieieeeeeeeee, 4
Tous 1€S JOUTS. ittt 5

A2. A quel point cela vous a-t-il dérangé d’aider (Nom) a accomplir ces activités ou de

lui rappeler de les atcomplir ?

Pas du tout.....ooooii 1
Tres PeU..oii 2
Moyennement.........oooiiiiiiiiiiiii 3
Beaucoup........oo 4

A3.Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous aidé ou encoura-
g€ (Nom) a prendre sa médication ou lui rappelé de le faire ?

Pas du tout ou ne prends pas de médication(passer 2 AS).......... 1
Moins d’une fois par SEMaINE......cccooviviieiiiiiiiiieiriiiiiiinns 2
Une ou deux fois par semaine.......c.cccccervevrernnnninnnnnn 3
Trois a six fois par semaine...........cccccoeieoiiiviieencnnnnnnnn... 4
Tous les JoUTs....ooiiiiiiiiii e 5

A4. A quel point cela vous a-t-il dérangé d’aider ou d’encourager (Nom) a prendre sa médica-

tion ou de lui rappeler de le faire?

Pas du tolt......o 1
Tres PeU. i 2
Moyennement. ... 3

BeaucoUup. oo 4




Section A: Module concernant les besoins d’assistance a la vie quotidienne

A5. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous aidé (Nom) a effec-
tuer ses travaux ménagers ou 2 faire sa lessive, ou lui avez-vous rappelé de le faire ?

Pas du tout (passer @ A7) 1
Moins d’une fois par SEMAINE.......ccoiiiiieiriiiiiiiiiiiiiiiniennes 2
Une ou deux fols par SEMAaIN€......ccooeeeiimiiiiiiiierereriieiineenen 3
Troisa six fois par SEMAaiNe.........cooviiiiiiviimiiinieinen. 4
ToUS 185 JOUTS ittt 5

A6.A quel point cela vous a-t-il dérangé d’aider (Nom) a effectuer ses travaux ménagers ou a

faire sa lessive, ou de lui rappeler de le faire?

Pas du tOUt.. i 1
Tr8S  POU..uiiiii i 2
MOYENMEMENT. ..ottt 3
Beaucoup. .oii 4

A7. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous aidé (Nom) a faire
ses achats pour I’épicerie, les vétements ou autres, ou lui avez-vous rappelé de le faire ?

Pas du tout (passer @ AOQ). ... 1
Moins d’une fois par SEMAINE........cooiiiimiiiiimiieiiiiee 2
Une ou deux fois par SEMaiNe.........ceeeeierriiiiiiiiiiioniennninns 3
Trois 4 six fois par SEMaINE..........iveiiiieierriireiniiirienininnn. 4
TOUS €S JOUTSi.iiiiiiiiiiiiiiii i 5

A8. A quel point cela vous a-t-il dérangé d’aider (Nom) & effectuer ses travaux ménagers
ou 2 faire sa lessive, ou de lui rappeler de le faire?

Pas dU tOUL. ..o |
I =T 11 R PR PP RRS 2
MOYENMEMENT ..ttt eet e 3

4

BeauCoup. it




Section A: Module concernant les besoins d’assistance a la vie quotidienne

A9. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous cuisiné pour (Nom)

ou I’avez-vous aidé a préparer ses repas?

Pas du tout (passer & All)..c. 1
Moins d’une fois par SEMAINE........cccieiiiiiiiiniiiiniiniiiinins 2
Une ou deux fois par SEMAINE......cccoirierenaniiiinciinnns3
Troisa six OIS PAr SEMAIME....uiiiiiiiiniaiiiiinirii 4
TOUS T€S JOUTS.ceiurieearmiieeeeeniinnieesanieeesnecreesneeeeennnsD

A10. A quel point cela vous a-t-il dérangé de cuisiner pour (Nom) ou aider & préparer ses repas’

Pas U LOUb. .ttt ettt et 1
B8 T 11 D R R R REEEPRRRRTE 2
MOYENMEMEN ... iuiitititntee ettt 3
B e AU COUP ettt 4

All. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous voyagé (Nom)

ou I’avez-vous aidé a utiliser les transports en commun?

Pas du tout (passer & Al3)... 1
Moins d’une fois par SEMAIME.....ccooeeiiiieiiiiiiiiniiniiinniiiiies 2
Une ou deux foIS Par SEMAIME........coeviiiiiiiimimiiniiriiniaaainns 3
Trois & siX OIS Par SEMAaINe.......eeemiemeimiiimeiiiiiiiiiiiies 4
TOUS 185 JOUTS cuuiuniiiiiiiiei et 5

A12.A quel point cela vous a-t-il dérangé de voyager (Nom) ou de |’aider a utiliser les trans-

ports en commun?

Pas U EOU ettt et 1
TIES  PEUnunniiiniiiieeii ettt 2
MOYEMMEMENt. . oottt 3

4

B e AUCOUP .t etetiiniieit et et




Section A: Module concernant les besoins d’assistance a la vie quotidienne

Al3. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous aidé (Nom) a
gérer son argent ou |’avez-vous géré pour lui (elle)?

Pas du tout (passer & AlS5)... 1
Moins d’une oIS par SEMAaINE........ccooiriiiiiiiiimmiinenieninae 2
Une ou deux fois par SemMain€........ccccoviiiiieiiimmimmninneenes 3
Trois & six fOIS par SEMAIME....ccooiiiiiriiiiiiieiiiiiiiie 4
TOUS 185 JOUTS.iiiiiiiiii ettt ee et 5

A14. A quel point cela vous a-t-il dérangé d’aider (Nom) a gérer son argent?

Pas AU LOUL. bttt et 1
TIES  PEU.tiiinnieeiinn et e ettt 2
MOYENMEMEN L uuinniiiiiie i ittt 3
B AU COUP . teinit ittt 4

Al5. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous aidé (Nom) a utili-
ser son temps pour des activités telles que travailler, aller a I'école, visiter des amis ou
aller A ses rendez-vous concernant son traitement ?

Pas du tout (passer a la section B)...coooi 1
Moins d’une fois par SEMAINE.........cooviiiiiiiimiimmimiiiiiiiienee 2
Une ou deux fois par SEMAaIME.......cooiimiiiiiiiiiiiiiiiens 3
Trois & six foOIS Par SEMAIME....cooviiiieriimiiiiii 4
Tous les JourSS

A16. A quel point cela vous a-t-il dérangé d’aider (Nom) 2 utiliser son temps pour des activi-
tés telles que travailler, allera I’école, visiter des amis ou aller & ses rendez-vous concer-
nant son traitement?

Pas Al £OU .ttt ettt en et e et et !
TIES PO ULttt et 2
Moyennement......................................................,.....3

B At COUP . .t eteteten ettt ettt 4




Section B: Supervision

B1l. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous tenté d’empécher
ou d’arréter (Nom) de poser des gestes embarassants en public ou en présence d’invités?

