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SOMMAIRE 

Suite à une recension des écrits sur les soins d’hygiène des personnes atteintes de démence de 

type Alzheimer (DTA), force est  de constater  la rareté,  voire l’absence de recherches sur la 

question des soins d’hygiène (SH) dispensés à domicile par les conjointes. Pourtant, la conjointe 

à domicile est confrontée aux mêmes difficultés que les intervenants des établissements de santé 

et doit ainsi faire face aux comportements, parfois difficiles de la personne atteinte.  Dans la 

pratique, les infirmières questionnent peu les difficultés rencontrées par les aidantes au moment 

des  soins  d’hygiène,  ce  qui  permet  difficilement  de  prendre conscience  de  leurs  sentiments 

d’isolement et de détresse et de les réduire, le cas échéant. Pour pallier cette lacune, la présente 

recherche vise à comprendre l’expérience que vivent des conjointes d’hommes atteints de DTA 

lorsqu’elles  leur  dispensent  des  SH  à  domicile.  Un  second  objectif  vise  à  identifier  les 

dimensions qui sont associées à cette  expérience.  Une approche de recherche qualitative est 

utilisée. Les participantes ont été recrutées par l’entremise des Sociétés Alzheimer de Laval et 

des Laurentides. La stratégie de collecte des données a impliqué la réalisation de deux entrevues 

individuelles, face à face, de même que l’administration d’un court questionnaire portant sur les 

aspects sociodémographiques. La démarche retenue pour l’analyse de l’ensemble de données est 

inspirée de l’approche proposée par Miles et Huberman (2003). 

Les résultats permettent d’abord de mettre en évidence des profils de conjointes qui, tout en 

étant variables, présentent certaines similarités. Eu égard aux SH, toutes ont à consacrer des 

efforts soutenus, quotidiens et intenses. Elles doivent faire montre de patience et compter sur des 

capacités  personnelles  les  amenant  à  ressentir  des  sentiments  positifs  malgré  les  situations 

difficiles.  Les résultats  montrent par ailleurs  que la dispensation des SH provoque aussi  des 

sentiments  négatifs  associés  au  fardeau  que  ces  soins  impliquent.  Les  conjointes  mettent 

toutefois  en  œuvre  une  variété  de  stratégies  d’adaptation  au  stress  telles  la  résolution  de 

problème,  la  recherche  de  soutien  social  et  le  recadrage.  Cinq  ensembles  de  dimensions 

personnelles et contextuelles sont associés à l’expérience des aidantes : 1) En ce qui a trait aux 

caractéristiques personnelles des conjointes, l’avancement en âge et l’état de santé physique ou 

psychologique influencent  négativement  l’expérience lors des SH. Par contre,  les  ressources 

personnelles intrinsèques (acceptation de la réalité, capacité de trouver un sens à l’évènement, 

habileté à improviser et sens de l’humour) sont utilisées de manière naturelle ou acquise; 2) Les 

caractéristiques personnelles du conjoint (année du diagnostic, pertes d’autonomie et troubles 
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de comportement) affectent négativement l’expérience vécue; 3) La relation conjugale présente 

un intérêt important puisqu’il apparaît qu’une relation conjugale pré-diagnostic positive semble 

favoriser des sentiments positifs chez la conjointe en ce qui a trait aux SH; 4) Les dimensions 

familiales ont un impact favorable, étant donné le soutien psychologique reçu de la famille; 5) 

Les dimensions macro-environnementales, incluant l’aide reçue du réseau informel plus large 

de même que du réseau formel, ainsi que les divers aménagements matériels de l’environnement 

physique du couple, ressortent enfin comme ayant un impact positif.  Au terme de l’analyse des 

résultats, l’auteure est en mesure de proposer une synthèse de l’expérience des conjointes.

 La  discussion  aborde  quatre  enjeux qui  se  dégagent  des  résultats  observés :  impacts  des 

difficultés rencontrées lors des SH dans la décision d’hébergement, réticence des aidantes à faire 

appel aux ressources du réseau formel pour obtenir de l’aide eu égard aux SH, importance des 

ressources personnelles des aidantes et potentiel de l’approche relationnelle humaine (human 

caring) pour faire face aux défis que pose la dispensation des SH.

Mots clés : soins d’hygiène, Alzheimer, proche aidant, conjointe
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SUMMARY

Following a review of the literature on hygiene care practices for patients with Alzheimer-type 

dementia (DAT), there is no choice but to accept the scarcity, even absence of research on the 

question of hygiene care (HC) dispensed at home by female partners. Nevertheless, the female 

partner at home is faced with the same problems as workers in health care institutions, and so 

must cope with the sometimes-difficult behaviours of their partner afflicted with dementia. In 

practice,  nurses  ask  very  little  about  the  difficulties  caregivers  encounter  when  providing 

hygiene care, and this does nothing to lessen the feelings of isolation and distress.  To fill this 

gap,  the  present  research  seeks  to  understand  what  the  female  partners  of  men  with  DAT 

experience  when  they  provide  them  with  HC  at  home.  A  second  objective  is  aimed  at 

identifying  the  dimensions  associated  with  this  same  experience.  A  qualitative  research 

approach is used. Participants were recruited through the Alzheimer Societies of Laval and the 

Laurentides. The strategy for data collection involved conducting two individual, face-to-face 

interviews, as well as administering a short questionnaire about the sociodemographic aspects. 

The approach used for analyzing all the data was based on the approach proposed by Miles and 

Huberman (2003). 

In  the  first  instance,  the  outcomes  reveal  the  profiles  of  the  female  partners,  which,  while 

variable,  present  certain  similarities.  With  regard  to  HC,  all  have  to  make  sustained, 

concentrated efforts daily. They must have energy and patience, and rely on personal capacities 

to  maintain  positive  feelings  despite  the  difficult  situations.  The  outcomes  also  show  that 

dispensing HC also provokes negative feelings associated with the burden that this type of care 

brings with it. Nevertheless, female partners implement a variety of strategies to adapt to the 

stress, such as problem solving, seeking social support and refocusing/reorientation. Five sets of 

personal  and  contextual  dimensions  are  associated  with  the  caregiver  experience:  1)  With 

respect to the  personal characteristics of the female partner,  advanced age and the state of 

physical or psychological health have a negative influence on the HC experience. On the other 

hand, inherent personal resources (acceptance of the reality, capacity to find meaning in what 

has happened, ability to improvise and sense of humour) are used either natural or learned; 2) 

The  personal characteristics  of the male partner (year  of diagnosis,  loss of autonomy and 

behaviour problems) negatively affect the experience; 3) The marital relationship is also of great 

interest as it appears that a positive pre-diagnosis marital relationship seems to favour positive 
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feelings in the female partner with respect to HC ; 4) The familial dimensions have a favourable 

impact,  with  regard  to  the  psychological  support  received  from the  family;  5)  Finally,  the 

macro-environmental dimensions, including help received from both the wider informal, and 

the formal network, as well as the various material accommodations in the couple’s physical 

environment, emerge as having a positive impact.  At the conclusion of the outcome analysis, 

the author is able to offer a summary of what the couple’s experience.

 The discussion involves  four issues that emerge from the outcomes observed: impacts of the 

difficulties encountered during HC on the decision for selecting accommodation, reticence of 

caregivers to make recourse to resources in the formal network for help with HC, importance of 

the personal resources of the caregivers,  and the potential  of the human caring approach in 

dealing with the challenges arising in the dispensing of HC.

Keywords: bathing, hygiene care, Alzheimer, caregivers, spouse

vi



    

TABLE DES MATIÈRES

SOMMAIRE………………………………………………………………………………. iii

SUMMARY……………………………………………………………………………….. v
Liste des tableaux…………………………………………………………………………. x
Liste des figures ………………………………………………………………………….. xi
Liste des abréviations …………………………………………………………………….. xii
DÉDICACE……………………………………………………………………………… xiii
REMERCIEMENTS…………………………………………………………………….. xiv
CHAPITRE 1 –PROBLÉMATIQUE ………………………………………………….. 1

  But de l’étude ……………………………………………………………..…………. 5
        Questions de recherche………………………………………………………………. 5
CHAPITRE 2 – RECENSION DES ÉCRITS………………………………………….. 6
         La  démence de type Alzheimer…………………………………………………….. 7
                  Définition …………………………………………………………………….. 7
                  Facteurs de risque…………………………………………………………….. 7
                  Statistiques ……………………………………………………………………. 7
         Les proches aidants………………………………………………………………….. 8
                  Les conjointes des personnes atteintes de DTA………………………………. 8
         Les troubles cognitifs et les comportements difficiles……………………………....     9

                  Les activités de la vie quotidienne……………………………………………..   10

                  Les soins d’hygiène…………………………………………………………… 11
         Cadre conceptuel……………………………………………………………………. 16
CHAPITRE 3 – MÉTHODE……………………………………………………………. 19
         Approche de recherche……………………………………………………………… 20
         Le déroulement de l’étude………………………………………………………...... 20
                   Milieu…………………………………………………………………………. 20
                   Participantes………………………………………………………………….. 20
                   Procédure……………………………………………………………………..    21

                  Outils de collecte de données………………………………………………….    22

                            Grille d’entrevue……………………………………………………….. 22

                            Questionnaire sociodémographique……………………………………. 24

                            Génogramme et Écocarte………………………………………………. 24
                            Journal de bord…………………………………………………………. 24
         Analyse des données………………………………………………………………… 25
         Considérations éthiques…………………………………………………………….. 26

vii



    

         Critères de scientificité……………………………………………………………… 27
CHAPITRE 4 – RÉSULTATS………………………………………………………….. 29
         Description des participantes……………………………………………………….. 30
         L’expérience des aidantes et les dimensions qui semblent la moduler……………... 36
                  L’expérience des aidantes……………………………………………………... 36
                           Types de soins d’hygiène dispensés par les conjointes…......................... 37
                           Sentiments des proches aidantes en regard des soins d’hygiène……….. 43
                           Stratégies utilisées par les proches aidantes……………………………. 47
                                    Stratégies centrées sur les problèmes……………………………... 50
                                    Stratégies centrées sur les émotions………………………………. 50
                   Dimensions qui semblent moduler l’expérience des aidantes………………... 52
                           Description des cinq ensembles de dimensions qui semblent moduler 
                           l’expérience de chaque participante…………………………………….. 52

               Liens entre chaque ensemble de dimensions et les sentiments /
                           Stratégies des proches aidantes…………………………………………. 69
CHAPITRE 5 – DISCUSSION………………………………………………………….. 77
         Résumé des résultats………………………………………………………………… 78
                   Expérience des aidantes……………………………………………………… 78
                   Éléments de réflexion………………………………………………………… 81
                            Influence des soins d’hygiène, fardeau des conjointes et décision   
                            d’hébergement………………………………………………………….. 82
                            La réticence par rapport aux ressources……………………………….. 83
                                     Ressources publiques de soutien à domicile……………………... 83
                                     Ressources publiques d’hébergement temporaire et  permanent  /
                                     SH supplémentaires……………………………………………… 84
                            Ressources personnelles de la conjointe dans les SH………………….. 85
                            L’approche relationnelle humaine……………………………………... 85
         Limites et forces…………………………………………………………………….. 86
                  Les limites……………………………………………………………………... 86
                  Les forces……………………………………………………………………… 87
         Implication pour la recherche……………………………………………………….. 87
                  Pour la recherche……………………………………………………………... 87
                  Pour la pratique………………………………………………………………. 88
                            Infirmières et autres membres des équipes interdisciplinaires 
                            à domicile……………………………………………………………….. 88
                            En milieu hospitalier de soins de courte et longue durée………………. 88

viii



    

                                      Contexte………………………………………………………….. 88
                                      Environnement…………………………………………………… 89
RÉFÉRENCES…………………………………………………………………………... 91
APPENDICES……………………………………………………………………………. 100

Appendice  A  -  Lettres d’invitation acheminées aux directrices des deux 
         Société Alzheimer …………………………………………………………………... 101

Appendice  B  -  Formulaire permettant aux participantes potentielles  de 
         signifier leur intérêt………………………………………………………………….. 104
         Appendice  C  -  Lettre de présentation……………………………………………... 106
         Appendice  D  -  Questionnaire sociodémographique………………………………. 108
         Appendice  E  -  Échelle visuelle analogique sur la qualité de la relation
         conjugale avant DTA………………………………………………………………... 110
         Appendice  F  -  Liste des codes ………………………………………..…………... 112
         Appendice  G  -  Lexique des codes………………………………………………… 118
         Appendice  H  -  Réseaux des participantes……….……………………………....... 131
         Appendice  I   -  Formulaire de consentement………………………………………. 136
         Appendice  J   -  Certificat d’approbation éthique…………………………………... 142
         Appendice  K  -  Génogrammes des participantes………..……………..…………... 144
         Appendice  L  -  Écocartes des participantes………………………………………... 149
         Appendice  M  -  Synthèse des caractéristiques personnelles des partenaires…......... 154
         Appendice  N  -  Vue d’ensemble des AVQ du partenaire compensées par la 
         conjointe…………………………………………………………………………….. 156
         Appendice  P  -  Liens entre chaque ensemble de dimensions et les sentiments 
         / stratégies des proches aidantes lors des SH…………………………………........... 158

               
                          

         

ix



    

Liste des tableaux

Tableau 1 Les questions ouvertes de l’entrevue (inspirée de Cara, 2004)

……........................................................................................................     23

Tableau  2    Les critères de scientificité (inspirés de Cara, 2004)…...….……....…...........     28

Tableau 3     Caractéristiques sociodémographiques des conjointes………………….........     36

x



    

Liste des figures 

Figure 1          Fréquence hebdomadaire de la douche selon la saison…………………….      41

Figure 2         Synthèse des résultats obtenus  eu égard à l’expérience des  conjointes  
lors des soins d’hygiène…………………………………………………….     76

xi



    

                                    Liste des abréviations

AVQ :               Activités de la vie quotidienne

AVD :               Activités de la vie domestique 

CLSC   Centre local de Services communautaires 

CSSS :   Centres de Santé et des Services sociaux 

DTA :               Démence de type Alzheimer 

IP :    Intervenant pivot

MSSS :              Ministère de la Santé et des Services sociaux

SH :                   Soins d’hygiène 

SAD :                Soutien à domicile

xii



    

DÉDICACE

A mon père René pour le grand exemple de courage et de 
dévouement dont il a fait preuve lors de la longue maladie de ma 
mère. 

xiii



    

REMERCIEMENTS

Dans  cette  section,  des  remerciements  sont  adressés  à  plusieurs  personnes  qui  ont 

contribué à l’accomplissement de ce travail de recherche.

L’auteure  désire  exprimer  sa  profonde  reconnaissance   à  madame  Lucie  Richard, 

directrice de ce mémoire et à madame Odette Roy, codirectrice pour leur rigueur scientifique et 

leurs précieux conseils.

L’auteure  veut  également  exprimer  de  façon  bien  spéciale,  sa  reconnaissance   aux 

proches aidantes qui, malgré le rôle exigeant qu’elles assument, ont participé à cette étude et 

contribué, par leurs commentaires, à la richesse des résultats obtenus. Des remerciements sont 

adressés aux responsables de la Société Alzheimer de Laval et des Laurentides qui ont facilité le 

recrutement des participantes.

Merci  aussi,  à  Jocelyne,  ma  contrecodeuse,  et  à  Micheline,  pour  leur  précieuse 

collaboration avec le logiciel de données qualitatives ATLAS-Ti.

Finalement, il faut remercier ma famille, pour sa patience,  son encouragement et sa 

collaboration, en particulier mon conjoint Marc et mes deux enfants Jacinthe et Julien, pour leur 

soutien indéfectible et leur compréhension tout au long de ce cheminement. Des remerciements 

vont également à mes amis (es) Sylvain, Lise, Louise, France, Josée, Nathalie, Jean-Yves, 

Danielle, François, Linda et Lorraine pour leurs encouragements tout au long de ce trajet et sans 

lesquels cette étude n’aurait pu être menée à terme.

xiv

Informatique, 09-05-31




CHAPITRE 1 - PROBLÉMATIQUE

Informatique, 09-05-31




    

L’augmentation du nombre de personnes âgées dans le monde, particulièrement dans les 

pays industrialisés, interpelle les chercheurs et professionnels du domaine de la santé. Dans ce 

contexte,  un des éléments les plus préoccupants est  l’augmentation de la démence chez les 

cohortes des personnes les plus âgées (Solomon, 1999). L’incidence de la démence de type 

Alzheimer (DTA), la forme de démence la plus courante, est estimée à au moins 15 millions de 

personnes atteintes dans le monde, soit 64 % de tous les cas de démence (Bélisle & Rivard, 

2002; Conseil des aînés, 2001). 

La DTA est une maladie dégénérative qui évolue sur plusieurs années. La personne qui en 

est  atteinte  perd progressivement  la  mémoire  et  la  capacité  de faire  des activités  de façon 

autonome.  Pour  ces  raisons,  l’annonce  du  diagnostic  constitue  souvent  un  choc  pour  la 

personne et ses proches aidants (Gauthier, Panisset, & Poirier, 1997). Selon Burgener, Bakas, 

Murray, Dunahee et Toseey (1998), les personnes atteintes de DTA présentent des troubles de 

comportements dans 50% des cas. Ces auteurs précisent que très souvent ces comportements 

difficiles,  tels  les  cris  et  les  agressions  physiques, apparaissent  lors  des  activités  de  la  vie 

quotidienne (AVQ), particulièrement au moment d’une intrusion dans leur espace. Certaines 

activités comme les soins d’hygiène, l’habillage et le déshabillage sont des moments propices à 

l’émergence de tels comportements. En effet, pour Sloane, et al. (2004), les soins d’hygiène 

sont  responsables  de  65% des  cas  de  comportements  d’agitation  et  d’agressivité  chez  les 

personnes  atteintes  de  DTA.  Les  soins  quotidiens  visant  à  maintenir  l’hygiène  corporelle 

comme prendre un bain,  une douche  ou une toilette  au lavabo peuvent  déclencher  de tels 

comportements.  Le  plus  souvent,  cette  agressivité  est  une  réaction  de  défense liée  à  des 

sentiments de peur, de colère,  de terreur ou d’inconfort.  Ayant perdu la faculté de décoder 
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efficacement les stimuli de leur environnement, les personnes atteintes de DTA ressentent une 

invasion de leur espace, de la frustration,  une perte de contrôle et de choix (Bernik, Nisan, & 

Niggins, 2002; Burgener et al., 1998; Hoeffer, Rader, McKenzie, Lavelle, & Stewart, 1997; 

Larson  et  al.,  2004;  Rader  et  al.,  2006;  Rasin,  &  Barrick,   2004;  Schindel,  Morden,  & 

McDowell, 1999; Sloane, 2001; Sloane et al., 2004). Ces réactions sont souvent exacerbées par 

la  présence  de  problèmes  sensoriels  comme  une  diminution  de  la  vision  et  de  l’audition 

(Brawley, 2002). Pour toutes ces raisons, les différents écrits soulignent que les activités de la 

vie  quotidienne,  en particulier  les soins d’hygiène,  représentent  des sources  importantes  de 

stress  et  d’insatisfaction,  non  seulement  pour  la  personne  atteinte  mais  aussi  pour  les 

intervenants. Il en va de même pour les proches aidants interagissant avec la personne atteinte. 

Compte tenu des considérations précédentes, la présente étude s’attardera spécifiquement 

aux soins d’hygiène. Par soins d’hygiène, nous entendons ici les soins quotidiens dispensés à la 

personne atteinte de DTA en vue d’assurer son hygiène corporelle (bain, douche, lavabo ou 

autres).

Au Canada, en 1991, près de la moitié des personnes atteintes de démence vivaient à 

domicile  et  98% d’entre  elles  recevaient  l’aide  d’un proche  de 3,2 à  8,06 heures  par  jour 

(Lévesque,  2001).  Ceci  montre  l’importance  des  soins  donnés  par  les  proches  aidants  qui 

fournissent plus des trois quarts de l’aide aux personnes âgées vivant avec des incapacités de 

longue durée (Ducharme, Lévesque, Gendron, & Legault, 2001b; Lévesque & Cossette, 1991, 

Lévesque et al., 2002a; 2002b; MSSS, 2003; Paquet, 2001, 2003; Paquet, Richard, Bals, & 

Falardeau, 2005). L’irréversibilité des changements cognitifs liés à la DTA tels les pertes de 

mémoire,  d’attention,  de  jugement,  ainsi  que  les  changements  de  personnalité  et  de 

comportements, amènent les familles, et particulièrement les conjoints, à faire face à des pertes 
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d’autonomie  de l’être  aimé qui  persistent  souvent  pendant  plus de 10 ans  (Azuelos,  2004; 

Farran,  Loukissa,  Perraud,  & Paun,  2004;  Gauthier,  2004;  Gendron,  2004;  Lauzon,  Pépin, 

Lavoie, Simard, & Montejo, 1998; Lévesque & Cossette, 1991, Lévesque et al., 2002a, 2002b). 

L’agressivité, une manifestation fréquente chez les personnes atteintes de DTA, figure parmi 

les problèmes les plus difficiles à gérer. 

Étant donné qu’elle détient le plus souvent le statut d’aidante principale, la conjointe est 

typiquement la personne qui assume la toilette du conjoint atteint de DTA. Cette expérience 

impliquant  une  aide  tant  physique  que  psychologique  est  souvent  très  intense  (Ducharme, 

Lebel,  &  Bergman,  2001a;  Ducharme,  2006;  Naik,  Concato,  &  Thomas,  2004;  Rader  & 

Semradek,  2003).  Pour  cette  raison,  la  présente  étude  se  centrera  sur  l’expérience  des 

conjointes, particulièrement en ce qui a trait aux difficultés rencontrées, mais en s’intéressant 

également  aux  aspects  positifs  pouvant  émaner  des  soins  d’hygiène  (Farran,  1997;  Lewis, 

Hepburn, Narayan, & Nelson, 2005; Narayan, Lewis, Tornatore, Hepburn & Corcoran-Perry, 

2001). Comme le montrera plus loin la recension des écrits, peu d’études ont été réalisées sur 

ce sujet.  En effet,   quoique nous avons pu recenser de nombreux écrits  scientifiques sur la 

question des soins d’hygiène chez les personnes avec DTA vivant en établissement (Bernick et 

al., 2002; Brawley, 2002; Burgener et al., 1998; Hoeffer et al., 1997; Larson et al., 2004; Rader 

et al., 2003; Rader et al., 2006; Rasin et al., 2004; Schindel et al., 1999; Sloane, 2001; Sloane et 

al.,  2004),  aucune  étude  n’a  visé  à  comprendre  l’expérience  des  conjointes  procurant,  à 

domicile,  des  soins  d’hygiène  à  leur  partenaire.  Par  ailleurs,  dans  sa  pratique,  l’étudiante 

chercheure a pu constater des lacunes au niveau des connaissances des infirmières quant à  la 

situation  vécue  par  les  conjointes  dans  la  prise  en charge  des  comportements  difficiles  au 
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moment  de la  toilette  de la  personne atteinte.  La présente  étude  vient  combler  ce vide  en 

apportant une meilleure compréhension de ce phénomène. 

Outre  qu’ils  pourront  permettre  le  développement  d’interventions  mieux adaptées  aux 

besoins des conjointes, les résultats de cette étude seront utiles aux infirmières œuvrant auprès 

des personnes âgées atteintes de DTA et leur famille. La perspective du Caring, laquelle sert de 

guide à l’intervention dans plusieurs milieux de soins, appelle à une meilleure compréhension 

de l’expérience du patient. A cet égard,  l’étudiante chercheure a souvent constaté l’embarras 

des infirmières à aborder la question des soins d’hygiène avec les proches aidants.  L’étude 

permettra l’enrichissement de la pratique infirmière puisqu’elle contribuera à mieux outiller les 

infirmières eu égard à cette problématique vécue à domicile par les proches aidants de leurs 

partenaires  âgés  atteints  de pertes  cognitives.  La  contribution  des  proches  aidants  s’insère, 

actuellement, au sein du projet clinique des Centres de Santé et des Services Sociaux (CSSS) 

(MSSS, 2004). 

But de l’étude

Cette recherche qualitative a pour but d’explorer et de comprendre l’expérience vécue par 

les conjointes lors des soins d’hygiène dispensés au domicile à leur partenaire atteint  de la 

démence de type Alzheimer.

Questions de recherche

1. Quelle est l’expérience de la conjointe eu égard aux soins d’hygiène?

2. Y a-t-il des dimensions personnelles et contextuelles qui pourraient moduler  l’expérience de 

la conjointe lors des soins d’hygiène?
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CHAPITRE 2 – RECENSION DES ÉCRITS 
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La démence de type Alzheimer

Définition

La démence de type Alzheimer (DTA) est définie comme une maladie neuro-dégénérative 

caractérisée par la présence, dans le cerveau, de plaques séniles, de fuseaux neurofibrillaires et 

d’une perte neuronale (Gauthier et al., 2007). Les symptômes consistent en des déficits cognitifs 

se manifestant particulièrement par des pertes de mémoire mais aussi, à différents degrés, par de 

l’aphasie,  de  l’apraxie,  de  l’agnosie  et  une  diminution  des  fonctions  exécutives  (American 

Psychiatric Association, 2003).

Dimensions de risque

Plusieurs conditions et caractéristiques sont associées à  la DTA (Gauthier et al., 2007; 

Groulx & Beaulieu, 2004; Robillard, 2005) : les antécédents familiaux, le genre, le traumatisme 

crânien,   les  toxicomanies,  la  faible  occurrence  d’activités  intellectuelles  ou  une  faible 

éducation, l’hypertension artérielle systolique, le syndrome de Down et l’âge.

Statistiques

 Ce phénomène est bien présent  au Québec puisque l’Institut de la statistique du Québec 

dénombrait  55,580  Québécois  affectés  par  cette  maladie  en  2004.  Tel  que  mentionné 

précédemment, l’avancement en âge semble un facteur prédisposant au développement de cette 

maladie. En effet,  la prévalence de cette maladie se situe à 8 %  chez les sujets de 65 ans 

(Bélisle & Rivard, 2002), mais ce pourcentage augmente à environ 19 % chez les personnes 

âgées de plus de 75 ans et, à 34 % chez les sujets de plus de 85 ans (Azuelos, 2004; Institut de 

la statistique du Québec, 2004). 
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Les proches aidants

La DTA est un problème qui affecte non seulement la personne atteinte mais aussi les 

proches  aidants  en  raison des  changements  liés  à  cette  maladie  tels  les  pertes  de  mémoire, 

d’attention,  de  jugement,  ainsi  que  les  changements  de  personnalité  et  de  comportements 

(Azuelos, 2004; Gauthier,  2004; Groulx & Beaulieu,  2004; Gwysther,  1998, Heierle-Valero, 

2002; Lavoie,  2004; Pillenner & Suintor, 1996). Dans une perspective systémique,  plusieurs 

auteurs (Darveau & Ducharme, 2007; Duhamel, 2007; Groulx & Beaulieu, 2004; Lévesque et 

al., 1999; Lévesque et al., 2002a, 2002b) estiment que tous les membres de la famille sont, à 

divers degrés, victimes de cette situation et doivent user de stratégies afin de composer avec la 

tension et les difficultés relatives aux soins. 

Les conjointes des personnes atteintes de DTA

Étant  question  du  soutien  de  la  personne  atteinte  de  DTA,  plusieurs  études  montrent 

l’existence d’une personne clé : l’aidant principal (Ducharme, 2006). La plupart du temps, il 

s’agit d’une femme,  relativement âgée, qui s’occupe du malade tout en se préoccupant aussi des 

autres membres de la famille (Beeson, 2003; Lévesque et al., 2002a; Paquet, 2003; Pruchno, 

1994; Watson, 1995). Dans leur étude qualitative auprès de 132 épouses, Lewis et al. (2005) 

examinent quatre catégories de rôles de conjoints auprès de leurs partenaires atteints de DTA : 

relationnel,  instrumental,  réactif  (par  exemple  lors  d’une  situation  problématique,  le  proche 

aidant doit réagir afin de donner l’aide adéquate) et acquis (suite à son expérience de proche 

aidant,  la  personne  acquiert  progressivement  de  nouvelles  connaissances).  Les  résultats 

indiquent que l’aide relationnelle est souvent vécue plus positivement. Également, il apparaît 
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que la qualité de la relation conjugale antérieure à la maladie influe de façon importante sur 

l’expérience de l’aidante dont le conjoint est atteint de DTA. Enfin, selon Ducharme, (1993, 

1994, 1995, 2006), les conjointes perçoivent moins de soutien (provenant de leur conjoint) et 

plus de conflits dans leur relation de couple que leurs conjoints. 

Les troubles cognitifs et les comportements difficiles

L’évolution de la DTA implique des déficits cognitifs qui se manifestent principalement 

par des pertes de mémoire mais aussi, à différents niveaux, par de l’aphasie, de l’apraxie, de 

l’agnosie et une diminution des fonctions exécutives telles que le jugement et la capacité de 

planifier.  Les  stades  de la  DTA sont  décrits  sur  l’échelle  de Reisberg,  qui  en  compte  sept 

(Baron,  1987;  Reisberg,  1984).  Quoique  critiquée,  cette  échelle  nous  permet  de  noter 

l’évolution des pertes au niveau des dimensions suivantes : la mémoire,  l’attention,  l’affect, 

l’orientation, la praxie, la gnosie, le langage et la motricité. Les troubles de la mémoire sont 

ainsi ceux apparaissant les premiers. Dans un premier temps, est affectée la mémoire de faits 

récents (nom, emplacement de certains objets, numéros de téléphone) puis, par la suite, les faits 

éloignés dans le temps (dates d’anniversaire). Les troubles de la mémoire amènent également 

des  conséquences  telles  que  de  la  désorientation  spatio-temporelle  et  de  l’aphasie  (Rigaud, 

2001).  Les  changements  comportementaux  ne débutent  que vers  le  milieu  du stade  III.  La 

personne tente du mieux qu’elle le peut de rationaliser et de trouver des explications logiques à 

ses  changements  de  comportement,  en  invoquant,  par  exemple,  de la  fatigue  ou  des 

préoccupations  trop  nombreuses  (Groulx  et  al.,  2004).  Avec  la  progression  de  la  DTA,  la 

personne  a  de  plus  en  plus  de  difficulté à  utiliser  et  à  décoder  les  messages  de  son 

environnement. Des répercussions dans les activités de la vie quotidienne sont remarquées, par 

9



    

exemple, dans la préparation des repas, l’entretien de la maison, la conduite automobile et les 

soins d’hygiène. Des perturbations des fonctions exécutives se produisent vu la diminution de la 

capacité de décoder les éléments abstraits de la réalité. La planification, la prise de décision et 

l’organisation dans le temps deviennent aussi de plus en plus difficiles (Rigaud, 2001). Le stade 

IV (Groulx et al., 2004; Gauthier, 2004) correspond à une atteinte de plus en plus sévère des 

fonctions  cognitives  entraînant  alors  des  difficultés  de  concentration,  une  plus  grande 

désorientation et une incapacité à accomplir des tâches complexes (finances et emplettes). A 

partir du stade V, la personne a besoin d’aide pour préserver l’intégrité de sa personne et assurer 

la  réalisation  d’une  grande  partie  des  activités  de  la  vie  quotidienne  comme  choisir  ses 

vêtements, se laver, se protéger. 

