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Ce qu'il y a de spectaculaire dans les soins feupair les proches a domicile,
c’est gu'ils sont si peu spectaculaires, si nagjrebire si marginalisés comme
phénomene de société et comme nécessité humansorit marginalisés parce
qgue I'encadrement des personnes dépendantes sbites qu’on leur apporte a
domicile ne produisent pas de brillants résultagslicaux et qu’ils ne permettent
pas non plus a la personne soignante de poursuna&arriere reconnue. lls sont
naturels parce que soigner est consubstantielratlare de I'étre humain, tout
comme éduquer des enfants, et que I'on ne saaraginer une société dépourvue
de soins aux proches. lls ne sont pas spectaclpaece qu’il s’agit de taches a
peine visibles, assurées avant tout par des femmes.

Dr Annemarie Kesselring
(2004, citée par Hopflinger et Hugentobler, 200661



Résumé

Etat des connaissances

Le vieillissement de la population ainsi que l'awntation de I'espérance de vie en-
gendrent la mobilisation du soutien familial poarantir un maintien a domicile. Les
femmes, notamment celles agées entre 45 et 64amisles principales concernées par
un engagement dans les soins informels prodigueparents.

But

Cette revue étoffée de littérature a pour objectiévaluer la qualité de vie des femmes
de la génération «sandwich» prenant soin de lepgi®nt(s), ainsi que de définir quel-
les sont les interventions infirmieres pouvanteévgue ces proches aidantes deviennent
tributaires de soins a leur tour.

Ce travail s’inscrit dans un cadre de référencepremant les proches aidants, le pren-
dre soin se focalisant plus particulierement swaking de Watson et la qualité de vie.
Méthode

Dix articles ont été sélectionnés a partir de basqile données scientifiques (PubMed
et CINHAL). L’ensemble de ces recherches répondeads critéres de sélection spéci-
figuement choisis pour répondre a la question deenehe. La population étudiée sont
les proches aidants, si possible les femmes d’anyem

Résultats

Les résultats présentent tant des effets délégtrgge des effets positifs ou neutres du
prendre soin sur les différentes dimensions deukdité de vie. Des caractéristiques
sociodémographiques des proches aidants ont égalaitée ressorties, ainsi que cer-
tains de leurs besoins.

Conclusion et perspectives

La comparaison et la discussion des résultatsarteyue les femmes sont plus vulné-
rables que les hommes. Les futures proches aidentetles qui ont cessé de remplir ce
réle sont également plus a risque. L’infirmiere rardle non négligeable en vue de
maintenir et d’'améliorer la qualité de vie de cepulations. Des pistes pour des recher-
ches ultérieures sont également proposées.

Mots clés

Vieillissement de la population — Génération «sanbw— Femmes — Qualité de vie —

Prendre soin €aring



Remerciements

Un remerciement tout particulier a ma directricetidvail, Madame Evelyne Progin,
pour son aiguillage, son suivi et sa disponibilg@i ont été indispensables a
I'élaboration de cette revue étoffée de littérature

Merci également a Madame Laurence Monney poumigsepassé a la relecture ortho-
graphique et syntaxique de ce travail de longueihel

Toute ma reconnaissance a mon entourage prochespausoutien et ses encourage-

ments de chaque instant.



Table des matieres

1 T oo [0 Tox i o] o [P PPUPPRURURPR 8..
2 Etat des connaissances et question de reCherChe..............eeeeeiiiiiiiiiiii e 8
2.1 [ (0] 0] =] 0= 1o [ 1= PP 8
2.1.1 Vieillissement de 12 POPUIALION .............cmeereeeeeeieeieee e e e e e e e et errrer e s e e e aee e e e e e s e e s e e s snnnnes 8
2.1.2  EVOIUtiON d€ 'ESPETANCE UE VIE.........eeiimmmeereeeeesiiiiiieeesisttteeeeessssteaeeeessassseeaessasseneeeessnnssseeeens 9
2.1.3  SANE UES PEISONNES AQEES .......uvveee s st aeeeessstaeaaaeassstbasaaessssaaeaessssssseeeesssnssseeeeessnsnns 9
2.1.4 Besoin en S0INS deS PEIrSONNES AQEES .....ceeeeeeeerrririeeiiititeeteesiittrereeessnsraeeeesassssseeeessassrerees 10
2.1.5 Versle Mmaintien & AOMICIE ............o..vtimmn e e e e etireee e e s eetiiee e e e s stbaeeeee s s sateeeeesssstaeeeaeesasreeeeaeaans 10
2.1.6  Soutiens intergénérationnel et familial.........cccccooiiiiiiie i 11
2.1.7  Principales impliqUEES : 1€S fEMMES.........uuuuiiiiiiiiiiii e 12
2.1.8 Temps consacré & diSPENSEr AES SOINS ... s eesernnnrnnnnnrnrrrerrrrrrrertaeeeeeemaannrnnrrnrn 13
2.1.9 Répercussions et santé des pProches aidantS.......cc.cccoiviiiiiiiiiciiiiiiiiee e e e 13
2.2 QUESHION dE IECNEICNE ... . 15
2.3 Buts poursuiVvis et réle iNfirMIET ...........ocooeeiiii e 15
3 Cadre de réfErenCe B CONCEPLS ...uuiiiii i iiieeeect e et eitettr e e e sttt e e e s e sbb e e e e s s saaeeee e s assbaeeaeeaanssraeeeeeeannees 17
3.1 Proche aidant ou aidant naturel/informel ......cccc.....oooiiiiiiii e 17
0 I R B =3 i1 1 o £ PR URPTRTRPPP 17
3.1.2 QUi SONEIES AIHANTS? ...uuiiiiiieiiiieeeietcemmmme e e e e e e e e e e ettt et e e e e e e e eeeeeeeeeeaeae et ab i seeseeeeeseeeessssraranns 18
3.1.3  QUE TONLIES AIAANTS? .evvviiiiiieii e et cceeee et e e e e e e e e e e et e ettt ee e e s e e e eeaeaeeeeeeeessba b e eseeeeeaeseeees 19
3.1.4 Motivations de l'aide iNfOrMEIlE ......... ..ot 19
3.1.5 Difficultés et vulnérabilité des soins familiauxoapersonnes agées...........cccevvveiiiiceccmeeeeene 20
3.1.6  Aspects positifs du réle d’aidaNnt ........ ..o 22
3.2 =T g Lo [ =Ko o PP PPRPPPR PP 23
3.2.1 Lecaringselon Watson et la discipling iNfirMIGIe... e ..vvrrriieiiiiiiiiiieeeee e 23
3.3 QUAITE A8 VB ...eeiiiiiei ittt ettt e e e e ettt e e e eesbb et e e e e e e e e s e nsbbeeeeees 26
170 700 A @ T ¢ To 11 T= T [ o0 o To =T o | PR 26
IR 0 B = (11 o ] o [ PRSP RTRTPPP 26
0 T T = oo =] (1 SRR 27
IR 0 A B o1 ¢ F= 11 1= PP PRPR 27
3.3.5  ROIE ProfESSIONNEI ...t e e e e e e e e e e 28
4 1= 1 oo [ PRSP 28
4.1 DIBVIS ettt ettt ————— £ttt e e e o4 oo bttt e et e e e et b et ettt e e e e e e e bbb r et aaaaaeeas 28
4.2 = Ta o [ =ESRe (=0 (o] o1 1= TSSO 29
4.3 CrItEreS de SEIBCHION ....cooiiiitieee e a e e e e as 29
4.3.1  CritereS d'INCIUSION ... .vvviiie e ittt ettt e et e e e e s et e e e e s st e e e e s saasaeeaeeessstaaeeeeessnsbaeeaeeesanes 29
4.3.2  CritereS A'@XCIUSION ... .uuvviiieiiieiieescmmmmseeeee e e s sttteeeeessssttreeeeesassbaeeeessaasseeeaeesassaneeaeesansbaeeaeessanes 30
4.4 Stratégies de reChEICNE. ......... e 30
g R 1 - (= [ 00 PSSR 30
S 1 -\ (=T | (PSSR 31