Pas du tout (passer @ B3)... 1
Moins d’une fois par SEMAaINE......ccooiiiiiiiiiiriiiiesimennmnnniine 2
Une ou deux foiS par SEMAaINE.....cocooeiiiiiimimmimimiiimiine 3
Trois & six OIS Par SEMAIME......oowiimmmiiimimiri 4
TOUS €5 JOUTS.ciiiuiiiimiaiiinrenieiiaie e 5

B2. A quel point cela vqus a-t-il dérangé de tenter d’empécher ou d’arréter les comporte-

ments embarassants de (Nom)?

Pas U LOUL. ettt et ee et 1
LT o T-1 P R RRCRARRIEAAERLE 2
MOYENMEMENT. o oiuniiiniiieiiieri st 3
B e aAUCOUP . utnitiiiiinein et 4

B3. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous tenté d’empécher
ou d’arréter (Nom) de demander de I’attention de fagon excessive ?

Pas du tout (passer a B5)...i 1
Moins d’une fois par SEMAaIME......cccccvriiiimmmmmniicnreeiinnnn. 2
Une ou deux fois par SEMAINE.......ccoeeiiiiiiimimimiiiiimmeienn 3
Trois 2 six OIS par SEMAaIME....ccoiiiiiiiiniiiinn 4
TOUS 185 JOUTS.ceiiiiimmiiiie it 5

B4. A quel pont cela vous a-t-il dérangé de composer avec les comportements de recher-

che d’attention de (Nom)?

Pas AU LOUL. et ettt iren e aaene et et et eaeneaeneareeaeieas ]
IR o Y- S R R EERELRLLERRRLLL R 2
MOYENMEMEN ... iiiiiineeeereiniiiasanarasi st 3

4

B AU COUP . uetniinineiitiee it e




Section B: Supervision

B5. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous tenté d’empécher

ou d’arréter (Nom) de tenir quelqu’un éveillé durant la nuit ?

Pas du tout (passer @ BT 1
Moins d’une fOiS Par SEMAINE.....ccoomrmmmrmirmemmmnesrnseees 2
Une ou deux fois par SEMAIME....coccourmmrrmmmmmnnmsnsmesesens 3
Trois & six OIS Par SEMAINE. ..o 4
TOUS 1€S JOUTS.ceaimrrreireammnnsssiesssnss s 5

B6. A quel point cela vous a-t-il dérangé de composer avec ce comportement dérangeant

de (Nom) ? ‘
PAS U LOUL. eeriinnneemmnneeeran s sssess s e 1
TEES  PEU.ureemmraireaseeeassssssss s 2
MO YEMMEMEN . ..oiireenrinssmre s 3
B AUCOUP .« eeeeremmmnrssensemssssssreessss s 4

B7. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous tenté d’empécher ou d’arré-

ter (Nom) de blesser ou de menacer de blesser quelqu’un?

Pas du tout (passer @ B9 1
Moins d’une fOiS Par SEMAIME....coimiimmmmmrmremsmmnrisnes 2
Une ou deux fois Par SEMAIME...co.commmmrmmememmmmmsrrersees 3
Trois & six fOiS PAr SEMAIME...ocoiimeiiimmmmresernnesseeese 4
TOUS 188 JOUTS ceiimrrmiirreaunnennres st 5
B8. A quel point cela vous a-t-il dérangé de le faire ?

Pas AU TOUL..cieeereuuaiineaeeeesmrmmnsssie s e 1
TEES  POU.arreanrmarsreaneeeamn st eses s 2
MOYEMMEMENT..eennieeannrssreiesssrssn e 3

4




Section B: Supervision

B9. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous tenté d’empécher
ou d’arréter (Nom) de parler, de menacer ou de tenter de se suicider?

Pas du tout (passer @ Bl1) .o 1
Moins d’une fOis Par SEMAINE......coommmmirmrmsrmmernes 2
Une ou deux fois par SEMAIME.....coooommrmmensmmmsnrmnsssss 3
Trois A six fOIS PAT SEMAINE....ccomiiiirmmreeemnsremeres 4
TOUS 1€S JOUTS.ueririimmreranimmmnnssminsssss s 5

B10. A quel point cela vous a-t-il dérangé de composer avec les comportements suicidaires
de (Nom) qu’ils s’agissent de paroles, de menaces ou de tentatives)?

TP TR 111 SUUPUUUUUUUOUPUPPPPPPPPPRPPPPPPRERELELEREEE LA 1
TEBS  POU.cereeeinmmnessrees s s s s sees s s 2
MOY ENMEMEN L. uienieeanransrerse s 3
BEAUCOUP . .eereenenaamsesaesesmamssassssssssssnsssssssn e 4

B1l. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous tenté d’empécher

ou d’arréter (Nom) de boire excessivement ?

Pas du tout (passer @ BlI3)...mmmmme 1
Moins d’une fOis Par SEMAIME.....ooiiirmrmmemnrmrensses 2
Une ou deux fois par SEMAIME.....coomrmrmrmmnmrrreserss 3
Trois & six fOIS PAr SEMAINE....cceiimimmmmrmmerrrrrrernse 4
Tous 1S JOUTS.uurriimireramisrssnanns s 5

B12. A quel point cela vous a-t-il dérangé de composer avec la consommation d’alcool exces-

sive de (Nom)?

Pas AU £OUL..eeerereeammmmmsmsnaemmmnsssrresamnan s |
TUEES  PEUnuererinmsanrremnenssssess st 2
MOY ENMEMEN . coeesiemnsrssares s 3

4




Section B: Supervision

B13. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous tenté d’empécher
ou d’arréter (Nom) de consommer des drogues ou des médicaments telles que marijua-

na, cocaine, amphétamine ou héroine ?

Pas du tout (passez & la section SUIVANLE).....coccoeivivinrnnnnn 1
Moins d’une fois par SEMAaINE....ccooiiiireriiiiniiiiiniinen, 2
Une ou deux oIS par SEMAINE.......covvivimrrmiimeiiiiiiieenes 3
Trois a six fois par semaine..........oooiiiiiii 4
TOUS 1€ JOUTS ittt ittt 5

s . ‘ . z < 1
B14. A quel point cela vous a-t-il dérangé de composer avec la consommation de drogue ou

de médicaments de (Nom)?

Pas U LOUL. ittt 1
TEES P OUuittiit e e ettt 2
MOYEMMEMENT L ittt 3

BeaUCOUP. ittt 4




Section C: Coits financiers

C1 Est-ce que (Nom) a constitué pour vous un fardeau financier au cours des douze derniers

mois ? Etait-ce:

JATIIALS + e eeeeneemnnneeennaennaeeeaa s am s s 1
RATEM €N eeneennernnerenennennseuessans s s sss s srr s 2
Quelquefois...............................................................3
GOUV @I . eeeneevensaereeeann s e s s s s s T 4
Constamment Ol PrESQUE..ccurmmsrrrsemnmmrss s 5




Section D: Impact sur la routine quotidienne

D1. Au cours des trente derniers jours, combien de fois avez-vous manqué ou €té
en retard au travail ou a I’école a cause de votre implication auprés de (Nom)?