 Ces pertes cognitives progressives font en sorte que la personne atteinte éprouve  de plus 

en  plus  de  difficulté  à  s’occuper  d’elle-même  de  façon  autonome.  Cette  perte  de  contrôle 

entraîne à son tour des comportements d’agressivité et d’agitation. Ces comportements difficiles 

sont  associés  à  plusieurs  facteurs:  individuels  (physique  et  cognitif);  environnementaux  et 

psychosociaux (ou relationnels) (Francoeur, Thibeault, & Lagrange, 2005; Lévesque, Roux, & 

Lauzon, 1990). 

Les activités de la vie quotidienne

Les comportements difficiles surviennent souvent au moment de la réalisation des activités 

de la vie quotidienne. Les problèmes praxiques et gnosiques compliquent l’exécution de tâches 

normalement simples. Dans les faits, la personne ne reconnaît plus l’utilité de certains objets et 

ne sait plus comment s’organiser dans les activités les plus courantes. Confrontée à ses propres 

déficits, elle manifeste sa perte de contrôle par des comportements d’agitation et d’agressivité. 
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On  devine  aisément  que  ces  comportements  difficiles  sont  une  source  de  tension  et 

d’incompréhension chez les proches aidants qui ne comprennent pas toujours ce qui se passe. 

Ces  comportements  représentent  également  des  tentatives  de  communiquer  et  de  se  faire 

comprendre (Lévesque et al., 1990; Lévesque & Lauzon, 2000; Thomas & Thomas, 1999). Par 

ailleurs, il apparaît également qu’une réaction de défense est souvent à la source de l’agressivité. 

Les personnes atteintes de DTA, ayant perdu la faculté de décoder efficacement les stimuli de 

leur environnement, ressentent l’invasion de leur espace, de la frustration,  une perte de contrôle 

et  de  choix  (Francoeur  et  al.,  2005;  Lévesque  et  al.,  1990).  Les  proches  aidants  étant  très 

présents  dans  l’assistance  aux  AVQ,  ceux-ci  seront  très  souvent  interpellés  par  les 

manifestations d’agressivité de leur proche présentant une DTA. Les soins d’hygiène sont un 

contexte dans lequel ces manifestations sont très susceptibles d’apparaître.

Les soins d’hygiène

Jusqu’à présent, la problématique entourant les soins d’hygiène a surtout été étudiée dans 

un contexte institutionnel. Les études répertoriées ont été réalisées principalement aux Etats-

Unis,  soit  en  Orégon,  en  Caroline  du Nord et  au  Connecticut.  Burgener  et  al.  (1998)   ont 

constaté dans leur étude que les personnes atteintes de démence présentent des comportements 

difficiles dans 50% des cas : agressivité, colère, paranoïa, manipulation répétitive des objets, 

perturbation du sommeil  et  incontinence.  Ces auteures précisent  que dans 72% des cas,  ces 

comportements  difficiles  apparaissent  lors  des  activités  de  la  vie  quotidienne  (AVQ), 

particulièrement au moment d’une intrusion de l’espace. Certaines activités comme les soins 

d’hygiène, le toucher, l’habillage et le déshabillage sont des moments particulièrement propices 

à l’émergence de tels comportements. Rasin et al. (2004) et Rader et al. (2006) décrivent les 
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manifestations comportementales, comme suit: cris, agitation, hurlements, agressions physiques. 

Les  résultats  d’une  étude  de  cas  faite  par  Schindel  et  al.  (1999)  montrent  que la  personne 

atteinte d’une DTA vit un sentiment de peur et de terreur au moment de la toilette et que cette 

situation peut engendrer des comportements difficiles. Rader et al. (2006) rapportent que les SH 

constituent  une des activités personnelles de la vie quotidienne les plus complexes.  Les SH 

requièrent  des  habilités  cognitives  et  physiques  incluant  dextérité,  flexibilité,  équilibre  et 

coordination.  Étant donné cette complexité,  il  y a inconfort émotionnel et physique chez les 

patients présentant des pertes d’autonomie. De fait, au terme d’une enquête menée auprès de 

plus de 600 aînés (73 ans et plus) vivant en établissement ou dans la communauté, les auteurs 

rapportent des difficultés, de la détresse et des besoins d’assistance eu égard aux SH pour 90% 

des  proches  aidants  de  ces  aînés. Brawley  (2002)  souligne  que  les  problèmes  sensoriels 

d’audition et de vision peuvent venir compliquer la situation. Par ailleurs, Burgener et al. (1998) 

observent que les exigences de soins en terme de soutien physique, psychologique et relationnel 

pour les personnes atteintes de DTA augmentent progressivement avec l’évolution de DTA. La 

recherche de Rasin et  al.  (2004),  réalisée dans plus de 70 établissements,  illustre  ce fait  en 

mettant  en  évidence  que plus  de  90  % des  personnes  atteintes  de DTA deviennent  agitées 

aussitôt  qu’elles  entendent  le  mot  «bain». A leur  avis,  les  soins d’hygiène  sont  une charge 

importante pour les intervenants. Le moment de la toilette représente ainsi un facteur majeur de 

stress pour la personne atteinte de DTA de même que pour l’intervenant. 

Pour faire face aux difficultés inhérentes aux soins, Sloane (2001), Rader et al. (2006) et le 

MSSS (2006) soulignent l’importance que revêt le choix de l’équipement et du matériel servant 

aux soins d’hygiène. Cet équipement doit être bien ajusté aux besoins de chaque personne. La 
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douche serait la plus souvent utilisée car elle aide à maintenir la chaleur corporelle et à assurer le 

confort, notamment lorsqu’utilisée avec une chaise de douche bien adaptée, sans jet au visage. 

Malgré ces bienfaits, cette pratique n’est pourtant pas généralisée dans plusieurs établissements 

pour personnes âgées  en perte  sévère d’autonomie.  Pour un quart  des personnes atteintes  de 

DTA, les bains spéciaux et les autres SH à la chambre seraient privilégiés. Enfin, les auteurs 

rappellent l’importance d’avoir accès à des produits facilitant les soins comme, par exemple, le 

savon sans rinçage qui permettra dans certains cas de réduire la durée de la toilette à un minimum 

de temps. Dans une étude comparative sur les types de toilette, réalisée auprès de 40 personnes 

atteintes de DTA, Larson et al. (2004) montrent l’importance d’une autre option possible, le bain 

« disposable »  (serviettes  préchauffées  au  four  micro-onde)  pour  l’hygiène  des  patients 

incapables de se laver à la douche ou au bain. Le bain « disposable » offre des avantages en 

termes d’efficacité,  de temps et  de confort  pour les personnes présentant des comportements 

difficiles au moment de la douche ou du bain. Rasin et al. (2004) ont également montré que le 

SH  à  la  serviette  diminue  l’agitation  et  l’agressivité  pour  les  personnes  atteintes  de  DTA, 

comparativement à la douche et au bain. Dans un article récent, Rader et al. (2006) résument les 

facteurs  à  prendre  en  considération  lors  de  l’expérience  des  SH pour  le  patient  avec DTA : 

douleur,  fatigue,  faiblesse,  peur, incompréhension du SH, anxiété, appréhension causée par la 

peur de tomber, inconfort causé par le froid,  l’air ou le jet de la douche.

Dans une étude randomisée, Burgener et al. (1998) ont examiné l’impact d’un programme 

d’enseignement  destiné  aux intervenants  afin  de les  aider  à  réaliser  les  soins  d’hygiène  en 

limitant l’occurrence de comportements difficiles lors de la toilette. Les résultats montrent une 

association entre les nouvelles connaissances des intervenants sur la démence et la diminution 

des comportements difficiles. Les résultats d’une autre étude (Hoeffer et al., 1997) montrent le 
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potentiel d’adopter une approche non pharmacologique pour  gérer les comportements difficiles 

lors  des  soins  d’hygiène.  Il  faut  tenir  compte  à  la  fois  de  l’attitude  des  intervenants,  de 

l’organisation  de  l’unité  et  de  l’environnement.  Les  intervenants  doivent  recevoir  de 

l’enseignement afin qu’ils puissent être en mesure de dispenser les SH de façon appropriée avec 

une approche qui  met  l’accent  sur les relations  humaines.  Rader  et  al.  (2006) soulignent  le 

potentiel  de soulager la douleur  à l’aide de moyens non pharmacologiques,  par exemple en 

appliquant un sac de chaleur aux articulations avant le bain ou la douche. Les mouvements lents 

sont aussi à privilégier. 

Les résultats des études qualitatives menées par Bernick et al. (2002), de même que par 

Rader  et  al.  (2006)  dans  15  résidences  de  type  ‘Nursing  Home’,  mettent  en  évidence 

l’importance du soin centré sur la personne dans sa globalité. Ces études montrent l’efficacité 

d’une  approche  relationnelle  humaine  de  soins  pour  diminuer  la  résistance  lors  des  soins 

d’hygiène.  En donnant  plus  de pouvoir  quant  aux décisions  à  prendre en matière  de soins 

d’hygiène aux intervenants, à la personne atteinte de DTA et aux proches aidants, on constate 

une amélioration dans la réalisation des SH. Dans le même ordre d’idées, les études réalisées 

par Rasin et al. (2004), de même que Rader et al. (2006), mentionnent qu’il faut considérer les 

habitudes antérieures,  faire participer la famille et  reconnaître  l’évolution des besoins de la 

personne atteinte de DTA, et ce selon une approche flexible et  créative. 

Finalement,  dans leur ouvrage  Bathing without Battlle,  Sloane et  al.  (2004) ont évalué 

deux approches de soins centrées sur la personne impliquant soit la douche, soit le bain serviette 

sans rinçage comme méthode de soins. Le groupe témoin recevait les soins usuels, c’est-à-dire 

les  SH  traditionnels  sans  intervention  particulière. Le  devis  était  de  type  randomisé  et 

l’échantillon  comptait  1799  participants  atteints  de  DTA.  Les  mesures  de  résultats  étaient 
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diversifiées : échelle d’inconfort (le CAREBA), tests physiologiques, appréciation clinique de 

l’infirmière et observation. L’évaluation montre un impact favorable de l’intervention de soins 

centrée sur la personne avec une diminution des comportements d’agressivité dans les groupes 

expérimentaux de l’ordre de 53 % lors de la douche et de 60 % avec le bain serviette sans 

rinçage. Aucune différence significative n’a été notée entre la douche et le bain serviette en ce 

qui a trait à l’agitation. Une diminution de l’inconfort des personnes atteintes a été notée dans 

les  deux  groupes  expérimentaux  mais  non  dans  le  groupe  témoin.  La  dernière  variable,  la 

condition de la peau, est restée identique dans les deux conditions. Les auteurs concluent qu’il 

existe des méthodes efficaces pour diminuer l’agitation, l’agressivité et l’inconfort dans le SH 

douche ou le SH à la serviette. Encore une fois, on met en évidence l’importance de se centrer 

sur les soins globaux de la personne atteinte de DTA. 

En résumé, Bernick et al. (2002) montrent l’importance pour l’infirmière d’explorer, avec 

la personne soignée et les proches aidants, leurs besoins et leurs préférences de soins personnels. 

Les recherches de Rader et al. (2003) et Larson et al. (2004) montrent quant à elles le potentiel 

d’une collaboration  entre  les  chercheures  et  les  infirmières  cliniciennes  et  praticiennes  dans 

l’amélioration des soins d’hygiène à la personne avec DTA. Naik et al. (2004) et Sloane (2001) 

mettent l’accent sur la prévention et l’adaptation de l’environnement. Rasin et al. (2004) mettent 

en évidence l’utilité d’un plan de soin individualisé impliquant une attitude humaniste et un 

réaménagement  de  l’environnement  lors  des  SH.  On  trouvera  dans  Rader  et  al.  (2006)  un 

résumé  des  données  disponibles  sur  le  sujet  des  SH pour  les  personnes  atteintes  de  pertes 

cognitives. 
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Suite à cette recension des écrits sur les soins d’hygiène des personnes atteintes DTA, 

force est de constater la rareté, voire l’absence de recherche sur la question des soins d’hygiène 

dispensés à domicile par les proches aidants. Pourtant, la conjointe à domicile est confrontée aux 

mêmes difficultés et doit faire face aux comportements problématiques. Dans la pratique, les 

infirmières questionnent peu les difficultés rencontrées par les aidantes au moment des soins 

d’hygiène, ce qui ne permet pas de réduire le sentiment d’isolement et de détresse des proches 

aidants.  Ce manque de connaissance sur le vécu des proches aidants  à domicile  renforce la 

pertinence  de faire  une telle  démarche.  La présente  recherche  vise à pallier  cette  lacune en 

explorant l’expérience vécue par les conjointes de personnes atteintes de DTA lors des soins 

d’hygiène dispensés à domicile.

Cadre conceptuel

Le modèle de Lazarus et Folkman (1984) a permis de guider l’exploration du phénomène, 

notamment en fournissant certains repères pour l’élaboration des grilles d’entrevue et  de la 

codification.  Il  est  important  de  mentionner  que  la  démarche  ne  visait  pas  comme  tel  la 

vérification  du  modèle  mais  plutôt  une  utilisation  de  manière  souple  de  sorte  à  permettre 

l’émergence de données et la découverte de nouvelles facettes de l’expérience des conjointes. 

Finalement,  ce modèle présentait  un avantage en ce qu’il  permettait  aussi l’exploration des 

astuces des conjointes à travers la considération de leurs stratégies d’adaptation. 

Le  modèle  de  Lazarus  et  Folkman  (1984)  comprend  deux  dimensions  centrales,  soit 

l’appréciation cognitive du stress et les stratégies adaptatives (le « coping »). L’appréciation 

cognitive  indique  le  processus  par  lequel  un  individu  accorde  une  signification  et  une 

importance à une situation stressante (Ducharme, 2006; Lazarus et al., 1984). Dans le cadre de 
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cette recherche la situation en question est le stress que génère la dispensation des SH. Cette 

appréciation tient compte des ressources personnelles et sociales de la proche aidante et des 

options disponibles. Par exemple, devant les difficultés inhérentes au refus de son conjoint à 

recevoir des SH, une aidante verra un défi la stimulant à trouver de nouvelles solutions alors 

qu’une autre y verra une situation insurmontable qui génère tristesse et anxiété. Le « coping » 

représente les efforts cognitifs  et comportementaux du proche aidant en vue d’éviter  ou de 

diminuer l’impact du stresseur. Lazarus et  al.  (1984) identifient deux grandes catégories de 

stratégies  selon  qu’elles  sont  centrées  sur  le  problème ou sur  les  émotions.  Les  stratégies 

centrées  sur le  problème sont  indiquées  dans le  cas de stresseurs modifiables,  alors  que la 

personne initie des actions  en vue de réduire ou d’éliminer le problème. Par exemple, une 

conjointe peut s’informer sur la façon de réduire les troubles de comportement du partenaire 

lors des SH ou demander de l’aide auprès de son réseau de soutien (privé ou du réseau formel). 

Par ailleurs, en présence de stresseurs non modifiables, il est indiqué d’adopter des stratégies 

ayant plutôt une fonction palliative, c'est-à-dire des stratégies centrées sur les émotions. Une 

aidante peut de cette façon changer sa perception face aux SH sans que la situation ne soit 

changée. Cette façon de faire l’aide à régulariser ses émotions pénibles. Certaines aidantes vont 

trouver leur rôle lors des SH gratifiant, valorisant, alors que d’autres assimilent la situation à un 

fardeau. En lien avec ce modèle, l’auteure a retenu, pour cette étude, trois types de stratégies 

d’adaptation  au  stress :  la  résolution  de  problème,  la  recherche  du  soutien  social  et   le 

recadrage. L’approche qualitative utilisée dans cette recherche nous permettra aussi, s’il y a 

lieu,  de  repérer  des  stratégies  émergentes,  non proposées  par  le  modèle  de  Lazarus  et  al. 

(1984).
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Lazarus et al. (1984) précisent que l’évaluation cognitive des stresseurs et les stratégies 

utilisées dépendent de dimensions personnelles  et contextuelles. L’examen des ressources dont 

dispose  la  proche  aidante  et  son  contexte  sont  donc  déterminants  dans  l’explication  de  la 

situation.  Le proche aidant évalue le stress cognitivement comme excédant ou affectant ses 

ressources personnelles et sociales.  Au niveau des dimensions personnelles nous retrouvons 

plusieurs éléments tels l'âge,  la scolarité,  le milieu socio-économique,  la santé physique et 

psychologique  et  les  ressources  intrinsèques.  Les  ressources  personnelles  intrinsèques, 

qu’Antonovsky (1979) appelle les ressources de résistance généralisées,  sont importantes et 

concernent les attitudes et habiletés qui augmentent le potentiel des personnes à composer de 

façon efficace avec le stresseur. Au niveau contextuel, il est utile d’examiner des dimensions 

telles les caractéristiques personnelles des partenaires (par exemple l’état de santé physique et 

psychologique,  etc.),  les  éléments  de  la  relation  conjugale,  de  même  que  les  autres 

caractéristiques de l’environnement familial et communautaire (Ducharme, 2006; Ducharme & 

Corin, 1998). 

Le modèle de Lazarus et al. (1984) est particulièrement pertinent ici car il a été utilisé dans 

plusieurs recherches auprès des proches aidants de personnes atteintes de pertes cognitives à 

domicile (Ducharme, 2006; Ducharme & Trudeau, 2002; Ducharme, Trudeau & Ward, 2005). 
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CHAPITRE 3 - MÉTHODE
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Approche de recherche

Une approche de recherche qualitative est utilisée. Tel que mentionné précédemment, le 

modèle de Lazarus et Folkman (1984) sert de guide à l’élaboration des questions et à l’analyse 

des données mais la recherche ne vise pas comme tel sa vérification. Cette approche permet à 

l’étudiante  chercheure  d’explorer  et  de  comprendre  l’expérience  vécue  à  domicile  par  les 

conjointes  de leurs partenaires  atteints  de DTA au moment  des  soins d’hygiène  (Cresswell, 

2003; Deslauriers, & Kérisit, 1997; Loiselle, Profetto-McGrath, Polit, & Beck,  2004).

Le déroulement de l’étude

Milieu

Cette étude se déroule dans les régions de Laval et des Laurentides.

Participantes

La population  cible  est  constituée  de femmes  vivant  à  Laval  ou dans  les  Laurentides, 

conjointes d’hommes  atteints de DTA aux stades modéré ou sévère. Étant donné que ce projet 

de  recherche  s’inscrit  dans  le  cadre  d’un  mémoire,  l’échantillon  est  constitué  de  quatre 

participantes. Les femmes sont recrutées par le biais de la Société Alzheimer des régions de 

Laval  et  des  Laurentides. Des  contacts  ont  été  établis  avec  les  directrices  de  ces  deux 

organismes,  lesquelles  ont  permis  la  participation  de  leur  organisation  au  recrutement  des 

participantes.  Une  fois  l’approbation  du  comité  d’éthique  obtenue,  une  lettre  officielle 

d’invitation  accompagnée  du  protocole  de  recherche  a  été  présentée  aux  directrices  et  aux 

conseillères de la Société Alzheimer de Laval et des Laurentides (Appendice A). L’étudiante 
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chercheure  a  fait  des  présentations  aux  deux  organismes.  Essentiellement,  la  procédure  de 

recrutement a impliqué de façon étroite les conseillères de la Société Alzheimer qui ont fait 

elles-mêmes le premier contact avec les conjointes concernées afin de les inviter à participer à 

l’étude. Les conjointes intéressées ont été invitées à compléter un premier formulaire afin de 

communiquer leur désir d’être contactées par l’étudiante chercheure (Appendice B). L’étudiante 

chercheure  a  alors  envoyé  une  lettre  (Appendice  C)  accompagnée  du  formulaire  de 

consentement par la poste aux conjointes ayant signifié leur intérêt. Environ une semaine plus 

tard,  l’étudiante  chercheure  a  téléphoné  à  chacune  d’entre  elles  pour  vérifier  les  critères 

d’inclusion et,  le cas échéant, prendre rendez-vous pour la conduite de l’entrevue.  De façon 

générale, on a tenté de recruter le plus possible  des cas typiques  (Loiselle et al., 2004) tout en 

recherchant une certaine variabilité au plan de l’âge des conjointes. 

 Les critères d’inclusion ont été les suivants : 

 être conjointe (depuis plus de 5 ans) d’un homme âgé de plus de 65 ans atteint de 

DTA (diagnostic déterminé par un médecin) au stade V-VI (modéré à sévère);

 habiter  la région de Laval ou des Laurentides; 

 parler et comprendre le français;

 vivre à domicile avec son conjoint;

 être impliquée dans  les soins d’hygiène du conjoint atteint de DTA;

 accepter volontairement de participer au projet de recherche.

Procédure

La collecte des données a été réalisée au moyen de deux entrevues semi-dirigées avec la 

conjointe, d’une durée approximative d’une heure et demie chacune, dans un lieu choisi par la 
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participante. La première entrevue a débuté par l’explication et la signature du formulaire de 

consentement.  Suivait  alors  l’administration  de  l’entrevue  comme  tel  laquelle  incluait  la 

passation des questions incluses dans la grille d’entrevue (voir plus bas) et le questionnaire 

sociodémographique  La  deuxième  rencontre  a  été  réalisée   une  à  deux  semaines  après  la 

première  rencontre.  Cette  seconde  rencontre  visait  essentiellement  des  objectifs  de 

validation/clarification (voir plus bas). 

Il  était  prévu que les collectes  de données se fassent en l’absence du conjoint atteint  de 

DTA. Pour ce faire, les rendez-vous étaient pris lorsque les conjoints étaient absents (au Centre 

de Jour ou en gardiennage). Dans six cas, les entrevues ont été effectuées à domicile et, dans 

deux cas, dans un autre lieu, à la discrétion de la participante. Enfin, toutes les participantes ont 

consenti à ce que  les huit entrevues soient enregistrées sur bande audio et retranscrites par la 

suite.

Outils de collecte de données

Quatre types d’outils de mesure ont été utilisés pour recueillir les données : la grille 

d’entrevue, le questionnaire sociodémographique, le génogramme /  l’écocarte et le journal de 

bord.

Grille d’entrevue 

Premièrement,  la  grille  d’entrevue  visait  à  amener  les  conjointes  à  explorer  leur 

expérience  au  moment  des  soins  d’hygiène  de  leur  partenaire  (Deslauriers  et  al.,  1997; 

Cresswell, 2003; Loiselle et al., 2004). Au fur et à mesure que les participantes s’exprimaient, 

l’étudiante chercheure  concentrait son attention sur l’expérience vécue. La première question 
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avait trait aux soins d’hygiène. Par soins d’hygiène, nous entendions les gestes que posent le 

conjoint et la conjointe pour le lavage au bain, à la douche ou au lavabo. Étaient également 

considérés  les  soins  requis  pour  le  rasage,  le  manucure,  l’hygiène  buccale,  le  lavage  des 

cheveux et la coiffure. Il est enfin utile de noter que dans ce contexte, l’aide de la conjointe 

pouvait être complète, partielle ou impliquer seulement une supervision. Un guide d’entrevue 

composé de questions ouvertes, larges et faciles à comprendre (Tableau 1, ci après) a permis 

d’examiner différentes dimensions du phénomène à l’étude (Cresswell, 2003; Loiselle et al., 

2004; Poupart et al., 1997).

Tableau 1  Les questions ouvertes de l’entrevue  

1)    Décrivez-moi en général le type de soins d’hygiène que vous donnez à votre conjoint?

2)    Racontez-moi une belle expérience que vous avez vécue récemment au moment des      

       soins d’hygiène de votre conjoint.  Racontez-moi une expérience moins plaisante.
3)    Comment vous sentiez-vous durant ces expériences?
4)    Lorsque vous pensez aux soins d’hygiène de votre conjoint, que vous vient-il à l’esprit? 
Note . Questions  inspirées de  Cara (2004).  La méthodologie Phénoménologique : Une Approche Qualitative à 

découvrir, Faculté des Sciences Infirmières, Université de Montréal

  Tel que mentionné précédemment, la seconde entrevue avait pour but de poursuivre la 

collecte des données obtenues à la première rencontre en invitant les conjointes à en valider le 

contenu suite à une première analyse du verbatim (Loiselle et al., 2004). L’étudiante chercheure 

posait  alors  des  questions  de clarification,  comme par  exemple :  « Vous dites  que les  soins 

d’hygiène sont difficiles pour lui, pouvez-vous m’en dire davantage? »

Questionnaire sociodémographique
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Ce  questionnaire,  administré  verbalement,  visait  le  recueil  d’information  sur  les 

caractéristiques  sociodémographiques  et  sanitaires  de  la  participante.  Les  questions  posées 

avaient trait  aux éléments suivants : âge du conjoint et de l’aidante,  lieu de résidence, aide 

publique  ou  privée  reçue,  formation  académique,  état  de  santé,  nombre  d’années  de 

cohabitation  avec  le  conjoint,  satisfaction  face  à  la  relation  conjugale  avant  le  diagnostic, 

nombre d’années du diagnostic du conjoint DTA, nombre d’enfants, voir Appendice D. En ce 

qui a trait à la satisfaction face à la relation conjugale, celle-ci a été appréciée à l’aide d’une 

échelle de type visuelle analogique (Appendice E) (Bond & Lader, 1974; Loiselle et al., 2004). 

Génogramme et écocarte

Troisièmement,  le  génogramme  et  l’écocarte  permettaient  une  description  détaillée  du 

réseau interne  et  externe  de la  famille.  Le génogramme représente  l’analyse  de la  structure 

interne de la famille. L’écocarte vise une description de sa structure externe et de la force des 

liens sociaux des participantes (Duhamel, 2007; Darveau, & Ducharme, 2007). L’analyse du 

système  familial  est  inspirée  du  Modèle  d’analyse  familial  de  Calgary  (Wright,  & Leahey, 

2001).

Journal de bord 

Finalement, suite à la première entrevue, l’étudiante chercheure rédigeait un journal de bord 

dans lequel elle inscrivait ses notes et impressions personnelles de même que tout ce qui avait 

trait au déroulement de l’entrevue et au comportement non verbal des participantes.  

Analyse des données
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La démarche retenue pour l’analyse de  l’ensemble des données a été inspirée de Miles et 

Huberman  (2003).  Les  données  de  chaque  conjointe  ont  fait  l’objet  d’une  analyse 

indépendante. L’étudiante chercheure a d’abord établi une liste de codes de départ avant le 

travail sur le terrain. Cette liste était issue du cadre conceptuel, des questions de recherche, et 

des variables clés que l’étudiante chercheure avait isolées dans les écrits sur l’expérience des 

conjointes des personnes atteintes de la DTA. Cette liste de codes de départ a par la suite été 

bonifiée par des ajouts, alors que de nouveaux thèmes émergeaient au cours des entrevues, en 

utilisant la codification mixte (Appendice F). Les codes ont été insérés dans le logiciel Atlas-

Ti qui a servi pour l’analyse qualitative. Un lexique de codes a été produit par l’étudiante 

chercheure afin de spécifier les rubriques d’intérêt et leurs descriptions. Finalement, chacun de 

ces codes a fait l’objet de subdivisions en  catégories (Appendice G). Ce lexique s’est révélé 

indispensable par la suite, permettant à l’étudiante d’attribuer lesdits codes de façon univoque 

tout au long de son étude, et à une contre-codeuse de procéder à une codification indépendante 

(voir plus bas). 

Les entrevues enregistrées de chacune des participantes ont été transcrites sous forme de 

verbatim.  L’étudiante  chercheure a fait  une première  lecture  de tous les verbatim et  les  a 

segmentés par unités de sens, selon les catégories. Les verbatim des entrevues, incluant les 

données sociodémographiques, ont alors été importés dans le logiciel Atlas-Ti. Une première 

analyse  a  visé  la  réduction  des  données  par  la  codification  de  tout  le  matériel  et  leur 

classification en fonction des thèmes majeurs.  La relecture des entrevues et  une deuxième 

codification (intracodage) de tout le matériel, ont été réalisées par l’étudiante chercheure pour 

s’assurer de la stabilité de sa propre codification. Par la suite, une rencontre de l’étudiante 

chercheure avec une contre-codeuse, indépendante de cette recherche mais familière avec le 
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logiciel  Atlas-Ti,   a  visé  l’explication  des  différents  codes  utilisés  dans  la  recherche.  La 

contre-codeuse a analysé 50 % de tous les verbatim des participantes.  La compilation des 

résultats  de cet  exercice a montré  un accord de fidélité  de 72% avant de clarifier  le code 

''stratégie de résolution de problème'' avec l’étudiante chercheure. Une fois cette clarification 

faite, la fidélité a augmenté aux environs de 95% (Miles et al., 2003; Vander Maren, 1996). 

Finalement, le logiciel Atlas-Ti a permis à l’étudiante chercheure de faire une synthèse pour 

chaque catégorie et ce, pour chaque conjointe. Cette analyse a permis de ressortir les segments 

de  verbatim révélateurs  de  l’expérience  vécue  par  les  conjointes  et  de décrire  un portrait 

global  de chacune des participantes  par la création d’un réseau individuel  (Appendice H). 

Nous  avons  aussi  eu  recours  aux  techniques  d’agencement  visuel  de  données  (« data 

display »)  en  matrices  et  diagrammes  pour  mettre  en  évidence  les  motifs  (« patterns ») 

présents dans les données. Cette opération, analogue à l’établissement  de tableaux croisés et 

de corrélations, a permis de mettre en relation les différents thèmes d’intérêt dégagés afin de 

pouvoir répondre à la question de recherche relative aux dimensions associés à l’expérience 

des conjointes (Miles et al.;  2003). Tout au long de la démarche, des rencontres régulières 

avec les directrices de recherche ont permis un suivi et une validation des analyses effectuées 

par l’étudiante.