O B 1 = 1 (=0 [ [= 0 PSSR 31

S 1 = | (=0 [ [= PSSR 32
R S 1 = 1 (=0 [ [= I PSSR 33
T 1 =1 (=0 [ [= O PEEEERRRRR 34
4.5 DEMArChe A’ ANaAlYSE .......uuueeiiiiie it e e e e e e e e e e 36
4.6 DEMArCHE d€ SYNINESE ....eeiiiiiiiii it et e e e e e e e e e e e e e e e nnnneees 36
5 RESUIALS ....vveiiee ittt e sttt e e s ettt e e e e s satte e e e e eastaeeeeesassbsaeeeesasseaaeeeesanssaneeeenan 37
5.1 Eléments méthodologiques des EtUAES ... cceueeeeeiiiiiiiiiiiieicieeeeeeeeeeeeeee e 37
5.1.1  ANNEes de PUBIICAtION .......coo it a e e e e e e e e r e e raaaeaaas 37
LT N e | ST PR PTTSPPPPP 38
L0 I T B =1 P PUUPRURTRR 38
L0t I 1 T [ 1= PP UUPUUUP PR 38
LT T o o =T 01111 (o o PP 39
5.2 Caractéristiques des proches aidants.......ccccceevvveeiiieiiieirieiiiieiir e 39
5.2.1 QUi SONEIES @IHANTS? ... . ii it ceemmme et e e et e e e e e e e e et e e e e e e e eeae st et s e eeeaaeeeeeeessssennanns 39
5.2.2 D€ qUIi PreNNENt-ilS SOINT .......uuuiiiiiiiiiiiaeeae ettt et e e e e e e e e e e e e e aa e bebb s beeeeeeaeaaeaaaaeans 40
5.2.3  QUEIS IOIES ASSUMENT-IIS? ..eeiiiiiiiiiii s ceeeeeeee e s e e e e e e e e e e e e e e e e et st e e s e e eeeaeeeeesenens 40
5.2.4  QUEIIES SONL IEUIS tACNEST?.... ..o i ettt e e e e e e e e e e e e e e e e e aebrar s 42
5.3 Aspects déléteres du Prendre SOIN ........ccccceeeeriiieieeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e e e e e e e e eees 42
5.3.1 Dimension physique ou fONCHONNEIIE .........oooiiii i 42
5.3.2  DImension PSYCHOIOGIGUE ........ceeiiiiiiiiiii ettt e e e e e e e e e aaaaaaaeaaa s 44
5.3.3 Dimension somatique ou SYMPLOMALIQUE........ceaoiiieeaee et e e e e e e 46
5.3.4 Dimension sociale ou relatioNNElle ......... oo 48
54 Aspects positifs et neutres du Prendre SOIN ... ... ... 50
5.4.1 Dimension physique ou fONCHONNEIIE ..o 50
5.4.2  DIimension PSYCHOIOGIGUE ........coeiiiiiiiiiiiieee ettt e et e e e e e e e aaaaaeaeaaeas 50
5.4.3 Dimension somatique ou SYMPLOMALIQUE........ceaoiiieieeeeeee ettt e e e e e e e 51
5.4.4 Dimension sociale ou relatioNNElle ......... oo 52
5.5 Conclusion et perspectives deS EtUAES ... commuiieiiiiiiiie e 53
5.5.1 Bes0ins des ProChes @IdANTS ............eiiiiiiiiiiaaiiai ittt e et e e e e e e e e e neae e reeeeeeeeeeas 53
5.5.2  PropositionNs ’ACONS ........cooiiiiiiii i ceeeee ittt e e e e e e e 54
6 (Do U 111 (o] o IO E U TR 55
6.1 Critique des recherches SlectionNEEs...........ooovvvviieeiiieiiiiiiii e 55
6.1.1 Etudes reteNUES €1 XCIUBS .......uuiiiiieiieiieeie et 55
6.1.2  Tradition de reChEICRE ... .o e e e e e e e e e e as 56
ST 00 T |V =1 1 o To o O RPTPPPPPRPN: 56
6.1.4  ANNEES A€ PUDIICALION .. .uuviiieeiiiiiiii e eecies ettt s et e e e e et e e e e s e ee e e e e antbe e e e e e s snnsbeeaeesennnees 56
0 T - | T TP PUTPUTT PR 57
ST O ST oY PRSPPI 57
G0 T A e 1 o U = S 57
B.1.8  ECHANTIHION ...eeeiiiieiiieei et et e b e e e e nnees 58
6.2 SYNNESE AES FESUIALS .......uuiieiiiiee e cceeeeee e e e e e e e e e e e e e e s eeeeeeeeeeaann 58
6.3 Limites relevees des rESUITALS .............ceeeeeeiiiiiiiee e e 58
6.4 Discussion des résultats et réle professionNela.......ccccoeveiii e, 59



6.4.1 Caractéristiques des ProChes AidANES ... eeeerrrrieereeeeeeeiie i rrrrrereeeeeeeeeessesannannns 59
6.4.2 Aspects délétéres vs positifs ou neutres du Presire..........ccccvvvviiiiiiieiriiee e 60
6.5  Apports et limites de la revue Etoffee.........cccoiiiiiiiiii 67
7 (0] o Tox 11 ][] o U T TP STOSRR 69.
8 REférences hibliographiqUES ........ccc..uuiiiieeeeiiee e rr e e e e e e e e e e e e e s e s e s s snnnnnnnnnes 70
9 F N 01412 TP PUPPPPPPPPPRRRRPRRPPPRY 451
9.1 Annexe 1 : Déclaration d’auth@ntiCite........meeereeeeeeeiiiiiiiiieee e e e eeceeee e e e e sereeeeeeees 75
9.2 Annexe 2 : Grille de lecture critique d'un artideientifique .................ccoo v, 76
9.3 Annexe 3 : Grille de synthése d’un article SCIEIIE .................oevvveeeeeniiiiiiiiiir i 79
9.4  Annexe 4 : Eléments méthodologiques des etudes...........ccoocvviiieiiiiiie i 80
9.5 Annexe 5 : Services de soutien et de rEPIt ... ..ccvvrririiiiiiiicreree e 88
9.6 Annexe 6 : ESPA et autres méthodes d’accompagn@meproches aidants..................... 89
9.7 Annexe 7 : Analyse et synthese des articles SRS .............euvrvrrenniinnnnnnneneen e 90



1 Introduction

Traiter des proches aidants est un choix issu dionstatation générale de I'auteure : la
population vieillissante est en augmentation epsap un soutien accru face aux diffe-
rentes pertes fonctionnelles liées a I'avancée’atgel Ce soutien mobilise naturelle-
ment la famille, notamment les femmes de la géiérahtermédiaire. De nos jours
pourtant, celles-ci sont davantage impliquées damsonde du travail tout en conser-
vant leurs responsabilités familiales (conjointesfants). Le fardeau surajouté que
constitue le prendre soin parental remet en questibien-étre de ces proches aidantes.
Cette revue étoffée de littérature veut donc ingast la qualité de vie de ces femmes
prises en «sandwich» entre les différents roles iltzombant. En s’appuyant sur dix
recherches issues de bases de données scientifiliifi@&nts parameétres de santé et de
bien-étre sont répertoriés, analysés et discutéisravec un cadre de référence préala-
blement défini. L’'ensemble de la démarche aboutib@ réflexion concernant I'impact

de la problématique sur la pratique infirmiere.

2 Etat des connaissances et question de recherche

2.1 Problématique

2.1.1 Vielllissement de la population

Selon I'Organisation mondiale de la Santé (OMS,7200n compte 650 millions de
personnes agées de 60 ans et plus au niveau mohdglprévisions d’ici 2050
s’élevent a deux milliards.

Qu’en est-il a I'échelle de la Suisse? Dans sonnsoniqué de presse dd' juillet
2010, I'Office fédéral de la statistique (OFS) angait que «la population continuera de
croitre et vieillira de maniére importante ces paines décennies» (p. 1). Actuellement
proche de 17%, la proportion des personnes agé@s des et plus se montera a plus de
28% en 2060, ce qui reflete une croissance relagv forte. Cet état de fait s’explique
par I'entrée progressive des générations du babyabdans le troisieme age, prévue
entre 2010 et 2035. Non seulement le nombre dpem®nnes est important, mais leur
espérance de vie est élevée. Ainsi, la Suisse démeoan2,5 millions de personnes
ageées de 65 ans et plus a I'horizon 2060 (Commenigupresse, 2010).



En ce qui concerne le canton de Fribourg, les peeoagées de 65 ans et plus passe-
ront a 22,1% de la population totale en 2040 cob®®% en 2001 (comparaison au
niveau Suisse : 25% en 2040 contre 16% en 2001 )prévoit également 10'000 per-
sonnes de 90 ans et plus pour 2040 contre seulelit®tt personnes en 2001 (Service
de la statistique, Etat de Fribourg, 2004).

2.1.2 Evolution de I'espérance de vie

En ce qui concerne I'espérance de vie, la Suissenau une élévation marquée de la
longévité des retraités au cours des dernieremndiéxe Alors qu’en 2000, I'espérance

de vie moyenne en Suisse se situait a 76,9 ansl@®liommes et a 82,6 ans pour les
femmes, I'hypothese d’élévation «moyenne» émisd’ &S en 2002 prévoit une espé-

rance de vie de 80,5 ans pour les hommes et dea8S, pour les femmes en 2030, et

respectivement 82,5 ans et 87,5 ans en 2060 (Hgpfliet Hugentobler, 2006).

2.1.3 Santé des personnes agées

Au travers de divers indicateurs de santé, la coamxan longitudinale reléve plutot des
améliorations que des détériorations de I'étatasdésen général. Par rapport aux gene-
rations précédentes, les hommes et les femmesodiafjui ne vivent pas seulement
plus longtemps, mais demeurent également plusdamug sans limitation fonctionnelle
(Hopflinger et Hugentobler, 2006). «Actuellemers femmes et les hommes de 65 ans
peuvent vivre environ 80% du reste de leur vie sacapacité» (Hopflinger et Hugen-
tobler, 2003, p. 29), c’est-a-dire gu'’ils ne nédess pas d'aide extérieure pour effec-
tuer les gestes quotidiens élémentaires (Hopflirgétugentobler, 2003).