Pas du LOUL i 1
Moins d’une fois par SEMAaINE.........ooovviiimiiiiiiiiiiinnininnn, 2
Une ou deux fois par SEMAINe.......cocvvrereeniriiimmminnnceiinn, 3
Trois 4 six OIS Par SEMAIME.....uiiiriieinirrriciiiiii 4
TOUS 1€ JOUTS ittt 5

D2. Au cours des trente derniers jours, combien de fois est-ce que vos activités socia-
les ou vos loisirs ont été modifiés ou perturbés a cause de (Nom)?

Pas dil LOUL o 1
Moins d’une fois Par SEMAaINE.....c.oevrerriiiiiiiiiiiine 2
Une ou deux fois Par SEMAaINE.......ccourreeeemiiiiiemimmniinieinnn 3
Trois a six fois par semaine..........ocooiiniiiiiii. 4
TOUS 1€ JOUTS ciuiiiniiiiiiiiiee et 5

D3. Au cours des trente derniers jours, combien de fois est-ce que vos taches ou
votre routine domestique habituelle ont été perturbées a cause de (Nom)?

Pas dU  LOUL oottt |
Moins d’une fois par SEMAINE.....ccoooiiimiiiiiimiiiiiiiin 2
Une ou deux fois par SEMAaINE.......cooeieeeriiiiiiineeinaniiiianes 3
Trois & six fOiS par SEMAINE......cviieiimiiranreeeeieiiiiiiiiane. 4
TOUS 1€5 JOUTS.euuiiiniiiimiaiiee ettt 5

D4. Au cours des trente derniers jours, combien de fois est-ce que le fait de prendre
soin de (Nom) vous a empéché de donner aux autres membres de votre famille autant
de temps et d’attention qu’ils avaient besoin ?

Pas dU LOUL  cinieiiiie ettt 1
Moins d’une fois Par SEMAINE...cccciiiiimimiiiiiiiiaaaainns 2
Une ou deux fols par SEMaiNE........oooeriieriiiiiieaiiiinm. 3
Trois A six [0S par SEMAINE......oiiiiiiiirrianieiiaiiaininns 4

TOUS 185  JOUTS eeiuuniiiiiarit e e ettt 5




Section D: Impact sur la routine quotidienne

D5. Est-ce que la maladie de (Nom) a influencé votre routine quotidienne, votre travail ou
votre vie sociale ? De quelle fagon?

Réduction des heures de travail, emploi abandonné...........cco.eeee OUl.ceeerenn. non
Prise de retraite anticipée ou retardée........ooiiin. OUl..uerranns non
Temps consacré 4 la vie sociale diminué ou augmenté.......ooeeneens Ollueveeeens non
Amitiés perdues ou mOdifi€es. ... OUl.uneunnnn. non
Temps consacré au vacance diminué ou augmenté......ooooeeeerieennns OUL.ueenenee non

A UL T S st tte e enreeuaaaneasnensasanenuessasssnsssnsesaosstansnanassessrrssuostusesotersersrrrnsrens

........................................................................................................

........................................................................................................




Section E: Inquiétudes
Méme lorsque les gens ne se cotoient pas réguliérement, il peut arriver que I’un s’inquiéte de 'autre. Je
voudrais vous poser des questions concernant vos inquigtudes et vos préoccupations au sujet de (Nom).

E 1. Vous inquiétez-vous a propos de la sécurité de (Nom)?

JAIVALS « e vneeneeneneneeaenamas e n e ma s e s s !
RATEMIETI e eeeneernnneeenmensmeem s s tns s et r e 2
QUETQUETOIS.cuviirnirireieensss s 3
LT SUUE PP PP PP PP PP RE LSRR E LR 4
Constamment Ol PreSQUE. .o uieimrmrremmimsnmrsemms s 5

E2. Vous inquigtez-vous a propos du type d’aide et de soins que (Nom) regoit?

JATIVAT S eneveeeeesnmsneeeem s e et e 1
RATEIMI N e eneeeneeneereenamenaeen e s s snm s s st 2
QuUElQUETOIS. ooiiraiieremsrrs e 3
G OV @I eeeeeeeseeeneeamnn e ee et s 4
Constamment OU PrESQUE..courierermmmmmmmmsmmemasrmsrrressssrtse 5

E3. Vous inquiétez-vous a propos de la vie sociale de (Nom)?

JATTLAE S eeneeeeeemnaeeeeemn e e sem e s st T |
RIATEMIEII . eenneerinneeennernsmeesasan s seas s rssa e 2
QUELQUETOIS. cueerreireiamenssneeens e 3
GOV TH . eeeneeenareennammn e e s 4
Constamment Ol PrESQUE...ooorrmmmmemmmssmsrssessnssrseess 5

J ATV ALS oo vveneeennnneeemnanse e s 1
RATEITIEN e ereeneeseeeneeeannseeaanaanssne s sss s s s r e r s n e 2
QUETQUETOIS. cvrreneremersraieiees s 3
GOV BTN eeeeeanneevenna e e e e s s s 4

Constamment ou presqueS




Section E: Inquiétudes

ES. Vous inquiétez-vous a propos des conditions de vie de (Nom)?

JATTLAT S vveeeeeemneeeeeeanmnare e e st 1
RATEITIEN . eeevneeerrenermnsssereesnnn s seman s s s rre s s st 2
QUETQUETOIS..eeinrairreeenrssire s 3
GOUY @I e eeeeenaeseeiamnssi et 4
Constamment Ol PreSqUE. .o wrimrermmmmsrmsesammsirmmsseesss 5

E6. Vous inquiétez-vous de la fagon dont (Nom) pourrait se débrouiller financiérement si

vous n’étiez pas la pour ’aider ?

JATTALS v eeeeeesnnseeeeae s e sm s s et 1
RATEMIETI e eeeneemvnneennannsssreseemm e s e st s s 2
QUETQUETOIS.cocireiieeiiis e 3
T TRV SUUTT PP PP PR PE P PR LR R R LA 4
Constamment Ol PrESGUE...cowmmmmrirramrasrnses s 5
E7. Vous inquiétez-vous a propos de I’avenir de (Nom)?