Considérations éthiques

Une  lettre  d’introduction  et  un  formulaire  de  consentement  ont  été  acheminés  aux 

participantes intéressées, préalablement à la première rencontre. Le formulaire de consentement 

(Appendice I) présentait une information détaillée sur les objectifs, la nature de la contribution 

de la participante, les procédures pour assurer la confidentialité, les risques et bénéfices. Ces 
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aspects  ont  été  également   abordés  par  l’étudiante  lors  de  la  première  rencontre  avec  les 

participantes. Une fois les interrogations répondues, chaque participante a été par la suite invitée 

à  signer  le  formulaire  de  consentement.  Des  procédures  ont  été  adoptées  pour  assurer  la 

confidentialité des données : utilisation des pseudonymes, destruction de la liste maîtresse, etc. 

Au besoin, une liste de ressources disponibles pouvait être remise aux participantes. L’ensemble 

du protocole a reçu l’approbation du comité d’éthique de la recherche des sciences de la santé de 

l’université de Montréal (Appendice J).

Critères de scientificité

        De façon générale, les procédures prévues dans cette étude visent l’atteinte de divers 

critères  de  rigueur  typiquement  associés  à  la  recherche  qualitative :  authenticité,  crédibilité, 

attitude critique du chercheur et intégrité (Cara, 2004; Whittemore, Chase, & Mandle, 2001). Le 

tableau 2, ci après, présente ces critères de même que les diverses procédures ayant permis de 

les rencontrer.
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 Tableau 2      Critères de scientificité     

Critères 
 

Définitions et moyens
Authenticité Définition     :     Les résultats correspondent bien à l’expérience telle qu’elle est 

décrite par chacune des participantes.

Moyens     :   Lectures des entrevues; validation intra codage et inter juge (inter

 codage) et deuxième entrevue.

Crédibilité Définition     :     Les résultats décrivent vraiment le phénomène à l’étude 

(correspond à la réalité).

Moyens  :   Diversité des milieux, redondance, reconnaissance du phénomène

 par les lecteurs et experts (directrices de recherche)

Attitude critique Définition     :     Attitude du chercheur afin d’éviter d’être «biaisé», s’appuie 

sur la mise de côté de ses propres préconceptions sur l’expérience des 

conjointes lors des SH. 

Moyen     :   Discussion avec les directrices de recherche.

Intégrité des données Définition  :   Préoccupation du chercheur à valider ses interprétations en 

s’appuyant sur les données.

Moyens     :     Seconde entrevue et contre-codage (intra et inter)

Note. Cara, (2004); Whittemore, Chase, & Mandle, (2001).
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CHAPITRE 4 - RÉSULTATS
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Le  chapitre  « Résultats »  comprend  deux  parties.  La  première  présente,  de  façon  très 

générale,  les  quatre  participantes  et  le  contexte  entourant  leur  rôle  d’aidante.  La  seconde 

présente la synthèse des analyses en lien avec les deux questions de recherche.  Seront ainsi 

abordées  dans  l’ordre,  l’expérience  de  la  conjointe  par  rapport  aux  soins  d’hygiène,  et  la 

question des dimensions semblent lui être associées. 

Description des participantes

Les quatre conjointes vivent dans la région de Laval avec leurs partenaires atteints de DTA 

à des stades variant de modéré à sévère. Tous les  conjoints sont âgés de plus de 60 ans. Les 

participantes,  quant  à  elles,  sont  âgées  entre  46 et  77  ans.  Elles  parlent  et  comprennent  le 

français. Chacune d’elle est la proche aidante principale à domicile de son conjoint. Ces proches 

aidantes sont toutes confrontées avec l’évolution des pertes cognitives et parfois des troubles de 

comportement de leur partenaire. Elles présentent, par périodes, des sentiments de fatigue, de 

fardeau  et  de  lourde  responsabilité.  Elles  s’impliquent  volontairement  et  poursuivent 

leur « vocation » car elles ont le sentiment d’être valorisées ou d’avoir eu une « victoire ». Ces 

conjointes sont toutes impliquées de très près dans  les soins d’hygiène de leur conjoint.  

 Maria, la première participante, pourrait être caractérisée par son  GROS BON SENS. 

Elle  est âgée de 65 ans;   son partenaire en a 72 ans. Son niveau d’instruction se situe à la 

cinquième année du primaire.  Elle est mariée depuis 47 ans. Elle a 3 enfants aidants (un garçon 

et 2 filles) qui habitent à proximité. Il y a cinq ans, Maria a eu beaucoup de difficulté à accepter 

le diagnostic de DTA; elle en pleurait régulièrement. Elle a suivi une série de huit rencontres 

avec le groupe d’aidants naturels à la Société Alzheimer, ce qui lui a permis de comprendre la 

30



    

DTA.  Présentement,  elle  ne  veut  plus  poursuivre  les  rencontres  mensuelles  pour  éviter 

d’entendre parler des situations des autres. Son conjoint participe aux activités du Centre de Jour 

et de la Société Alzheimer. Avec la progression de la DTA, son partenaire a eu quelquefois des 

troubles de comportements et des refus. Par périodes, il  ne la reconnaît plus, oublie sa maison, 

veut téléphoner à son père décédé, etc. A présent, Maria vit plus sereinement sa situation de 

proche aidante. Elle est très croyante : elle croit en Dieu, en l’amour et en la vie.  Elle reste 

positive, et désire grandir et vieillir avec son conjoint. Elle participe à la chorale paroissiale, un 

soir  par  semaine.  Pour  participer  à  cette  activité,  elle  a  commencé  à  recevoir  du  répit 

gardiennage du CLSC mais elle est très réticente à recevoir ce type d’aide car elle sent que son 

conjoint ne comprend pas la raison de sa sortie : pourquoi tu dois t’en aller, qu’est ce que je  

dois faire avec lui ?  (en parlant de la personne qui vient le garder). Maria préfère le garder 

calme pour ne pas le perturber. Elle favorise toutefois et accepte le gardiennage par ses enfants 

car cela leur permet aussi, en même temps, de mieux voir la progression de la maladie de leur 

père. Les enfants participent tous aux prises de décisions par le biais d’un conseil de famille. 

Madame comprend son défi d’aidante et tient compte de ses limites afin de protéger sa santé. 

Maria a aussi un bon sens de l’humour. Elle s’amuse même quelquefois et joue des tours à son 

partenaire,  par  exemple  en lui  disant  être  sa  gardienne.  Elle  se  répète  très  souvent,  lors  de 

situations difficiles : c’est la maladie, et elle ne le contredit pas. Elle sait que lui ne changera 

pas. Elle ne se sent pas coupable de la maladie et a accepté sa situation. 

La seconde participante, Flore, se sent comme une BOUÉE DE SAUVETAGE. Flore est 

âgée de 78 ans : son partenaire a 81 ans. Elle détient une scolarité postsecondaire,  Le couple a 

4 enfants (un garçon et trois filles) qui vivent à proximité. Son conjoint a reçu le diagnostic de 

DTA il y a  3 ans. Auparavant, son partenaire était très sportif et travaillait de longues heures à 
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l’extérieur du domicile, ce qui  permettait à Flore de sortir à l’extérieur régulièrement, utilisant 

son automobile. Son partenaire est de tempérament calme et apprécie ce qu’elle fait pour lui. 

Flore  s’aperçoit  que  les  capacités  de  son  conjoint  diminuent.  Il  souffre  d’incontinence 

occasionnelle et il doit porter une culotte. Lorsqu’il doit aller à la toilette la nuit, elle l’aide mais 

elle a de la difficulté à récupérer après une nuit mouvementée. Parfois,  il ne reconnaît plus leur 

''condo'' comme étant sa principale demeure. Il participe à l’activité du Centre de Jour une fois 

par semaine. Flore est de nature très autonome; elle ne veut pas trop déranger ses quatre enfants 

et  aime mieux s’arranger seule. À moins d’avoir une bonne raison,  elle préfère attendre leur 

offre plutôt qu’initier une demande. Elle accepte toutefois leur aide de grand cœur. Elle dit : ils  

ont aussi leurs préoccupations. Elle est réticente à recevoir l’aide de la part de sa belle-famille. 

Flore ressent une profonde: captivité, dans son rôle de proche aidante, elle se sent envahie par 

son  conjoint  et  éprouve  quelquefois  un: stress  important  jusqu’à  la  panique.  Son  activité 

préférée est de jouer au bridge avec ses amies deux fois par semaine. Elle se qualifie de femme 

« négative et nerveuse ». Flore a toujours refusé de participer au groupe d’aidants naturels de la 

Société Alzheimer. Elle avoue que cela pourrait l’aider, mais elle ne se sent pas capable. Par 

périodes, Flore souffre de tachycardie reliée au stress, elle connaît ses limites et dit apprendre de 

cette  expérience.  Flore  est  une  femme  proactive  et  a  déjà  fait  la  demande  d’hébergement 

permanent de son conjoint car elle désire vivre plus librement le reste de sa vie. Les démarches 

faites auprès du CLSC l’apaisent et l’aident à poursuivre : là je suis peut-être plus calme depuis  

que je sais que je pourrais bien le placer puis que ce serait une bonne place, ça m’a beaucoup 

apaisée.  Elle  remettra  l’hébergement  permanent,  à plus tard,  si  elle  n’est  pas prête.  Elle  est 

réticente  à  recevoir  les  services  de  répit  gardiennage  du  Centre  local  de  Services 
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communautaires (CLSC) ne voulant pas laisser une personne étrangère dans sa maison. Elle est 

en attente de services à domicile.

La  troisième  participante,  Julie,  pourrait  être  qualifiée  d’INTELLECTUELLE 

IMPLIQUÉE. Elle a 46 ans. C’est la plus jeune des participantes. Elle vit avec son deuxième 

conjoint de 61 ans et ce, depuis 22 ans. Le couple n’a pas eu d’enfants. Elle travaille à temps 

complet et doit assurer son rôle d’aidante depuis quatre ans. Auparavant, son conjoint a été traité 

pour une dépression pendant une période d’un an et demi. Son partenaire est décrit comme un 

homme doux, facile à vivre. Il est conscient de ses pertes cognitives, réalise ce qui se passe, plus 

particulièrement  depuis  un an. Il  reçoit  la  popote  roulante  deux fois  par  semaine.  Il  oublie 

quelquefois  de barrer la porte lorsqu’il  part pour ses activités  au Centre de Jour et pour les 

ateliers « Parti pour l’après-midi » de la Société Alzheimer. Julie est impliquée au sein de la 

Société. Elle a fait deux dépressions, l’une en 1994 et l’autre reliée à la dépression du conjoint 

avant le diagnostic de DTA. Elle accepte d’avoir un autre rôle dans le couple et voit la nécessité 

de faire une routine quotidienne. Elle ne dramatise pas et prend les situations avec humour. Une 

bonne amie l’aide en gardant son conjoint, tandis que sa sœur et son beau-frère la supportent 

dans son rôle. Elle accepte d’avoir moins de responsabilités à son travail en raison de son rôle 

d’aidante. Julie se ressource à son emploi et en retire du plaisir malgré qu’elle perçoit que ses 

collègues  ne comprennent  pas toujours  son rôle  d’aidante  à  domicile.  Par  contre,   l’horaire 

flexible   offert  par  son  supérieur  lui  permet  d’arriver  et  de  partir  plus  tard  et  lui  évite  les 

embouteillages. Elle voit : la mort progressive annoncée  de son partenaire. Elle dit :  ce n’est  

pas quelque chose qu’on accepte, mais, qu’on apprend, on apprend plus à vivre avec. Elle voit 

qu’elle ne pourra pas profiter de la retraite de son conjoint, elle nous dit : il y aurait eu aussi un  

équilibre, un balancement là. J’aurais eu un peu un retour des choses, je me serais fait gâter à  
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mon tour. Elle avoue ne pas prendre assez de temps pour elle, ce qui résulte en une diminution 

de son énergie.

La dernière participante, Marie-Ange, pourrait être caractérisée de  POÈTE COLORÉE. 

Elle est âgée de 63 ans et son conjoint de 62. Sa scolarité est de niveau secondaire III. Elle est 

mariée depuis 36 ans et a deux garçons, un vivant à Montréal et l’autre sur la Rive-Sud.  Avant la 

DTA, son partenaire n’était pas vraiment autonome car elle s’occupait de tout. Auparavant très 

doux,   son  partenaire  a  changé  de  comportement  et  est  devenu  agressif.  Marie-Ange  subit 

beaucoup de violence verbale et même physique à une reprise : (…) il a beaucoup, beaucoup de  

révolte  envers  moi  et  beaucoup  d’agressivité.  Toujours  dirigées  vers  moi.  Il peut  avoir  une 

agressivité incontrôlable et c’est plus marqué lorsqu’il doit s’habiller : il est fâché après lui mais  

c’est  dirigé  vers  moi.  Il  a  des  pertes  cognitives : aussitôt  fait  aussitôt  oublié.  Il  a  perdu  sa 

coordination,  est  incapable  d’écrire  et  de  s’orienter :  Dans  la  minute  qu’il  entre  dans  une 

nouvelle place, il est perdu, il bouge plus, il colle là. Il n’a plus de sens d’orientation. Le bracelet 

d’identification est essentiel. Il présente des symptômes d’ataxie, d’aphasie et d’apraxie. Dans 

l’exercice  de  ses  activités,  il  outrepasse  régulièrement  ses  capacités.  Il  n’est  plus  capable 

d’exécuter une occupation par lui-même, comme par exemple faire un casse-tête, regarder des 

photos, lire, etc. Il a : des principes très rigides, très conservateurs n’ayant pas de place pour la  

folie.  Il aime se rendre et participer aux activités du Centre de Jour et à la Société Alzheimer. 

Marie-Ange est très sociable et exprime facilement son expérience de proche aidante. Lors du 

diagnostic, il  y a quatre ans, elle l’a dit à son entourage car elle avait enfin une réponse aux 

changements  du  conjoint.  Ses  deux  fils  l’aident  pour  la  réalisation  des  activités  de  la  vie 

domestique (AVD) et au niveau psychologique. Elle a suivi le groupe d’aidants naturels, ce qui 
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l’a beaucoup valorisée et elle prévoit poursuivre les rencontres mensuelles. Madame a accepté de 

faire le deuil inhérent à sa situation: 

 Bien là, j’essaie de faire le deuil de bien des petites choses…Le deuil de sa personne  
aussi, de lui quand il est absent puis tout ça, puis eh, beaucoup, beaucoup de choses,  
ça fait qu’il faut essayer d’apprivoiser ça pour que ce soit, pour que ce soit moins  
douloureux, pour que ce soit moins douloureux. Passer à une autre étape.  

Marie-Ange a  un bon sens  de  l’humour.  Elle  trouve  certaines  situations  amusantes  et 

compare les comportements de son conjoint à ceux d’un enfant. Pour le calmer, elle essaie de 

l’intégrer dans ses activités. Elle comprend que pour son conjoint, elle est sa possession. Elle 

perçoit les comportements d’agressivité du conjoint avec un certain détachement : Il n’a plus la  

capacité de comprendre.  Elle garde des enfants d’âge préscolaire à temps partiel (deux heures 

par jour), une activité qui  la fatigue un peu car elle dit : mettre toute son énergie pour les soins  

de son conjoint.  Elle  a une intervenante  pivot  (IP)  du CLSC qui la  supporte  dans son rôle 

d’aidante.  Malheureusement,  son  conjoint  n’a  jamais  eu  de  médecin  de  famille,  ce  qui 

complique le suivi. Elle doit prendre soin d’elle. Elle doit s’isoler, voire se cacher de lui, par 

exemple lorsqu’elle prend son bain. Elle se réfugie dans la lecture et écrit de belles pensées 

parfois très profondes. Elle va à l’église chercher un temps de recueillement et de méditation. 

Les génogrammes et les écocartes des participantes se retrouvent aux appendices K et L. 

L’Appendice  M  présente  une  synthèse  des  caractéristiques  personnelles  des  partenaires. 

L’Appendice N montre une vue d’ensemble des AVQ compensées par la conjointe. Le Tableau 

3, ci après, résume les caractéristiques sociodémographiques des conjointes.
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Tableau  3     Caractéristiques sociodémographiques des conjointes

Maria
 

Flore Julie Marie-Ange

Âge 65 77 47 63
Scolarité 5e  Primaire Postsecondaire Universitaire Secondaire III
Problèmes de santé 
physique 
chroniques

Non Non Non Non

Problèmes de santé 
physique ponctuels

Asthme Tachycardie Non Fracture
Zona

Antécédents de
problèmes de santé 
mentale

Non Non Dépression Non

Problèmes de santé 
mentale

Non Non Non Non

Travail rémunéré Non Non Temps complet Temps partiel

L’expérience des aidantes et les dimensions qui semblent la moduler

L’expérience des aidantes

La  durée  de  l’expérience  des  aidantes  en  ce  qui  a  trait  à  la  dispensation  de  soins 

d’hygiène (SH) à leur conjoint varie entre six mois et quatre ans. L’examen de l’historique de 

chacune, eu égard à la maladie de leur conjoint, nous montre plusieurs façons de découvrir ce 

besoin spécifique de supervision de la part de leur proche aidant. 

Maria a une expérience de 4 ans. Elle s’est elle-même aperçue que son conjoint oubliait 

de se laver  et  qu’elle  devait  donc dorénavant  superviser  son partenaire : Quand je  me suis  

rendu compte qu’il ne se lavait pas,  (…) alors j’ai commencé. 

Flore a une expérience de neuf mois avec les SH. Le besoin d’initier des soins d’hygiène 

à son conjoint lui a été signifié par le médecin  spécialiste :
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(…)  le spécialiste m’a dit vous devriez lui laver la tête et le dos.  Je suis restée 
surprise parce que mon mari se débrouillait bien, alors j’ai commencé à examiner  
de plus près, et, là j’ai dit que peut-être si je donnais, si je lui mettais du shampoing  
dans la main là ce serait mieux, alors j’y mettais du shampoing dans la main et il se  
lave la tête tout seul, puis là j’ai constaté, j’ai commencé à constater qu’il cherchait  
le savon. 

Julie a commencé à aider son conjoint lorsqu’elle s’est rendu compte qu’il ne se réveillait 

plus le matin et qu’il ne pouvait plus se préparer seul pour des activités extérieures au Centre 

de Jour et à la Société Alzheimer. À une occasion, il avait refusé de se rendre aux activités 

lorsque le transport  était  venu le chercher parce qu’il était  encore en pyjama.  Elle a alors 

réalisé qu’elle devait s’assurer qu’il soit fin prêt avant qu’elle aille travailler : je me suis dit là  

que pour les activités, je n’ai plus le choix là de, que les SH soient faits avant de partir. 

Marie-Ange nous  précise  que  les  SH  ont  commencé  surtout  après  l’hébergement 

temporaire de son partenaire. L’hébergement temporaire aurait fait progresser les symptômes :

 Ah puis c’est sûr qu’il est allé. Mais il m’a, quand je l’ai appelé, il m’a dit qu’il  
s’était fait voler son rasoir, son linge était disparu, il se retrouvait plus (…) Oui  
quand je l’ai envoyé en hébergement temporaire là. Il a commencé à avoir besoin  
plus d’encadrement, d’encadrement (...) Il a été bien encadré quand il était là-bas,  
mais lui il vit ça très mal.   

Types de soins d’hygiène dispensés par les conjointes

En général, la  douche est la modalité la plus populaire chez les participantes à l’étude. 

Une seule,  Maria, donne la douche avec aide complète à son partenaire : 

Je ne demande pas, c’est moi qui le fait c’est tout (…) Non, parce que lui c’est  
toujours non. C’est toujours non, non, non (…) Moi, c’est moi qui veux le faire  
parce que lui des fois se lave juste un petit peu, se lave…Je vais le faire, sinon il  
serait capable partiellement tout seul.
 

La  douche avec  aide  partielle est  plus  populaire  pour  les  trois  autres  participantes.  Flore 

verbalise : 
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(…) quand il entre dans la douche et qu’il place son eau et la chaleur, là il entre,  
puis je lui donne le savon et il se débrouille (…) Mais il arrive à se laver, oui, oui, il  
arrive à se laver (…)

L’expérience de Julie ajoute de nouveaux éléments :

Donc la douche à ce moment là est déjà réglée et là, il faut que je supervise s’il est dû  
pour se laver la tête.  Faut que je lui  indique toujours la bouteille de shampoing,  
parfois  il  est  capable  d’aller  chercher  le  shampoing,  c’est  comme  une  chose  à  
pression (…) je dirige plus, je dis qu’il faut qu’il prenne la douchette dans sa main,  
qu’il ouvre l’eau chaude c’est sûr que l’eau chaude n’est pas là tout de suite et quand  
elle est chaude et là qu’il ouvre l’eau froide, qu’il s’assure qu’elle est à la bonne  
température et après qu’il lève la bidule du centre pour que ça aille en haut.  Puis ça,  
je le fais parce qu’il faut vraiment que j’explique à chaque fois. 

Marie-Ange  prépare  tous  les  articles  pour  la  douche  de  son  partenaire et  le  supervise  à 

distance:

 Vers huit  heures moins quart,  il  s’en va pour aller prendre sa douche.   Mais là  
encore tout est prêt. Tout est prêt, là je l’attends (…) puis tout ça, puis je fais partir  
l’eau pendant ce temps là, puis je le fais rentrer, ok. Oui, il prend la douche, puis il  
lave ses cheveux aussi.

Lors  de  cette  recherche,  le  bain  avec  aide  complète n’a  pas  été  mentionné  par  les 

participantes.  Flore  a  eu  une  mauvaise  expérience  avec  le  bain  avec  aide  partielle 

« obligatoire » en post-chirurgie de son conjoint : elle ne refera plus ce type de SH. Le  bain 

avec supervision  est apprécié par le conjoint de  Marie-Ange : Bien c’est sûr que, c’est sûr  

qu’on a un bain tourbillon, ça là des fois il aime bien ça, il aime bien ça.  Mais là il veut  

mettre de la mousse. Le partenaire est capable de prendre son bain mais elle doit le superviser 

pour ne pas avoir de dégât d’eau. 

Les   participantes  doivent  superviser  presque  toutes  les  étapes  pour  les  soins  au 

lavabo ou les autres types de soins :  rasage,  manucure,  brossage des dents ou des dentiers, 

hygiène des cheveux. La période du rasage semble être particulièrement problématique pour 

les conjointes qui doivent apprendre l’entretien du rasoir électrique afin de  faciliter la tâche et 
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éviter  les  blessures aux partenaires.  Trois  d’entre  elles  ont dû délaisser  le  rasoir  à la  lame 

(désigné par plusieurs comme : rasage à la pioche ) et introduire un nouveau rasoir électrique. 

Maria  n’insiste  pas,  elle  ne  le  pousse  pas  (tous  les  matins)  pour  la  barbe  car  elle  se  dit 

que : c’est pas important la barbe (…) Y a beaucoup de choses qui sont plus importantes que  

la  barbe (…)  Si  lui  se  sent bien,  je  m’en fiche  (…),  mais  lorsqu’il  est  prêt,  son conjoint 

l’appelle et elle l’aide.  De son côté, Flore mentionne :

 Là je lui  sors son rasoir, si  je lui  ai  pas nettoyé la veille  (…) puis je me suis  
aperçue un bon jour, il fallait le nettoyer le rasoir. Ça fait qu’on est allé au centre  
du rasoir, je l’ai fait nettoyer, maintenant il est propre et correct. Alors là, je le 
nettoie (…) je lui prépare puis il se rase (…) pas très bien maintenant (…). 

L’apprentissage  d’un nouveau rasoir  peut  perturber  le partenaire  lors du soin d’hygiène  au 

lavabo. Julie mentionne :

(…) il ne sait pas toujours justement où peser le bouton pour le faire fonctionner  
(…) je lui ai donné son rasoir et je lui ai dit : bien là fait ta barbe, puis là moi, je  
suis allée m’habiller. Puis à un moment donné, il m’appelle puis il dit :bon bien là,  
je pense que c’est beau, puis je suis arrivée puis il était en train de passer de côté  
non pas où il y a les lames, ça fait que donc pendant cinq-six minutes, il s’est rasé  
pour rien (…).

Marie-Ange préfère  en  avoir  plusieurs  (trois  ou  quatre  rasoirs  donnés  par  ses  fils)  en 

prévention d’un bris : les autres sont alors disponibles. Son partenaire ne peut utiliser le rasoir à 

lame en raison de son problème de santé, le purpura thrombocytopénique idiopathique.

Deux des participantes ont mentionné que leurs partenaires devaient avoir de l’aide pour 

leur manucure. Julie explique :

Bien au niveau des ongles, maintenant, j’y fais les ongles d’orteils. Bien j’aime ça  
en plus. C’est drôle j’aurais pu être (…) c’est ça podiatre. Bien oui, j’aime ça.  Ça 
fait que, bon il  a toujours peur que j’y coupe. Mais moi j’ai toujours peur qu’il se  
coupe trop loin. Bon, bien je vérifie ses ongles, puis à un moment donné, je lui dis :  
t’es dû là, si tu ne veux pas percer tous tes bas. 
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Marie-Ange préfère payer le Centre de Jour aux deux mois car son partenaire est heureux et la 

spécialiste fait de beaux soins de pieds. Les deux autres participantes n’ont pas mentionné la 

manucure dans leurs entrevues.

Pour le brossage des dents, les conjointes doivent donner la brosse à dents avec la pâte à 

dents au moins deux à trois reprises quotidiennement. Une conjointe a commencé lorsqu’elle 

s’est  aperçue : (…) qu’il  avait  une mauvaise  haleine.  D’autres  ont  trouvé  un moyen  pour 

superviser  le  brossage des dents,  elles  vont  vérifier  si  la  brosse à dent  est  mouillée.  Julie  

s’assure avant son départ pour le travail qu’il s’est bien brossé les dents et elle : (…) lui laisse 

la brosse à dents avec la pâte à dents à côté du lavabo.  Alors à ce moment là, s’il la voit, il va  

penser de se brosser les dents.  Marie-Ange supervise à distance : (…) puis je regarde tout le  

temps si ses dentiers sont bien brossés le soir.  Si des fois, je vois que ce n’est pas, c’est moi  

qui mets le Polydent.

Le lavage  des cheveux est supervisé par les conjointes à la fin de la douche ou lors de la 

visite chez le coiffeur. Par contre,  Marie-Ange indique que son partenaire n’aime pas ça se 

faire laver les cheveux autrement que dans la douche : On finit par laver les cheveux étant  

donné qu’il va les faire couper : Mais, ça, il a peur (…) Oui, il a peur de se faire toucher et ça 

fait longtemps qu’il est comme ça.  Les partenaires sont capables de se peigner mais la touche 

finale est faite par la conjointe, par exemple la séparation de cheveux. Maria fait elle-même au 

lavabo tous les SH la veille d’une activité, lorsque son partenaire refuse de prendre sa douche. 

Tel  que  mentionné  précédemment,  la  douche est  la  modalité  la  plus  utilisée  par  les 

conjointes.  La  fréquence  hebdomadaire  de  la  douche varie  en  fonction  de  la  période  de 

l’année, de six à sept fois par semaine l’été et de une à sept fois l’hiver (Figure 1, page 40). 

Maria nous informe : (…) l’hiver ce n’est pas pareil, c’est plus froid, l’été habituellement tous  
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les jours(…). Oui, l’hiver, l’hiver ce n’est pas comme l’été.  Parce que l’été, il fait chaud, il  

faut prendre sa douche tous les jours (…). La fréquence dans la semaine varie aussi selon les 

activités prévues le jour même (par exemple au Centre de Jour, à la Société Alzheimer, etc). 

Julie  mentionne :  (…)  ça  va  dépendre  s’il  y  a  une  sortie  de  planifiée(…).  Puis  la  fin  de  

semaine, je prends une journée de congé. Donc une journée qu’on saute, la douche, la barbe. 

Elle ajoute qu’elle pense diminuer aux deux jours selon la progression de la DTA. Marie-Ange 

ajoute : Mais  c’est  ça.  Comme demain là,  il  peut  faire  son délinquant  s’il  veut,  ça ne me 

dérangera pas. Mais samedi (…), (notons que le samedi est la journée pendant laquelle son 

partenaire va au Centre de Jour). 

Figure 1 - Fréquence hebdomadaire de la douche selon la saison
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Des informations  ont été recueillies pour la douche et  les  SH quotidiens complets  (la 

douche et les soins au lavabo). La durée de soins pour la douche varie de 10 à 30 minutes; les 

SH quotidiens complets, de 30 à 60 minutes. Pour  Maria :  Pour se laver 30 minutes même 

pour la douche, parce que là il prend la douche, ça prend 30 minutes. Flore indique la durée 
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de la douche  Ah, même pas, dix minutes puis c’est fait. Pour les SH complets elle précise : 

Disons que les SH le matin, ça doit bien prendre presque, au moins une demi-heure, trois  

quarts d’heure. Julie nous donne seulement la durée totale dans une journée : Pour l’hygiène,  

une heure par  jour je  dirais. Elle  nous ajoute   Là,  en même temps,  je  m’habille  et  je  me  

prépare. Marie-Ange n’a pas indiqué de durée particulière lors des entrevues.

Le  moment propice pour donner les SH dans une journée est en lien avec les activités 

extérieures de la journée et la routine préétablie avant la DTA. Trois des quatre participantes 

nous parlent du matin. Une dernière mentionne surtout le soir.  Maria nous indique : Pour les  

soins d’hygiène, là moi, je fais comme ça. C’est le soir que je fais ça parce que c’est plus facile.  

Le matin, c’est plus difficile. Parfois elle doit changer cet horaire en raison de l’attitude et des 

pertes cognitives de son partenaire, lorsqu’il accepte en après-midi. Elle mentionne : Cette fois  

là, c’était l’après-midi. Oui, parce que j’ai vu et j’ai dit, parce qu’après ça, il oubliera tout de  

suite. Pour  Flore, le moment est aussi en relation avec la facilité pour le partenaire, et c’est 

normalement le matin : Par contre, comme aujourd’hui, il part de bonne heure, je l’ai fait hier  

soir (…). Par ailleurs, il arrive que la situation exige une dérogation à la règle préétablie, Flore 

mentionne : La nuit, ah oui. Il peut pas enlever sa couche, il ne peut pas rien faire tout seul là  

(…) Bien, vous savez quand en pleine nuit là, il en a partout à terre, j’ai été obligée de  faire  

tout un ménage. Julie supervise aussi les SH le matin avant de partir travailler, et ce, trois fois 

par semaine :

C’est lorsque je me lève le matin, il doit se lever en même temps que moi. Et à ce 
moment là,  je le réveille un peu, en lui disant « je m’en vais prendre ma douche, 
puis, je vais t’appeler aussi pour que tu viennes prendre la tienne » (…) prendre 
une douche le matin pour se réveiller, c’est une routine.  
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Marie-Ange  supervise les soins d’hygiène, également le matin, après le petit déjeuner de son 

partenaire. Il est à noter qu’elle doit prendre sa douche avant lui pour ne pas qu’il se trompe de 

vêtements. Puis, elle lui prépare ses vêtements et les articles pour les SH. 