L’élévation de I'espérance de vie est liée a umidige plus important des générations
de jeunes retraités, a une meilleure formationi @as de meilleures conditions socio-
professionnelles en comparaison des générationsgeates, grace a la progression des
activités du secteur tertiaire (mieux rémunéréagnahs éprouvantes physiguement que
celles des secteurs primaire et secondaire). @réglement une amélioration des ser-
vices de santé et, d'une maniéere générale, de tétaanté de la population agée, ainsi
que les progres de la médecine (opérations dehésrau des yeux, amélioration du
traitement des maladies cardio-vasculaires, efai),0ffrent aux personnes agées une
certaine autonomie dans la vie quotidienne, mémerésence de limitations fonction-

nelles (Hopflinger et Hugentobler, 2003).



Cependant, avec 'age, les symptébmes pathologigules infirmités apparaissent a une
fréquence plus élevée (Hopflinger et Hugentoblef&). Le vieillissement de la popu-
lation constitue également I'une des causes dgriamtation des maladies chroniques
(Sager Tinguely et Weber, 2011). Le déménagemems da home pour personnes
agées ou dans un EMS est souvent nécessaire |s&sidases difficultés de santé. Ceci
n‘'empéche pas qu’une partie des personnes agéas @wdomicile malgré la présence
de difficultés physiques, dont les douleurs artizeks ou des membres, les maux de dos
ou de la région lombaire, les troubles du sommuei faiblesse générale, etc. (Hopflin-

ger et Hugentobler, 2006).

2.1.4 Besoin en soins des personnes agées

En général, la notion de besoin en soins est liGaxécution d’actes élémentaires de la
vie quotidienne. Les criteres ADL («Activity of DxiLiving scale») sont souvent utili-
Sés pour recenser ces besoins. Il s'agit d'une eliech’activités de la vie courante :
capacité autonome ou incapacité de s’habiller oseddéshabiller, d’aller au lit ou de le
quitter, de faire sa toilette et de se déplacemains a l'intérieur du logis» (Hopflinger

et Hugentobler, 2006, p. 48). Avec I'avancée dgd,aune proportion croissante des
personnes agées vivant a domicile se retrouveatdates difficultés légéres ou sérieu-
ses dans au moins l'une de ces activités (Hopftirgelugentobler, 2006).

Actuellement, le taux de besoin en soins de I'elideres personnes agées en Suisse se
situe entre 10 et 11,5% des personnes agées des &5 plus, qu’elles soient en ménage
privé, en home pour personnes agées ou en EMSr&@mwipune augmentation maxi-
male de 20% entre 2000 et 2020. Jusqu’'a 79 ansisndei 10% des personnes agées ont
besoin de soins. C’est un bon cinquiéme pour céliges entre 80 et 84 ans. A 85 ans,
un bon tiers des personnes agées sont fonctiommeritedépendantes d’aide et de soins

(Hopflinger et Hugentobler, 2003).

2.1.5 Vers le maintien a domicile

Différentes raisons structurelles relevées par Aok (2006) encouragent de plus en
plus, voire imposent le maintien des personnessagé@omicile, engendrant automati-
guement une plus grande implication des familleschMtes raisons :
e Tout d’abord, le virage que I'on dit «xambulatoir€ette appellation utilisée au
Québec illustre bien la situation rencontrée ddasigurs pays industrialisés ou

les soins de santé sont de plus en plus disperd@siaile, les hospitalisations
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et les durées des séjours en milieu de soins édnites. Ainsi, les aidants fa-
miliaux n’offrent plus seulement de l'aide et dwsen, mais ils «prodiguent des
traitements a domicile (...) tels que pansementsciigns et prises de pression
artérielle» (Ducharme, 2006, p. 12). La famille @&stsi devenue le principal ac-
teur de ce changement de mode de dispensatiomitss s

* Vient ensuite un mouvement global de désinstitatisation rencontré dans de
nombreux pays. Les personnes agées sont maintariees domicile pour des
guestions de codlts (I’'hébergement en centre des sténongue durée est plus
cher par exemple), a cause des fortes pressiomséesesur le systeme de santé
par le vieilissement accéléré de la populatioratous parce que les personnes
agées elles-mémes désirent vieillir chez elledahiille devient alors a nouveau
une source de soutien pour bien vieillir au seititdebitat naturel.

» Enfin, la politique de maintien a domicile a poufee une baisse du taux
d’hébergement dans les centres de soins de longee.dVoins de lits sont dis-
ponibles pour héberger les personnes agées et celissont hébergées présen-

tent une perte d’autonomie de plus en plus accentué

2.1.6 Soutiens intergénérationnel et familial
La longévité accrue des personnes agees supposaigmentation du nombre de per-
sonnes souffrant de multimorbidité (plusieurs maa@&n méme temps), nécessitant des
soins plus intenses, ceci malgré le fait qu'unes plungue espérance de vie sans limita-
tion fonctionnelle retarde la dépendance aux s@esméme accroissement de la longé-
vité a également pour conséquence que le soutmeitidades personnes trés agées par
les générations suivantes ne fera plus exceptidpfiidger et Hugentobler, 2006).
Au niveau du soutien intergénérationnel, les amalysociodémographiques indiquent
gue 10% des personnes agées entre 40 et 49 arfaderdux besoins en soins de l'un
de leurs parents ou des deux. Ce chiffre s’éleveneng 16% pour ceux dont 'age se
situe entre 50 et 54 ans. Ainsi, selon les estonatiplus de la moitié des personnes de
la génération intermédiaire (entre 40 et 60 ansj@yrontée a cette situation.
En outre, les femmes agées entre 40 et 60 anshawgourd’hui pas rares a faire
face, au cours de leur vie, au conflit potentigreeurs obligations profession-
nelles et leurs taches de soins. Le risque de dagsumer un double fardeau —

exercice d'un métier et soins a donner — est ag paut durant les dix ans qui
précédent la retraite (Hopflinger et Hugentobl®0Q&, p. 30).
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Il est clair que le type et l'intensité de I'agtésprofessionnelle des femmes concernées
(travail a temps partiel ou a plein-temps), ainsé ¢p forme et le genre de soins requis
par les parents (soins a domicile ou en établisserpeesence et participation ou non
de fréres et sceurs) vont influencer la possibd@éconcilier activité professionnelle et
activité soignante. Dans certains cas, des femmieété amenées a abandonner préma-
turément leur activité professionnelle face audardde la responsabilité des soins fa-
miliaux, un emploi a temps partiel ne suffisant.p&Selon les données de 'Enquéte
suisse sur la population active de 2002, les oftiga familiales comptent parmi les
principaux motifs qu’ont les femmes de prendre teteaite anticipée» (Hopflinger et
Hugentobler, 2006, p. 64).

2.1.7 Principales impliquées : les femmes

Hopflinger et Hugentobler (2006) relevent qu’en lgaade personne soignante, le pre-
mier rang est souvent occupé par I'épouse ou lgpagme, en raison de la différence
traditionnelle d’age entre les partenaires et ddua grande longévité des femmes. Sui-
vent ensuite les propres enfants, notamment lies fijui se montrent particulierement
disposées a soigner leurs parents d’age avancé@érialg activité professionnelle ac-
crue. Parmi les personnes agées de plus de 80vamsé & domicile, un peu plus de 7%
recoivent une aide réguliere de leur fille. Bierequnoins impliqués, les fils s’engagent
plus fortement surtout pour les taches administatet I'organisation de I'aide. Il n’est
pas rare que les petits-enfants, une fois devedukea, apportent de l'aide a leurs
grands-parents, surtout au sein de la populatiée @g plus de 80 ans. Les voisins et
amis sont également une ressource, mais plutdtgesuprestations d’assistance au sens
le plus large que pour apporter des soins a pragneparler.

Geénération «sandwich»

Selon I'Enquéte sociale générale canadienne de, 20@8que trois personnes sur dix
appartiennent a une catégorie de femmes agées deb45ans, dites de la génération
«sandwich». Plus de 80% d’entre elles occupentrapla a I'extérieur, alourdissant
davantage leur fardeau (Stobert et Cranswick, 200diams, 2004). Malgré cet état de
fait, une étude réalisée au Canada démontre quealereseres n’offrent pas moins
d’aide a leurs parents ou beaux-parents en congparaie celles n'ayant pas d'activité
professionnelle (Rosenthal, Hayward, Martin-Matteew Denton, 2005).

Hagmann cite 'exemple de la «femme de 50 ans@ miétiers», dont les roles sont les

suivants : femme au foyer, activité professionnel&rieure, fille, mére et jeune grand-
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mere. «Méme s'il s’agit d’'une minorité, et mémal'siutres ne remplissent «que» trois
ou quatre réles, reconnaissons que la chargewsiels (Hagmann, 2008, p. 49).

Il est ainsi essentiel de se focaliser sur la tgidie vie d’une telle population. S’investir
dans tant de domaines et porter de si lourdes megpdités ne sont pas sans consé-

guence sur la santé et le bien-étre de ces femmes.