J AT AT S e eeeeeeeenn e ee e ammm et s 1
RATEIM @ eeeennnseeseeemannsserensenms s sesnn st s 2
QUETQUETOIS. ceuivriiraeimremssrsn s 3
G O UV @M s eevmnnaeeeeeammn e e s s 4

5




Section E: Inquiétudes

E8. Les personnes ayant un proche ouun ami atteint d’un trouble mental ont souvent
des sentiments mitigés a leur endroit. Pour chacun des énoncés suivants, dites-moi com-
ment vous vous sentez?
A. Je suis dégu de (Nom)

Fortement en ACCOTG...cooiarreriermmnreren e 1
Plutdt €n @CCOTA . cuuiiiiriniriiiinrireeriermss e 2
Ambivalent (ne pas lire) . 3
Plutdt en déSACCOTA.ciuiuniirerirminirriiiesianeeeeeeeees 4
Fortement en désacCord.....ocoocoimniiiamnnriarnannnaeneesenes 5

3
B. Je suis fatigué d’organiser ma vie autour de (Nom)

Fortement en acCOTd....oiiieriiiiimmnmnerrrnnineeneeee 1
Plutdt €N @CCOTAuiiueuniriiineeemiarrneeceinnienn e 2
Ambivalent (ne pas Hre). e 3
Plutdt en déS5aCCOTA. iimuiiiimieiiinirnire e 4
Fortement en dé€SacCord......ooooiiiimiiieniarrmmmraneeeenn 5

C. Avec le temps, je deviens de plus en plus irrité par (Nom)

Fortement €n aCCOTA.....ierrmeuirmmmnmrrnieennererieeens 1
Plutdt €N @CCOTA.ceuuuiirnrrminrinmmisrriasansannneeeeneenes 2
Ambivalent (ne pas lre) oo 3
Plutot en désacCord.....coiviiimminmriiinermnmmunneaeeenes 4
Fortement en désaccord.....ccocoiiiiiniimmneeeee 5

D. Je me sens critique devant les actions de (Nom)

Fortement €n ACCOTA.....ccoerieriiiinimmemsmnesimmmisnnieenees 1
PlutBt €n ACCOTA..curiueriiirreiiarrmmrineearannanneeeeeees 2
Ambivalent (ne pas HTe)..comeenn 3
Plutdt en désacCoTd.......cceaenereirmmmmmiimiasnnnmnerreennee 4

Fortement en dé€sacCord......ocoiiniirrmmmmmmmreeeeneees 5




Section E: Inquiétudes

E. Je suis trés en colére envers (Nom)

Fortement €N ACCOTA...oiiiiinirnrrmminienrmrrnnasneeeenneees 1
Plutdt €N ACCOTA..iiiririiaerneiinnrriaenannaneeeesenes 2
Ambivalent (ne pas llre)’&
Plutdt en déSacCOTd..i.ciiiereiirmnmimriiiannrrnnireseneeees 4
Fortement en dé€sacCord....ccocoirminiiinianinniensseeenes 5

F. Je me sens déprimé lorsque je pense a la situation de (Nom)

Fortement €n aCCOT....ooiirimnririmmiaeemmmmumnnieeesnnnees 1
PlLutdt €N ACCOTd.i.iiiinariinernirriarnearnnaniiessenreneee 2
Ambivalent (ne pas HTe) 3
Plutdt en désacCOrd...ciiieeiinmmmrmiiennmnrnninerennenes 4
Fortement en déSacCord......ccoooiiiemiiiimmmmerereemmnnanes 5

G. Je suis embarassé par les comportements de (Nom)

Fortement en aCCOTd....ooiireriiirimmmiiimmrnreeneneneees 1
Plutdt €n ACCOTA.ciiuiinarirereiinmrnreniiemanaseneesseenes 2
Ambivalent (ne pas lire). oo 3
Plutdt en désaccord.....coiereemimnmrminmmeeenee 4
Fortement en déSacCOTd....couiuuimimimmmimmmmmmnnieiennenes 5

H. Prendre soin de (Nom) représente un fardeau qui dépasse mes capacités

Fortement €N ACCOTA....iiiirrrieririmmrmrreriarnmmnaeeeeeses 1
Plutdl €N ACCOTA..uuiiiunmiiiniruarrnearnesnananneanecenneees 2
Ambivalent (ne pas hre)3
Plutdt en déSaccoTd. . iuirueirimrerrrnmniineeeeenees 4

Fortement en désaccord....ccoooviirrrrirmmmmmnneeennnennes 5




Appendice E

Echelle de 1a mesure d’appréciation du stress



MESURE D’APPRECIATION DU STRESS
SAM

Placez un crochet (V) dans la boite correspondant a I’énoncé qui décrit le mieux volre situation en regard

du role d’aidant(e) que vous jouez auprés de votre conjoint(e):
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1. Est-ce que cette situation est insurmontable ?

2. Est-ce que cette situation me rend tendu ?

Lt . . ~
3. Est-ce que les conséquences de cette situation sont hors du contrdle
de qui que ce soit ?

4. Est-ce qu’il y a quelqu’un ou existe-t-il une agence a qui je pourrais
demander de 1’aide si nécessaire ?

5. Est-ce que cette situation m’inquiéte ?

6. Est-ce que cette situation a d’importantes conséquences sur ma vie ?

7.Est-ce que cette expérience aura un impact positif sur moi ?

8. Est-ce que j ai le goiit de faire face a cette situation ?

9. Est-ce que les effets de cette situation affecteront ma vie ?

10. A quel point puis-je devenir une personne plus forte suite a cette

expérience ?

11. Est-ce que cette situation aura des effets négatifs sur moi ?

12. Est-ce que j ai la capacité de réussir dans cette situation ?




MESURE D’APPRECIATION DU STRESS
SAM

Concernant votre role d’aidant auprés de votre conjoint(e):

1 2 3 4 5
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13. Fst-ce que cette situation a des implications sérieuses sur ma vie ?

14. Est-ce que j’ai les ressources personnelles pour réussir dans cette
situation ?

15.Y a-t-il de I’aide disponible afin de me permettre de faire face a cette
situation ?

16. Est-ce que cette situation dépasse mes capacités de m’y adapter ?

17.Y a-t-il suffisamment de ressources disponibles pour m’aider a faire
face a cette situation ?

18. Est-ce hors du pouvoir de qui que ce soit de faire quelque chose par
rapport a cette situation ?

19. Est-ce que les résultats de cette situation me motive a y trouver des

solutions ?

20. A quel point est-ce que cette situation me menace ?

21. Est-ce que ce probléme est sans solution pour qui ce soit ?

22. Est-ce que je serai capable de surmonter ce probléeme ?

23.Y a-t-il quelqu’un qui peut m’aider a prendre en main cette situation ?




MESURE D’APPRECIATION DU STRESS
SAM

Concernant votre rdle d’aidant auprés de votre conjoint(e):

1 2 3 4 §
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24. A quel point je pergois cette situation comme étant stressante ?