En résumé,  la  douche,  en général,  est  beaucoup plus  populaire  pour  les  conjointes  à 

domicile.  De  plus,  les  autres  types  de  soins  doivent  tous  être  supervisés  par  toutes  les 

conjointes. Leur expérience est variable, elle a commencé pour une diversité de motifs. Les SH 

demandent à la conjointe une adaptation et taxent de façon importante le temps disponible aux 

activités  quotidiennes,  même  s’ils  s’insèrent  dans  le  cadre  d’une  routine  préétablie.   Cette 

dernière est d’ailleurs toujours à risque d’être perturbée selon les besoins du partenaire. 

Sentiments des proches aidantes au regard des soins d’hygiène

Toutes les conjointes ressentent à la fois  des sentiments  négatifs et positifs  au moment 

des SH. Maria vit des sentiments négatifs lorsque son partenaire refuse de prendre sa douche, 

par exemple : Comme hier soir, il disait, il me taquinait, mais il disait « tu m’as lavé les pieds  

maintenant,  lave-toi  les  pieds  je  voudrais  voir,  et  je  le  fais  car  il  peut  devenir  un  peu  

agressif. Quelquefois elle se sent : faire un sacrifice (…). Ses yeux étaient plus méchants et je  

voulais le calmer. Quelquefois son conjoint ne la reconnaît pas lorsqu’elle fait les SH, en raison 

du vieillissement de son visage. Elle sent parfois : avoir une plaie qui ouvre, avoir un manque 

d’affection et avoir un manque d’amour. Les communications verbales et non verbales sont 

parfois difficiles, voire même confuses, mais elle connaît son comportement. Elle doit rester 

calme  même  si  elle  se  sent : un  peu  excitée à l’intérieur lorsqu’il  persiste  à  faire  ou  dire 

quelque chose. Depuis quelques semaines, elle a constaté que son conjoint  devient plus doux 

et  elle  associe  ce  phénomène  à  l’évolution  de  la  DTA.  Elle  essaie  de  le  faire  participer 
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davantage  lors  de  la  douche  afin  de  maintenir  son  autonomie  dans  les  SH.   Maria  a  des 

sentiments positifs d’autocontrôle, elle trouve l’expérience vécue gratifiante et valorisante.

Flore livre un témoignage empreint de  sentiments négatifs d’échec, de fatigue ou de 

fardeau lors de trois  expériences moins plaisantes. Lorsque son conjoint a essayé de prendre 

son bain, suite à une chirurgie : C’est vous dire qu’il ne peut pas lever sa jambe pour aller eh,  

on  dirait  qu’il  perd  l’équilibre  (…)  c’était  l’enfer  (…)  je  n’étais  pas  capable.  J’ai  laissé 

tomber. Flore a éprouvé un sentiment de responsabilité lorsqu’il a eu tendance à vouloir sauter 

un jour de temps à autre.  Elle a eu un sentiment  désagréable  lorsqu’il  a eu des problèmes 

d’incontinence (d’élimination) à la pêche et lors d’une sortie au centre de jour. Flore trouve 

particulièrement lourd et pénible les SH nécessaires la nuit:

Par contre, ce qui je trouve de plus pénible c’est la nuit lorsqu’il se lève, il faut  
qu’il se lève deux fois, j’ai beau lui dire que ça, ça me tue, (…), je lui ai dit : t’as 
une couche, sers-toi en. Non, il faut qu’il se lève, même s’il a fait dans sa couche,  
faut qu’il se lève et ça m’oblige à me lever. Mais moi, après ça je ne me rendors  
plus (…) moi la nuit, comme la nuit dernière où je me suis levée à deux heures du 
matin  et  je  me  suis  relevée  à  cinq  heures  du  matin,  puis  j’ai  eu  du  mal  à  
m’endormir, alors je n’ai  presque pas dormi. 

Flore réalise que la fréquence doit être ajustée pour ne pas s’épuiser : mais comme il prend sa 

douche tous les jours, qu’une journée il passe par dessus, il y a bien du monde qui en prend  

pas autant que ça (…) je ne suis plus capable là. Alors on passe par-dessus (…). Elle a fait 

faire des adaptations dans la douche (barres de sécurité, banc de douche et douche téléphone). 

Par conséquent, elle doit accroître son niveau de supervision lors de cette activité en raison des 

nouveaux  équipements,  ce  qui  augmente  son  fardeau.  Flore  nous  a  exprimé  toutefois  une 

expérience de valorisation et de gratification (sentiments positifs): la seule chose c’est qu’en 

l’habillant, il m’a dit : tsé, si je ne t’avais pas là, je serais bien mal pris, c’est à peu près la  
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seule chose. Cette expérience s’étant passée lors de l’habillement après la douche, elle fait donc 

partie intégrante des SH.

Julie vit aussi des sentiments négatifs. Le premier est l’intolérance lors d’une période de 

refus : ça ne me tente pas, je ne suis pas si sale que ça et ça ne me tente pas (…) Alors sur le  

coup, j’ai dit que j’espère que ce n’est pas une période de non, puis (…) que ça va être difficile  

à chaque fois,  car elle avoue qu’elle trouverait ça difficile d’imposer les SH. Elle  espère que 

l’expérience négative ne se répétera pas. Julie appréhende que les SH deviennent plus lourds à 

assumer. Elle s’est sentie inquiète lors d’un épisode où il n’a pas voulu se lever alors qu’elle 

devait  partir  travailler.  Même sentiment  d’appréhension  lorsqu’il  s’est  brûlé  en ouvrant  les 

robinets alors qu’il était sous la responsabilité de la gardienne. 

 Il se sentait vraiment mal, là elle l'a sorti, lui a mis la serviette, moi j’ai des draps  
de bain, puis elle l’a essuyé, puis elle lui a dit : bien non, ce n’est pas grave c’est  
des choses qui arrivent (...).  Il n’est pas resté traumatisé par ça, il ne m’en a pas  
reparlé. Puis, y a pas plus peur. 

Julie  se  rend  compte  des  responsabilités  grandissantes  qui  lui  échoient  résultant  de  la 

progression de la maladie, au moment où elle a pris conscience qu’il n’était plus capable de se 

laver seul. Elle constate également qu’il ne reconnaît plus la droite de la gauche : regarde c’est  

à droite, à droite de la manivelle, où il mettait sa main, à droite aussi puis à gauche, puis là je  

voyais qu’il ne comprenait  plus la gauche, la droite.  Julie s’est  aperçue qu’il sortait  de la 

douche avant de se laver lorsqu’elle sortait de la salle de bain. Elle ressent un fardeau, alors 

que : la période des SH devient une routine qui prend de plus en plus de place. Elle ressent un 

sentiment positif du fait d’avoir la chance de vivre avec un homme si doux. Elle déclare ne pas 

avoir de grandes difficultés lors des SH du partenaire puisqu’il est doux et non agressif. 

Marie-Ange ressent  des  sentiments  négatifs  d’agressivité  lors  des  expériences  

négatives que lui fait vivre son partenaire lorsqu’il la repousse hors de la salle de douche avec 
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violence  (verbale  et  même  parfois  physique)  ou  lorsqu’il  lui  lance  de  l’eau.  Elle  vit  des 

sentiments de fatigue, de peur, de rejet, de peine et de chagrin. Lorsqu’il a terminé sa douche, 

elle  met   tout à sa portée et  les serviettes  juste à côté de lui.  Lorsqu’il  s’habille :  (…) les  

pantalons d’arrière, devant, mais des fois il réussit. Mais je le laisse tout le temps faire, faut  

pas  le  dévaloriser.  Jusqu’à temps qu’il  prenne  trop longtemps,  puis  trop fatigué  là.  Mais  

d’habitude  il  réussit.  Quelquefois,  il  refuse d’entrer  dans  la  douche,  alors  elle  ressent  des 

sentiments négatifs : 

(…) l’eau n’est sûrement pas bonne, et j’ai dû lui mettre ça froid. alors bien des  
fois si c’est trop long, bien je ferme l’eau. Je ferme l’eau puis je dis quand tu vas  
être prêt, tu me le diras, je me tasse. Mais depuis que je me tasse, on dirait que ça 
le fait comme dire, eh, elle s’en va puis je ne prendrai pas ma douche. Ah, il  
allume tout de suite et il vient. 

 Marie-Ange se sent aussi dévalorisée et accusée par son conjoint. Une fois son partenaire a fait 

une plainte contre elle au Centre de Jour car il avait mis du shampoing dans ses yeux et il 

l’accusait. Elle a un sentiment de responsabilité car il a besoin de supervision pour tous les SH : 

se raser, nettoyer ses dentiers, etc. Il refuse l’aide d’autrui et fait preuve d’agressivité envers 

elle suite à la visite de l’IP du CLSC. Elle ne veut plus l’envoyer en hébergement temporaire en 

raison de l’expérience de détérioration des SH qu’elle a vécue lors de son retour à domicile, et 

du sentiment de culpabilité qui en a résulté. Elle préfère attendre l’hébergement en  CHSLD 

permanent et serait prête à payer un supplément pour assurer un service supplémentaire pour 

les SH lorsqu’il sera hébergé. Elle a de la difficulté à s’isoler pour prendre son bain tourbillon 

puisqu’il désire le prendre lui aussi. Malgré ce contexte fort difficile, Marie-Ange arrive à vivre 

des sentiments positifs grâce à de petites valorisations personnelles. Par exemple, elle se sent 

bien lorsqu’elle a de belles expériences et des victoires au moment des SH du partenaire : j’ai  
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juste à dire comme ça là, je passe ma main sur ses épaules là il sait qu’il est parfait. En, oui,  

c’est pour ça que je vais avoir des victoires. 

Stratégies utilisées par les proches aidantes

Chaque  participante  a  développé  ses  stratégies  personnelles  de  proche  aidante.  Ainsi, 

lorsque le partenaire de  Maria  refuse de faire ses soins d’hygiène, elle  utilise une façon très 

simple et efficace pour éviter un trouble de comportement potentiel. Elle se dit être inspirée de 

l’Esprit Saint pour résoudre une problématique: 

 J’ai dit prends ta douche, il a dit non, pis moi j’ai dit : si je viens avec toi, est-ce  
que tu prends la douche? Oui, et j’ai pris la douche avec lui, et je l’ai bien lavé,  
moi j’avais pris la douche le matin. C’est ça une belle histoire. 

 Maria a sa façon de changer une expérience de comportements difficiles de son partenaire en 

une belle expérience et ceci l’aide à sauver du temps en lui donnant la douche rapidement. Les 

expériences deviennent alors positives puisqu’elle sait qu’il a confiance en elle. Quelquefois, si 

la réponse est négative, elle le lui redemande : un peu plus tard car il a déjà oublié. Elle le prend 

lorsqu’il est prêt : s’il dit oui, elle n’attend pas et lui fait prendre sa douche immédiatement, 

mais elle n’insiste pas si son conjoint refuse. Au besoin, elle intervient en usant d’humour ou 

trouve une façon originale de faciliter les SH car, selon elle, des changements de façon de faire 

sont parfois  nécessaires. Par exemple,  lorsqu’il ne la reconnaît  pas, elle  improvise et  se fait 

passer pour : la gardienne qui est payée pour ça. Elle est capable de comprendre son partenaire 

malgré les pertes cognitives et des échanges confus.  Elle donne des petites consignes pour lui 

rappeler ce qu’il doit faire lors des SH au lavabo. Elle reste en contrôle de la situation malgré 

une situation parfois  difficile  tout en restant directive,  mais sans crier.  Elle  sait  qu’elle  doit 

approcher  son  partenaire  par  l’avant,  ne  pas  le  toucher  sans  l’aviser  et  lui  demander  son 
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autorisation au préalable. Elle le distrait lorsqu’il persiste dans ses demandes. Elle va essayer de 

le  faire  participer  davantage lors de la  douche pour qu’il  maintienne  son autonomie.  Elle  a 

contacté le CLSC pour avoir un dossier actif  afin de recevoir une aide éventuelle lors des SH, 

quoique pour l’instant elle n’en voit pas la nécessité.

Flore a  aussi essuyé plusieurs refus de son partenaire qui a tendance à vouloir sauter les 

SH de temps en temps, puis : je lui dis que c’est tellement agréable, oui, oui, c’est agréable,  

alors il y a pas de problème. En raison de son incontinence occasionnelle,  elle a trouvé une 

solution en  lui faisant accepter de mettre une culotte la nuit et les jours de sortie. Flore a fait 

une demande au CLSC en prévision de l’hébergement permanent du conjoint et du soutien à 

domicile dans l’intervalle. Elle a aussi une ressource en privé qui peut l’aider au besoin pour 

les SH lors de sa sortie au bridge.

Julie a, elle aussi, eu à faire face à des refus mais elle a réussi à maîtriser le problème. 

Elle réveille son conjoint avant sa propre douche et lui dit d’aller se doucher par la suite. En 

outre, deux fois par semaine, lorsqu’il reste couché, elle a trouvé une solution qu’utilise sa 

gardienne : cette dernière lui dit de se lever et de prendre sa douche car elle doit laver les draps. 

Julie a réalisé que son partenaire ne reconnaissait plus ni sa droite, ni sa gauche, lorsqu’il s’est 

brûlé  au  moment  des  SH. Maintenant,  par  prévention,  elle  ajuste  elle-même  la  chaleur 

provenant des robinets. Elle se dit : car il ne sait plus (…) c’est la progression de la maladie. 

Julie se permet de relaxer un peu lors de la surveillance pour les SH en prenant le temps de se 

maquiller, de lire le journal et de prendre son café dans la salle de bain. Flore et Julie  restent 

dans la salle de bain tout au long des SH et s’assurent que leur conjoint n’en ressorte pas sans 

s’être lavé. A certains moments, Julie et Maria ont entré dans la douche avec leur conjoint. 
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Julie explique la situation :

 (…) je voyais qu’il ne réalisait pas du tout. Ça fait que je suis rentrée dans la  
douche, je l’ai tourné, j’ai mouillé les cheveux, j’y ai mis le shampoing.   (silence)  
Bon, il s’est rincé quand même les cheveux tout seul, un coup que c’est parti. Puis,  
il  s’est  savonné (…) Mais, c’est  ça.  Il  va avoir besoin de plus. Lorsque je vais 
vouloir  vraiment  que  la  douche  soit  super  clean,  il  va  falloir  que j’intervienne  
davantage. 

Puisque Marie-Ange  risque de subir de  la violence verbale et même physique, elle a 

développé une stratégie qui l’amène à sortir de la salle de douche tout en surveillant à distance 

ou en écoutant de l’extérieur. Au besoin, elle aide son conjoint pour l’habillement, ce qui lui 

permet  de  prévenir  les  tensions.  Après  sa  toilette,  elle  ouvre  le  téléviseur  et  choisit  une 

émission qu’il aime, ce qui réduit la tension encore plus. Elle a essayé de résoudre le problème 

des SH avec l’appui  du CLSC,  mais  les résultats  n’ont pas été  favorables car,  comme le 

conjoint refuse l’aide d’autrui, il a exprimé de l’agressivité vis-à-vis elle suite à la visite de l’IP 

du CLSC. Encore une fois, son expérience malheureuse avec l’hébergement temporaire fait 

qu’elle ne veut plus y avoir recours. Sa solution consiste à attendre une place en hébergement 

permanent à proximité et à payer un supplément pour des SH. Elle s’explique la détérioration 

de la situation avec les SH suite à l’hébergement temporaire comme une conséquence de la 

maladie : Parce que probablement quelque chose dans sa tête l’a perturbé. On sait pas ce qui  

se passe dans leur tête. 

Comme le suggère le modèle de Lazarus et Folkman (1984), les solutions apportées par 

les conjointes des personnes qui souffrent de DTA lors des soins d’hygiène sont des stratégies 

d’adaptation au stress. Les deux stratégies préconisées par le modèle se retrouvent au sein de 

celles identifiées par les participantes : soit des stratégies centrées sur le problème et d’autres 

centrées sur les émotions. (Lazarus, & Folkman, 1984). 
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Stratégies centrées sur les problèmes. La stratégie de  résolution de problème est utilisée 

par les conjointes pour gérer les aspects modifiables d’une situation difficile lors des SH en 

agissant  sur la  situation directement.  Par exemple,  lors  du refus du conjoint  de prendre sa 

douche,  la  conjointe  facilite  les  SH  en  cherchant  des  '' trucs''  pour  faire  accepter  à  son 

partenaire les SH. Certaines conjointes présentent plus de facilité et ont développé des habiletés 

pour  gérer  les  comportements  difficiles  lors  des  SH et  ainsi  les  modifier. La stratégie  de 

recherche de soutien social des conjointes consiste à avoir recours au soutien social informel 

de l’entourage ainsi  qu’aux services formels de santé et sociaux publics. Les conjointes de 

l’étude ont un soutien social informel très présent tel que montré par les écocartes et les réseaux 

des participantes (Appendices H et L). Elles peuvent compter sur leur famille en cas de besoin, 

par exemple pour le gardiennage et la prise de décision. Les amis sont aussi présents en ce qui 

a trait aux distractions, par exemple la chorale, les soirées de prières, le bridge et les soupers. 

Le  soutien  social  peut  venir  de  ressources  payées  en  privé  ou  par  le  réseau  public.  Elles 

utilisent ainsi les services de répit-gardiennage de la Société Alzheimer et du Centre du Jour et, 

à  l’occasion,  d’autres  ressources  du réseau public.  Par  exemple,  les  intervenants  pivots  du 

CLSC pour Maria, Julie et Marie-Ange sont disponibles au besoin. Toutefois, leur recours au 

réseau formel reste somme toute assez limité.

Stratégies centrées sur les émotions. La stratégie de recadrage est d’avantage centrée sur 

la perception et  les  émotions des conjointes. Les émotions pénibles intenses des conjointes 

nuisent à leur bien-être. Il est possible d’atténuer en ayant recours à la stratégie cognitive de 

modification de la pensée. La conjointe peut changer sa façon de percevoir une situation sans 

que la situation en tant que telle ne soit changée. Ceci contribue à régulariser ses émotions 

pénibles. Par exemple,  Maria a réussi à agir sur les émotions pénibles liées aux aspects non 
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modifiables de son conjoint et à s’adapter aux SH. Elle se dit souvent : c’est la maladie.  Les 

autres stratégies d’adaptation au stress sont propres à chaque participante. Elles ne sont pas 

toutes spécifiques aux SH mais aident les conjointes à prendre du temps pour soi. Par exemple, 

la croyance en Dieu, la lecture, la relaxation et l’écriture aident l’aidante à aller chercher une 

dose d’énergie en se ressourçant, afin de pouvoir poursuivre son rôle de proche aidante. Par 

exemple, Maria mentionne l’aide de l’Esprit saint pour trouver la bonne phrase lors du refus du 

conjoint au moment des SH.

En résumé, les quatre participantes ont expérimenté le refus de la part de leur partenaire 

en ce qui a trait  aux  SH. Par exemple,  un partenaire disait  qu’il  n’était  pas sale puisqu’il 

n’avait  pas  fait  beaucoup  d’activités  physiques.  Elles  apprennent  toutes  à  développer  des 

stratégies de  résolution de problème et ce, au fur et à mesure que de nouvelles situations se 

présentent. Pour faciliter les choses, elles donnent des consignes adaptées. Elles doivent aussi 

s’ajuster à des changements de fréquence dans la réalisation des SH. La stratégie de recherche 

de soutien social n’est  pas beaucoup utilisée chez les participantes  lors des SH mais  elles 

savent qu’elles peuvent compter sur plusieurs personnes au besoin. Elles recourent toutefois à 

des  stratégies  de  recadrage en  se  rappelant  d’accepter  ce  qui  n’est  pas  modifiable.  Par 

exemple, lorsque Maria dit : son comportement est changé mais c’est à cause de la maladie. 

Cela  leur  permet  d’accepter  de  poursuivre  les  SH  à  domicile.   Les  autres  stratégies  

d’adaptation au stress permettent aux conjointes de se ressourcer et de poursuivre leur rôle 

d’aidante, entre autres, au moment des SH.
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Dimensions qui semblent moduler l’expérience des aidantes

Le modèle conceptuel guidant l’étude amène à considérer cinq ensembles de dimensions 

qui semblent moduler l’expérience de la conjointe : caractéristiques personnelles de l’aidante, 

caractéristiques  personnelles  du  partenaire,  dimensions  conjugales,  dimensions  familiales  et 

dimensions  environnementales.  Nous  décrivons  ici  brièvement  ces  ensembles  de  dimensions 

pour chacune des participantes.

Description des cinq ensembles de dimensions qui semblent moduler l’expérience  de chaque 

participante

Maria n’a pas de problème de santé relié aux SH et ne travaille pas à l’extérieur. Elle 

présente plusieurs caractéristiques personnelles facilitant l’actualisation de son rôle d’aidante. 

Une bonne capacité d’accepter la réalité  permet à Maria de relier la maladie de son conjoint au 

changement de caractère lors des SH :  Ça dépend des journées, y a des journées qu’il est de  

mauvaise  humeur,  c’est  la  même  chose  pour  nous  autres,  alors  avec  la  maladie  (…)  son  

caractère doux a changé beaucoup. Elle accepte le fait que son conjoint a besoin d’une routine 

et de tranquillité afin d’éviter les frustrations. Elle réalise la diminution des capacités et des 

pertes cognitives en lien avec l’évolution de la maladie. Maria doit accepter : parce que lui ne 

changera jamais.  Elle ajoute aussi : 

 Si  je  n’accepte  pas,  c’est  mon  problème.  J’aurais  plus  de  problèmes  si  je  
n’accepte pas la maladie, c’est mon problème.  J’aurais plus de problème. C’est  
ce que je pense, alors il faut se taire, ce n’est pas facile au commencement, ça  
prend un an, deux, trois ans ce n’est pas instantané parce que c’est à la personne  
qui reste avec une personne malade, à s’adapter. 
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Maria a la capacité de trouver un sens à la prestation des SH. Ses croyances religieuses l’aident 

grandement à cet égard. Elle croit réaliser sa vocation, en donnant de l’amour à son conjoint par 

les SH. Elle croit que l’Esprit saint la guide dans ses paroles et ses actes lors des SH :

 Moi je crois que le bon Dieu dans la messe est présent, son esprit est présent et  
lui dans la magie, a dit demander tout ce que vous voulez, moi j’entends.  Moi je  
demande, je demande la main, j’ai besoin des forces parce que si la maladie est  
là, elle est là.  C’est ça la vie et Dieu m’a créée avec beaucoup (…) Il m’a créée  
comme ça, il faut vivre avec la maladie, il faut guérir la maladie mais il faut faire  
Sa volonté aussi. 

Maria présente aussi des  habiletés pour  improviser et cela semble l’aider à dispenser les SH à 

son conjoint. Par exemple, elle lui propose de prendre sa douche avec lui : C’est une réflexion 

que j’ai fait, alors j’ai dit si moi je prends la douche et que tu la prends;  il a dit oui, tout de suit, 

alors elle cesse tout et lui fait prendre sa douche. Lorsqu’il ne la reconnaît pas, elle pense se faire 

passer pour sa gardienne :

 (…) mon mari a oublié mon visage et souvent il m’oublie : qu’est ce que tu fais  
ici ?   Moi hier soir, j’ai dit : moi je suis ici pour prendre soin de toi. Tout à coup, il  
me donne de l’argent (rires), quelqu’un me paie pour rester à côté de toi (...)  Bien,  
bien pour les soins d’hygiène.  Hier soir, j’ai dit : je suis ici pour le gardiennage.

 Elle a dû apprendre à improviser rapidement : C’était  la première fois  hier soir, l’autre fois  

j’essaie  une  autre  manière.  Dans ma tête,  je  trouve  toujours  de nouvelles   manières.  C’est  

comme ça  que  j’y  arrive. Elle  ajoute : Oui,  il  faut  être  toujours  prêt  à  répondre  (…)  Pour  

répondre, c’est naturel maintenant. Elle a même appris à nettoyer le rasoir électrique : Moi, je ne 

savais pas avant. J’ai demandé à mon garçon et il a dit maman, il faut le mettre comme ça (…)  

Au commencement, je le savais pas, j’ai appris beaucoup, beaucoup de choses (…). Le sens de 

l’humour  l’aide  à  trouver  un certain  plaisir  pour  réaliser  les  SH : Je  m’amuse  des  fois.  Je  

m’amuse,  que voulez vous que je fasse ? Et même lors des moments plus marqués de pertes 

cognitives :  Même encore, s’il ne me reconnaît pas, lorsqu’il me parle, je comprends que la  
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troisième  personne  (rires)  c’est  moi  et  je  suis  tranquille.  (Rires). D’autres  ressources 

personnelles de Maria peuvent l’aider dans son rôle de proche aidante, par exemple sa capacité 

de comprendre son défi, son désir de  protéger sa propre santé et ses habiletés  interpersonnelles : 

(…) quand une personne contrarie une autre personne, normalement ça ne va pas bien après. 

L’analyse des caractéristiques personnelles du conjoint, de  Maria  (Appendices M et N), 

révèle que le partenaire  a été diagnostiqué de la DTA il y a cinq ans. Il faut aussi noter qu’il y a 

dix ans, son partenaire avait eu deux périodes de confusion, signe souvent précurseur de pertes 

cognitives.  Ses  incapacités  se  situent  à  plusieurs  niveaux  et  fluctuent dans  le  temps :  il  ne 

reconnaît plus sa conjointe, oublie les consignes, oublie sa maison, ou veut téléphoner à son père 

décédé.  Il  est  supervisé  pour  sa  prise  de médication  et  la  préparation  de ses  vêtements.  Par 

période, il a des  troubles de comportements et regarde sa conjointe avec :  des yeux méchants.  

Puisqu’il ne reconnaît pas les consignes lors du SH à la douche, Maria pallie complètement cette 

activité, allant jusqu’à entrer elle-même avec lui dans la douche. Il a des périodes de refus pour 

les SH mais avec la progression de la DTA, il devient plus docile et accepte plus facilement les 

SH. Au niveau du répit / gardiennage, il ne comprend pas pourquoi un étranger reste avec lui lors 

de la sortie de Maria pour sa chorale, mais accepte plus facilement le gardiennage de ses enfants. 

Il participe aux activités du Centre de Jour et de la Société Alzheimer. En général, le partenaire 

de  Maria  est  devenu  plus  calme  avec  la  progression  de  la  maladie.  Ce  changement  de 

comportement  facilite  l’expérience  de  Maria  lors  des  SH  du  partenaire.  En  résumé,  les 

antécédents médicaux datant de dix ans auparavant (confusion et problèmes vasculaires), souvent 

précurseurs de pertes cognitives futures, ainsi que l’évolution vers un comportement plus docile 

et  dépendant  nous  amènent  à  conclure  que  la  maladie  progresse vers  un profil  (plus  calme) 

facilitant l’expérience de la conjointe en matière de SH.
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En  ce  qui  a  trait  aux  dimensions  conjugales,  les  résultats  montrent  que  la  relation 

conjugale avant le diagnostic DTA était bonne. Maria a eu beaucoup de difficultés à accepter le 

diagnostic de DTA car elle aime profondément son partenaire. Elle pleurait régulièrement au 

début mais a dû s’adapter à la situation : au début je pleurais beaucoup, maintenant je suis plus 

calme. Elle démontre beaucoup de tendresse dans sa relation avec son conjoint :

 J’ai fait le sacrifice parce que je l’aime, même s’il est malade (...) on a grandi  
ensemble, on a vieilli ensemble (…) J’ai fait ce sacrifice oui, ben oui. Tout part de  
l’amour, oui tout part de l’amour (…) Oui, tout est dans l’amour. Si une personne 
n’a pas d’amour,  elle  ne peut rester à domicile  et  aider son conjoint  malade à  
domicile  pendant  quatre  ans.  L’aidant  qui  n’aime  pas  son  conjoint  prend  la  
décision de  l’envoyer en établissement.

Pour Maria, les sentiments d’amour et de tendresse envers son conjoint qui l’habitent depuis 

nombre d’années ont sûrement une influence positive sur l’expérience intime vécue lors des 

SH. 

Les  dimensions familiales qui semblent influencer l’expérience de Maria ressortent assez 

bien, autant en ce qui a trait  aux enfants, qu’à la belle-famille. Les liens ''forts ''des relations 

familiales sont aussi présentés dans l’écocarte du couple de Maria (Appendice L). Ainsi,  par 

exemple, sa belle-sœur apaise son partenaire lorsqu’il veut téléphoner à son père décédé.  Elle 

peut  aussi  compter  sur ses  enfants  pour le  gardiennage  et  pour  les  AVD, facilitant  sa tâche 

lorsque viennent les SH. Elle se fait aussi aider lors de rencontres familiales régulières avec ses 

enfants pour les prises de décision, incluant les SH. Elle se fera aussi aider pour la question de 

l’adaptation de la douche par sa fille ergothérapeute.

Au niveau des  dimensions environnementales  qui semblent influencer l’expérience de 

Maria, on constate qu’elle  a un bon réseau de soutien : des confidents (le diacre et une amie), 

des amis de la chorale et de prière. Elle a un lien avec la Société Alzheimer. Son partenaire 
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participe aux activités du Centre de Jour et de la Société Alzheimer. Il utilise les transports de 

bénévoles pour se rendre aux activités. Elle utilise les ressources du CLSC, notamment une IP 

à qui elle a demandé de l’aide. Ainsi, par exemple, elle a reçu des conseils pour l’adaptation de 

la salle de bain. Elle a eu accès à des ressources de gardiennage à domicile, et malgré le fait 

qu’elle pourrait éventuellement avoir accès à de l’hébergement à l’extérieur du domicile, elle 

demeure  très  réticente  quant  au  fait  de  recevoir  ce  type  d’aide  (Appendice   L).  Pour  les 

ressources matérielles, afin d’assurer la sécurité lors des SH, elle a demandé des conseils à son 

IP du CLSC et a fait adapter sa salle de bain. Elle ne désire pas d’aide pour l’accomplissement 

des SH de son conjoint à domicile. 

Flore souffre d’un problème de santé physique ponctuel, de la tachycardie, lorsqu’elle est 

fatiguée.  Ce  problème pourrait  être  exacerbé  par  la  fatigue  liée  à  la  dispensation  des  SH, 

notamment la nuit, lorsque son partenaire est incontinent. Elle ne travaille pas à l’extérieur. 