2.1.8 Temps consacré a dispenser des soins

En ce qui concerne le temps consacré aux taches dida prestation des soins, il est
dépendant de la condition du proche agé ainsi gusod degré d’autonomie dans les
activités de la vie quotidienne ou de la vie domest D’autres facteurs entrent en li-

gne de compte : le fait que la personne soigndéeusaionjoint, la cohabitation avec la

personne aidée et le lien de proximité tendentginamter le nombre d’heures consa-
crées aux soins, le lien émotif aidant-aidé étduns fort. De plus, les données varient
fortement d’'une enquéte a une autre et selon legnéiions considérés. Certaines étu-
des parlent de 10 a 16 heures par semaine, ou 8ehRdres par mois, alors que

d’autres font mention de 11,8 heures par jour ([ucte, 2006).

En Suisse latine, les partenaires soignants (fem@nbsmmes) consacrent pour l'aide
et les soins 99 heures par semaine, ceci depuang,&n moyenne. Quant aux enfants,
ce sont quelques 58 heures par semaine gu’ilstisgest pour les soins, cette situation
durant depuis 4,6 ans en moyenne. Selon les deesed personnes prodiguant des
soins, le temps consacré a ceux-ci dépasse largemayu’elles souhaiteraient réelle-

ment investir (Perrig-Chiello, Hopflinger et Hutsbin, 2011).

2.1.9 Répercussions et santé des proches aidants

«L'apport d’aide par les proches affecte de fagéa préoccupante la santé et la qualité
de vie de celles et ceux qui la pratiquent» (Jout2010, p. 85-86). Non seulement
I'aide apportée a des conséquences sur la sarjgcsubd des aidants naturels, mais elle
engendre également un désinvestissement relati@unskin du cercle d’amis, voire
méme dans le couple lorsque l'aidant est le cohj@es bouleversements dans la ges-
tion de la vie quotidienne (difficulté pour s’abtemdans la journée par exemple), des
vacances, des sorties et des loisirs hypothéques dolitude, de I'isolement et de
I'abandon sont d’autres difficultés rencontréeslpamproches aidants (Joublin, 2010).
«La charge qui pése sur les aidants et le faitgggbient exposés pendant de nombreu-

ses annees a des sources de stress récurrentesnaergnchez eux de 63% les risques
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de mortalité durant les quatre premieres annéda gease en charge a domicile d’'un
parent agé» (Schultz, O’'Brien, Bookwala et Fleisst€95, cité par Joublin, 2010, p.
135). En décrivant la dégradation de leur sant pleches font mention d'une perte
d’énergie et de sommeil, du stress et des crismasydisse, des douleurs, de la dépres-
sion, des migraines et un changement de poidsitiguietent constamment quant au
bien-étre de la personne dont ils prennent soauedujet de ce qu’ils pourraient mettre
en ceuvre pour lui apporter davantage de soutiar. higeau de stress a, selon eux, des
répercussions directes sur leur santé : augmentddda tension artérielle, reflux gas-
tro-intestinaux, migraines, etc. (Joublin, 2010)

Les répercussions de l'aide informelle n’épargneas le bien-étre des aidants. Inquié-
tude, stress, réduction du temps a accorder a faonmdle et amis, augmentation de la
consommation de médicaments, diminution des aésivghysiques, dégradation des
habitudes alimentaires sont de nombreuses faaités vie des proches qui sont per-
turbées par leur implication aupres d’'une persatépendante. Plus de la moitié d’entre
eux estiment par ailleurs effectuer moins de sdeprévention tels qu’un examen ocu-
laire ou médical de routine par exemple. Il n’eas pare que les médecins de ces ai-
dants leur ont fait des suggestions dans le byireledre davantage soin de leur santé
(Joublin, 2010).

Au niveau de la santé psychologique des aidanssgemiers présentent un niveau éle-
vé de détresse psychologique lié a la nature siméssle leur tache, comparativement a
la population générale. lls sont également davansagets a des symptémes dépressifs,
de dépression et d’'anxiété. La dépression du prastiant ainsi que I'utilisation
d’antidépresseurs sont non seulement liées angiie des soins prodigués a un parent,
mais également a la souffrance émotionnelle etentielle du patient lui-méme percue
par I'aidant (Wan, 2011).

Santé subjective altérée, désinvestissement dasored sociales, gestion de la vie quo-
tidienne bouleversée, santé psychologique atteitttes ces éléments vont incontesta-
blement dans le sens d’'une qualité de vie dimimote les personnes impliquées dans

un réle d’aidant informel.
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2.2 Question de recherche

Comme mentionné auparavant, la politique du maindielomicile, 'augmentation de
la population dgée ainsi que de sa longévité vadcsoitre I'implication de la famille
dans le soutien et les soins a prodiguer a lewshes vieillissants. En effet, bien que
les hommes et les femmes vivent plus longtemps diamsation fonctionnelle,
'avancée de I'age entraine une apparition de symes pathologiques et d’infirmités
plus fréquente, accompagnés de difficultés Iégevesérieuses dans certaines activités
de la vie courante. La vie a domicile n’en est panirpas rendue impossible, grace no-
tamment au soutien familial répondant aux besomsans accrus (Hopflinger et Hu-
gentobler, 2006). Il faut pourtant relever les répssions non négligeables
gu’engendre une telle prise en charge, ainsi geieffets négatifs sur la santé et le bien-
étre, tant sur les plans physique, psychologiquaaket fonctionnel.

Or, les principales concernées sont les femmeamuoent celles appartenant a la géné-
ration «sandwich». Cette génération montante comaples personnes agées de 45 a 64
ans, dont les enfants vivent a la maison et quireteouvent coincées entre
'accomplissement de leur role de parents envessadelescents et de jeunes adultes,
les soins a fournir a leurs parents vieillissahta €onciliation travail-famille (Duchar-
me, 2006).

La conciliation entre les devoirs professionneldaatiliaux de ces femmes n’est pas
toujours évidente et les exigences engendréegpalifférents réles qu’elles ont a rem-
plir sont souvent conflictuelles et ressenties cemun fardeau. La question se pose
alors :

Quelle est la qualité de vie des femmes de la géatgon «sandwich» prenant soin
d'un parent agé a domicile et se retrouvant confrotées a de multiples devoirs

(conjugaux, familiaux et professionnels)?

2.3 Buts poursuivis et role infirmier

Cette revue étoffée de littérature a pour but deidgles différents aspects de la santé
et du bien-étre — en d’autres termes, la qualit&ide- des femmes de la génération
«sandwich» prenant soin d’'un parent agé face afféreints roles qu’elles ont a assu-

mer. Sur la base de résultats scientifiques, uilexién quant aux besoins que présen-
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tent ces aidantes naturelles et aux actions irgimesi concrétes a mettre en place dans ce
sens-la constitue un deuxieme objectif de ce travai
L’intérét de ce probleme pour la discipline soigea@st d’avoir une vision plus précise
du vécu de ces femmes au quotidien. En tant quiegsionnellesde la santé, nom-
breuses sont les occasions et les contextes oulemasoisons : hépitaux, soins ambu-
latoires centres de réadaptation, soins a domiette, Mais dans quelle mesure nous
intéressons-nous a ce gu’elles vivent ou resseéhimjuel point connaissons-nous reel-
lement les expériences et les défis auxquels flgsface jour aprées jour? Il serait bon
de prendre du recul, de nous décentrer quelquéaniasdu bénéficiaire de soins pour
élargir notre vision a sa famille impliquée corpguime pour lui.
En avons-nous réellement le temps dans une profedgja si stressante? Est-ce de la
compétence et du role infirmiers? Il est vrai, paemple, qu’une infirmiére au sein
d’'un service ambulatoire (diabétologie, hémodiglyste.), cotoyant certes réguliére-
ment un membre de la famille prenant soin de lagrere agée, n'a guére de temps a lui
consacrer de par les nombreuses taches qui lunineot. Autre contexte : une profes-
sionnelle de I'aide et soins a domicile a un marsgacifique pour la personne soignée
— le parent agé dans le cas présent — et non pdarfournissant I'aide informelle. Le
temps imparti au client a son domicile est cal@ulé@ minute pres et ne comprend pas
I'assistance éventuelle que la soignante appottaréiaidant. «<Malgré tout, l'aide et
soins a domicile doit déployer des mesures puifiguéeun réle important a jouer sous
la forme de transmission d’informations et de cdssaux proches dispensant des
soins» (Perrig-Chiellet al, 2010, p. 7). Ainsi, la collaboratrice de l'aideseins a do-
micile, aussi bien que I'infirmiere au sein d’'umsee hospitalier, se doit d’étre attenti-
ve a la fille prenant soin de son parent vieilligsat lui assurer son soutien.
Cette revue étoffée de littérature s’inscrit dane prise de conscience des profession-
nelles de la santé quant a leur réle aupres deh@soaidantes d’age moyen. Il s’agit
de :

« définir quelle est la qualité de vie de ces aidafaeniliales de la génération in-

termédiaire;

! Pour des questions d’alléegement du texte, la dasimn «infirmiére» ou «professionnelle de la santé
comprend tant les soignants féminins que masculins.
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e en connaissant mieux les effets déléteres qu’emgdadprendre soin, proposer
des moyens pragmatiques pour aider les aidantesadére utile et ciblée sur
leurs besoins spécifiques, ainsi que les soulager;

* mettre en avant I'importance de ce role soutenatdng les infirmieres aupres

de celles-ci.