25. Est-ce que j’ai les habiletés nécessaires pour réussir dans cette

situation ?
i

26. Est-ce que cette situation me demande de faire des efforts inhabituels
d’adaptation ?

27. Est-ce que cette situation a des répercussions & long terme sur ma
vie ?

28. Est-ce que cette situation aura un impact négatif sur moi ?




Appendice F

Echelle du profil de I’humeur



POMS

Voici une liste de mots décrivant les sentiments que les gens ressentent. Lisez attentivement chacun de
ces mots et mettez un crochet (V) dans la case qui décrit le mieux jusqu’a quel point vous avez ressenti
cette émotion lors de la derniére semaine, incluant aujourd’hui.
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1. Amical(e)

2. Tendu(e)

3. Faché(e)

4. Epuisé(e)

9

. Malheureux(se)

6. Les idées claires

~J

. Plein(e) d’entrain

o

. Confus(e)

\O

. Désolé(e) d’avoir fait certaines choses

10. Incertain(e)

11. Nonchalant(e)

12. Irrité(e)

13. Attentionné(e)

14, Triste




POMS

Mettez un crochet (v) dans la case qui décrit le mieux jusqu’a quel point vous avez ressenti cette émotion
lors de la derniére semaine, incluant aujourd’hui.
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15. Actif(ve)

16. Enervé(e)

17. Maussade

18. Les idées noires

19. Energique

20. Sujet(te) a la panique

21. Désespéré(e)

22. Détendu(e)

23. Indigne

24. Rancunier(ére)

25.Sympathique

26. Mal al’aise

27. Agité(e)

28. Incapable de me concentrer




POMS

Mettez un crochet (v) dans la case qui décrit le mieux jusqu’a quel point vous avez ressenti cette émotion

lors de la derniére semaine, incluant aujourd’hui.

1 2 3 4 5
=

-
- ‘é 5
5
g AN
-|2|E|8 |E

2185 1]¢

Tlalx]2 |€
wv o) prawy
3] = 0 | X
Ao |= | ||

29. Fatigué(e)

30. Serviable

31. Contrarié(e)

32. Découragé(e)

33. Plein(e) de ressentiment

34. Nerveux(se)

35. Seul(e), isolé(e)

36. Misérable

37. Mélé(e)

38. De bonne humeur

39. Amer(ére)

40. Exténué(e)

41. Anxieux(se)

42. Prét(e) a me battre




POMS

Mettez un crochet (V) dans la case qui décrit le mieux jusqu’a quel point vous avez ressenti cette émotion

lors de la derniére semaine, incluant aujourd’hui.
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43. De bon tempérament

44. Lugubre, morne

45. A bout

46. Paresseux(se)

47. Rebel(le)

48. Impuissant(e)

49. Las(se)

50. Abasourdi(e)

51. Vigilant(e)

52. Dupé(e)

53. Furieux(se)

~

54. Compétent(e)

55. Confiant(e)

56. Plein(e) de pep




POMS

Mettez un crochet (v) dans la case qui décrit le mieux jusqu’a quel point vous avez ressenti cette émotion

lors de la derniére semaine, incluant aujourd’hui.
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57. De mauvaise humeur

58. Dévalorisé(e)

59. Négligeant(e)

60. Sans souci

61. Terrifié(e)

62. Coupable

63. Vigoureux(se)

64. Indécis(e)

65. Brisé(e) de fatigue
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Lettres des comités d’éthique



HOPITAL LOUIS-H. LAFONTAINE

® o

L J ETABLISSEMENT PSYCHIATRIQUE AFFILIE A L'UNIVERSITE DE MONTREAL

E l 7401, rue HOCHELAGA, MONTREAL (QUEBEC; HIN 3M5
S TEL.: 251-4000

Le 18 septembre 1998

Madame Line Roy
Centre de recherche Fernand-Seguin

Madame,

Lors de la réunion du comité d'éthique tenue le 16 septembre, il a été résolu de
considérer comme étant conforme au point de vue éthique le projet de recherche
suivant:

ROY Line, RICARD Nicole: "Les effets du sens de
cohérence, du fonctionnement familial, du fardeau et de la
perception du stress sur le bien-étre d'aidants d'un conjoint
atteint d'un trouble de I'humeur”

Cependant, au niveau de la formule de consentement, au 2e paragraphe ol il est noté
"de plus soyez assuré que votre conjoint est libre de répondre ou non aux questions et
qu'il peut se retirer de I'étude en aucun temps sans nuire d'aucune sorte au traitement
actuel; ceci doit étre corrigé dans le sens que la personne "peut se retirer de /'étude en
tout temps sans nuire d'aucune sorte au traitement actuel".

Espérant le tout conforme, je vous prie d'agréer, Madame, mes salutations distinguées.

LE PRESIDENT DU COMITE D'ETHIQUE,

Frédéric Grunberg, md
FG/cv

tiveiclethique\cherchlett1.doc



Hopital
du Sacré-Coeur
. de Montréal

TITRE: Les effets du sens de cohérence, de la cohésion et de I'adaptabilité familiales, du

fardeau et de la perception du stress sur le bien-étre d'aidants dont le conjoint est
atteint d’un trouble de 'humeur

PROJET DE RECHERCHE

LIEU: Hépital du Sacré-Coeur de Montréal
CHERCHEUR: Mesdames Line Roy et Nicole Ricard
COORDONNATEUR DU PROJET:

PROBLEMATIQU,E ET Le rble d'aidant, souvent assumé par le conjoint, I'oblige & s'adapter

OBJECTIF DE L'ETUDE: a des exigences complexes qui requiérent ['utilisation de leurs
ressources personnes et familiales. Cette étude vise a vérifier les
effets de ces ressources sur la perception du stress et sur le bien-
étre de ces aidants

TYPE DE RECHERCHE: Etude comélationnelle effectuée auprés de 80 aidants dont le
conjoint est atteint d'un trouble de I'humeur

ELIGIBILITE DES SUJETS: Etre a4gé de plus de 18 ans, étre conjoint et cohabiter depuis au
moins six mois avec une personne atteinte d'un trouble de I'humeur,
étre capable de lire, écrire et communiquer en frangais; ne pas étre
suivi pour un trouble mental séveére et persistant

LES CONSEQUENCES ETHIQUES:

Liberté de participer: oui

Confidentialité: oui

Consentement éclairé: oui

Liberté d'en sortir sans contrainte: oui

FORMULE DE CONSENTEMENT: requise: oui
approuvée: oui

DATE DE RECEPTION : 28 septembre 1998
COMITE D'ETHIQUE: No de code: C.E.98-11-89
DATE DE L'ETUDE PAR LE COMITE : 19 octobre 1998

MEMBRES DU COMITE D'ETHIQUE DE LA RECHERCHE
Hépital du Sacré-Coeur de Montréal

AVIS: Me André Morel, président

FAVORABLE Dr Pierre Tessier, secrétaire

M. Guy Beauregard, éthicien

Dr Daniel G. Bichet, directeur associé a la recherche clinique
Mme Anne Fillion, département de pharmacie

Dr Jean-Jacques Gauthier, représentant de la DSPH

Dr Alain Jodoin, représentant du CMDP

Mme Daniele Forget, représentante de la DSI

Dr Pierre Rousseau, représentant de I'Université de Montréal
Mme Marie Saint-Amour, représentante de la direction générale
Mme Marie-France Thibaudeau, représentante du C.A.