Elle présente plusieurs caractéristiques personnelles qui lui permettent d’actualiser son rôle de 

proche aidante  pour les SH. Une  capacité  d’accepter la réalité  permet  à Flore de relier  la 

maladie  de  son  conjoint  aux  pertes  physiques : c’est  plus  physiquement,  que  je  dirais,  

qu’intellectuellement dernièrement. Elle accepte de diminuer la fréquence des SH : Ça, mais  

comme il prend sa douche tous les jours, qu’une journée il passe par dessus, il y a bien du  

monde qui en prend pas autant que ça (...) Bien oui, c’est vrai mais là je ne suis plus capable  

là. Alors on passe par dessus puis eh (…) je fais ce que je peux. Flore a certaines ressources  

personnelles notamment la capacité de trouver un sens à l’évènement à laquelle elle se réfère 

lorsque la situation est difficile. En effet, plus jeune, elle désirait devenir infirmière : Alors eh,  

aujourd’hui quand je trouve ça pénible, je me dis c’est ça que tu voulais quand tu étais jeune  

et tu l’as pas fait, mais aujourd’hui fais-le.  Flore démontre aussi une capacité à improviser : 
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Avant ça, bien il était en dessous de la douche, il se savonnait lui-même, je n’avais pas besoin 

de rien faire. Mais là je dois l’assister. Elle a donc fait installer de nouveaux équipements. Elle 

dit : (…) j’apprends sur le tas, là vous savez eh.  lorsqu’elle a une situation problématique dans 

son  rôle  de  proche  aidante.  Par  exemple,  lorsqu’elle  a  constaté  le  fardeau  associé  à  la 

dispensation  des  SH le  matin  lors  d’une  activité  au Centre  de Jour,  elle  a  dû s’adapter  et 

changer  la  routine  pour  les  donner  plutôt  le  soir.  Flore  utilise  quelquefois  son  sens  de 

l’humour  lorsqu’elle prodigue des SH à son conjoint : Oui, je lui essuie le dos puis là je lui  

dis (rires) essuie tes fesses là il s’assoit, il met sa couche, il s’assoit, puis là je lui dis essuie tes  

pieds.  D’autres  ressources  personnelles  de  Flore  sont  importantes.  Ainsi,  lorsqu’elle  se 

ressource au bridge, elle se sent énergisée et cela lui permet de continuer. 

En  ce  qui  a  trait  aux  dimensions  personnelles  du  conjoint  qui  semblent  influencer 

l’expérience de Flore,  notons d’abord que son diagnostic  a été donné il  y a trois  ans.  Son 

partenaire  est  de tempérament  calme et  apprécie  ce que Flore  fait  pour  lui.  Par  contre,  la 

progression  de la  DTA de son  partenaire  a  changé son  comportement :  autant  il  était  très 

indépendant et peu présent à la maison pour des raisons professionnelles auparavant, autant il 

est dépendant maintenant car il a peur de rester seul dans une autre pièce et suit sa conjointe 

continuellement. Parfois, il ne reconnaît plus leur condo comme étant sa principale demeure. Il 

souffre d’incontinence occasionnelle ce qui  l’oblige à porter une culotte d’incontinence lors de 

sorties et au coucher. Ceci rend difficile l’expérience de sa conjointe lors de problèmes la nuit. 

Le port d’une culotte ne se révélant pas suffisant, car le partenaire ne peut l’enlever seul, la 

conjointe est parfois obligée de se lever la nuit pour l’aider. Ses pertes d’autonomie se font 

aussi sentir lors de sa douche, nouvellement modifiée. Ce nouvel apprentissage pour utiliser les 

aides techniques est difficile pour lui et il est incapable de les employer adéquatement. Ceci 
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oblige Flore à une participation plus active lors de la douche (Appendices M et N). Il participe 

à  l’activité  du Centre  de Jour une fois  par semaine.  En résumé,  le  comportement  doux du 

conjoint  et  ses paroles sont valorisants  pour Flore mais  l’évolution  des pertes  d’autonomie 

pèsent négativement sur l’expérience de la conjointe au moment des SH.

Pour la dimension conjugale  qui semble influencer l’expérience de Flore, elle perçoit 

qu’elle  avait  une  excellente  relation  conjugale.  Nous  observons  toutefois  que  comme  son 

partenaire était très sportif et travaillait de longues heures à l’extérieur du domicile, ils ne se 

voyaient pas beaucoup :

  Mais oui, il n’était jamais à la maison, il rentrait à neuf heures le soir (…). Alors,  
moi j’ai organisé ma vie, je ne suis jamais sortie beaucoup mais j’organisais ma 
vie,  j’ai commencé à jouer au bridge. Mes enfants m’ont dit : pour l’amour, va 
donc jouer au bridge, t’aime ça puis papa n’est jamais là.

Cette solitude relative nous amène peut-être à nuancer l’appréciation de la relation conjugale 

préalable  au  diagnostic  telle  que  communiquée  par  la  conjointe,  puisque  Flore  trouve 

maintenant  la  situation  très  difficile  en  grande  partie  en  raison  de  l’omniprésence  de  son 

conjoint:  Ah, oui.  Ça fait que moi, j’étais plutôt seule puis je me suis organisée comme ça 

mais là, là je me trouve envahie (…) Ah, oui, je me trouve envahie. Je me trouve envahie,  

envahie, puis on dirait qu’il a besoin de me déranger, il a besoin de s’agripper à moi. C’est  

dur.  En définitive, peut-être la relation conjugale n’était-elle pas aussi solide que perçue au 

départ.  Il  est  plausible  qu’une  relation  conjugale  moins  favorable  vienne  ici  affecter 

négativement l’expérience de la conjointe. 

En ce qui a trait aux dimensions familiales qui semblent influencer l’expérience de Flore, 

elle présente des liens moyennement forts avec ses enfants, selon  son écocarte (Appendice  L). 

Les enfants restent présents mais elle hésite à leur demander de l’aide et préfère attendre leur 
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offre et ce, même pour le gardiennage. Des conflits antérieurs avec la belle-famille persistent et 

Flore préfère ne pas leur demander d’aide.  

Au sujet  des  dimensions  environnementales  qui  semblent  influencer  l’expérience  de 

Flore, elle a de très bonnes amies de bridge qui la distraient et l’aident psychologiquement à 

poursuivre son rôle de proche aidante. La relation avec leur médecin de famille, qui est aussi un 

ami  de  longue  date,  est  primordiale  dans  les  prises  de  décision  de  Flore  concernant  son 

conjoint. Elle est en lien avec la Société Alzheimer et son partenaire participe aux activités du 

Centre de Jour une fois par semaine. Pour les SH, Flore a demandé l’aide partielle de Marie, sa 

gardienne et femme d’entretien depuis plus de 20 ans, en qui elle a confiance. Marie aide le 

partenaire à mettre sa culotte d’incontinence et a donné les SH à l’occasion. Flore est réticente 

puisque : Marie n’est pas une infirmière et préfère le faire par elle-même, le matin seulement. 

Elle  est  en attente  d’évaluation par une IP du CLSC (Appendice L). En ce qui a trait  aux 

ressources matérielles, Flore a déjà fait installer, en privé, des barres dans les salles de bain, 

une douche téléphone et elle a acheté un banc de douche. La nouveauté de ces équipements de 

sécurité l’oblige à aider directement son conjoint pendant toute la période de la douche. Elle a 

aussi accepté de faire les demandes d’hébergement permanent et de recevoir des services à 

domicile du CLSC. Elle se réserve le choix de remettre l’hébergement permanent si elle n’est 

pas prête, ce qui démontre une certaine réticence. Elle refuse l’hébergement temporaire. 

Julie n’a pas de problème de santé. Elle semble bien accepter la réalité de la DTA de son 

partenaire et s’aperçoit de l’évolution  des pertes cognitives, ce qui l’oblige à superviser les 

SH :

(…) quand je vais lui dire des choses ; il les accepte, mais parfois bon c’est juste  
t’es tu savonné? Il dit : oui je me suis savonné mais je le sais quand même, bon 
c’est correct. Il ne l’a pas nécessairement fait mais si à ce moment là je me dis que 
si jamais j’ai oublié de regarder cette fois là, ce n’est pas bien, bien grave, il s’est  
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quand même douché et la prochaine fois, je regarderai s’il se savonne.  Ce n’est  
pas dramatique (...).

Elle accepte les limites de la gardienne et le fait qu’elle ne le surveille pas parfaitement pour les 

SH : Dans le fond, dans ce moment, je me dis que les jeudis, vendredis ; ce n’est pas compliqué,  

c’est qu’il passe sous l’eau. Je veux dire à savoir s’il se savonne ou pas, peut-être des fois oui,  

peut-être des fois non. Avec l’évolution de la DTA, elle doit maintenant assurer la dispensation 

des SH :

 Pour moi, à savoir, bon, pour moi c’est l’acceptation, mais d’un côté, je ne sais  
pas mais ça va peut-être me demander de mettre moins d’énergie là.  C’est parce  
que c’est sûr que si des fois ça demande beaucoup moins d’énergie de le faire soi-
même  que  (silence)  prendre  le  temps  qu’il  le  fasse  (…).  Pour  pas,  pour  pas  
m’exaspérer aussi. Ça fait tsé, au niveau de la douche, bien là c’est, c’est un autre  
pas. 

Elle  doit  petit  à  petit  changer  de  rôle  dans  son  couple  pour  adopter  davantage  un 

rôle  d’infirmière, entre autres, au moment des SH mais elle accepte cette situation. Julie a la 

capacité de trouver un sens à l’évènement. D’autre part, elle précise dans son entrevue : Bien,  

c’est parce qu’il va falloir que je, que je, (silence) il faut que j’essaye de pas m’épuiser là-

dedans. Julie est débrouillarde, elle est capable d’improviser, Une fois, elle a dû rentrer dans la 

douche et le faire à sa place :

(…)  c’est  déjà  arrivé  que  je  trouvais  qu’il  traînait,  mais  un  moment  donné,  il  
réalisait  quand  je  disais :  tourne,  mouille  tes  cheveux,  on  lave  les  cheveux 
aujourd’hui, un moment donné il le faisait, tandis que là je voyais qu’il réalisait pas  
du tout. Ça fait que je suis rentrée dans la douche, je l’ai tourné, j’ai mouillé les  
cheveux, j’y ai mis le shampoing.  (silence)  Bon, il s’est rincé quand même les  
cheveux tout seul, un coup que c’est parti. Puis, il s’est savonné.

Elle doit quelquefois changer de tactiques et donne des consignes détaillées: Bon cette fois là, si  

je suis allée chercher le café et qu’il a décidé que c’est fini. Je vais me dire, je vais laisser faire  

mais demain avant d’aller chercher le café, je vais attendre qu’il prenne le savon et qu’il le  

fasse. Julie garde son sens de l’humour : Si jamais il oublie un petit bout, tu es sûr que t’as fait  

60



    

tes fesses comme il faut? Oui, oui, tiens je le refais encore. Bien pourquoi pas, ça use pas trop.  

Dans  une  autre  situation,  elle  explique  à  son  conjoint  pourquoi  elle  l’aide :  Moi je  le  mets  

toujours beau même si des fois on ne sort pas, il dit : mais là  je m’en vais ? Puis je lui dis bien  

nulle part, puis il dit : pourquoi je suis si beau de même là ? bien je lui dis pour moi là, pour toi  

(rire)  c’est  suffisant,  c’est  une  raison  suffisante.  Pour  ce  qui  est des  autres ressources  

intrinsèques  de Julie,  elle  semble  consciente  qu’elle  ne  prend  pas  assez  de  temps  pour  se 

ressourcer, ce qui dénote tout de même une préoccupation par rapport à un facteur d’importance. 

En résumé, ce sont des dimensions qui influencent positivement l’expérience.

En  ce  qui  a  trait  aux  dimensions  personnelles  du  conjoint  qui  semblent  influencer 

l’expérience de Julie, celui-ci est décrit comme un homme doux, facile à vivre aussi bien avant 

qu’après le diagnostic d’il y a quatre ans. Il est conscient de ses pertes cognitives, réalise ce qui 

se passe, plus particulièrement depuis un an.  L’évolution de la  DTA affecte l’ensemble des 

pertes d’autonomie. Depuis peu,  il doit être aidé physiquement lors de la douche puisqu’il ne 

reconnaît pas toujours les objets usuels, ce qui oblige Julie à entrer dans la douche pour l’initier. 

La perte d’autonomie a aussi affecté la période de l’habillage après les SH. Il doit être supervisé 

pour ses repas et reçoit la popote roulante, deux fois par semaine (Appendices N et M). Il oublie 

de barrer les portes lorsqu’il part pour ses activités au Centre de Jour et pour les ateliers de la 

Société  Alzheimer.  En  résumé,  lors  des  SH,  son  comportement  doux  est  facilitant  mais 

l’évolution des pertes d’autonomie rend l’expérience de Julie au moment des SH de plus en plus 

difficile. 

En ce qui a trait à la dimension conjugale qui semble influencer l’expérience de Julie, elle 

évalue sa relation avant le diagnostic entre bonne et très bonne. Elle n’a pas eu d’enfant. C’est 

son second partenaire et quant à lui, elle est sa quatrième conjointe. Elle précise qu’il a toujours 
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été très délicat, sans jamais rien lui reprocher :  parce que vu qu’il ne prenait pas la peine de  

m’aider,  alors  que  je  fasse  quelque  chose  ou  pas,  jamais,  jamais  il  aurait  critiqué.  Son 

partenaire voulait prendre une retraite progressive puisqu’il aimait beaucoup son travail.  Elle 

réalise avec déception qu’elle ne pourra pas profiter de la retraite de son conjoint comme elle 

l’avait prévu :  y aurait eu aussi un équilibre, un balancement là. J’aurais eu un peu un retour  

des choses, je me serais fait gâter à mon tour.  La nature affective de la relation a changé en 

raison des incapacités physiques et cognitives de son conjoint :

 Les gestes restent quand même naturels, (…) c’est correct que ce soit moi, il ne se  
sent pas, il ne se sent pas nécessairement plus diminué par rapport à ça.  Il sait  
qu’il a de la misère, il ne sent pas le besoin de me le cacher. 

Présentement, elle ne peut pas planifier à long terme : Mais c’est sûr que tu mets plein de choses  

en suspens.  Moi, je ne pense à rien, je ne planifie rien (…).  Elle exprime une certaine angoisse 

face à ses relations affectives au terme de la maladie. :

Puis après, faut pas,  je pense pas, je  pense pas à plus tard,  je ne pense pas à  
combien de temps ça va durer. Je suis pas capable initialement de penser non plus, 
je ne pense pas au placement éventuel, ça je ne suis pas capable (…) Je ne pense  
pas, si je vais être capable de refaire ma vie non plus, comment que je vais me 
sentir à être sur le  marché à 55 ans.  Tsé, y en a que oui qui refont leur vie, y a pas  
de problème. Mais, je ne sais pas, je n’ai pas été sur le marché depuis (…) Depuis  
vingt ans, je ne sais pas c’est quoi maintenant ce que c’est que de se remettre sur le  
marché. Ça fait que ça tu mets tout de côté (…) Moi, je n’existe pas là (…) C’est  
comme plus, eh. Ma finalité c’est d’être là pour, d’être là pour lui, c’est quasiment  
ça, présentement, la manière que je me sens (…).

En résumé, la maladie de DTA a été un choc et une mauvaise surprise pour le couple, à leur âge. 

La relation paisible et agréable d’avant la dépression du partenaire (au début du diagnostic) est 

perturbée mais Julie s’explique mieux les symptômes. Puisqu’elle avait une : bonne à très bonne 

relation, avec son partenaire et qu’il est encore agréable à vivre, ceci facilite son rôle de proche 

aidant et l’encourage à ne pas trop s’inquiéter de  l’avenir. 
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Les dimensions familiales qui semblent influencer l’expérience de Julie sont documentées 

dans le génogramme et l’écocarte  (Appendices K et  L).  Le couple,  malgré le fait  qu’il  soit 

reconstitué,  est  resté  en  très bonnes  relations  avec  leurs  ex-conjoints,   ils  se  voient  même 

régulièrement lors de fêtes. Les ex-conjointes du partenaire le sortent environ une fois par mois 

pour le dîner. La sœur, la mère, la tante et le beau-frère de Julie sont disponibles pour du soutien 

psychologique. Le fils du conjoint le garde une journée par mois.

Parmi  les  dimensions environnementales  qui  semblent  influencer  l’expérience  de Julie 

(Appendice L), il y a lieu de mentionner le soutien que reçoit Julie de son employeur qui accepte 

de lui faciliter les choses en lui accordant une certaine flexibilité dans son horaire de travail : 

Puis là, je me sens moins, je me sens moins pressée, parce qu’un moment donné, je  
me sentais un peu coupable avant là d’arriver 10 heures moins quart, passé un peu  
neuf heures et  demie. En temps régulier, avant que Roger soit malade, tandis que  
maintenant, si un moment donné, ça prend un peu plus de temps puis si je veux  
arriver même à 10h30, je vais arriver à 10h30, je me dis que je vais travailler un  
peu plus tard. 

Bien qu’elle soit très près de ses collègues de travail, il semble en revanche qu’ils  désapprouvent 

sa  décision  de  garder  son  conjoint  à  domicile.  Elle  a  une  bonne  relation  avec  une  amie 

confidente.  Elle  a  un médecin  de famille  disponible.  Son conjoint  participe  aux activités  au 

Centre de Jour et aux ateliers de la Société Alzheimer. Elle est elle-même très impliquée à la 

Société  Alzheimer.  Le partenaire  reçoit  la popote roulante  deux fois par semaine,  mais Julie 

aimerait l’avoir cinq jours. Malheureusement, l’offre de service n’est pas disponible. Elle reçoit 

de l’aide de sa femme de ménage et gardienne qui supervise les SH. Julie est réticente à recevoir 

des  services  du CLSC afin  d’aider  son conjoint  le  matin  pour  les  SH,  pour  lui  donner  son 

déjeuner et pour barrer la porte. Il est à préciser que son conjoint oublie quelquefois de barrer la 

porte  lorsqu’il  part  pour  ses  activités.  Elle  croit  aussi  que  son  conjoint  a  juste  besoin  de 

supervision pour les SH et que les auxiliaires familiales du CLSC ne font pas ce genre de travail. 
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Elle aimerait mieux de l’aide les midis mais n’en a pas parlé à son IP du CLSC par crainte de se 

faire refuser le service. Au niveau des ressources matérielles, afin d’assurer la sécurité lors des 

SH du partenaire, elle est ouverte à faire des modifications majeures dans sa maison.

A l’instar des trois autres participantes,  Marie-Ange utilise ses  ressources intrinsèques 

personnelles  abondamment.  Elle a eu un  problème de santé physique ponctuel, le zona, à 

deux reprises.  Elle vit beaucoup de stress et d’agressivité reliés à son rôle de proche aidante, 

notamment en ce qui à trait aux SH. Marie-Ange a des  ressources intrinsèques personnelles, 

comme les autres participantes, elle montre une capacité d’accepter la réalité de la DTA de son 

partenaire et est consciente de l’évolution de sa maladie : Puis il a commencé à crier, à parler  

fort, puis à crier. Puis il ne comprenait pas ce que, les consignes il les a perdues tout de suite,  

tout  de suite,  le  médecin  s’en est  aperçu tout  de suite,  tout  de suite.  Étant  donné qu’il  ne  

comprend pas  les  consignes,  ça  va  mal. Elle  accepte  les  symptômes  d’ataxie,  d’apraxie  et 

d’aphasie. Elle fait son deuil :  Parce que là, tranquillement, je fais le deuil de, de, de choses 

(…) Bien là maintenant, c’est accepté, c’est accepté. Elle accepte de faire des concessions pour 

ne pas déclencher une autre crise d’agressivité, en particulier lors des SH. Marie-Ange  a la 

capacité de trouver un sens à l’évènement et à la maladie du partenaire. Elle comprend que 

pour  son  conjoint,  elle  est  sa  possession.  Elle  croit  avoir  donné  beaucoup  à  son  conjoint; 

maintenant, elle doit passer à autre chose. Elle doit maintenant prendre soin d’elle et  sait qu’elle 

peut encore avoir beaucoup d’années heureuses devant elle avec ses enfants. Elle voit que son 

fils aîné a repris le rôle de son conjoint : (...) Il s’est occupé de sa mère parce qu’il  voyait que  

son père n’était plus capable. Marie-Ange est capable d’improviser et cela lui sert lors des SH. 

Ainsi, lorsqu’il fait froid, elle lui fait sauter une journée : Ah, oui, oui, je lui en fais passer une  

là parce que de temps en temps, parce qu’il ne fait pas assez chaud, là eh. L’été c’est à tous les  
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jours,  mais là.  Lorsqu’il  est  agressif  lors  des SH,  elle  lui  met  une vidéo,  une émission  de 

télévision qu’il  aime,  il  s’assoit  pour l’écouter  et  ceci  diminue les tensions. Pour le calmer, 

quelquefois elle lui répond elle aussi de façon plus directe : 

 Mais l’autre jour, je lui ai dit : tu vas en manger une (…) (rires). Ça fait que là  
juste le fait de dire : toi, tu vas en manger une, ça me fait du bien (rires) (…) Juste  
le dire mais faire le geste aussi mais je sais que je n’arriverai pas à poser le geste  
là, mais faire le geste aussi, tu vas en manger une, ça me fait beaucoup de bien  
parce que là, j’ai l’impression que hop là je l’ai sorti moi aussi (rires). 

Marie-Ange garde son sens de l’humour. Elle nous dit : Moi, je mets beaucoup d’humour dans  

ça (au moment des SH), je mets beaucoup d’humour dans ça, puis des fois ça joue contre moi.  

Parce  qu’il  a  l’impression  que  je  ris  de  lui  parce  qu’il   reconnaît  plus  les  sentiments. Par 

exemple, comme  s’il  m’a  envoyée  de  l’eau,  je  vais  partir  à  rire. A  d’autres  moments,  elle 

explique qu’il est bien mélangé et ceci l’a fait rire, lui-même : Il ne comprend pas qu’il y ait  

autant de partiels, qu’il ait autant de dents, il y en a dans la bouche, y a deux  partiels. (Rires)  

C’est beaucoup d’ouvrage. Lorsqu’elle l’aide pour prendre son bain tourbillon, elle explique que 

c’est bien drôle :

 Mais lui veut mettre de la mousse dans  le bain tourbillon, mais la mousse ça fait  
quoi? À un moment donné, j’y vois juste la tête, ah! Ça c’est bien drôle. Puis là, il  
tape dans la mousse puis il  s’amuse.  Puis là il  faut  surveiller  pour pas que ça  
déborde. 

Elle vit aussi des situations cocasses lors du rasage et à la fin des SH :

Puis ils (les deux fils) ont tous amené leurs rasoirs, on a tout fait vérifier. Ça fait  
qu’on a deux neufs et on a deux autres. (Rires). Là, il fait sa barbe, bon la barbe est  
finie. Puis là, il met son déodorant, mais ça ne finit plus, il en met (Rires) mais faut 
pas que je contrôle ça.  Faut pas, non, non, non. Je le laisse aller,  c’est à bille  
(Rires). Il met son linge au lavage, il sent encore le déodorant (rires), ça fait que je  
les achète à 0.99$ (rires). La lotion à barbe pareil là mais ça il s’en met, il faut  
qu’il sente bon (rires), il est très fier.
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Marie-Ange  a  une  autre  ressource  intrinsèque  personnelle,  celle  de  connaître  ses  limites 

lorsqu’elle ne sait pas comment réagir lors d’une situation difficile et ce, même si elle a eu des 

explications : (…) je comprends qu’ils disent qu’il ne faut pas dramatiser mais comment là.  Des  

fois, je ne sais pas comment gérer ça.  Y a ça !  Elle sait que si elle a des difficultés, elle peut 

avoir recours à l’ambulance grâce à une lettre de son médecin : Mais oui, certain que je vais me 

rendre là (…) s’il y a trop d’agressivité, j’ai le papier du médecin là (…) c’est ce papier-là qui  

me protège.

En  ce  qui  a  trait  aux  dimensions  personnelles  du  conjoint qui  semblent  influencer 

l’expérience de Marie-Ange, celle qui est la plus marquante est le changement de comportement 

puisqu’auparavant il était très doux et que maintenant il est devenu agressif. Il peut avoir une 

agressivité incontrôlable et ceci est plus marqué lorsqu’il doit s’habiller. Avec la progression de 

la  DTA,  diagnostiquée  il  y  a  quatre  ans,  il  a  développé  des  pertes  d’autonomie.  Plusieurs 

exemples nous le démontrent : il ramasse ses feuilles, mais vide le sac par la suite ; il porte ses 

déchets chez son voisin ; au lieu de laver la vaisselle sale, il lave la vaisselle propre de l’armoire ; 

il mêle les objets s’il y a trop de choses devant lui, par exemple lors des repas aux restaurants. Il 

a  des pertes  cognitives  et  sa mémoire à court  terme est  affectée,  résultant  en une incapacité 

d’écrire et de s’orienter. Son bracelet d’identification est essentiel. Il a perdu sa coordination, il 

présente  des  symptômes  d’ataxie,  d’aphasie  et  d’apraxie.  Il  est   incapable  d’exécuter  une 

occupation par lui-même (Appendices  M  et  N). Il aime toutefois participer aux activités du 

Centre de Jour et de la Société Alzheimer. En résumé, le SH évolue vers une expérience de plus 

en plus difficile et négative pour Marie-Ange, d’autant plus que cette activité devient susceptible 

de provoquer une crise d’agressivité de la part du partenaire, en particulier lors de l’habillage. 

Marie-Ange doit alors l’aider pour éviter une crise d’agressivité qui finirait par des accusations 
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contre elle.  Le profil du conjoint fait certes en sorte d’affecter négativement l’expérience de sa 

conjointe.

Du côté de la dimension conjugale qui semble influencer l’expérience de Marie-Ange, elle 

considère sa relation avant le diagnostic comme ayant été très bonne : Oui, la relation était très  

bonne, mais cela s’est détérioré, mais elle était bonne pareil parce que, en quelque part, on  

sentait qu’il y avait encore de l’amour (…) Oui, oui (…) s’il serait en santé là, on était un couple  

presque parfait. Auparavant il était très doux :

(…)   c’était un homme doux, doux, doux. (…) Bon Dieu, il était tellement doux,  
cet homme là que moi (rires), je verbalise beaucoup, lui là il m’écoutait, il était  
écoutant. 

 Après le diagnostic, son partenaire est devenu plus jaloux et agressif. Marie-Ange a un rôle 

d’aidante principale depuis plusieurs années. Elle a mis beaucoup d’énergie pour soigner son 

conjoint lors de sa première hospitalisation en 1993. Elle l’a encouragé : bien oui, tu vas être 

opéré mais on va se battre, par la suite elle l’a soigné pendant près d’une année à domicile :

(…) mais ça a été dur après ça parce  que j’en ai pris soin, puis finalement il a  
remonté la côte. Il a recommencé, il volait tellement haut là qu’il voyait plus, il  
me voyait  plus.   Ça fait  qu’à  ce  moment  là,  c’était  en  94,  puis  il  travaillait  
tellement,  puis  moi  je  m’inquiétais  tellement  pour  lui,  il  avait  été  tellement  
malade, ça avait pas de bon sens (…). Ça fait que moi j’ai été oubliée dans ça  
(…).

Elle  réfléchit et précise : si je ne prends pas soin de moi, y a personne qui va prendre soin de 

moi, ça je l’ai vraiment compris (…). Il ne prenait pas de temps pour moi. Finalement, la très 

bonne relation et la présence d’amour avant le diagnostic de DTA  (avec les changements de 

comportement de doux à agressif du conjoint) ont joué positivement dans la poursuite de son 

expérience mais elle sent des signes de fatigue physique (deux épisodes de zona depuis un an) et 

psychologique (anxiété, angoisse et stress  reliés à l’agressivité du partenaire).
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En ce qui a trait aux dimensions familiales qui semblent influencer l’expérience de Marie-

Ange, on note des liens privilégiés entre elle et ses deux fils. Ils font des rencontres de famille 

(en l’absence du partenaire agressif) pour que Marie-Ange se sente appuyée dans ses décisions. 

Ainsi,  par  exemple,  les  fils  ont  expliqué  à  leur  mère  l’importance  de  faire  une  demande 

d’hébergement permanent pour sa propre sécurité.  La grande fratrie de son conjoint et sa propre 

fratrie lui permettent de trouver un autre soutien psychologique si le besoin se fait sentir. Une 

belle-sœur accepte  de venir  faire  du gardiennage pour lui  donner le  temps de se ressourcer 

(Appendice L). Ces dimensions familiales positives aident Marie-Ange à trouver de l’énergie 

afin d’assumer seule les SH de son conjoint.

En ce qui a trait aux  dimensions environnementales qui semblent influencer l’expérience 

de Marie-Ange, le partenaire participe avec plaisir aux activités du Centre de Jour et de la Société 

Alzheimer.  Marie-Ange  a  un  bon  voisin  qui  assure  le  transport  de  son  partenaire  pour  les 

activités  et  pour certaines  courses.  Elle  se sent  très  valorisée  lorsqu’elle  va au groupe de la 

Société  Alzheimer.  Marie-Ange peut  compter  sur  l’aide  d’une IP du CLSC pour  un soutien 

psychologique et pour la demande d’hébergement public. Elle a malheureusement dû renoncer à 

l’offre du CLSC pour les SH parce que son conjoint refuse catégoriquement toute aide extérieure 

et devient agressif. Elle ne veut plus l’envoyer en hébergement temporaire depuis son expérience 

négative, notamment en ce qui avait trait aux SH. Elle nous précise : Dans la minute qu’il entre 

dans  une  nouvelle  place,  il  est  perdu,  il  bouge  plus,  il  colle  là.  Il  n’a  plus  de  sens  

d’orientation. Elle  préfère  attendre  l’hébergement  permanent  et  demander  de  l’aide 

supplémentaire pour les SH et en assurer les frais en déboursant un montant (Appendice L). Pour 

les ressources matérielles, elle a déjà fait modifier de façon sécuritaire, ses salles de bain.
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Liens entre chaque ensemble de dimensions et les sentiments / Stratégies des proches aidantes

Dans cette  section,  nous répondrons à la deuxième question de recherche.  Y a-t-il  des 

dimensions personnelles et contextuelles qui pourraient moduler l’expérience de la conjointe 

lors des soins d’hygiène?