3 Cadre de référence et concepts

3.1 Proche aidant ou aidant naturel/informel

Le concept d'aidant naturel, aussi désigné parnaiddormel, proche aidant, aidant
familial, personne de soutien, aidant non professig etc. est récent et surtout étudié
depuis le début du 21°siécle. Il nous vient d’Outre Atlantique (Guerr2g09).

3.1.1 Définitions

La Charte européenne de l'aidant familial, étapke COFACE (2009), nous définit
I'aidant familial comme «la personne non professgle qui vient en aide a titre prin-
cipal, pour partie ou totalement, a une personpenmntante de son entourage, pour les
activités de la vie quotidienne.»
Selon le site internet des Ressources humaineg\atldppement des compétences Ca-
nada (2006),
les aidants naturels sont des membres de la familldes amis qui offrent des
soins et de l'aide a une personne ayant des tophlgsiques, cognitifs ou men-

taux. lls le font par choix ou par nécessité. Cairtment aux fournisseurs de
soins rémunéres, les aidants naturels ne sontgy&s jpour leur travail.

Les qualificatifs «naturel» ou «informel» sont pabkement liés au systéme de référen-
ce de leur utilisateur. Le premier fait plutét réfgce au caractere «inné» de l'aide ap-
portée a un membre de sa famille, car relevantadtiaposition «naturelle» selon une
logique traditionnelle, alors que le second exprihvisibilité sociale ainsi que

I'absence de reconnaissance sociétale de cettmne{doublin, 2010).

2 Confédération des organisations familiales deitdreuropéenne
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3.1.2 Qui sont les aidants?

Il est souvent fait mention d'un aidant principaissumant la responsabilité premiéere
de l'aide, du soutien et des soins requis par mch®e agé» (Ducharme, 2006, p. 33).
Les personnes prodiguant le plus fréquemment las sont les conjoints et parmi
ceux-ci les conjointes. Viennent ensuite les fjlles belles-filles et finalement les fils.
Parmi les aidants familiaux, il est de plus en phismention des femmes de la généra-
tion «sandwich», agées de 45 a 64 ans (Ducharmé).20

Bien que les femmes occupent encore la place pateparmi les aidants familiaux, la
contribution des hommes aux soins est de plus & fpequente et une augmentation
est méme prévisible (hombre des familles avec teménnique étant en augmentation).
Parmi les hommes aidants, la majorité sont desootnjs’occupant de leur partenaire
(Ducharme, 2006).

Au niveau Suisse

AgeCare-SuisselLatine est une étude réalisée en201la prise en charge des person-
nes agées par des proches soignants en Suissedmetdtalienne. Ce projet de recher-
che a été mandaté par I'Association suisse descesrd’aide et de soins a domicile
(Perrig-Chielloet al, 2011). Une étude analogue a été faite pour lasBwalémanique
en 2010 (Perrig-Chiello, Hopflinger et Schnegg, @01

Selon cette premiere étude, le partenaire et iz en(filles et fils 4gés en moyenne de
57 ans) dispensent des soins pratiguement a gisse Cependant, les femmes sont a
nouveau majoritaires a occuper ce role (Perrigdehét al, 2011).

Il se trouve que plus de 70% des proches aidaritabitent avec le bénéficiaire de
soins. En Suisse latine, la part des filles etfieslispensant ces soins et faisant ména-
ge commun est significativement plus élevée ques danmoyenne de la population
(42% contre 12%). Lorsqu'il s’agit d’'une fille, «Jarise en charge du parent restreint
considérablement la possibilité pour la fille d’avane vie professionnelle» (Perrig-
Chielloet al, 2011, p. 3). Elles seraient ainsi 18% a avoiuitdéur charge profession-

nelle, 16% a quitter leur emploi et 5% a prendre rgtraite anticipée (ibid.)
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3.1.3 Que font les aidants?

L’Enquéte sociale générale canadienne de 2002aajaatre activités liees a l'aide et
aux soins d’'un parent ageé :
les activités de la vie domestique (travaux mérmggmeéparation des repas); les
travaux apportés a I'extérieur de la maison (eietnetle la cour, entretien exté-
rieur); le transport (rendez-vous médicaux ou autaler a I'épicerie); les soins

personnels ou liés aux activités de la vie quatidge(bain, habillage) (Ducharme,
2006, p. 35).

Cependant, Ducharme (2006) souligne le fait quentaribution des aidants est large-
ment sous-estimée car il existe de multiples typasle et de soins non pris en compte
dans les grandes études, dont la surveillance geida de médication, la gestion du
budget, la planification et I'organisation des $&#% nécessaires au proche age et les
démarches y étant liées, la prise en charge de pbiysiques lors de problémes de san-
té particuliers, etc. Il faut ajouter a cela toatqui est du soutien moral et psychologi-
gue comme I'écoute, le conseil, 'accompagnemenstimulation, I'enseignement, la
coordination, le suivi, la présence nécessaire aoutong de la journée et tout autre
contribution occupant une part importante du tendes aidants familiaux. Dans
I'ombre, ces derniers occupent le role de quadiepsionnels de la santé tout en ayant
en premier lieu le désir d’offrir un soutien affiéét leur proche.

3.1.4 Motivations de I'aide informelle

Diverses motivations expliquent la solidarité igtmérationnelle : «les nombres socié-
tales et le sentiment du devoir, les représentatia la réciprocité ("on aide, parce
qu’on a autrefois recu de I'aide de ses parentss)motifs éthico-religieux ainsi que la
conception de son role» (Hopflinger et Hugentol2€06, p. 59-60). Les raisons finan-
cieres ne jouent vraisemblablement qu’un role ames

Quant aux partenaires au sein des couples agésprildéerent les services apportés
comme allant de soi et ne se discutant pas. L'unpiancipaux motifs de l'aide est
l'inclination mutuelle, les valeurs associées awoite occupant dans de rares cas
I'avant-scéne (Hopflinger et Hugentobler, 2006).

La plupart des proches soignants interrogés darcadiee de I'enquéte d’AgeCare-
SuisselLatine disent dispenser des soins par am@ar @ffection (partenaires et filles),

les motifs indiqués ensuite étant le sentiment hduwadevoir (cité en premier lieu par
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les fils), mais également la nécessité ou I'absebaiernative. En Suisse alémanique,
les motifs pragmatiques — le sens du devoir, diudeessité, des considérations finan-
cieres — occupent une place plus importante quigasg latine (Perrig-Chiellet al,
2011). On cite également les convictions religisuse

Du c6té des enfants, 86% des personnes resseattmhént le devoir de venir en aide
a leurs parents au moment ou ceux-ci en ont beBoirméme temps, 40% d’entre eux
indiquent que «les parents ont des attentes exageéténe comprennent pas que leurs

enfants également ont un partenaire et des enféibtds p. 5).

3.1.5 Difficultés et vulnérabilité des soins familiauxxguersonnes ageées
Ducharme (2006) fait mention d’'une quantité de répgsions associées a la prise en
charge d’un proche et touchant de nombreux domaines

e Sur le plan social, les aidants ont moins de tedgoisirs et une vie sociale
plus restreinte, étant a I'origine d’un isolemenfréquemment de conflits fami-
liaux et conjugaux.

* Au niveau professionnel, les femmes sont davantagehées. De nombreuses
aidantes doivent s’absenter du travail, réduiresléieures, voire méme se retirer
complétement de la vie professionnelle; leur cegri&tant parfois compromise
et leurs revenus de retraite diminués.

» Le fait de quitter son travail rémunéré et de fé@ree a des codts liés aux soins
de plus en plus importants met les familles au-desla problemes financiers.

» Le stress généré par les nombreuses taches a doceim@s nombreux réles a
concilier, les sentiments de culpabilité de ne janea faire assez, les dilemmes
ethiques et les choix difficiles a faire quant guorités a mettre sont le lot quo-
tidien des aidants.

* Les personnes aidantes sont tres vulnérables aawnie leur santé physique et
mentale. Elles sont sujettes a une augmentatiaimsdue de mortalité, une per-
ception de stress et de fardeau, une fatigue épuisement physique et psycho-
logique, une résistance immunologique diminuée, aoressommation de médi-
caments psychotropes, une détresse psychologiquartente, voire méme une

dépression, etc.
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Dans le cadre des études AgeCare-Suisselatine issAyeCare-2010, il est relevé

que :

La santé subjective des proches soignants estragrajénoins bonne que celle
du reste de la population, cet état de fait refiéta charge temporelle élevée
que requiérent les soins. Les filles et les filstdes plus concernés par cet écart
par rapport a la moyenne de la population (Perhgl et al, 2011).

Les proches soignants consultent plus fréequemmenintedecins, se plaignent
davantage de maux physiques et ingerent une parsigrquantité de médica-
ments (analgésiques, calmants, somniferes, anégggurs) (ibid.)

Le fardeau est parfois lourd a porter. Environ uartdes filles et des fils assu-
mant des soins subissent une contrainte, un benréeessitent un temps de ré-
pit (ibid.)