Pierre Tessier~M-D., M.Sc., secrétaire
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Description des critéres pour les
troubles de I’humeur selon le DSM-1V



Tableau 1

Description des critéres pour les troubles de I’humeur selon le DSM-IV

EPISODE DEPRESSIF MAJEUR

A. Au moins cing des symptomes suivants
doivent avoir ét¢ présents pendant une méme
période d’une durée de deux semaines et

avoir représenté un changement par rapport au

fonctionnement antérieur ; au moins un des
symptomes est soit 1) une humeur dépressive,
soit 2) une perte d’intérét ou de plaisir.
1. humeur dépressive présente pratique-
ment toute la journée, presque tous les
jours, signalée par le sujet ou observée
par les autres.
2. diminution marquée de I'intérét ou du
plaisir pour toutes ou presque toutes les
activités pratiquement toute la journée,
presque tous les jours
3. perte ou gain de poids significatif en
I’absence de régime, ou diminution ou
augmentation de I’appétit presque tous
les jours
4. insomnie ou hypersomnie presque
tous les jours
5. agitation ou ralentissement psycho-
moteur presque tous les jours
6. fatigue ou perte d’énergie presque
tous les jours
7. sentiment de dévalorisation ou de
culpabilité excessive ou inappropriée
presque tous les jours
8.diminution de I’aptitude a penser ou
4 se concentrer ou indécision presque
tous les jours
9. pensées de mort récurrentes, idées
suicidaires récurrentes sans plan précis
ou tentative de suicide ou plan précis
pour se suicider

B. Les symptOmes ne sont pas expliqueés par
un deuil

C. Les symptomes induisent une souffrance
cliniquement significative ou une altération
du fonctionnement social, professionnel ou
dans d’autres domaines importants

D. Les symptdmes ne sont pas imputables
aux effets physiologiques directs d’une subs-
tance ou d’une affection médicale générale

EPISODE MANIAQUE

A. Une période nettement délimitée durant
laquelle ’humeur est élevée de fagon anor-
male et persistante, pendant au moins une
semaine.

B. Au cours de cette période de perturbation
de I'humeur, au moins 3 des symptomes
suivants (4 si ’humeur est seulement irrita-
ble) ont persisté avec une intensité suffi-
sante :
1. Augmentation de ’estime de soi ou
idées de grandeur
2. Réduction du besoin de sommeil
3. Plus grande communicabilité que
d’habitude ou désir de parler constam-
ment
4. Fuite des idées ou sensations subjec-
tives que les pensées défilent
5. Distractibilité
6. augmentation de I’activité orientée vers
un but (social, professionnel, scolaire ou
sexuel) ou agitation psychomotrice
7. engagement excessif dans des activités
agréables mais a potentiel élevé de con-
séquences dommageables (dépenses ex-
cessives, conduites sexuelles inconsé-
quentes ou investissements commerciaux
déraisonnables)

C. Les symptomes ne répondent pas aux cri-
téres d’un épisode mixte

D. La perturbation de I’humeur est suffisam-
ment sévére pour entrainer une altération
marquée du fonctionnement professionnel,
des activités sociales ou des relations inter-
personnelles, ou pour nécessiter 1’hospitali-
sation afin de prévenir des conséquences
dommageables pour le sujet ou pour autrui.

E. Les symptomes ne sont pas dus aux effets
physiologiques directs d’une substance
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Formulaire d’autorisation de la personne
recevant des soins pour contacter son conjoint



Formulaire d’autorisation de la personne recevant
des soins pour contacter son conjoint

Titre du projet de recherche: Les effets du sens de cohérence, de la cohésion et de

I’adaptabilité familiales, du fardeau et de la perception du stress sur le bien-étre d’aidants

d’un conjoint atteint d’un trouble de I’humeur.

Mon nom est Line Roy. Je suis infirmiére en psychiatrie ‘et actuellement étudiante a la
maitrise en sciences infirmiéres a I’Université de Montréal. J’effectue présentement une
recherche sur les forces et les ressources du conjoint ou de la conjointe d’une personne
atteinte d’un trouble de ’humeur. Je vous demande I’autorisation de contacter votre
conjoint(e) afin de mener cette étude qui vise & augmenter les connaissances des
infirmiéres pour offrir un meilleur soutien aux familles.

Les questionnaires auxquels votre conjoint(e) devra répondre se completent dans une
heure environ. Votre conjoint(e) est libre de répondre ou non aux questions et il(elle)
peut se retirer de 1’étude en tout temps sans nuire d’aucune sorte & votre traitement

actuel. Merci pour I’intérét que vous portez a cette €tude.

Veuillez apposer votre signature dans I’espace prévu a cet effet si vous acceptez que I'on

contacte votre conjoint(€)................oooiiiiiiiiiiii afin de participer a cette
étude.

Nom du sujet Signature Date

Nom du témoin Signature Date

Nom de la chercheure . Signature Date

Personne & contacter du lundi au vendredi, de Sh a 17h: Line Roy _
Pour des informations supplémentaires, contactez Mme Nicole Ricard, professeure a la

Faculté des sciences infirmiéres de I’Université de Montréal (514) 343-6379.
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Formulaire d’information et de consentement



Formulaire d’information et de consentement

Titre de ’étude : Les effets du sens de cohérence, de la cohésion et de I’adaptabilité
familiales, du fardeau et de la perception du stress sur le bien-étre d’aidants d’un conjoint
atteint d’un trouble de "humeur.

Nom de la chercheure : Line Roy, inf B.Sc., étudiante a la maitrise en sciences
infirmieres.
Nom de la directrice du projet : Nicole Ricard, inf. Ph. D., professeure a I’'Université de
Montréal et chercheure au Centre Fernand. Séguin,
Téléphone : (514) 343-6379.