Compte tenu des données obtenues, nous pouvons au départ éliminer plusieurs éléments 

n’ayant pas émergé de l’analyse comme étant en lien avec l’expérience de la conjointe lors des 

SH. Il en est ainsi d’une  dimension personnelle de l’aidante soit la scolarité. Les  dimensions 

personnelles du partenaire tels les antécédents de santé de l’aidé semblent avoir peu d’influence 

directe  sur  les  SH.  Parmi  les  dimensions  conjugales,  certaines  ne  semblent  pas  associées : 

nombre d’années de cohabitation et  rang du mariage. 

Comme on le verra plus loin, les dimensions personnelles des aidantes ressortant comme 

étant en lien avec l’expérience vécue au moment des SH sont  l’âge, les  problèmes de santé 

physique et mentale,  le  travail  rémunéré et  surtout les  ressources intrinsèques,  à  savoir, 

l’acceptation  de la  réalité,  la  capacité  de trouver en sens  à l’évènement, les habiletés  à 

improviser, le  sens  de  l’humour  de  même  que  d’autres  ressources  intrinsèques 

personnelles. Les problèmes de santé physique semblent avoir un lien avec l’expérience vécue 

en raison de la nature même des efforts physiques que requiert la dispensation des SH. Un tel 

effort peut certainement causer une fatigue supplémentaire lorsque la conjointe est âgée, malade, 

comme  par  exemple  lors  d’une  période  de  dépression,  de  tachycardie  ou  de  zona.  Le  fait 

d’occuper un emploi,  même à temps partiel,  semble affecter négativement l’expérience vécue. 

Par  exemple,  Marie-Ange   qui  garde  des  enfants  d’âge  préscolaire,  rapporte  que  le  fait  de 

s’occuper de son conjoint lui  demande toute son énergie  et  la laisse épuisée avant même de 

commencer les tâches liées à son travail auprès des enfants. Dans le cas où, comme Julie, la 

69



    

conjointe travaille à l’extérieur à temps complet, elle doit faire les SH avant son travail ou doit 

prévoir les déléguer à sa gardienne. Julie se considère toutefois privilégiée de pouvoir compter 

sur un horaire flexible pour pouvoir dispenser les SH à son conjoint trois fois durant la semaine.

Compte  tenu  des  données  recueillies,  nous  accordons  aux  ressources  

intrinsèques personnelles des conjointes un rôle important en ce qui a trait à l’expérience des 

aidantes.  Ces  ressources  représentent  la  capacité  de  réagir  positivement  lors  de  conditions 

défavorables et à des dimensions de stress importantes. Ainsi, l’acceptation de la réalité permet 

aux conjointes de faire le lien entre la DTA, les troubles de comportement du partenaire et les 

difficultés  rencontrées  lors  de  la  prestation  des  SH.  Certaines  réalisent que  le  deuil  devient 

nécessaire. Une telle attitude favorise une meilleure adaptation. Maria semble avoir développé au 

fil  du  temps  une  stratégie  de  recadrage plus  naturelle  que  les  autres  participantes  et  dit 

régulièrement  dans l’entrevue :  c’est  en raison de la  maladie. De plus,  elle  a  développé des 

sentiments d’autocontrôle,  de valorisation et de gratification lors des SH. Flore et Maria ont la 

capacité de trouver un sens à  la prestation  des SH. Par exemple Flore, qui : désirait être une 

infirmière, réalise ce but dans la réalisation des SH auprès de son conjoint. Maria, de son côté, 

croit réaliser sa  vocation, en donnant de l’amour à son conjoint par les SH. Elle croit que l’Esprit 

saint la guide dans ses paroles et ses actes lors des SH. Les habiletés à improviser des conjointes 

sont reliées à l’expérience vécue eu égard aux SH. Ces habiletés sont très utiles lorsqu’il est 

question de  stratégies de résolution de problème. L’atteinte de solutions favorise d’ailleurs le 

développement de sentiments de valorisation et de  gratification.  Le  sens de l’humour aide les 

conjointes à trouver un certain  plaisir pour réaliser les SH, comme  par exemple chez Maria. 

D’autres  ressources  personnelles  des  conjointes  peuvent  les  aider  à  actualiser  leur  rôle  de 

proche aidante. Par exemple, celles qui ont appris à mieux connaître leurs limites sont davantage 
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capables  de demander  de l’aide  au moment  où les SH entraînent  un sentiment  de   fardeau, 

d’épuisement et de  fatigue.  D’ailleurs, deux conjointes sur quatre ont déjà fait une demande 

d’hébergement permanent.

Les dimensions personnelles du conjoint semblent avoir une influence sur les sentiments 

et les stratégies des conjointes lors des SH. Les comportements doux des partenaires facilitent les 

SH et  les  comportements  agressifs,  quelquefois  incontrôlables,  rendent  cette  expérience  très 

difficile et anxiogène pour la conjointe. Le nombre d’années de la DTA présente un intérêt lors 

des  SH.  Par  exemple,  avec  le  temps,  Maria  trouve  maintenant  plus  facilement  plusieurs 

stratégies  de  résolution  de  problème lors  du  refus  de  son  conjoint  au  moment  des  SH 

comparativement  au  début  où  ce  n’était  pas  aussi  naturel pour  elle.  La  progression  des 

symptômes de la DTA des partenaires nous renseigne sur les pertes d’autonomie (Appendices M 

et N). Les pertes cognitives se manifestent, entre autres, lorsqu’ils ne peuvent plus exécuter les 

consignes, ou reconnaître les objets au moment des SH. Les symptômes d’ataxie, d’apraxie et 

d’aphasie  peuvent aussi  perturber les SH. Plusieurs conjointes,  Maria,  Flore et  Julie,  doivent 

participer  activement  lors  de  la  douche.  Les  partenaires  ont  plus  de  difficulté  lors  de 

l’apprentissage avec de nouveaux équipements, par exemple le rasoir ou les aides techniques. Les 

SH  s’ajoutent  au  fardeau  et  au  sentiment  de  responsabilité  de  la  conjointe  vis-à-vis  son 

partenaire. En résumé, les dimensions personnelles du conjoint, c’est-à-dire le nombre d’années 

depuis le diagnostic de DTA, les pertes d’autonomie et les troubles de comportement semblent 

influencer l’expérience de la proche aidante lors des SH. 

Les dimensions conjugales semblent aussi avoir un lien avec l’expérience vécue eu égard 

aux SH puisqu’ils jouent un rôle sur les sentiments des conjointes. Par exemple, Maria exprime 

souvent des sentiments positifs d’amour et  de tendresse dans sa relation lors des SH :
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 (…)   on a grandi ensemble, on a vieilli ensemble…J’ai fait ce sacrifice Oui, ben  
oui.  Tout part de l’amour, oui tout part de l’amour (…)  Oui, tout est dans l’amour 
(…) 

Le  sentiment d’amour dans la relation conjugale permet à Maria  de réaliser  plus facilement 

l’expérience  du  SH.  Dans  certains  cas,  la  relation  conjugale  a  été  modifiée  de  façon  très 

importante depuis le diagnostic de DTA du partenaire. Par exemple, Flore  trouve maintenant sa 

vie très perturbée et  lourde. Elle a un sentiment négatif de fardeau et se sent comme : une bouée 

de sauvetage (…)  il s’agrippe à moi, dans toute son expérience de proche aidante. Flore doit 

trouver des  stratégies de résolution de problème et de  recherche du soutien social. Il semble 

donc exister un lien entre les SH et les dimensions conjugales, les sentiments éprouvés par les 

conjointes, les  stratégies de résolution de problème, de  recadrage et de recherche de soutien  

social. 

Quant aux dimensions familiales, l’aide reçue des enfants et de la fratrie est perçue comme 

étant  bénéfique.  Le  soutien  reçu  des  acteurs  du  réseau  familial  à  d’autres  niveaux,  semble 

influencer positivement et faciliter les choses en général,  notamment dans la collaboration au 

gardiennage et aux prises de décision. Par exemple, Maria a le sentiment d’être soutenue par ses 

enfants : lorsqu’elle aura besoin d’aide extérieure  pour les SH, elle pourra faire une rencontre de 

famille  afin  de  prendre  la  meilleure  décision  et  ainsi  se  sentir  appuyée. Une  de  ses  filles, 

ergothérapeute, peut aussi l’aider à adapter la douche pour faciliter les SH. Le réseau de soutien 

social ne semble toutefois pas être sollicité au niveau spécifique des tâches à accomplir eu égard 

aux SH. Par contre, le fait de se sentir appuyée à d’autres niveaux facilite l’expérience de la 

conjointe lorsqu’elle se consacre aux SH. Les écocartes (Appendice L) montrent que les quatre 

conjointes  sont  bien  entourées  et  reçoivent  l’attention  de leur  entourage  ou du moins  ont  le 

sentiment  d’être appuyées au besoin.  Pour les quatre proches aidantes de l’étude,  le soutien 
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familial  est  disponible  et  apporte  ainsi  des  sentiments  de  sécurité  et  d’appui  reliés  à  leur 

expérience vécue.

Les dimensions environnementales  semblent aussi avoir un lien positif avec l’expérience 

vécue par les conjointes en ce qui a trait aux SH à domicile. Du côté des ressources humaines, 

d’une part,  les conjointes de l’étude ont un soutien social très présent et  bien montré par les 

écocartes des participantes (Appendice L). Les amis sont aussi présents pour les distractions, par 

exemple  la  chorale,  les  soirées  de  prières,  le  bridge  et  les  soupers.  Toutes  les  conjointes 

participent soit de façon individuelle ou en groupe aux activités de la Société Alzheimer. Trois 

sur quatre partenaires vont à l’activité « Parti pour l’après-midi » de la Société Alzheimer et tous 

vont à celles du Centre de Jour. Un conflit d’horaire entre l’activité de la Société Alzheimer et du 

Centre  de Jour empêche le quatrième partenaire  de participer  aux deux. Le milieu de travail 

facilite aussi l’implication de la conjointe en ce qui a trait aux SH. Par ailleurs, deux conjointes 

sur quatre ont de l’aide privée pour les SH de leur partenaire, quoique Flore soit réticente pour 

les SH complets et préfère les faire elle-même. A titre de soutien social  du réseau public Maria, 

Julie et Marie-Ange ont déjà une IP du CLSC et  Flore, de son côté, est en attente pour en avoir 

une. Par contre, aucune n’a demandé d’aide du CLSC pour la prestation directe des SH sauf 

Marie-Ange, demande qui n’a pu être honorée en raison du refus de son partenaire de recevoir 

une aide extérieure. Deux conjointes sur quatre sont en attente d’un hébergement permanent pour 

leur partenaire : l’une, pour des raisons de santé et pour : prévenir son épuisement face à son rôle 

d’aidante, surtout la nuit; l’autre en raison des troubles de comportements agressifs du conjoint et 

des risques pour sa propre sécurité. Par contre, les deux expriment clairement qu’elles refuseront 

l’hébergement si elles ne sont pas prêtes. Les quatre conjointes ne veulent pas d’hébergement 

temporaire pour leur partenaire. Enfin, l’étude a montré une certaine « réticence » de la part des 
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conjointes  à  recourir  aux  services  offerts  par  le  CLSC pour  les  SH.  En  ce  qui  a  trait  aux 

ressources matérielles, tous les couples de l’étude sont propriétaires de leur maison et trois des 

quatre conjointes ont déjà modifié ou peuvent modifier les salles de bain de façon à les rendre 

plus  sécuritaires lors  des  SH. En  résumé,  les  données  révèlent  que  plusieurs  éléments 

environnementaux  semblent  avoir  une  influence  positive  sur  l’expérience  de  la  conjointe  eu 

égard aux SH qu’elle offre à son partenaire.  L’appendice P présente les résultats détaillés quant 

aux liens entre chaque ensemble de dimensions et les sentiments / stratégies des proches aidantes.

Au terme de l’analyse, l’étudiante chercheure est en mesure de proposer une synthèse des 

résultats obtenus quant à l’expérience des conjointes. La figure 2 résume les principales données 

obtenues sur l’expérience vécue à domicile par les conjointes des partenaires atteintes de la DTA 

au moment des soins d’hygiène. Elle inclut également les différentes dimensions qui semblent 

associées et leurs liens avec l’expérience vécue des conjointes de notre étude. À gauche, nous 

retrouvons  toutes  les  dimensions  personnelles  et  contextuelles  qui  semblent  influencer 

l’expérience  vécue  de  la  conjointe  lors  des  SH.  Les  dimensions  personnelles  des  conjointes 

retenues sont : l’âge, les problèmes de santé physique et mentale, et les ressources intrinsèques, 

soit  l’acceptation  de  la  réalité,  la  capacité  de  trouver  un  sens  à  l’évènement,  l’habileté  à 

improviser  et  le  sens  de  l’humour.  Les  dimensions  contextuelles  qui  semblent  en  lien  à 

l’expérience vécue par les conjointes de l’étude se divisent en quatre : personnelles au partenaire, 

conjugales,  familiales  et  environnementales.  Pour  les  dimensions  personnelles  du  partenaire, 

nous retrouvons le  nombre d’années  du diagnostic,  les  pertes  d’autonomie et  les  troubles  de 

comportement. Les dimensions conjugales sont le nombre d’année de cohabitation et  la relation 

conjugale avant le diagnostic. Les dimensions familiales consistent en les ressources reçues ou 

perçues  par  la  conjointe,  qui  proviennent  des  enfants  et  de  la  fratrie.  Les  dimensions 
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environnementales  se  divisent  en  deux :  les  ressources  humaines  informelles  ou  formelles, 

extérieures à la famille et les ressources environnementales modifiables ou non, dans le domicile, 

pour exécuter les SH. L’expérience de la conjointe, qui est notre centre d’intérêt, est placée au 

centre  du  schéma  et  reliée  aux  sentiments  positifs  et  négatifs  des  conjointes.  Les  éléments 

particuliers  aux   SH  (moment,  type  et  durée)  peuvent  aussi  influencer  l’expérience  de  la 

conjointe.  Nous  retrouvons,  enfin,  les  stratégies  qui  sont  soit  instrumentales  centrées  sur  le 

problème et  reliées aux stresseurs modifiables, soit psycho-cognitives centrées sur les émotions, 

davantage  associées à des stresseurs non modifiables.  Nos conclusions  sont à l’effet  que les 

dimensions personnelles de la conjointe et particulièrement les ressources intrinsèques semblent 

avoir une grande influence sur les stratégies d’adaptation au stress de la conjointe lors des SH. 

Par ailleurs, la notion de recherche de soutien social de la conjointe est très importante, (familial 

et environnemental privé). Nous remarquons, toutefois, que la réticence à l’offre des ressources 

du réseau formel du CLSC pour les SH reste très présente
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Figure  2    Synthèse des résultats obtenus eu égard à l’expérience des  conjointes lors des soins d’hygiène. 

 

Expérience de la conjointe 
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Avec
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du partenaire:
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enfants et fratrie
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- ressources humaines :

-Informelles
-Formelles

- Env. modifiable ou non

Réticence

Dimensions personnelles 
- Problèmes de santé (physique et 
mentale) 
- Âge
-Ressources personnelles : 
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de trouver un sens à l’évènement 
habileté à improviser
et sens de l’humour

Dimensions conjugales
-relation conjugale
-nombre d’années de mariage
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CHAPITRE 5 – DISCUSSION
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Résumé des résultats

Réalisée auprès de conjointes d’hommes atteints de DTA, cette étude constitue un effort 

de recherche original. En effet, à notre connaissance, aucun travail n’avait porté sur la question 

de l’expérience des conjointes lors des soins d’hygiène dispensés à domicile. Aucun auteur n’a 

non plus tenté de relier l’expérience des conjointes à des dimensions propres à celle-ci, à son 

partenaire et à son environnement.

Expérience des aidantes

La première constatation qui se dégage de cette recherche est la variabilité de l’expérience 

des conjointes de partenaires atteints de DTA au moment des SH qu’elles dispensent à domicile. 

Bien que variables, les expériences observées se ressemblent toutefois en ce qu’elles impliquent 

toutes des efforts soutenus et intenses de la part des conjointes. Un tel constat va tout à fait de 

pair avec les écrits montrant l’engagement étroit des proches aidantes au niveau des soins aux 

personnes âgées vivant avec des incapacités de longue durée (Ducharme et al., 2001b; Lévesque 

et al., 1991; Lévesque et al., 2002a, 2002b; MSSS, 2003; Paquet, 2001, 2003, 2006; Paquet et 

al., 2005). Dans le cadre de cette étude, nous observons que même si les quatre participantes ne 

semblent pas en détresse de façon prononcée, il n’en demeure pas moins que leur expérience 

nécessite de leur part une bonne dose d’énergie et de patience. Elles disposent en partie de la 

force  psychologique  nécessaire  grâce  à  la  présence  de  sentiments  positifs,  par  exemple  la 

valorisation (mentionné par Flore) et  l’autocontrôle (dans le cas de Maria), ce qui correspond 

aux résultats  publiés  dans  les  écrits  (Farran,  1997;  Farran et  al.,  2004;  Lewis  et  al.,  2005; 

Narayan et  al.,  2001).  Par ailleurs  Nolan,  Grant  et  Keady (1996) ajoutent  que les soignants 
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ressentent un sentiment d’utilité ou de renforcement de l’estime de soi, même si leur bien-être 

peut-être affecté négativement. Leur santé psychologique (dépression et anxiété) est perturbée 

alors  que  leur  santé  physique  l’est  moins  (Ducharme  et  al.,  2001;  Lévesque  et  al.,  2002a, 

2002b),  ce  qui  correspond  exactement  à  la  situation  décrite  par  les  participantes  à  notre 

recherche.  L’Étude  canadienne  sur  la  santé  et  le  vieillissement  (1994)  confirme  que  les 

soignants familiaux montrent davantage de symptômes dépressifs et expriment un sentiment de 

fardeau plus grand lorsque la prise en charge se fait  à domicile.  Notre recherche, comme le 

souligne  Lévesque  (2001),  met  en évidence  que les  SH provoquent  des  sentiments  négatifs 

associés au fardeau supplémentaire. C’est ainsi que, deux des conjointes montrant un profil plus 

vulnérable expriment leurs limites et leur intention de cesser leur rôle d’aidante principale à 

domicile,  en  recourant  à  l’hébergement  de  leur  partenaire. Les  limites  et  les  risques 

d’épuisement physique et psychique des proches aidants principaux ont été démontrés dans de 

nombreuses recherches (Asselin, 1990; Béland, 2002; Ducharme, 2006; Leroy, Myslinski, & De 

Galbert, 2002, Soucy & Berteau, 1995; Whitfield, Flynn, & Dupuis, 2003). Notre recherche va 

plus loin puisqu’elle  apporte de nouvelles  connaissances sur le vécu des proches aidants  de 

partenaires atteints de DTA au moment des SH dispensés à domicile. Ceci n’avait jamais été 

exploré auparavant. 

En  ce  qui  a  trait  aux  liens  suggérés  entre  l’expérience  des  conjointes  et  certaines 

dimensions personnelles et contextuelles, nos résultats vont dans le sens des écrits de Ducharme, 

(2006), Duhamel (1995) et Wright et Leahey (2005) lesquels montrent l’intérêt de considérer les 

antécédents personnels et l’environnement lors de l’étude des transitions de vie. Nous avons mis 

en  lien  cinq  groupes  de  dimensions :  caractéristiques  personnelles  des  conjointes, 

caractéristiques personnelles des partenaires, dimensions conjugales, dimensions familiales et 
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dimensions  environnementales.  Premièrement,  en  ce  qui  a  trait  aux caractéristiques 

personnelles des conjointes, les résultats montrent une vulnérabilité plus grande chez la plus 

vieille des participantes qui craint  pour sa propre santé; Ducharme (1996) observe aussi que 

l’âge  des  proches  aidants  a  un lien  avec l’état  de santé  des  conjointes  (problèmes  de santé 

physique  ou  psychologique). L’âge  apparaît  aussi  influencer  l’expérience  lors  des  SH, 

corroborant ainsi les propos de Lévesque et al. (2000). Les ressources personnelles intrinsèques 

évoquées par Antonovsky (1979) sont aussi utilisées par les conjointes de notre étude et ce, de 

manière naturelle ou acquise, c’est-à-dire suite à la formation reçue dans les groupes d’aidants 

naturels. De tels résultats montrent certes l’intérêt de développer ces ressources chez les aidants. 

En ce sens, Ducharme et al., (2005) et Lévesque et al. (2002a, 2002b) ont montré l’efficacité 

d’un  programme  psycho-éducatif  de  groupe pour  les  proches  aidants  d’un parent  atteint  de 

démence  et  vivant  à  domicile. L’influence  du  second  groupe  de  dimensions,  soit  les 

caractéristiques personnelles du conjoint, est  aussi observée dans notre étude alors que ces 

dimensions  ressortent  comme  affectant  négativement  l’expérience  vécue  par  la  conjointe  au 

moment des SH, ce qui est conforme aux résultats de plusieurs études antérieures (Bernik et al., 

2002; Burgener et al., 1998; Francoeur et al., 2005; Hoeffer et al., 1997; Larson et al., 2004; 

Lévesque et al., 1990; Lévesque et al., 2000; Rader et al., 2006; MSSS, 2006; Rasin et al., 2004; 

Schindel  et  al.,  1999;  Sloane,  2001;  Sloane  et   al.,  2004). Le  troisième  groupe,  soit  les 

dimensions  conjugales,  présente  un  intérêt  important  puisqu’il  apparaît  qu’une  relation 

conjugale  positive  pré-diagnostic  semble  favoriser  des  sentiments  positifs  chez  la  conjointe 

lorsqu’elle devra participer aux SH du partenaire atteint  de DTA. Le rôle de conjointe s’est 

transformé en un rôle d’aidante et on constate les effets de cette transition sur la vie du couple 

(Ducharme, 1991, 1997, 2006; Wright & Leahey, 2001). Les résultats de notre recherche sur le 
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quatrième  groupe  de  dimensions,  soit  les  dimensions  familiales,  montrent  l’importance  du 

soutien psychologique de la famille sur l’expérience de la conjointe, incluant les SH, confirmant 

ainsi plusieurs travaux antérieurs (Darveau & Ducharme, 2007; Duhamel, 2007; Lévesque et al., 

2000; Watson, 1995; Wright, & Leahey, 2001). Finalement, les dimensions environnementales 

sont divisées en deux : les ressources humaines et matérielles. Les ressources humaines peuvent 

avoir un lien positif pour le soutien à la conjointe responsable des SH, ce qui est en accord avec 

nombre de chercheurs qui ont montré l’importance du réseau formel (Cohen, Teresi, & Blum, 

1994; Ducharme, 2006; Lévesque et al.,  2000; Lilly,  Richards, & Buckwalter, 2003; Paquet, 

2003, 2006).  Dans notre  étude,  les  ressources matérielles nécessaires  pour la sécurité  de la 

conjointe et du partenaire sont en lien avec l’expérience vécue par les conjointes, ce qui vient, 

aussi, appuyer les résultats de plusieurs autres chercheurs (Barrick, Rader., Hoeffer, & Sloane, 

2003;  Rader  et  al.,  2006).  La  recension  des  écrits  a  montré  l’existence  de  données  sur  les 

facteurs associés à l’expérience des soignants mais ce, en milieu institutionnel exclusivement. 

L’originalité de notre recherche est qu’elle apporte des nouvelles connaissances et fait des liens 

entre des dimensions personnelles et contextuelles d’un côté, et de l’autre, l’expérience vécue 

par les conjointes de partenaires atteints de DTA, au moment précis des SH qu’elles dispensent 

à domicile.

Éléments de réflexion

Outre qu’ils révèlent la part importante qu’assument les proches aidantes au sein des 

soins d’hygiène de leur conjoint malade et les dimensions associées à leur expérience d’aidante, 

les résultats attirent l’attention sur quatre éléments particuliers de réflexion. Le premier a trait au 

rôle important des SH quant au fardeau quotidien des conjointes et, jusqu’à un certain point, leur 
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rôle clé en ce qui a trait à la décision d’hébergement. Le second se rapporte à la réticence des 

conjointes  face  au  recours  aux  ressources  publiques  et  privées.  Le  troisième  réfère  à 

l’importance des ressources personnelles de la conjointe, qui semblent être déterminantes lors de 

l’expérience vécue dans les SH. Le dernier a trait à l’approche relationnelle humaine de l’aidant 

(conjointe ou substitut) lors des SH d’une personne présentant des troubles cognitifs.

Influence des soins d’hygiène,  fardeau des conjointes et décision d’hébergement

Les SH sont une composante sous-estimée des soins requis pour la personne atteinte de la 

DTA vivant à domicile. Nos résultats montrent que ces soins ont sans doute une influence plus 

considérable que l’on ne le pense sur le fardeau des conjointes à domicile. En effet, nous avons 

vu par cette recherche que les SH prennent une part importante du temps dans le quotidien; ils 

influencent aussi le fardeau global et le niveau d’épuisement des conjointes. Par surcroît, cette 

tâche d’aidante s’étend sur une longue période et peut durer de 10 à 12 ans à domicile, laquelle 

situation est vécue le plus souvent par les femmes conjointes, les filles ou les belles-filles, et 

requièrent  beaucoup  de  temps  et  de  ressources  financières  (Lesemann,  2001;  Ducharme, 

Pérodeau,  &  Trudeau,  2000 ;  Ducharme  & Ste-Marie,  2005).  Bien  qu’étant  les  principales 

ressources du réseau de soutien et participant le plus au maintien à domicile, ce sont ces femmes 

qui,  paradoxalement,  demandent  le  moins  d’aide  au  risque  de  détérioration  de  leur  santé 

(Beeson,  2003;  Ducharme  et  al,  2001a;  Ducharme, Pérodeau,  Paquet,  Legault,  et  al.,  2003; 

Paquet, 2003). Au même titre que l’incontinence et la perte de la mobilité, il appert ainsi que les 

difficultés  rencontrées  lors  des  SH  pèsent  lourd  dans  la  balance  lorsque  vient  la  décision 

d’hébergement de la part des conjointes à risque d’épuisement. Il est toutefois intéressant de 

noter que certaines conjointes désirent poursuivre leur implication ''d’experte'' pour les soins, 
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incluant les SH, après l’hébergement (Asselin, 1990; Béland, 2002; Leroy et al., 2002; Soucy et 

al., 1995; Whitfield et al., 2003). Les résultats des études menées par Bernick et al. (2002) et 

celle de Rader et al., (2003) dans 15 résidences de type ''Nursing Home'' mettent en évidence 

l’importance du SH centré sur la personne dans sa globalité. En donnant plus de pouvoir sur les 

décisions en matière des SH à la personne atteinte de DTA, aux intervenants et aux proches 

aidants,  on constate  une amélioration  dans les SH. Nos résultats  qui montrent  que les  deux 

conjointes  demandant  l’hébergement  de leur  partenaire  veulent  s’impliquer  physiquement  et 

financièrement une fois leur conjoint parti, sont en accord avec les études citées plus haut. Les 

conjointes ont toutes les deux exprimé le désir que les nouveaux intervenants soient en mesure 

de profiter de leur expertise.

La réticence par rapport aux ressources

Ressources de soutien à domicile

 La présente recherche a clairement montré le caractère très intime des SH comme AVQ. 

La famille  consulte tardivement  les professionnels et  l’appel  d’aide aux services publics est 

l’aboutissement d’un long processus d’évolution des symptômes (alourdissement, épuisement et 

perte de l’équilibre familial). Le réseau formel répond donc à la règle du dernier secours. La 

conjointe est réticente à accepter des services car elle désire garder le contrôle de la situation. 

Elle  désire  utiliser  des  services  professionnels  avec  ''une  proximité  à  distance  et  non  une 

distance à proximité''  (Paquet, 2003). Si certaines conjointes font plus rapidement appel aux 

services,  c’est  qu’elles  sont  plus  conscientes  de  leurs  limites,  de leur  inexpérience,  de  leur 

fragilité physique et mentale ou encore ce sera suite aux conseils insistants de leurs proches 

(Ducharme et al., 2003; Paquet, 2003; Paquet et al., 2005). Les participantes de notre recherche 
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sont connues du réseau public et communautaire (Société Alzheimer, par exemple). Le concept 

de réticence émerge certainement de nos données puisque seulement une conjointe a demandé 

de l’aide pour les SH. Le résultat de cette démarche d’aide a par ailleurs été mitigé, le partenaire 

ayant refusé l’aide extérieure du CLSC.  Il est devenu agressif et a par le fait même empêché le 

CLSC de donner cette aide à domicile. 

Cette recherche a aussi permis de constater une réticence vis-à-vis les SH qui sont donnés 

par les gardiennes rémunérées en ressource privée. Quoique le problème de répit gardiennage 

soit  résolu de façon satisfaisante,  les  conjointes  n’osent  pas  aller  jusqu’à leur  demander  de 

prendre des responsabilités supplémentaires comme aider à prodiguer les SH ou les prendre en 

charge intégralement. Ainsi, par exemple, Flore mentionne :  elle n’est pas une infirmière et je  

ne peux lui demander de faire les SH, elle n’a pas la compétence nécessaire.

Ressources publiques d’hébergement temporaire et permanent / SH supplémentaires

Notre recherche a aussi montré la réticence des conjointes face à l’hébergement en raison 

de la piètre qualité perçue au niveau des SH prodigués par les établissements. Pour cette raison, 

certaines conjointes refusent le répit qu’offre l’hébergement temporaire. Une conjointe a aussi 

exprimé le souhait qu’un plan de soins individualisé donne la possibilité aux proches aidants soit 

d’obtenir,  contre  rémunération,  soit  de  pouvoir  participer  à  l’administration  de  SH 

supplémentaires  et  ce,  dans  tous  les  milieux  de  vie,  autant  en  hébergement  temporaire  que 

permanent. On peut associer cette préoccupation avec la perception générale du public face à la 

qualité  douteuse  des  traitements  subis  par  les  personnes  âgées  en  perte  cognitive  dans  les 

institutions publiques (OIIQ, 2000).
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Ressources personnelles de la conjointe dans les SH

Étant  donné  les  résultats  obtenus  dans  cette  recherche,  nous  accordons  aux  ressources  

intrinsèques personnelles des conjointes un rôle important et déterminant en ce qui a trait à 

l’expérience des aidantes lors des SH. Les ressources personnelles identifiées dans le cadre de 

cette recherche sont l’acceptation de la réalité, la capacité de donner un sens à l’évènement, 

les habiletés à improviser, le sens de l’humour et les autres ressources personnelles propres à 

la  conjointe.  Ces  ressources  sont  à  la  base  de  la  capacité  de  réagir  positivement  lors  de 

conditions défavorables ou en présence de stresseurs importants.  Dans le précédent chapitre, 

nous avons mis en évidence que ces ressources sont aussi en lien avec les stratégies d’adaptation 

au stress qui sont utilisées par les conjointes (Lazarus et al., 1984). Le côté non modifiable des 

comportements perturbateurs du partenaire atteint de DTA lors des SH ouvre en effet la porte à 

l’utilisation de certaines ressources personnelles telles l’acceptation de la réalité et la capacité  

de donner un sens à l’évènement des proches aidantes (Ducharme, 2006).