Les répercussions négatives de la charge assumé&e\ée quotidienne concer-
nent surtout les filles dispensant les soins. gEtEssentent plus fortement la
responsabilité qu’elles assument pour autrui qe plartenaires, homme ou
femme, et elles ressentent cette responsabiliténmoon fardeau» (ibid., p. 4).
Dans des situations d’'urgence, les personnes sugmaont plus de la moitié a
mentionner que les possibilités de réduction dehkrge sont difficiles a trou-
ver, voire méme que personne n'est a dispositiomr pes remplacer le cas
echéant (Perrig-Chiellet al, 2010).

L’investissement en temps et en ressources perbesimes proches aidants ne
se fait pas sans répercussion, tant sur la vieidjeohe, familiale, profession-
nelle ainsi que les loisirs. Mentionnons par exeniplretraite anticipée, la ré-
duction du taux d’occupation, 'emménagement aeepdrsonne a soigner, le
renoncement aux vacances et aux moments de ldasulficulté a accepter les
offres de soutien, etc. (ibid.)

Les femmes ont davantage de peine que les hompresidre de la distance a la
situation de soin et a se retirer. Il est rare ipsedéléguent les taches de soins.
Les hommes quant a eux bénéficient plus souvesbdten, par exemple aux
travaux ménagers, car ils sont percus difféeremrpanta famille, les amis et les
voisins (ibid.)

Les proches soignants sont peu enclins a améleuersituation et a trouver le

soutien nécessaire. Pour une question financie@&gdrop €levés, non pris en
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charge par la caisse-maladie), ils renoncent apdestations de l'aide et des
soins a domicile telles que la garde de nuit, uteeen charge 24 heures sur 24,
une aide aux travaux domestiques, etc. «On a sueoaurs a l'aide et soins a
domicile en tant que fournisseuse de soins infiresie(Perrig-Chiello et al.

2010, p. 6) et dans ce sens, les aidants optemqiemient pour les soins de base.

L’Observatoire suisse de la santé (Hopflinger egétuobler, 2006) a quant a elle rele-

vé des distinctions entre I'encadrement des je@méants et les soins familiaux aux

personnes agees. Celles-la révelent une diffiadtéue quant a la prise en charge d’un

parent age.

En comparaison de I'encadrement des jeunes enfagtspins apportés aux per-
sonnes agées sont moins flexibles. lls se concerdes’antage sur une personne
soignante a titre principal que sur plusieurs.

La mobilité des personnes agées est égalementegdeiqui restreint les possi-
bilités de les prendre avec soi lorsqu’il s’agitaltér faire les courses ou
d’effectuer d’autres taches a I'extérieur du dofaici

La dépendance des ainés requérant des soins slaEemrec I'age. Les person-
nes qui les encadrent sont donc confrontées awgraentation de leur fardeau
au fil du temps.

Les personnes chargées de soigner des maladesffeggent souvent un tra-
vail physiquement pénible entrainant des douleerdas$ ou des lombes.

Le renversement des roles (se retrouver soignédgsaenfants autrefois dépen-
dants) est quelquefois lourd a assumer pour lex dénérations, des conflits
concernant la répartition des réles pouvant alorgesir.

Le soutien institutionnel pour les soins aux penesnagées et malades faisant
souvent défaut et la durée de I'encadrement deopees agées ne pouvant étre
estimeée, il est plus difficile pour les membredaéamille 'assumant de plani-

fier des solutions & temps partiel ou de réaméniagemctivité professionnelle.

3.1.6 Aspects positifs du role d’aidant

Les dimensions positives du réle d’aidant sont satwnégligées. Cependant, prendre

soin d'un parent agé peut étre source de plaiger, sdtisfaction, de bénéfices,

d’apprentissage et d’enrichissement; cela offresems a la vie et conduit au choix vo-
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lontaire de certaines personnes a entreprendre«aagiere» d’'aidant (Ducharme,
2006).
Certains dispensateurs de soins se sentent utilepercoivent un sentiment
d’accomplissement. Prendre soin de son parent awveepossibilité de renouer et de
renforcer ses liens avec lui ainsi que d’approfonaie relation mutuelle (Ducharme,
2006).

3.2 Prendre soin

Selon l'infirmier belge Walter Hesbeen, le «prengo@>» se définit comme l'intention
de «porter une attention particuliere a une pemsaun vit une situation qui lui est par-
ticuliere et ce dans une perspective de lui vemiaide, de contribuer a son bien-étre, a
sa santé» (Hesbeen, 1997, cité par Vigil-Ripoch892p. 97).

L’action du «caring» (la racine américaine du «prensoin») associe toujours une ac-
tion de soin (ou d’aide compensatoire) a une dgitd'écoute active, adaptée a une per-
sonne dans un environnement spécifié. Elle conaisigigner dans une relation de sol-
licitude a l'autre. Concretement, il s’agit d’assrsquelqu’un, de suppléer aux activités
de la vie quotidienne ou de compenser les bes@nsoths non satisfaits avec discer-
nement, en étant dirigé et centré sur I'autre, &muprenant compte de I'environnement
(Vigil-Ripoche, 2009). Les proches aidantes dedaégation «sandwich» remplissent
entierement ce rbéle de prendre soin envers leuenfsvieillissants, sujets a toujours
plus de limitations fonctionnelles. L’environnemelans lequel s’inscrit cette fonction

est généralement le domicile de la personne agée.

3.2.1 Le caring selon Watson et la discipline infirmiere

Le caring signifie soutenir la personne en respectant seganpes, ses valeurs, sa
culture et son mode de vie (Pépin, Kérouac et Dueea2010). Jean Watson, infirmie-
re américaine, est 'une des théoriciennesaiing. Elle considere la discipline infir-
miere comme en étant la science (Vigil-Ripoche, 900

Conceptualisation et définitions

Pour Watson, deux éléments essentiels a la surJee @oissance de I'humanité sont
I'amour inconditionnel et le soin. Le soin et I'aorades autres est d’abord précédé par
le soin et I'amour de soi. L'aspect curatif des\digts infirmiéres fait partie intégrante
de I'aspect dwcaring: il n'est donc pas une fin en soi (Watson, 19008, citée par
Pépinet al, 2010).
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Selon ce concept, la personne est un «étre-damsihele», dans le sens qu’elle percoit
des choses, vit des expériences et est en cogtidaits I'espace et dans le temps. Cet
«étre-dans-le-monde» est constitué de trois sphelféme, le corps et I'esprit — dans et
entre lesquelles la personne s’efforce d’établittiomellement une harmonie, en méme
temps que de se réaliser (Watson, 1997, 1999, mitéPépiret al, 2010).

Tant le monde physique ou matériel que le mondetérigsix/spirituel et existentiel
constituent I'environnement. Ce dernier représemsi toutes les forces de l'univers
ainsi que ce qui entoure immeédiatement la pers¢Wrason, 1999a, 1979/2008, citee
par Pépiret al, 2010).

La santé, quant a elle, est «la perception d'étreavec ce qui est; il s’agit de l'unité et
de I’harmonie du corps, de I'ame et de I'esprit.daanté est associée au degré de cohé-
rence entre le soi que I'on percoit et le soi doe ést» (Watson, 1997, 1999a, citée par
Pépinet al, 2010, p. 70). Un respect de soi, une connaissa@e®i, son propre soin et
une auto-guérison sont engendrés par cette harneohie les trois sphéres de la per-
sonne.

La proche aidante, en tant qu'étre constitué d'omps, d’une ame et d’'un esprit, voit
parfois son harmonie perturbée par les difficuliées au prendre soin et les impacts
négatifs de ce role sur sa qualité de vie. C’ese anoment que se doit d’intervenir
I'infirmiére, dont le caring contribue au rétablissement d’'un équilibre ené® trois
sphéres de la personne.

La discipline infirmiere

Selon Watson, l'activité infirmiere quotidienne pderacine sur un systeme de valeurs
humanistes qui integre obligatoirement des conaates scientifiques (Watson, 1998,
citée par Hesbeen, 1999). L’association humansrtfique fait de cette profession a
la fois une science et un art (Journal Associdish— USI, 2006).

La discipline infirmiere, qui se veut profondéménmaine, est définie comme la scien-
ce ducaring. En effet, elle comprend aussi bien la promotiohedsanté, la prévention,
les soins aux malades et le rétablissement denté,9aut en mettant davantage I'accent
sur la promotion de la santé. Ainsi, elle est piteche du concept de soicafe) que de
celui de traitementc(re) (Watson, 1998, citée par Hesbeen, 1999).

Les soins infirmiers ont comme objectif d’aiderparsonne a gagner un plus haut ni-

veau d’harmonie entre son ame, son corps et sait.d3pur ce faire, il est nécessaire
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gue le soignant s’engage dansdeing en tant qu’idéal moral tout en possédant de soli-
des connaissances (Pépiral, 2010).