1. INTRODUCTION

Vous étes invité(e) a participer a titre volontaire a une recherche portant sur les forces ou
ressources utilisées par les personnes aidant leur conjoint atteint d’un trouble de

I’humeur. Cette étude requiert la participation de 80 aidants.
2. NATURE ET OBJECTIF DE L’ETUDE

Le rdle d’aidant, qui revient souvent au conjoint, I'incite a utiliser ses ressources
personnelles et familiales afin de s’adapter aux exigences requises par ce role. Aussi, la
présente étude a pour but de vérifier :

e si des ressources personnelles et familiales de 1’aidant ont un effet sur sa perception du
stress;

e si le stress percu a des effets sur le bien-étre de ces aidants.
3. PARTICIPATION A L’ETUDE ET METHODES UTILISEES

Nous avons obtenu 1’accord de votre proche pour entrer en contact avec vous. Votre
participation a I’étude consiste a répondre a différentes questions. Il vous faudra environ
une heure pour compléter ce questionnaire qui porte sur votre situation actuelle, vos

ressources personnelles et familiales, sur la perception du stress et sur votre sentiment de



bien-étre. Par la suite, quelques questions portant sur les tiches reliées au role d’aidant(e)
seront complétées avec 1’aide de Iinfirmiére-chercheure ou Pinfirmiére-assistante de
recherche. Cette rencontre aura lieu a un endroit de votre choix : soit a I’hopital, a la

clinique externe ou a domicile.
4. INCONVENIENT

Le principal inconvénient relié a la participation a cette étude est le temps que vous

prendrez pour compléter ce questionnaire.
5. BENEFICES

Le fait de rencontrer une infirmiére et de discuter de certains aspects reliés aux soins de
votre proche peut étre un bénéfice de votre participation a cette étude. Aussi, si des
informations supplémentaires concernant votre role d’aidant vous étaient nécessaires, des
reférences pourraient vous étre suggérées. Plus indirectement, les résultats de cette
recherche pourraient aider les infirmiéres & offrir un meilleur soutien aux familles qui

vivent avec un proche présentant un probleme de santé mentale.

6. CONFIDENTIALITE

Tous les renseignements recueillis a votre sujet demeurent strictement confidentiels. Le
questionnaire auquel vous répondrez sera identifié par un numéro de code afin de
préserver I’anonymat. Aucune publication résultant de cette €tude ne renfermera quoti

que ce soit qui puisse permettre de vous identifier.

Cependant, en accord avec les lois applicables a la recherche, les documents relatifs a ce
projet pourront étre consultés par des représentants du comité d’éthique de I’hdpital et des
organismes de santé autorisés. Tous ces organismes adhérent a une politique de stricte

contidentialité.



7. RESPONSABILITES

En acceptant de participer a cette étude, vous ne renoncez a aucun de vos droits ni ne
libérez les chercheurs et les institutions impliqués de leurs responsabilités légales et

professionnelles.
8. PARTICIPATION VOLONTAIRE ET DROIT DE RETRAIT

Votre participation a cette étude est volontaire. Vous étes libre de refuser d’y participer.
Vous pouvez également vous retirer de I’étude & n’importe quel moment en faisant

connaitre votre décision a la chercheure ou a I’'infirmiére-assistante de recherche.

Votre décision de ne pas participer a I’étude ou de vous en retirer n’aura aucune

conséquence sur les soins qui seront fournis a votre conjoint(e) par la suite.

9. PERSONNE A CONTACTER

Si vous avez des questions a poser au sujet de cette étude, ou s’il survient un incident
quelconque ou si vous désirez vous retirer de I’étude, vous pouvez contacter du lundi au
vendredi, de 9h a 17 h: Line Roy, infirmiére, au numéro de téléphone suivant : (514)

338-4300.

Pour des informations supplémentaires concernant ce projet d’étude, vous pouvez
contacter Mme Nicole Ricard, professeure a la Faculté des sciences infirmieres de

I’Université de Montréal au numéro (514) 343-6379 entre Shet 17 h.



CONSENTEMENT

La nature de I’étude, le déroulement et les inconvénients que comporte ma participation a
cette étude ainsi que le caractére confidentiel des informations qui seront recueillies au

cours de I’étude m’ont été expliqués.

Jai eu I’occasion de poser toutes les questions concernant les différents aspects de

I"étude et de recevoir des réponses qui m’ont satisfait(e).
Je, soussigné(e), accepte volontairement de participer a cette étude. Je peux me retirer en
tout temps sans que cela ne nuise aux relations avec les intervenants, ni au traitement

suivi par mon conjoint(e) et ce, sans préjudice d’aucune sorte.

Je reconnais avoir recu une copie signée de ce formulaire d’information et de

consentement.

Nom du sujet Signature Date
Nom du témoin Signature Date
Nom de la chercheure ou de Signature Date

’infirmiére-assistante de
recherche
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Analyse factorielle



Description des analyses préliminaires: tests de t et analyses de variance

Variable indép. Variable dépendante T ouF dl
Testde T
Sexe Perception neg stress 1,75 81,0
Perception positive stress 0,30 81,0
POM total 093 81,0
Etat matrimonial Perception neg stress 0,30 81,0
Perception positive stress 0,63 81,0
POM total 2,13 81,0
Diagnostic Perception neg stress 0,12 81,0
Perception positive stress 0,19 64,6
POM total 0,57 81,0
Participation org. commun.  Perception neg stress 3,61 ** 81,0
Perception positive stress 0,48 81,0
POM total 2,69 * 169
Lieu naissance Perception neg stress 0,18 66,0
Perception positive stress 2,43 * 66,0
POM total 0,81 66,0
Nb enfants Perception neg stress 0,10 74,0
Perception positive stress 0,68 740
POM total 0,46 740
Pt hospitalisé Perception neg stress 188 * 81,0
Perception positive stress 0,08 81,0
POM total 220 81,0
Scolarité Perception neg stress 035 81,0
Perception positive stress 1,07 81,0
POM total 097 81,0
Emploi Perception neg stress 082 81,0
Perception positive stress -1.41 81,0
POM total -1,16 81,0
Nb hres/sem Perception neg stress 0,82 81,0
Perception positive stress 1,41 81,0
POM total 1,16 81,0
Autre soutien Perception neg stress 1,42 81,0
Perception positive stress 0,72 81,0
POM total 0,81 81,0
Nb hospitalisations Perception neg stress 322 810
Perception positive stress 0,44 810
POM total 212 * 64,8
Anaiyses de variance
Niveau scolarité Perception neg stress 0L 30
Perception positive stress 1,14 30
POM total 0,45 30
Emploi Perception neg stress 0,61 30
Perception positive stress 028 30
POM total 2,24 30
Nb hres/SEM Perception neg stress 1.85 30
Perception positive stress 0,72 30
POM total 2,02 30
Revenu familial Perception neg stress 0,80 50
Perception positive stress 2,04 50
POM total 0,45 50
Temps/semaine Perception neg stress 0,31 30
Perception positive stress 0,70 30
POM total 0,56 30
Autre soutien Perception neg stress 0,89 30
Perception positive stress 0,19 3,0
POM total 0,51 30
Nb hospitalisations Perception neg stress 455 *** 3,0
Perception positive stress 0,80 3,0
POM total 1,85 30
Nb pers. Foyer Perception neg stress 2,48 20
Perception positive stress 064 20
POM total 2,25 2,0
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Résultats descriptifs et bivariés

des variables a 1’étude



Tableau 11

Moyennes et écarts-types des résultats obtenus a ’Echelle de Cohésion et
d’Adaptabilité : FACES II (Olson, Portner & Bell, 1982)