L’approche relationnelle humaine

En accord avec Lévesque (2001) et Monette, Roy et Fréchette (2002), la communication 

ouverte  d’accompagnement  avec  les  conjointes  a  permis  à  l’étudiante  chercheure,  par  une 

approche relationnelle humaine d’ouverture auprès des conjointes, d’explorer leur expérience 

vécue auprès de leurs partenaires au moment des SH. Ceci rejoint les courants de pensée de la 

pratique  infirmière,  tels  ceux  de  l’école  du  Human  Caring (le  soin  Humain)  de  Watson 

(Kérouac, Pépin, Ducharme, & Major, 2003). Par ailleurs,  les conjointes utilisent aussi cette 

approche  relationnelle  humaine  auprès  de  leur  partenaire  au  moment  des  SH.  En  effet,  la 

détérioration  des  personnes  atteintes  de  troubles  cognitifs  a  des  conséquences  néfastes  et 
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profondes sur plusieurs plans: intellectuel, moteur et émotionnel. Ces pertes se répercutent sur 

l’accomplissement  des  AVQ comme les  SH et  compromettent  les  activités  relationnelles  et 

sociales  de la  personne.  Le  SH de  la  personne atteinte  de  la  DTA est  un geste  hautement 

humaniste  et  particulièrement  exigeant  pour  l’aidant  (conjointe  ou  substitut).  L’approche 

relationnelle  est  un  processus  d’établissement  d’une  relation  de  présence  qui  contribue  à 

optimiser  le  bien-être  et  la  qualité  de  vie  de  la  personne  atteinte  de  démence.  C’est  de 

l’accompagner,  à  son  rythme,  pour  aller  où  elle  va  dans  son  expérience  en  préservant  son 

identité comme personne. Tout comme Lévesque (2001) et Monette et al. (2002), nous avons vu 

dans notre recherche que l’accomplissement des SH devient l’occasion pour établir cette relation 

entre  l’aidant  et  l’aidé,  une  manière  de  s’arrimer  étroitement  aux émotions  de  la  personne 

atteinte  de démence. Le climat de confiance est la pierre angulaire de l’approche relationnelle et 

tient compte de l’aspect affectif,  qui persiste le plus longtemps chez les personnes avec des 

troubles cognitifs,  lors des échanges réciproques entre la conjointe et le partenaire atteint  de 

DTA. Le climat de confiance dépend entièrement de la qualité de la communication. Avec les 

personnes  atteintes  de  troubles  cognitifs,  lorsque  la  maladie  progresse,  le  mode  de 

communication rationnel est remplacé par le mode affectif, plus humain. Les différents gestes 

d’accompagnement sont grandement privilégiés (Lévesque, 2001; Monette et  al., 2002). 

Limites et Forces

Les limites

Cette  recherche  comporte  certaines  limites  susceptibles  de  restreindre  la  portée  des 

résultats.  D’abord,  le  nombre  de  participantes  est  restreint.  Les  participantes  présentent 

également des profils particuliers eu égard à l’âge, l’état de santé, le statut socioéconomique et 
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le niveau de services reçus du réseau formel et informel. Une réalité autre pourrait certainement 

être mise en évidence dans le cas de participantes présentant un profil différent. D’autre part, 

compte tenu du temps des ressources disponibles, une seule méthode de collecte de données a 

été retenue. Il aurait ainsi été utile de combiner les données d’entrevue à celles issues d’une 

autre source, par exemple, l’observation. 

Les forces

Une des forces de cette étude se situe au niveau de la richesse des informations obtenues 

lesquelles pourraient permettre aux aidants, aux organismes publiques et communautaires de 

mieux comprendre l’expérience des conjointes à domicile et de leurs partenaires au moment des 

SH. Une autre force a trait à la qualité de la démarche d’analyse alors que plusieurs étapes de 

validation ont été incluses : réalisation d’une seconde entrevue auprès des participantes, contre-

codage de la moitié du matériel par une analyste indépendante. 

Implications pour la recherche

Malgré ses limites, cette recherche a permis de dégager des pistes intéressantes pour la 

recherche et  la pratique.

Pour la recherche

La synthèse résultante de cette recherche (figure 2) pourrait servir de base pour une future 

étude,  de  validation  via  une  étude  quantitative  réalisée  auprès  d’un  plus  grand  nombre  de 

conjointes. L’implication soit d’un intervenant de la Société Alzheimer ou soit d’un IP d’un 

CLSC permettrait de favoriser le recrutement des conjointes dans ce type de projet. Les résultats 
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d’une telle étude contribueraient à enrichir la base de résultats alimentant la prise de décision eu 

égard au soutien à domicile.

Pour la pratique

Les  résultats  de  cette  recherche  peuvent  servir  aux  aidants,  au  personnel  en  soins 

infirmiers et aux équipes interdisciplinaires des différents  milieux de soins : SAD,  soins de 

courte et longue durée et  milieu communautaire.

Infirmières et  autres membres des équipes interdisciplinaires à domicile

Le domicile étant un lieu privé, les infirmières auraient avantage à porter une attention 

particulière quant au respect des valeurs culturelles, familiales et sociales lors des SH (Duhamel, 

2007; Wright, Watson, & Belle, 1996). Selon Paquet et al. (2005), on doit répondre aux besoins 

en  étant  assez  flexible  pour  combler  les  attentes  particulières  des  proches  aidants :  notre 

recherche donne des pistes en ce sens en ce qui a trait aux SH. Ainsi, les professionnels œuvrant 

à  domicile  auraient  avantage  à connaître  le concept  de réticence des proches aidants  et  des 

personnes atteintes face à ces  soins intimes d’hygiène, ce que soulignent nos résultats.

En milieu hospitalier de soins de courte et de longue durée

Contexte.  Notre recherche a aussi mis en évidence que lors de l’hospitalisation ou d’un 

hébergement  il  est  important  de  faire  l’histoire  de  vie  avec  la  conjointe  et  de réserver  une 

attention particulière aux SH dans le plan de soins. L’infirmière aurait avantage à explorer avec 

la personne soignée et les proches aidants leurs besoins, leurs préférences de SH. En somme, il 

faut considérer les habitudes antérieures dans une approche flexible, créative et par un plan de 
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soins individualisé. Il est ainsi utile de tenir compte du  moment adéquat dans la journée, de la 

fréquence,  de l’expérience et des stratégies adoptées par la conjointe lors de comportements 

difficiles  afin  de  mieux  orienter  les  soins  en  ce  qui  a  trait  aux  mesures  de  remplacement 

possibles (MSSS, 2006). Une approche relationnelle teintée du Human Caring est suggérée aux 

aidants (les conjointes ou substituts) lors des SH. Dans le même ordre d’idées, notre recherche 

nous montre le potentiel d’une collaboration entre les chercheures, les conseillères cliniques en 

soins  infirmiers  aux  personnes  âgées  et  les  infirmières  soignantes  dans  un  but  commun 

d’amélioration des SH à la personne avec DTA afin de bonifier le plan thérapeutique infirmier 

(OIIQ, 2006).

 Environnement. Les résultats montrent l’importance que revêt le choix de l’équipement et 

du  matériel  servant  aux  SH.  Nos  résultats  appuient  les  recherches  antérieures  et  montrent 

l’importance à accorder à l’environnement. Ainsi, deux éléments apparaissent essentiels pour 

une approche adaptée ; l’adoption d’un soin centré sur la personne et l’utilisation de la douche. 

Le but de ces éléments est de diminuer l’agitation, l’agressivité et l’inconfort chez la personne 

atteinte  de  DTA.  Au  Québec,  cette  pratique  d’utiliser  la  douche  n’est  actuellement  pas 

généralisée dans plusieurs établissements de soins de courte et de longue durées pour personnes 

âgées en perte sévère d’autonomie. Par ailleurs, les intervenants auraient avantage à utiliser une 

approche relationnelle humaine et fonctionnelle. Il incombe aux gestionnaires et cliniciens de 

valoriser  leur  rôle  d’accompagnement  en  leur  donnant  les  ressources  humaines  et 

l’environnement nécessaires.
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Notre recherche est originale par son contenu en donnant des informations sur l’expérience 

vécue  par  les  conjointes  de  partenaires  atteints  de  DTA lors  des  SH qu’elles  dispensent  à 

domicile.  Aucun  auteur  n’avait  encore  tenté  de  relier  l’expérience  des  conjointes  à  des 

dimensions  personnelles  et  contextuelles  dans  un  tel  contexte.  Ces  travaux  sont  utiles  pour 

l’intervention  auprès  des  conjointes  de  personnes  atteintes  de  démence  de  type  Alzheimer. 

L’étude fournit  des pistes pour l’enrichissement  de la pratique infirmière lors des soins aux 

personnes âgées puisque cette recherche contribue à mieux outiller les infirmières eu  égard à la 

problématique  des  SH.  Les  résultats  de notre  étude seront  utiles  pour  alimenter  la  prise  de 

décision en matière de plan thérapeutique infirmier pour la clientèle âgée. 
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APPENDICE A - Lettres d’invitation acheminées 

aux directrices de deux Sociétés Alzheimer 
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Appendice A  
Lettres officielles d’invitation

 pour les directrices de deux Sociétés Alzheimer 

Madame….   

Objet     : La signification de l’expérience vécue à domicile par les femmes de conjoints atteints de   
la démence de type Alzheimer au moment des soins d’hygiène 

Chère Madame  … ,     
                                   
                   Cette lettre fait suite à nos conversations téléphoniques et à l’intérêt que vous avez 

exprimé pour participer au projet de recherche mentionné en rubrique. 

                 Comme je vous le mentionnais,  l’objectif  de cette étude est d’explorer et  de 

comprendre l’expérience de conjointes de personnes atteintes de la démence de type Alzheimer au 

moment des soins d’hygiène dispensés à domicile. Les critères d’inclusion des participantes sont : 

être conjointe (depuis plus de 5 ans) d’un homme âgé de plus de 65 ans atteint de DTA au stade 

modéré à sévère,  être âgée de plus de 65 ans, parler et comprendre le français, vivre avec son 

conjoint et être impliquée dans les soins d’hygiène de son conjoint.

                    La collecte de données nécessitera deux rencontres d’environ une heure et demie 

chacune. Je conduirai l’ensemble de ces entrevues, lesquelles pourront être réalisées au domicile 

de la participante ou dans un lieu autre, selon sa préférence. Les questions posées ont trait à la 

description de soins généralement prodigués par la conjointe et à son expérience vécue au moment 

des soins.

                     En ce qui à trait au recrutement, il s’agira de nous aider à entrée en contact avec des 

clientes de votre organisme répondant aux critères  d’inclusion et  potentiellement  intéressées à 

participer  à  l’étude.  Le  protocole,  ci-joint,  vous  fournira  une  information  détaillée  sur  les 

modalités  prévues  pour  le  recrutement.  Mentionnons  simplement  que  seules  les  participantes 

ayant donné leur accord pour être contactées, recevront une invitation officielle par voie  postale.
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                      Vous trouverez ci-joint le protocole de l’étude ainsi que le certificat d’éthique 

délivré  par  le  Comité  d’éthique des sciences  de la  santé  de l’Université  de Montréal.  Je  suis 

également disponible pour répondre à toute question que vous pourriez avoir sur l’étude et sur la 

participation de votre organisme.

                      En espérant que ces renseignements vous seront utiles, j’espère que vous 

accueillerez favorablement cette demande de collaboration. 

Veuillez accepter, chère madame, mes meilleures salutations.

Johanne Senneville, B.Sc. infirmière

Étudiante à la maîtrise en sciences infirmières
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APPENDICE  B – Formulaire permettant aux participantes potentielles 

                                                       de signifier leur intérêt
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Appendice B

Étude sur les soins d’hygiène aux femmes

 de conjoints atteints de la démence de type Alzheimer

J’ai  entendu parler  de  l’étude  portant  sur  l’expérience  des  femmes  de  conjoints 

atteints de la démence de type Alzheimer au moment des soins d’hygiène

  Je   serais   intéressée  à  participer  à  l’étude.  J’accepte  d’être  contactée  pour  recevoir  une 

information détaillée sur cette étude.

     Mes coordonnées sont : ____________________________________

                                            ____________________________________

                                             ____________________________________

                                            Téléphone____________________________

  Non, je ne suis pas intéressée à participer à l’étude
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Appendice C

Lettre de présentation
Madame
(adresse)

Madame                                ,
                  Je suis infirmière et étudiante à la maîtrise en sciences infirmières à l’Université de 

Montréal. Dans le cadre de mon programme d’études, je dois réaliser une recherche qui vise à 

explorer et à comprendre l’expérience de conjointes d’hommes atteints d’Alzheimer au moment 

des soins d’hygiène dispensés à domicile. Pour réaliser cette étude, je recherche des conjointes 

âgées de 65 ans ou plus présentant les caractéristiques suivantes: vivre maritalement depuis au 

moins 5 ans avec un homme âgé d’au moins 65 ans et atteint de la démence de type Alzheimer, 

parler et comprendre le français, être impliquée dans les soins d’hygiène de son conjoint.

                    La recherche nécessitera deux rencontres d’environ une heure et demie chacune. Ces 

entrevues pourront se dérouler à votre domicile, ou dans un lieu autre, à votre convenance.

                     Le formulaire  « Renseignements  aux participants »,  ci-joint,  présente  de 

l’information  détaillée  sur  l’étude.  Je  suis  également  disponible  pour  répondre  à  toutes  vos 

questions. Je communiquerai avec vous d’ici deux semaines pour vérifier votre intérêt à participer 

et, le cas échéant, prendre rendez-vous avec vous. 

Cette étude est importante car les résultats permettront de développer de nouvelles 

interventions pour les personnes atteintes de DTA et leurs conjoints. Je serai heureuse de pouvoir 

compter sur votre participation. Veuillez, accepter, chère Madame, mes meilleures salutations.

Johanne Senneville, B.Sc. infirmière
Étudiante à la maîtrise en sciences infirmières
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Questionnaire sociodémographique

 Âge : ___________________________________________________________

 Âge du conjoint___________________________________________________

 Lieu de résidence :Maison______________Logement_____________________

                Résidence pour aînés_____________avec services :_oui________non_______

         Aide publique ou privée

 Aide du secteur public CLSC______Centre de Jour__________Répit_________Autres_________

 Si oui, nombre d’années connues par les services  du Soutien à domicile_______

 Aide des organismes communautaires :

               Popote roulante_________Entretien ménager________Société Alzheimer______Autres_________

Aidante principale

 Formation académique : 

 primaire_________secondaire_____________post-secondaire_______________

État de santé

 Avez-vous des problèmes de santé connus? __________________________________

 Si oui, lesquels_________________________________________________________

Informations sur la relation d’aidante principale 

 Nombre d’années de cohabitation:_______ mariage1e _____2e ____ou +___________

 Pourriez-vous m’identifier sur l’échelle visuelle suivante l’évaluation de votre  relation  conjugale 

avant le diagnostic de votre conjoint? (voir Appendice E )

 Depuis combien de temps votre conjoint a-t-il été diagnostiqué?__________________

 Nombre d’enfants_______________________________________________________

 Aide extérieure : Enfants__________ Voisins___________Amis__________________

 Aide pour la prise des médicaments_________________________________________

 Aide nécessaire pour AVQ du conjoint : 

                     Manger______________________Se rendre à la toilette_________________
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                     S’habiller/se déshabiller__________Se déplacer________________________

                     Soins d’hygiène : Temps requis ____________Moment_______________
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APPENDICE E - Échelle visuelle analogique 

sur la qualité de la relation conjugale avant DTA

111



Appendice E
Échelle visuelle analogique sur la qualité 

de la relation conjugale avant DTA

Pourriez-vous m’identifier, à l’aide d’un « X » sur l’échelle visuelle suivante, la qualité 

de  votre relation  conjugale avant le diagnostic de votre conjoint?

 

Très mauvaise relation conjugale
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Excellente relation conjugale



 «Visual Analog Scale » adaptation de l’étudiante chercheure inspirée de Bond et Lader 
(1974) et Loiselle et Profetto-McGrath (2004)
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Appendice F

Liste des codes

 

Nom des Rubriques
 

Codes
 

Noms des catégories
 

Codes

Âge de la conjointe aidante AGE Moins de 55 ans AGE_-55
Âge de 56 à 65 ans AGE_56-65
Âge de 66 à 75 ans AGE_66-75
Âge de 76 à 85 ans AGE_76-85
Âge de 86 et plus AGE_86-+

Âge de l’aidé avec DTA AGE_CO
NJ

Moins de 55 ans AGE_C-55
Âge de 56 à 65 ans AGE_C56-65

Âge de 66 à 75 ans AGE_C66-75

Âge de 76 à 85 ans AGE_C76-85

Âge de 86 et plus AGE_C86-+

Scolarité de l’aidante SCOL Au niveau du primaire SCO_PR
Au niveau du secondaire SCO_SE
Au niveau post-secondaire SCO_PS
Au niveau universitaire SCO_UN

Travail de l’aidante TRAV Aidante travaille encore TRAV_P
Aidante ne travaille pas TRAV_N

Problème de santé de l’aidante PDS Physique chronique (ex. diabète, 
cardiaque, arthrite...)

PDS_PC

Physique Ponctuel ou 
antécédents (cataractes, 
chirurgie mineure, etc)

PDS_PP

Mentale actuel (ex. Dépression, 
PMD)

PDS_MA
ATCD Maladie Mentale PDS_MM

Problème de santé de l’aidé PDS_CO
NJ

Physique chronique (ex. diabète, 
cardiaque, arthrite…)

PDS_CPC

ATCD Maladie Mentale PDS_CMM

De 6 à 10 années NAD_6-10
Nombre d’années depuis le 
diagnostic de démence de type 
Alzheimer

De 11 à 15 années NAD_11-15
De 16 à 20 années NAD_16-20
De plus de 21 années NAD_21-+
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Appendice F  Liste des codes (suite)

Nom des Rubriques Codes Noms des catégories Codes
Nombre d’années de 
cohabitation

COH De 5 à 10 années COH_5-10
De 11-25 années COH_11-25
De 26-50 années COH_26-50

Plus de 51 années COH_51-+

Relation conjugale avant le 
diagnostic DTA du conjoint

REL_C Excellente relation conjugale REL_EX
Très bonne relation conjugale REL_TB
Bonne relation conjugale REL_B
Mauvaise relation familiale REL_M
Très mauvaise relation familiale REL_TM

Mariage MAR Premier mariage MAR_1
Deuxième mariage MAR_ 2
Plus du troisième mariage MAR_+

Nombre d’enfants NE Sans enfant NE_0
Enfant unique NE_ 1
2 enfants NE_2
3 enfants NE_3
Plus de 4 enfants NE_+4

Noms des sujets NOMS Maria MARIA
Julie JUILE
Flore FLORE
Marie-Ange MARIE_

ANGE
Lieu d’habitation LIEU Maison (Propriétaire) L_Mais

Logement L_LOG
Résidence avec services L_RAS
Résidence sans services L_RSS

Environnement ENV Environnement modifiable ENV-M
Environnement non-modifiable ENV_NM

Ressources intrinsèques 
personnelles de l’aidant: 

RES_IP Acceptation de la réalité RES_IPA
Capacité de donner un sens à 
l’évènement

RES_IPC
Habileté à improviser RES_IHI
Sens de l’humour RES_IPSH
Autres RES_AUT
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Appendice F  Liste des codes (suite)

Nom des Rubriques Codes Noms des catégories Codes

Activités de la vie domestique AVD Personne souffrant DTA 
participe aux activités de la vie 

AVD_P

Personne souffrant DTA ne 
participe pas aux activités de la 
vie domestique

AVD_N

Activités de la vie quotidienne 
de l’aidé

AVQ Pas besoin d’aide pour manger AVQ_MP
Besoin d’aide pour manger AVQ_MN
Pas besoin d’aide pour s’habiller AVQ_HP
Besoin d’aide pour s’habiller AVQ_HN
Pas besoin d’aide pour se 
déplacer

AVQ_DP
Besoin d’aide pour se déplacer AVQ_DN
Pas besoin d’aide pour aller à la 
toilette

AVQ_TP
Besoin d’aide pour aller à la 
toilette

AVQ_TN
Pas besoin d’aide pour prendre 
ses médicaments

AVQ_MP

Besoin d’aide pour prendre ses 
médicaments

AVQ_MN

Autres besoin AVQ_AU
Type de soins d’hygiène TYPE Pour douche partielle TYPE_DP

Pour douche complète TYPE_DC
Pour bain partiel TYPE_BP
Pour bain complet TYPE_BC
Lavabo partiel pour se: TYPE_LP
- raser TYPE_LPR
- couper ou nettoyer les ongles TYPE_LPO
- brosser les dents TYPE_LPD
- peigner TYPE_LPP
Lavabo complet pour se : TYPE_LC
- raser TYPE_LCR
- couper ou nettoyer les ongles TYPE_LCO
- brosser les dents TYPE_LCD
- peigner TYPE_LCP

Temps requis pour le soin 
d’hygiène

TEMPS De 0 à 15 minutes par jour T_0-15
De 16 à 30 minutes par jour T_16-30
De 31 à 45  minutes par jour T_31-45
De 46 à 60 minutes par jour T_46-60
De 61 à 75 minutes par jour T_61-75
De 76 et plus minutes par jour T_76-+
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Appendice F  Liste des codes (suite)

Nom des Rubriques Codes Noms des catégories Codes
Fréquence hebdomadaire FREQ 1 fois par semaine FREQ_1

2 fois par semaine FREQ_2
3 fois par semaine FREQ_3
4 fois par semaine FREQ_4
5 fois par semaine FREQ_5
6 fois par semaine FREQ_6
7 fois par semaine FREQ_7

Moment pour les soins 
d’hygiène

MOM En avant-midi MOM_AM
En après-midi MOM_PM
En soirée MOM_S
Durant la nuit MOM_N

Expérience lors du bain de 
l’aidé

EXP Belle expérience EXP_P
Expérience moins plaisante EXP_N
Nombre de mois de soins 
d’hygiène

EXP_SH

Sentiments SENT Sentiments positifs: gratifiant, 
valorisant, restructuration 
cognitive, défi relié au rôle 
d’aidé, autocontrôle, 
compréhension comportement...

SENT_P

Sentiments négatifs: anxiété, 
hostilité, honte, culpabilité, peur, 
tristesse, évitement, captivité, 
impuissance, isolement, fardeau, 
épuisement, stress important, 
incertitude, fatigue, etc.

SENT_N

Ressources extérieures de 
l’aidant: Aide disponible de 
soutien ou  perception que le 
soutien est disponible en cas de 
besoin 

RES_E Ressource d’aide des enfants RES_EE
Ressource d’aide de la famille RES_EF
Ressource d’aide du voisinage RES_EV
Ressource du clergé RES_EC
Ressource du médecin RES_MED
Ressource d’aide autre RES_EAU

Ressources publiques RES_P d’hygiène, répit gardiennage, 
soins inf., soutien T.S.)

RES_CLSC

Ressource du Centre de jour RES_CDJ
Ressource hébergement 
temporaire

RES_HT
Réticence aux services RES_RET
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Appendice F  Liste des codes (suite)

Nom des Rubriques Codes Noms des catégories Codes

Ressources d’organismes 
communautaires

RES_OC Ressource pour l’entretien 
ménager

RES_OCEM

Ressource pour transport RES_OCTR
Ressource de la Société 
Alzheimer 

RES_OCSA
Ressources autres RES_OCAU

Stratégies d’adaptation au 
stress de l’aidante.

STR Stratégie de résolution de 
problème

STR_RP
Stratégie de recherche de soutien 
social

STR_SS
Stratégie de recadrage STR_RE
Stratégie autre (prendre du 
temps pour soi, relaxation, etc.)

STR_AU

Résidus non utiles directement RESID On pourra s’en servir pour 
l’analyse finale PRN

RESID
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Appendice G

Lexique des codes

   Questions de recherche:
   1. Quelle est l’expérience de la conjointe eu égard aux soins d’hygiène?

   2.  Y a-t-il  des  dimensions  personnelles  et  contextuelles  qui  pourraient  moduler   l’expérience  de  la  conjointe  lors  des  soins 

d’hygiène?

   N.B. Lors du codage, la question et la réponse iront dans la même unité sémantique.

Nom de la rubrique Description Catégories utilisées Codes

Âge de la conjointe aidante 

AGE

Âge  biologique  de  chaque  participante, 
divisé  en  catégories  par  tranches,  en 
commençant par l’âge le plus bas.

Moins de 55 ans AGE_-55
Âge de 56 à 65 ans AGE_56-65
Âge de 66 à 75 ans AGE_66-75
Âge de 76 à 85 ans AGE_76-85
Âge de 86 et plus AGE_86+

Âge de l’aidé avec DTA

AGE_CONJ

Âge  biologique  de  chaque  aidé,  divisé  en 
catégories par tranches, en commençant par 
l’âge le plus bas.

Moins de 55 ans AGE_C-55
Âge de 56 à 65 ans AGE_C56-

65
Âge de 66 à 75 ans AGE_C66-

75
Âge de 76 à 85 ans AGE_C76-

85
Âge de 86 et plus AGE_C86+
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Appendice G    Lexique des code  (suite)

Nom de la rubrique Description Catégories utilisées Codes

Scolarité de l’aidante 

SCOL

Scolarité   la  conjointe  selon  les  divisions 
reconnues  par  le  ministère  de  l’éducation : 
primaire, secondaire et post-secondaire.

Au niveau du primaire SCO_PR
Au niveau du secondaire SCO_SE
Au niveau post-secondaire SCO_PS
Au niveau universitaire SCO_UN

Travail de l’aidante 
TRAV

La conjointe peut être encore sur le marché 
du travail soit à l’extérieur ou à la maison. 
Les deux catégories seront – elle travaille 
encore ou elle ne travaille pas.

Aidante travaille encore

Aidante ne travaille pas

TRAV_P

TRAV_N

Problème de santé de la 
conjointe aidante

PDS

Les  problèmes  de  santé  seront  divisés  par 
groupe  d’importance :  -physique  chronique 
important  (à long terme, par ex.  le diabète, 
cardiaque,  arthrite,  etc);  physique  ponctuel 
mineur  ou  antécédents  de  santé   (par  ex. 
cataractes,  chirurgie  mineure,  asthme  sans 
période  de  récidive  depuis  plus  de  5  ans, 
etc.); problème de santé mentale actuel (par 
ex. dépression, psychose maniaco-dépressive 
non  stabilisé  (PMD))  et  finalement  un 
antécédent de maladie mentale.

Physique chronique PDS_PC

Physique Ponctuel ou 
antécédent

PDS_PP

Mentale actuel PDS_MA

ATCD Maladie Mentale PDS_MM

ATCD Maladie Mentale PDS_CMM
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Appendice G    Lexique des codes  (suite)

Nom de la rubrique Description Catégories utilisées Codes

Nombre d’années depuis le 
diagnostic de la démence 
de type Alzheimer 

NAD

Le nombre d’années par tranche de 5 ans que 
le  conjoint  qui  souffre  de  la  DTA  a  été 
diagnostiqué par son médecin de famille.

De 0 à 5 années NAD_0-5
De 6 à 10 années NAD_6-10
De 11 à 15 années NAD_11-15
De 16 à 20 années NAD_16-20
De plus de 21 années NAD_21-+

Nombre d’années de 
cohabitation 

COH

Le nombre d’années (plus de 5 ans selon les 
critères  d’inclusion  de  cette  recherche)  que 
les  deux  conjoints  (mariés  ou  non)  vivent 
ensemble.

De 5 à 10 années COH_5-10
De 11-25 années COH_11-25
De 26-50 années COH_26-50
Plus de 51 années COH_51-+

Relation conjugale avant le 
diagnostic DTA du 
conjoint

REL_C

La relation avec le partenaire souffrant DTA 
avant le diagnostic d’Alzheimer sera divisée 
selon  une  échelle  visuelle  analogique 
présentée à la conjointe lors de la rencontre. 
Cette relation se repartit en 5 items 

Excellente relation conjugale REL_EX
Très bonne relation conjugale REL_TB
Bonne relation conjugale REL_B
Mauvaise relation familiale REL_M
Très mauvaise relation 
familiale

REL_TM

Mariage

MAR

Le nombre de mariages nous informe du lien 
entre les conjoints (enfants ensemble, etc.).

Premier mariage MAR_1
Deuxième mariage MAR_ 2
Plus du troisième mariage MAR_+

Appendice G    Lexique des codes  (suite)
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Nom de la rubrique Description Catégories utilisées Codes

Nombre d’enfants

NE

Le  nombre  d’enfants  ensemble  ou 
séparément  nous  indique  des  possibilités 
d’aide familiale.

Sans enfant NE_0
Enfant unique NE_ 1
2 enfants NE_2
3 enfants NE_3
Plus de 4 enfants NE_+4

Noms des sujets

NOMS

Les 4 noms des participantes sont représentés 
par des pseudonymes

Maria Maria
Julie Julie
Flore Flore
Marie-Ange Marie-Ange

Lieu d’habitation

LIEU

L’endroit de résidence est divisé de 4 façons. 
La maison et le condo, les conjoints habitent 
encore  et  ils  sont  propriétaires  donc 
responsables  des  travaux  intérieurs  et 
extérieurs  et  des  AVD.  La  deuxième,  ils 
vivent  dans  un  logement  sans  être 
propriétaires.  La  troisième,  ils  restent  dans 
une résidence privée mais sans services et la 
dernière avec des services payables ou non.