Le caring

Le caring est «un ensemble de facteurs qui fondent une déeaagnante favorisant
soit le développement ou le maintien de la santéuse mort paisible» (Watson, 1998,
citée par Hesbeen, 1999, p. 2). Watson qualifiefaeteurs decaratifs, termequ’elle
associe avec la discipline infirmieggr opposition &uratifsqui lui, releve de la méde-
cine. Les facteursaratifs sont a la fois fondés sur une philosophie humanéémnent
central de I'approche soignante, étayée par urusaspientifique en constante croissan-
ce (ibid.)

Le caring consiste en «un accompagnement de la personnéefiaider a compren-
dre, contrdler et a s’auto-guérge(f-healing» (Journal Association FSI — USI, 2006, p.
16).

Les dix facteurscaratifs

Les dix facteursaratifs constituent un cadre conceptuel permettant deicénes les
soins infirmiers comme science daring. En voici quelques-uns dont il est primordial
qgue la professionnelle de la santé acquiere dadérsarche de soins auprés de la pro-
che aidante (Watson, 1998, citée par Hesbeen, 10995) :

* «Le développement d’'une relation d’aide et de come.
» La promotion et 'acceptation de I'expression detiseents positifs et négatifs.

» La création d’'un environnement mental, physiquejaulturel et spirituel de
soutien, de protection et/ou de correction.

» L’assistance dans la satisfaction des besoins msmai
Les hypothéses dwaring
Les hypotheses draring s’élévent au nombre de sept. Seules celles edtente role
professionnel aupreés des aidantes familiales sibé¢scici (Watson, 1998, citée par
Hesbeen, 1999) :
» Ce n'est qu’au travers de relations interpersoesajue lecaring est démontré
et pratiqué efficacement
» Le caring se doit de promouvoir la santé et la croissanceioheklle ou familia-
le pour étre efficace.
* Les réponses données pac#&ing acceptent une personne telle qu’elle peut de-

venir et non seulement telle qu’elle est actuelieme
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* Le développement de potentialités est favorisdeparilieu ducaring, ce dernier
permettant & une personne de sélectionner la m@ligction pour elle-méme a
un moment donne.

» Le caring est plus favorable a la santé que ne I'est leetrant médical. Sa pra-
tique réunit savoirs biophysiques et connaissaduemportement humain, ce-

Ci pour promouvoir ou susciter la santé et procdesr soins aux malades.

3.3 Qualité de vie

3.3.1 Origine du concept

La définition de la santé est au départ plutbtictste, avec comme objectif une absen-
ce de maladie ou de handicap (Brousse et Boisa$}7). Dés 1948, elle s’est élargie

a un «état de complet bien-étre physique, mentabaal» (OMS, 2003). Bien que le
mot «bien-étre» soit présent, plusieurs modificaiconceptuelles ont été nécessaires
pour voir apparaitre celui de «qualité de vie».sCtans les années septante que ce der-
nier est apparu aux Etats-Unis. Issu du domainEudeanisme et de I'écologie, il a

ensuite gagné celui de la santé (Brousse et Basg@d07).

3.3.2 Définition

L’Organisation mondiale de la santé (1993, citéeNparcier et Schraub, 2005) définit
la qualité de vie comme
la perception qu’'un individu a de sa place dangdadans le contexte de la cul-
ture et du systeme de valeurs dans lequel il mitiedation avec ses objectifs, ses
attentes, ses normes et ses inquiétudes. C’estnaet tres large qui peut étre in-
fluencé de maniere complexe par la santé physigusuget, son état psycholo-

gigue et son niveau d’'indépendance, ses relatiociales et sa relation aux élé-
ments essentiels de son environnement (p. 418).

Deux composantes fondamentales sont englobéedalgnalité de vie : la subjectivité
et la multidimensionnalité. La premiere se réfétea éompréhension de la qualité de vie
possible seulement dans la perspective du patietd son autoévaluation, la seconde a
la prise en compte de multiples éléments tels gukidn-étre physique, fonctionnel,
emotionnel et social (Cella, 2007, citée par ForenaR009). Ainsi, seule la proche ai-
dante est capable de définir sa qualité de vi@eatibn de critéres purement subjectifs;
c’est son point de vue et sa perception persongeilesont mis en avant. L'infirmiere
n'a pas a I'apprécier a la place de la personnen{&oer, 2009; Gander, 2004; Mercier
et Schraub, 2005; Sager Tinguely, 2011).
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3.3.3 Propriétés
La qualité de vie est difficile a délimiter maisaigre propriétés lui sont incontestable-
ment attribuées. La subjectivité et la multifacbté venant d’étre définies, il reste a
citer :
* savariabilité, car la qualité de vie représente une situation aoment donné
et non un état stable;
e sanon-normativité, qui implique que le sujet s’autocontrdle, unemede réfé-
rence n'existant pas (Gander, 2004; Sager Tingaély/1).
La qualité de vie des proches aidantes est dongestiqnner continuellement, celle-ci
évoluant dans le temps. De plus, chacune des aglast différente. Une situation de
soins informels sied a I'une, alors que pour unteeaglle est a l'origine d’'un bien-étre
altéré.

3.3.4 Domaines

Quatre grands domaines de la qualité de vie |ui smmmunément admis : I'état physi-
qgue du sujet, ses sensations somatiques, sons§tigbogique ainsi que ses relations
sociales et son rapport a I'environnement familéahical ou professionnel (Leplége,
1999, cité par Formarier, 2009). Sager Tinguelyl(3dui en ajoute deux, a savoir la
spiritualité et le niveau d’indépendance, tout eantionnant que ces dimensions sont en
interactions dynamiques et a moduler en fonctior’ideerprétation subjective de la
personne.
1. Ladimensionphysique ou fonctionnelle
Elle comprend ce qui est de l'ordre des actes devidaquotidienne, de
'autonomie, de l'activité et de la capacité physiq(Brousse et Boisaubert,
2007; Mercier et Schraub, 2005).
2. La dimension psychologique
L’émotivité, 'anxiété, la dépression sont quelq@eemples d’'aspects compris
dans la dimension psychologique (Brousse et Boe&ul2007; Mercier et
Schraub, 2005).
3. La dimension somatique ou symptomatique
Ce domaine représente tout ce qui concerne laaégson du traumatisme, de
la maladie, de leur traitement et de la procédoéeapeutique entreprise. Il en-
globe aussi les symptémes percus tels que le sdpimeiouleur, 'asthénie ou
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autre (Brousse et Boisaubert, 2007; Leplege, 1886, par Formarier, 2009;
Mercier et Schraub, 2005).
4. Ladimension sociale ou relationnelle
Il s’agit de tout ce qui concerne I'environnemeatflial, professionnel et ami-
cal, la participation a des activités de loisiesyie sexuelle, etc. (Brousse et Boi-
saubert, 2007; Mercier et Schraub, 2005)
Chacune de ces dimensions a servi a la catégonsdés résultats obtenus dans cette

revue de littérature.

3.3.5 Rdle professionnel

Pour assurer le meilleur soin, la professionneke la santé est dans l'obligation
d’essayer de comprendre le point de vue que lahpra@ante a d’elle-méme (Leplége
et Debout, 2007, cités par Sager Tinguely, 201&3. ibterventions infirmieres ont alors
comme objectif I'optimisation de la qualité de vien tenant compte des différents fac-
teurs liés a la situation de soins informels, avionnement et a l'aidante — et comme
finalité son atteinte qui soit en accord avec ldreale référence singulier de la personne
(Sager Tinguely, 2011).

4 Méthode

4.1 Devis

Le devis choisi pour ce travail de Bachelor esticdlune revue étoffée de littérature
visant le méme but qu'une revue systématique. Qhkdteiere se définit comme étant
une «démarche scientifique rigoureuse de revu@weitde la littérature consistant a
rassembler, évaluer et synthétiser toutes les gtpeltinentes et parfois contradictoires
qui abordent un probleme donné» (Nadot, 2009, pCé)travail s’en difféerencie sim-
plement de par son nombre limité d’études recheshdémarche plus adaptée a ce
niveau d’étude (Bachelor) et & une premiere expéeieans la recherche infirmiére.

Une revue de littérature permet entre autre a éactieuse de définir un probleme de
recherche, d’en déterminer les cadres concepteelments, de peaufiner une question
de recherche, de répertorier les differentes cesaaces touchant un sujet précis et de
découvrir quel type d'étude serait le plus utilmjttceci en vue d’avoir de nouvelles
idées et de poser les fondements de nouvelles £tikEs pour la novice, I'analyse
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documentaire est un moyen de mieux connaitre umeh#gonné, d’analyser les prati-
ques en vigueur et d’en recommander certains chaeges, de s’appuyer sur des résul-
tats probants pour améliorer la pratique, etc.q&ke, Profetto-McGrath, Polit et Beck,
2007).

Ce travail de Bachelor s’appuie donc sur ce dewisedherche en vue d’établir une syn-
thése (non exhaustive car il s’agit d’'une revudfé) des connaissances actuelles
concernant les proches aidants, concept relativenmiveau, et plus particulierement
celles existant sur les femmes de la génératiomdygiah» devant remplir multitudes de
réles. De cette synthese, le but est de tirer tsgpd’actions concretes découlant d’'une
réflexion constructive, que l'infirmiere peut metten ceuvre afin d’améliorer la condi-

tion de ces femmes.