(N=83)
Sous-échelles M ET ILC Etendue du étendue
0=0,05% score théorique
Cohésion 62,63 9,03 60,67-64,61 32-77 16-80
Adaptabilité 47,89 8,91 45,95-49,84 24-66 16-80
Moyenne 110,53 16,19 107-114,06 62-139 32-160
Tableau 12

Moyennes et écarts-types des résultats obtenus a I’Echelle du Sens de Cohérence

(Antonovsky, 1987)

(N=83)
Sous-échelles M ET LC Etendue du etendue
0=0,05% score théorique
«comprehensibility» 48,77 8,66 46,88- 29-71 11-77
50,66
«manageability» 49,48 6,27 8,11-50,80 33-68 10-70
«meaningfulness» 43,06 6,23 41,70- 29-56 8-56
44,42
Score total 141,31 19,11 137,14- 100-195 29-203

145,49




Tableau 13
Moyennes et écarts-types des résultats obtenus a I’Echelle du Fardeau
(Tessler & Gamache, 1994)

(N=83)
Sous-échelle M ET I.C étendue du étendue
0=0,05% score théorique
Fardeau objectif-AVQ 1,19 1,02 0,97-1,41 0-3,62 0-4
Fardeau subjectif-AVQ 0,25 0,37 0,17-0,33 0-1,87 0-3
Fardeau objectif-supervision 0,28 0,36 0,20-0,35 0-1,57 0-4
Fardeau subjectif-supervision 0,28 0,40 0,19-0,37 0-2,42 0-3
Fardeau-impact 0,73 0,90 0,53-0,93 0-3,50 0-4
Fardeau-inquié¢tudes 1,80 0,79 1,62-1,97 0-3,57 0-4
Fardeau-sentiments 2,19 0,90 1,99-2.38 1-4.25 1-5
Tableau 14

Moyennes et écarts-types des résultats obtenus a ’Echelle de 1’ Appréciation du Stress
(Peacock & Wong, 1990)

(N=83)

Sous-échelles M ET ILC. Etenduedu Etendue

0=0,05% Score théorique
L’appréciation primaire du stress :
Menace 8,84 339 8,10-9,58 4-18 4-20
Défi 13,00 3,17  12,30-13,69 6-20 4-20
Centralité 11,82 432 10,88-12,76 4-20 4-20
L’appréciation secondaire du stress:
Controle par soi-méme 1406 280  13,44-14.67 8-20 4-20
Contrdle par les autres 11,70 4,05 10,81-12,58 4-20 4-20
Incontrolabilité 7.00 338 6,21-7,67 4-18 4-20
Stressfulness 10,88 3,60  10,09-11,66 4-19 4-20




Tableau 15

Moyennes et écarts-types des résultats obtenus a I’échelle Profil de ’'Humeur

(McNair, Lorr et Droppleman, 1992)

(N=83)

Profil de ’humeur M ET I.C étendue du étendue

0=0,05% score  théorique
Colére 7,91 6,50 6,49-9,33 0-24 0-48
Dépression 10,77 11,94 8,16-13,38 0-47 0-60
Anxiété 11,96 7,70 10,28-13,65 1-35 0-36
Vigueur 18,40 4,74 17,37-19,44 10-32 0-32
Fatigue 13,59 4,74 12,55-14,63 0-22 0-28
Confusion 6,31 4,75 11,25-13.33 1-22 0-28
Score total 65,91 37,84 98,61-115,14 20-179 29-203

Tableau 16

Résultats des analyses de corrélation simple de Pearson

entre les ressources familiales et personnelles et I’appréciation du stress

(N=83)

Cohésion Adaptab. Comp. Manag Meaning
Appréciation du stress
Menace -0,28 ** -0,23 * -0,51 ** -0,39 ** -0,40 **
Défi n.s 0,22 * n.s n.s n.s
Centralité -0,23 * n.s -0,41 ** -0,27 * -0,27 *
Contrdle par soi-méme 0,45 ** 0,41 ** 0,40 ** 0,42 ** 0,33 **
Controle par les autres n.s n.s n.s n.s n.s
Incontrélabilité 0,44 ** -0,30 ** 0,38 ** n.s 0,26 *
Stressfulness -0,25 * -0,26 * -0,47 ** -0,33 ** -0,40 **

*p< 0.05; **p<0.01



Résultats des analyses de corrélation simple de Pearson

Tableau 17

entre les contraintes situationnelles (fardeau) et la perception du stress

(N=83)
0-avq s-avq 0-sup. S-sup. Impact inqu. Sent.
Appréciation du stress
Menace n.s 0,41 ** n.s 0,29 ** 0,30** 041 ** 0,56 **
Défi ns n.s n.s n.s ns ns -0,27 *
Centralité n.s 0,36 ** n.s 0,26 * 0,32** 0,37 ** 0,41 **
Contréle de soi n.s n.s n.s n.s ns n.s -0,61 **
Controle/ autres n.s n.s n.s n.s ns n.s n.s
Incontrolabilité n.s 0,25 * 0,26 * 0,24* 0,26* 025* 0,58 **
Stressfulness 0,24 * 040** 0,26* 0,32 ** 0,42** 0,37 ** 0,53 **
*p< 0.05;** p< 0.01
Tableau 18
Résultats des analyses de corrélation simple de Pearson
entre les ressources familiales et personnelles et le bien-€tre
(N=83)
cohésion Adaptabilité comp. Manag. meaning.

Profil de ’humeur

Colére -0,31 ** -027 * -0,50 **  -0,37 ** -0,43 **

Dépression -0,33 ** -0,31 ** -0,49 **  -0,37 ** -0,47 **

Anxiété -0,26 * -0,30 ** 0,48 **  -0,29 ** -0,39 **

Fatigue -0,23 * -0,25 *  -0,53 **  -0,38 ** -0,50 **

Vigueur 0,25 * 0,35 ** 0,37 ** 0,32 ** 0,45 **

Confusion -0,34 ** -0,40 ** -0,54 **  -0,44 ** -0,49 **

+p<0.05; *+p<0.01



Tableau 19

Résultats des analyses de corrélation simple de Pearson

entre les contraintes situationnelles (fardeau) et le bien-étre

(N=83)
0-avq s-avq o-sup. s-sup.  Impact inqu. Sent.

Profil de I"’humeur

colére ns. 027%* n.s. ns. ns. n.s. 0,46 **
dépression n.s. ns. ns. n.s. 0,34 ** 0,32 ** 0,48 **
anxiété n.s. n.s. ns. n.s. 0,33 ** 0,35 ** 0,39 **
fatigue n.s. n.s. n.s. n.s. 0,29 ** 0,24 * 0,32 **
vigueur n.s. n.s. n.s. n.s. -0,26 * n.s. -0,28 *
confusion n.s. n.s. n.s. 0,23 * 0,22 * 0,34 ** 0,48 **

*p<0.05; **p<0.001