Maison (Propriétaire) L_MAIS

Condo (propriétaire) L_CON
Logement L_LOG
Résidence avec services L_RAS

Résidence sans service L_RSS

Appendice G    Lexique des codes  (suite)

124



Nom de la rubrique Description Catégories utilisées Codes

Environnement

ENV

Le facteur environnemental représente :
- les changements qui sont soit déjà faits ou 
qui sont envisagés dans la salle de bain pour 
permettre à la personne atteinte d’y rester le 
plus longtemps possible.
- il n’est pas prévu de modifier 
l’environnement de la salle de bain 

Environnement modifiable ENV_M

Environnement non modifiable ENV_NM

Ressource intrinsèques 
personnelles de l’aidante

RES_IP

Les  ressources  intrinsèques  personnelles 
concernent  les  attitudes  et  les  habiletés  qui 
augmentent  le  potentiel  des  personnes  à 
composer  de  façon  efficace  avec  le  stress. 
-L’acceptation  de  la  réalité,  soit  de  la 
détérioration du conjoint qui souffre de DTA. 
La capacité de donner un sens à  l’évènement 
soit que cette nouvelle situation permet à la 
conjointe  de  donner  une  signification  à  la 
situation  vécue.Les  habiletés  à  improviser 
soit les efforts pour faire face à la réalité lors 
d’une nouvelle problématique dont les soins 
d’hygiène. Le sens de l’humour est maintenu 
lors de nouvelles situations et – autres.

Acceptation de la réalité RES_IPA

Capacité de donner un sens à 
l’évènement

RES_IPC

Habilité à improviser RES_IHI

Sens de l’humour RES_IPSH

Autres RES_AUT

Appendice G    Lexique des codes  (suite)
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Nom de la rubrique Description Catégories utilisées Codes

Activités de la vie 
domestique

AVD

Les  activités  de  la  vie  domestique  sont  les 
activités nécessaires pour vivre à l’endroit ou 
les  conjoints  habitent :  par  ex.  l’entretien 
ménager  intérieur  et  extérieur,  la  lessive, 
étendre  le  linge,  le  repassage  préparer  ou 
participer  pour  les  repas,  faire  l’épicerie, 
payer  les  factures,   etc..  Cette  rubrique  est 
divisée en deux, le conjoint participe ou non, 
avec ou sans stimulation.

Personne souffrant DTA 
participe aux activités de la vie 
domestique.

AVD_P

Personne souffrant DTA ne 
participe pas aux activités de la 
vie domestique

AVD_N

Activités de la vie 
quotidienne de l’aidé

AVQ

Plusieurs activités de la vie quotidienne sont 
vérifiées et montrent l’implication nécessaire 
de la conjointe. par ex. manger, s’habiller et 
se déshabiller, se déplacer, aller è la toilette, 
prendre ses médicaments, etc.

Pas besoin d’aide pour manger AVQ_MP
Besoin d’aide pour manger AVQ_MN
Pas besoin d’aide pour 
s’habiller

AVQ_HP

Besoin d’aide pour s’habiller AVQ_HN
Pas besoin d’aide pour se 
déplacer

AVQ_DP

Besoin d’aide pour se déplacer AVQ_DN
Pas besoin d’aide pour aller à la 
toilette

AVQ_TP

Besoin d’aide pour aller à la 
toilette

AVQ_TN

Pas besoin d’aide pour prendre 
ses médicaments

AVQ_PMP

Besoin d’aide pour prendre ses 
médicaments

AVQ_PMN

Besoins d’aide pour autres AVQ_AU
Appendice G    Lexique des codes  (suite)
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Nom de la rubrique Description Catégories utilisées Codes

Type de soins d’hygiène

TYPE

Le type  de  SH représente  l’aide  nécessaire 
par autrui (conjointe) pour faire ses SH. Ils 
sont  divisés  en  6  catégories.  La  douche 
partielle est une aide pour le dos, les cheveux 
ou les pieds seulement lors de la douche ou 
une  stimulation  pour  le  faire  par  des 
directives  soit  verbales  ou soit  démontrées. 
La  douche  complète  est  celle  faite 
entièrement par la conjointe. 
-Le bain partiel est de l’aide dans le bain par 
ex. le dos et les pieds ou de la stimulation.
 Le  bain  complet  est  fait  par  la  conjointe 
entièrement. 
-Le  lavabo  partiel  concerne  des  soins 
d’hygiène  (par  ex.  barbe  et  se  brosser  les 
dents, se peigner, couper ses ongles) qui sont 
faits par le conjoint atteint DTA mais il doit 
avoir de la stimulation ou de l’aide.
-Pour  les  soins  au  lavabo  complet,  la 
conjointe  doit  faire  ses  activités 
complètement  au  lavabo  à  la  place  du 
conjoint.

Pour douche partielle TYPE_DP

Pour douche complète TYPE_DC

Pour bain partiel TYPE_BP
Pour bain complet TYPE_BC
Lavabo partiel pour: TYPE_LP
se raser TYPE_LPR
- l’entretien des ongles TYPE_LPO
- se brosser les dents TYPE_LPD
- se peigner TYPE_LPP
Lavabo complet : TYPE_LC
- se raser TYPE_LCR
- se couper ou nettoyer les 
ongles

TYPE_LCO

- se brosser les dents TYPE_LCD
- se peigner TYPE_LCP

Appendice G    Lexique des codes  (suite)

Nom de la rubrique Description Catégories utilisées Codes
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Temps requis pour les 
soins d’hygiène

TEMPS

Temps nécessaire par jour pour la conjointe 
lorsqu’elle  aide  son conjoint  dans  les  soins 
d’hygiène.

De 0 à 15 minutes par jour T_0-15
De 16 à 30 minutes par jour T_16-30
De 31 à 45  minutes par jour T_31-45
De 46 à 60 minutes par jour T_46-60
De 61 à 75 minutes par jour T_61-75
De 76 et plus minutes par jour T_76-+

Fréquence hebdomadaire

FREQ

La fréquence indique le nombre de fois par 
semaine que le conjoint souffrant a des soins 
d’hygiène (complet).

1 fois par semaine FREQ_1
2 fois par semaine FREQ_2
3 fois par semaine FREQ_3
4 fois par semaine FREQ_4
5 fois par semaine FREQ_5
6 fois par semaine FREQ_6
7 fois par semaine FREQ_7

Moment pour les soins 
d’hygiène

MOM

Le  moment  indique  le  moment  dans  la 
journée  ou  le  conjoint  souffrant  de  DTA a 
ses  soins  d’hygiène.  Nous  diviserons  la 
journée en quatre : AM, PM, soirée et nuit.

En avant-midi MOM_AM
En après-midi MOM_PM
En soirée MOM_S
Durant la nuit MOM_N

Expérience lors du bain de 
l’aidé 

EXP

L’expérience de la conjointe lorsqu’elle fait 
les SH de l’aidé. Elle est vécue positivement 
(belle  expérience)  ou  négativement  (moins 
plaisante) par la conjointe selon la situation. 
Le nombre de mois que la conjointe vit cette 
situation peut aussi influencer l’expérience.

Belle expérience EXP_P

Expérience moins plaisante EXP_N
Nombre de mois de soins 
d’hygiène (SH)

EXP_SH
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Appendice G    Lexique des codes  (suite)

Nom de la rubrique Description Catégories utilisées Codes

Sentiments

SENT

Les sentiments que  la conjointe ressent entre 
autres  lors  des  soins  d’hygiène  de  son 
conjoint.  Il  sont  divisés  en  2  catégories : 
positifs et négatifs.
-Sentiments  positifs :  gratifiant,  valorisant, 
restructuration  cognitive,  défi  relié  au  rôle 
d’aidé,  autocontrôle,  compréhension  du 
trouble de comportement, etc.
-  Sentiments  négatifs:  anxiété,  hostilité, 
honte, culpabilité,  peur, tristesse, évitement, 
captivité,  impuissance,  isolement,  fardeau, 
épuisement,  stress  important,  incertitude, 
fatigue, etc.

Sentiments positifs SENT_P

Sentiments négatifs SENT_N

Ressources extérieures

RES_E

Les ressources extérieures c'est-à-dire l’aide 
disponible de soutien ou la perception que le 
soutien est disponible en cas de besoin pour 
la conjointe. Elles peuvent être de plusieurs 
sources  soit  de  la  part :  des  enfants,  de  la 
famille, du voisinage, du clergé, du médecin 
de famille ou du spécialiste et autres.

Ressource d’aide des enfants RES_EE
Ressource d’aide de la famille RES_EF
Ressource d’aide du voisinage RES_EV
Ressource du clergé RES_EC
Ressource du médecin RES_MED
Ressource d’aide autre RES_EA
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Appendice G    Lexique des codes  (suite)

Nom de la rubrique Description Catégories utilisées Codes
Ressources publiques

RES-P

Ces ressources sont celles  reçues  et  payées 
par  le  public  soit  Ministère  de  la  santé  et 
social.  Elles  se  divisent  en  3  catégories : 
CLSC, Centre de jour, hébergement. 
-Les services du CLSC peuvent être pour  les 
soins d’hygiène, pour les répits gardiennage, 
pour  les  soins  infirmiers  (par  le  Soutien  à 
domicile  ou  en  ambulatoire,  les  soins 
spécialisés  de  réadaptation,  les  services 
psychosociaux;
-Les  ressources  du  Centre  de  jour  données 
pour le conjoint en répit gardiennage dans les 
groupes  de personnes  atteintes  de  démence 
ou le groupe d’aidants naturels;
-Les  ressources  hébergement  temporaire 
(pour  une  courte  période)  ou  permanente 
lorsqu’il réside en Centre hospitalier de soins 
de longue durée sera noté ici.
-La  conjointe  peut  aussi  être  réticente  aux 
services offerts (de son entourage, publics ou 
communautaires)

Ressource du CLSC RES_CLSC

Ressource du Centre de jour RES_CDJ

Ressource hébergement 
temporaire

RES_HT

Ressource hébergement 
permanent

RES_HP

Réticence aux services RES_RET

Appendice G    Lexique des codes  (suite)
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Nom de la rubrique Description Catégories utilisées Codes

Ressources d’organismes 
communautaires 

RES_OC

Les ressources communautaires sont offertes 
par des organismes communautaires:
- la popote roulante représente le service de 
repas  préparés  chauds  et  servis  à  domicile 
,un montant est demandé;
-  Le  service  d’entretien  ménager  (par 
l’organisme  Coopérative  de  soutien  à 
domicile) est offert aux famillex. Un montant 
minimal est demandé selon le revenu;
- La ressource de transport adapté est offerte 
aux  personnes  avec  déficits  physiques  ou 
cognitifs. Un montant est demandé.
-  La  ressource  de la  Société  Alzheimer  est 
connue  car  le  recrutement  est  fait  par  eux 
mais est-ce que des services sont offert ? par 
ex.  répit  dans   un  groupe  ou  du  soutien  à 
l’aidant sont aussi utilisés. 
- Toute autre ressource communautaire

Ressource de la popote roulante RES_OCPR

Ressource pour l’entretien 
ménager

RES_OCEM

Ressource pour transport RES_OCTR

Ressource de la Société 
Alzheimer

RES_OCSA

Ressource autre RES_OCAU
Résidu non utile 
directement

RESID

Toutes  ces  informations  servent  à  mieux 
comprendre  le  contexte  et  la  situation  de 
l’aidante à l’intérieur de son milieu familial. 
Elles vont nous éclairer  sur l’expérience de 
vivre,  à domicile, avec une personne atteinte 
à ce stade de la DTA et quelques fois juste 
avant l’hébergement du conjoint.  

On pourra s’en servir pour 
l’analyse finale.

RESID
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Nom de la rubrique Description Catégories utilisées Codes

Stratégie d’adaptation au 
stress de l’aidante

STR

Plusieurs stratégies peuvent être utilisées :
- La résolution de problème est utilisée pour 
faciliter les SH en cherchant des trucs pour 
faire  accepter  à  son  partenaire  les  SH. 
Quelques  fois  la  conjointe  l’a  déjà  réalisé 
dans  une  autre  circonstance  de  la  vie 
(résilience);
- La recherche de soutien social est utilisée 
pour faciliter, entre autres, les SH par ex. en 
demandant  l’aide de ses enfants, ou en privé 
ou du CLSC;
-  La  stratégie  de  recadrage  lorsque  la 
conjointe peut changer sa façon de percevoir 
une situation sans que la situation en tant que 
telle soit changée (par ex. sa façon de voir la 
maladie chronique qui affecte son proche en 
se   rappelant  que le  conjoint  est  malade  et 
que le comportement  de ce dernier peut en 
être perturbé). 
- Autre stratégie que la conjointe utilise pour 
prendre  une  distance  (par  ex.  la  prière, 
prendre un bain, jouer au bridge, …).

Stratégie de résolution de 
problème

STR_RP

Stratégie de recherche de 
soutien social

STR_SS

Stratégie de recadrage STR_RE

Stratégie autre ( prendre du 
temps pour soi, relaxation, etc.)

STR_AU
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Appendice I

Formulaire de consentement
TITRE DE L'ÉTUDE : La signification de l’expérience vécue à domicile par les femmes de 
conjoints atteints de la démence de type Alzheimer au moment des soins d’hygiène.  

:

ÉTUDIANT-CHERCHEUR : Johanne Senneville..................................................
                                                    
                                                     

Noms et coordonnées de l’étudiant 
DIRECTEUR DE RECHERCHE : Lucie Richard, Ph.D.
                                                             Faculté des Sciences infirmières
                                                             Université de Montréal
                                                             Tél. 514-343-7486.........................................
CO-DIRECTRICE DE RECHERCHE : Odette Roy, Ph. D.
                                                              Inf. clinicienne  spécialisée en gérontologie. 
                                                              Faculté des Sciences infirmières U de M.
                                                              Et Hôpital Maisonneuve-Rosemont
                                                              Tél. : 514-252-3400 poste 5291

INTRODUCTION

Problématique et Raison d'être de l'étude :

Dans  le  cadre  d’une  maîtrise  en sciences  infirmières,  ce  projet  d’étude vise  à 
explorer  l’expérience  vécue  par  des  conjointes  des  personnes  atteintes 
d’Alzheimer au moment où elles dispensent à domicile des soins d’hygiène à leur 
conjoint. 



État des connaissances: À notre connaissance, aucune étude  ne s’est attardée à 
explorer l’expérience vécue par les conjointes au moment où elles dispensent les 
soins  d’hygiène  de  leur  conjoint.  Cette  étude  vient  combler  cette  lacune  en 
apportant une meilleure compréhension de ce phénomène.
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BUT ET OBJECTIFS DE L'ÉTUDE
BUT :  Cette  recherche  qualitative  exploratoire  a  pour  but  d’explorer  et  de 
comprendre l’expérience de conjointes au moment des soins d’hygiène dispensés à 
domicile à leur partenaire atteint de la démence de type Alzheimer. 

MODALITÉS DE PARTICIPATION À L'ÉTUDE

Votre  collaboration  consistera  à  participer  à  deux  entrevues,  d’une  durée 
approximative d’une heure et demie chacune. Ces entrevues pourront se dérouler 
à votre domicile ou dans un lieu autre, à votre convenance.
En général,  les questions posées auront trait  à  votre expérience lors des soins 
d’hygiène  que  vous  dispensez  à  votre  conjoint.  Je  vous  poserai  également 
quelques questions afin de mieux vous connaître ainsi  que votre conjoint,  par 
exemple, je vous demanderai de m’indiquer votre âge, si vous avez des enfants, si 
vous  recevez  de  l’aide  pour  prendre  soin  de  votre  conjoint,  etc.  La  seconde 
entrevue servira essentiellement à compléter les informations recueillies lors de la 
première entrevue et à vérifier si j’ai bien interprété vos propos. Notez que ces 
deux entrevues seront enregistrées dans la mesure que vous y consentez.
  Il est à prévoir que les collectes de données se fassent en l’absence de votre 
conjoint.  Pour ce faire,  les rendez-vous seront pris lorsque votre conjoint sera 
absent (au Centre de Jour ou ailleurs). 

CONDITIONS DE PARTICIPATION
Pour participer à l'étude, il est essentiel que vous répondiez aux conditions 

suivantes: 
 être conjointe (depuis plus de 5 ans) d’un homme âgé de plus de 65 

ans  atteint  de  la  démence  de  type  Alzheimer  au  stade  modéré  à 
sévère;

 être âgée de plus de 65 ans;
 habiter dans la région de Laval ou des Laurentides; 
 parler et comprendre le français;
 vivre à domicile avec votre conjoint;
 être impliquée dans les soins d’hygiène de votre conjoint;
  accepter volontairement de participer au projet de recherche.
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AVANTAGES À PARTICIPER

Le bénéfice  principal que vous retirerez de votre participation à l’étude est  de 
savoir  que vous aidez l’étudiante chercheure à améliorer  les connaissances  sur 
l’expérience des conjointes de personnes atteintes d’Alzheimer.
Ces nouvelles connaissances permettront de mieux prendre en compte le vécu des 
conjointes et de proposer des interventions plus adaptées à leurs besoins.

RISQUES ET INCONFORTS

Cette entrevue pourrait peut-être vous faire revivre des souvenirs douloureux. Au 
besoin, l’interviewer pourra vous référer aux ressources appropriées.

PARTICIPATION  VOLONTAIRE  ET  RETRAIT  OU  EXCLUSION  DE 

L'ÉTUDE

Vous avez le droit de refuser de participer à l’étude ou de refuser de répondre à 
certaines ou à toutes les questions.  Votre décision n’affectera en rien les services 
que vous recevrez de la Société Alzheimer ou de tout intervenant de la santé et des 
services sociaux. Tout sujet a le droit de se retirer de l’étude en tout temps et sans 
subir aucun préjudice.

CARACTÈRE CONFIDENTIEL DES INFORMATIONS

Toutes  les  informations  recueillies  durant  cette  étude  demeureront  strictement 
confidentielles. Votre nom, ainsi que celui de votre conjoint, ne sera en aucun cas 
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divulgué. Aucune information qui permettrait de vous identifier ne sera présentée 
dans  le  rapport  de  l’étude.  Seules  des  données  de  groupe  seront  présentées. 
L’ensemble  du  matériel  (notes,  transcription  des  entrevues  et  cassettes)  sera 
conservé sous clef par l’étudiante chercheure pendant la réalisation de l’étude. Ce 
matériel sera conservé pendant une période de sept ans après la fin de l’étude. 

Enfin, au besoin, le comité d’éthique de la recherche de l’Université de Montréal 
pourrait  avoir  accès  aux  informations  de  manière  à  vérifier  si  les  normes  de 
recherche sont bien respectées.

QUESTIONS SUR L'ÉTUDE (Renseignements et urgence)

Pour  des  questions  relatives  à  l’étude,  la  personne  à  contacter  est  Madame 
Johanne Senneville, étudiante  chercheuse et infirmière, au numéro de téléphone 

 ou cellulaire . Vous pouvez également rejoindre Dre 
Lucie Richard au 514-343-7486 et Dre Odette Roy au 514-252-3400 poste 5291

ÉTHIQUE

Pour tout problème éthique concernant les conditions dans lesquelles se déroule 
votre  participation  à  ce  projet,  vous  pouvez,  après  en  avoir  discuté  avec  le 
responsable  du projet,  expliquer vos préoccupations à la présidente  du Comité 
d'éthique  de la  recherche des  Sciences  de la  santé,  Mme Marie-France Daniel 
(Téléphone  (514)  343-5624).  Suite  à  cet  entretien,  si  vous  aviez  des  raisons 
sérieuses de croire que la réponse apportée est insuffisante, vous pourriez entrer en 
communication  avec  l'ombudsman  de  l'Université,  Madame  Marie-José  Rivest 
(Téléphone (514) 343-2100).
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Formulaire de consentement

TITRE DE L'ÉTUDE : La  signification de l’expérience vécue à domicile par les femmes  de 

conjoints atteints de la démence de type Alzheimer au moment des soins d’hygiène.

Chercheure responsable et collaboratrices: 
(nom en lettres moulées) :

Johanne Senneville, inf., B.Sc. (Cand,) Maîtrise en sciences infirmières

Lucie Richard, Ph.D. (directrice de recherche)

Odette Roy, inf., Ph.D (co-directrice de recherche)

Je, (nom en lettres moulées du participant).................................................................... déclare 

avoir pris connaissance des documents ci-joints dont j'ai reçu copie, en avoir discuté avec 

l'investigatrice Johanne Senneville.

et compris le but, la nature, les avantages, les risques et les inconvénients de l'étude en question.

Après réflexion et un délai raisonnable, je consens librement à prendre part à cette étude. Je sais 

que je peux me retirer en tout temps sans préjudice.

Signature du participant.........................................Date.................................................

Je, Johanne Senneville, déclare avoir expliqué le but, la nature, les avantages, les risques et les 

inconvénients de l'étude à (nom en lettres moulées du participant)................................

Signature de l'investigateur Date
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Appendice K

Génogramme de Maria
 

Légende 

   

Homme                                           personne décédée

Femme

                                   Participante

ATDC ASTHME
DÉPRIMÉE AU DÉBUT 
DIAG. DTA DU 
PARTENAIRE

2 TANTES ET 1 cousine DTA

DTA
Pontages
Cholestérol
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Appendice K

Génogramme de Flore
 

Légende 

Homme                                             personne décédée

Femme

Participante

TACHYCARDIE 
PONCTUELE

ATCD   DE   DTA
MÈRE, ONCLE

DTA
HTA
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Appendice K

Génogramme de Julie

Légende 

Homme                                                 personne décédée

Femme

           Participante 

ATDC  Dépression
DTA
Cholestérol

_________________   divorce 
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Appendice K

Génogramme de Marie-Ange
 

Légende 

Homme                                                 personne décédée

Femme

            Participante

ATDC FRACTURE
ET  2  FOIS DU ZONA

ONCLE DE LA MÈRE DTA

DTA
PURPURA 
thrombocytopénique
Idiopathique
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Appendice L

Écocarte de Maria

Légende des liens de relation:

______________________  Liens très faibles   

______________________  Liens faibles
______________________

______________________  Liens moyennement forts
______________________
______________________

______________________   Liens forts
______________________
______________________
______________________

CONJOINT  
DE MARIA MARIA

Diacre

3 enfants

Centre de 
Jour

Société 
d’Alzheimer

Chorale

Fratrie

Amie

CLSC
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Appendice L

Écocarte de Flore

Légende des liens de relation:

______________________  Liens très faibles      __________________Liens difficiles

______________________  Liens faibles
______________________

______________________  Liens moyennement forts
______________________
______________________

______________________   Liens forts
______________________
______________________
______________________

CONJOINT  
DE FLORE FLORE

4 enfants

Centre de 
Jour Société 

d’AlzheimerFratrie

Amies de 
 bridge

CLSC

Croyance
Messe  
hebdoma.
.

Médecin 
nnn

Marie 
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Appendice L

Écocarte de Julie

Légende des liens de relation:

______________________  Liens très faibles   

______________________  Liens faibles
______________________

______________________  Liens moyennement forts
______________________
______________________

______________________   Liens forts
______________________
______________________
______________________

CONJOINT  
DE  JULIE JULIE

Ex 
conjoints

 1 
ENFANT

Centre de 
Jour

Société 
d’Alzheimer

COLLÈGUES
AU 
TRAVAIL

Fratrie 

Amie

CLSC
Médecin

mère, soeur
tante

 Popote 
roulante
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Appendice L

Écocarte de Marie_Ange

Légende des liens de relation:

______________________  Liens très faibles   

______________________  Liens faibles
______________________

______________________  Liens moyennement forts
______________________
______________________

______________________   Liens forts
______________________
______________________
______________________

CONJOINT  
DE MARIE-
ANGE

MARIE-
ANGE

Voisin
transport

2 enfants

Centre de 
Jour

Société 
d’Alzheimer

Fratrie

Fratrie

CHSLD

CLSC
5 médecins

                                   Liens difficiles
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Appendice M

Synthèse des caractéristiques  personnelles des partenaires

 Maria Flore Julie Marie-Ange

Âge du 
partenaire

72 81 61 62

# d’années de 
cohabitation

47 47 22 36

Lieu 
d’habitation

Maison unifamiliale 
modifiable

Condominium
modifiable

Maison unifamiliale
modifiable

Maison 
unifamiliale

# de mariages 
ou de 
conjoints

1 1 2 1

# d’année 
depuis le 
diagnostic

5 3 4 4

Relation 
conjugale 
antérieure à la 
DTA

Bonne Excellente Entre
Bonne et

 Très bonne

Entre
Bonne et

 Très bonne

Problème de 
santé physique 
du partenaire

Pontages
Et

cholestérol
HTA cholestérol

Purpura 
thrombocytopénique

Idiopathique
Andropause sévère

Antécédent de 
problème de 
santé mentale 
du partenaire

2 épisodes de 
confusion
et dans sa famille

Dans sa famille dépression Dans sa famille

Activités de la 
vie 
domestiques 

-Ne fait plus 
chauffer l’eau
- Oublie les 
consignes
-Pile patates
-Vaisselle
-Aspirateur
- Repasse
-Étend  linge
-Coupe cheveux 
-Fait les toasts

 
- Nettoie après la 
douche 

* N’a jamais 
participé

-Couper les légumes -Renverse les sacs de 
feuilles et les porte 
chez le voisin
-Pelleter la neige 
chez le voisin
-Oublie les consignes
-Part la tondeuse
-ramasse les feuilles
-lave son assiette /sa 
tasse mais erreur 
notée sort la vaisselle 
de l’armoire.
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Appendice N

Vue d’ensemble des AVQ du partenaire compensées par la conjointe

AVQ Maria Flore Julie Marie-Ange

Manger Non Non - popote roulante 
2 fois par 
semaine
- aide par la 
gardienne
- appel de 30 
minutes sur 
l’heure du midi

- mêle les objets 
si trop de choses 
devant lui
- ne peut plus 
commander au 
restaurant

S’habiller -Prépare ses 
vêtements

-Prépare ses 
vêtements

-Prépare ses 
vêtements le soir 
et l’aide pour 
attacher certains 
boutons et pour 
mettre sa ceinture
-La gardienne lui 
fait choisir ses 
vêtements

- Prépare ses 
vêtements 
séparément des 
siens car il se 
mêle
- Aide pour 
s’habiller car 
devient agressif 
s’il n’est pas 
capable seul

Se déshabiller Non Non Non Non

Pour se 
déplacer

Non Non Non - il ne lève pas 
toujours ses pieds 
assez haut 
lorsqu’il utilise un 
escalier

Aller à la 
toilette

Non -Incontinence 
occasionnelle
porte culotte 
-doit l’aider la 
nuit et nettoyer 
la toilette 

Non - urgence 
mictionnelle

Prendre ses 
médicaments

-Donne les 
médicaments

-Donne les 
médicaments

-Donne les 
médicaments

-Donne les 
médicaments
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Appendice O

Liens entre chaque ensemble de dimensions et les sentiments 
/ stratégies des proches aidantes lors des SH

Dimensions Sentiments Stratégies Exemples de verbatim 
ou  résumés de citations

PERSONNELLES  DE 
LA CONJOINTE
Problèmes de santé 
physique et mentale

Fardeau, fatigue Par exemple tachycardie et 
dépression

Travail Fardeau, fatigue,
Responsabilité

Stratégies de résolution 
de problème et de 
recadrage (modification 
de la pensée)

(…) la  période  des  SH devient  une  
routine qui prend de plus en plus de  
place » avant le travail

Acceptation de la 
réalité

Réaliste face  la 
maladie et au deuil

Stratégie de recadrage
(modification de la 
pensée)

c’est la maladie 
 Il n’a plus la capacité de 
comprendre.

Croyance au sens 
de la vie

Amour
Vocation
Désir 

Stratégie de recadrage 
(modification de la 
pensée)

Alors  eh,  aujourd’hui  quand  je  
trouve  ça pénible,  je  me dis :  c’est  
ça  que  tu  voulais  quand  tu  étais  
jeune  et  tu  l’as  pas  fait,  mais 
aujourd’hui fais-le.

Habiletés à improviser Valorisation,  
Gratification

Stratégie de résolution de 
problème

 C’est  une  réflexion  que  j’ai  fait,  
alors  j’ai  dit  si  moi  je  prends  la 
douche et que tu la prends;  il a dit  
oui, tout de suite. 

Sens de l’humour Plaisir Stratégie de résolution de 
problème

Même  encore,  si  lui  me  reconnaît  
pas, dans les mots que lui parle, les 
mots que lui dit, je comprends que la 
3e personne.  (Rires)  Moi,  je  suis  
tranquille, je sais que c’est moi.

Autres ressources 
intrinsèques 
personnelles

Connaissance de ses  
limites
Fardeau, sacrifice
fatigue

Stratégie de recadrage 
(modification de la 
pensée)

 Comme hier soir…mais il disait : tu  
m’as lavé les pieds maintenant, lave-
toi tes pieds  et  Il m’a taquiné oui,  
laves-toi je voudrais voir, moi je le 
fais,  ben  oui,  je  l’ai  fait,  sinon 
devient pas agressif  mais. 

PERSONNELLES 
DU PARTENAIRE
# d’années 
du diagnostic

Autocontrôle,
Plaisir, Valorisation 

Stratégies de résolutions 
de problème et de 
recadrage

Ce  n’était  pas  facile  au 
commencement, ça prend 1 an, 2, 3  
ans parce que la personne qui reste  
avec  une  personne  malade,  il  faut  
qu’elle s’adapte.

Pertes d’autonomie Fardeau, Fatigue
Responsabilité.  
Valorisation

Stratégies de résolutions 
de problème

( …) en l’habillant, il m’a dit :  tsé,  
si je ne t’avais pas là, je serais bien 
mal pris c’est à peu près la seule  
chose. 

Troubles de 
comportement

Épuisement
Fatigue

Stratégies de résolutions 
de problème

(… ) de l’agressivité toujours dirigée  
vers moi 
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Appendice O  Liens entre chaque ensemble de dimensions et les sentiments / stratégies 
des proches aidantes lors des SH   (suite)

Dimensions Sentiments Stratégies Exemples de verbatim 
ou  résumés de citations

CONJUGALES Amour,
Tendresse,
Fardeau

Stratégies de résolutions 
de problème, de 
recadrage et recherche de 
soutien social

On  a grandit ensemble, on a vieilli  
ensemble  (…)  J’ai  fait  ce  sacrifice  
Oui, ben oui.  Tout part de l’amour,  
oui  tout  part  de  l’amour  (…) Oui,  
tout dans l’amour.

FAMILIALES Soutien Stratégie de recherche de 
soutien social

Par ex. Maria qui demande des 
conseils à sa fille ergothérapeute.

ENVIRONNEMEN-
TALES
Modifications faites ou 
possibles à 
l’équipement

Sécurité
Fardeau

Stratégies de résolutions 
de problème

Apprentissage de nouveaux 
équipements l’oblige à l’aider 
directement son conjoint pendant 
toute la période de la douche. 

Ressources humaines : 
réseau formel ou 
informel

Soutien, Réticence
Prévenir l’épuisement 

Stratégies de recherche de 
soutien social et rés. prob.

Soutien  possible  mais  réticence 
notée à  recevoir  des  services  du 
CLSC pour SH
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