4.2 Bangues de données

Afin de trouver les recherches nécessaires a imitee étoffée de littérature, différentes
bases de données informatisées sont consultéesnmeint celles contenant des réfé-
rences sur des études en sciences infirmiéres AGIN Cumulative Index to Nursing

and Allied Health Literature) et Medline (Medicaitdrature On-Line) accessible par

I'entremise de PubMed.

4.3 Criteres de sélection

4.3.1 Criteres d’'inclusion
Afin de cibler les études scientifiques utiliséesiipcette revue de littérature, les criteres
d’inclusion suivants sont choisis :
* L’année de publication des articles se situenteet®95 et aujourd’hui.
* Les langues utilisées sont le francais et I'anglais
» Les études ont été réalisées dans des pays iradiggsiet/ou occidentaux.
* La population est ciblée sur les proches aidamtppssible les femmes d’age
moyen.
* Le phénoméne étudié traite de la santé et/ou duéire de ces aidants fami-
liaux.
» Le devis se cadre dans un contexte quantitatifexpeérimental.
» Les recherches sélectionnées ont démontré leung@ece méthodologique en

passant par la démarche d’analyse critique.
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4.3.2 Criteres d’exclusion
Du coté des criteres d’exclusion, voici ceux quitgetenus :
* Les articles scientifiques publiés avant 1995.
» Les recherches traitant spécifiguement de soingpatsonnes agées souffrant de
démences ou aux enfants atteints d’'un handicapume analadie chronique.
* Les études effectuées dans les pays en voie déogpeenent.

* Les revues systématiques de littérature et leeétdd cas.

4.4 Stratégies de recherche

Les stratégies de recherche utilisées dans lesubardg données sont présentées sous
forme de tableaux récapitulatifs. Une stratégiéedif cependant des autres : elle consis-
te dans l'usage du lieRelated citations in Pubmedépertoriant une série d’articles
scientifiques reliés a celui qui est en cours desatiation.

Au final, quatorze articles sont identifiés maisisedix d’entre eux sont analysés pour
cette revue étoffée de littérature. Un schéma radapf et justificatif de leur sélection

se trouve apreés la présentation des différentatégtes.

4.4.1 Stratégie 1

Banque de données Pubmed

Technique Termes Mesh + non Mesh

Mots clés (caregiving) AND ("Women's Health"[Mesh])
Résultats 62 articles en date du 15 décembre 2011

Articles sélectionnés et retenus

1. Dautzenberg, M. G. H, Diederiks, J. P. M., Philipdé. et Tan, F. E. S. (1999). ML
tigenerational Caregiving and Well-Being: Distress Middle-Aged Daughter:
Providing Assistance to Elderly ParemMg&men & Health, 2@), 57-74

UJ

2. Donelan, K., Falik M. et DesRoches, C. M. (2009regiving: Challenges and Im-
plications for Women’s HealthWomen’s Health Issuekl(3), 185-200.

3. Schofield, H. L., Bloch, S., Nankervis, J., MurpBy, Singh B. S. et Herrman, H. E.
(1999). Health and well-being of women family carex comparative study with|a
generic focusAustralian and New Zealand Journal of Public HeaR6), 585-589.
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Article sélectionné puis exclu

4. Muller, C. et Volkow, O. (2009). Older Women: Waakd Caregiving in Con
flict? A Study of Four Countrie§ocial Work in Health Care, 48), 665-695.

4.4.2 Stratégie 2

Banque de données Pubmed
Technique Termes Mesh
Mots clés ("Middle Aged"[Mesh]) AND ("Women's Health"[Mesh])

AND ("Caregivers"[Mesh])

Résultats 55 articles en date du 7 janvier 2012

Article sélectionné puis exclu

5. Paoletti, I. (1999). A Half Life: Women CaregiveatOlder Disabled Relatives.
Journal of Women & Aging, {1), 53-67.

4.4.3 Stratégie 3

Banque de données Pubmed
Technique Termes Mesh
Mots clés "Women"[Mesh] AND "Middle Aged'[Mesh] AND

"Caregivers"[Mesh]

Résultats 96 articles en date du 7 janvier 2012

Article sélectionné et retenu

6. Knight, R. G., Williams, S., McGee, R. et Olaman,(898). Caregiving and
well-being in a sample of women in midlifaustralian and New Zealand Jour-
nal of Public Health, 2¢5), 616-620.
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4.4.4 Stratégie 4

Banque de données Pubmed

Technique Termes Mesh + non Mesh

Mots clés (interrole) AND (daughter) AND ("Caregivers"[Mesh])
Résultats 1 article en date du 7 janvier 2012

Article sélectionné puis exclu

7. Stephens, M.A., Townsend, A.L., Martire, L.M. etulsy, J.A. (2001). Balang

ing parent care with other roles: interrole confli¢ adult daughter caregiver

The Journals Of Gerontology. Series B, Psycholddgicéences And Social S¢i

ences, 5@.), 24-34.

Related citations in PubMed: 178 articles

Articles sélectionnés et retenus

8. Bookwala, J. (2009). The Impact of Parent Care aritel Quality and Well;
Being in Adult Daughters and Sons. Journal on Getogy: Psychological Sci
ence, 64B(3), 339-347.

9. Penning, M. J. (1998). In the Middle: Parental Qasi@g in the Context of Oth
er Roles.The Journals Of Gerontology. Series B, Psycholddgimences An(
Social Science$3(4), 188-197.

Article sélectionné puis exclu

10.Barnes, C.L., Given, B.A. et Given, C.W. (1995)rd?a Caregivers: A Compa
ison of Employed and Not Employer Daughters. Sagiatk, 40(3), 375-381.

S
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4.4.5 Stratégie 5

Banque de données

CINAHL

al

in

=

Technique Termes Mesh + non Mesh

Mots clés (MH "Caregiver Burden") OR (MH "Caregiver Physic
Health (lowa NOC)") OR (MH "Caregiver Role Strg
(NANDA)") OR (MH "Caregivers") OR (MH "Caregive
Strain Index") AND women

Restrictions Années : 1995-2012 / Texte intégral

Résultats 168 articles en date du 25 février 2012

Articles sélectionnés et retenus

11.Lee, C. et Gramotnev, H. (2007). Transitions imd aut of caregiving: Healt
and social characteristics of mid-age Australiam&n.Psychology and Healtk
22(2), 193-2009.

12.Buyck, J.-F., Bonnaud, S., Bourmendil, A., Andri€u, Bonenfant, S., Golber
M., ...Ankri, J. (2011). Informal Caregiving and S&éported Mental an
Physical Health: Results From the Gazel Cohort ystéanerican Journal o
Public Health, 10{10), 1971-1979.

13.Glaser, K., Evandrou, M. & Tomassini, C. (2005).eTimealth consequence
multiple roles at older ages in the UKealth and Social Care in the Commu
ty, 135), 470-477.

=
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4.4.6 Stratégie 6

Banque de données

Pubmed

Technique Termes Mesh

Mots clés ((((("Cost of lliness"[Mesh])) AND ("Female"[Mes))]
AND ("Health Status Indicators"[Mesh])) AND ("Midel
Aged"[Mesh])) AND ("Caregivers/psychology'[Mesh])

Résultats 86 articles en date du 26 juin 2012

Article sélectionné et retenu

14.Taylor, R., Ford, G. et Dunbar, M. (1995). The effeof caring on health:
community-based longitudinal studyocial Science & Medicine, @), 1407-

1415.
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Banques de données :
Pubmedet CINAHL

Etudes exclues apres évaluation du
résumé — manque d’adéquation avec la
question dc recherche :

1) Barnes ef al. (1995)

2) Muller et Volkow (2009)

3) Stephens ef al. (2001)

Etude exclue apres lecture partielle

— non-correspondance du devis de
recherche :

4) Paoletti (1999)

Stratégies de recherche

11 études identifiées dans les banques de
données

8 études retenues

3 études exclues

3 études identifiées par le lien :
Relared citarions in Pubmed

2 études retenues

1 étude exclue




4.5 Démarche d’analyse

La démarche d’analyse est une étape permettamisdertir les points forts et les points
faibles d’'une recherche consultée et de considgiméorination contenue dans celle-ci
de maniére systématique. Cette démarche permetdainager de la pertinence d’'une
référence afin d’aboutir & la décision si oui om retle a sa place dans une revue étoffée
de littérature. L'objectif général est de structdtanalyse afin d’en obtenir une présen-
tation logique et synthétique faisant le bilan desnaissances sur le sujet (Loisalte
al., 2007).

La grille utilisée dans ce travail (Annexe 2) petrde faire la critique des études trou-
vées via les bases de données. Cette grille derdéectitique se découpe en plusieurs
items suivant la structure conventionnelle d’'unehezche — titre, résumé, introduction,
méthodes, résultats, discussion — tout en posafirat a mesure des questions perti-
nentes pour vérifier la qualité méthodologique desherches analysées. Il s'agit de
répondre a ces questions par «oui», «nonx» ou dpaw et d'y apporter parallélement
une argumentation la plus objective possible.

4.6 Démarche de synthese

La démarche de synthese se fait a I'aide d’'uneidenexgrille (Annexe 3). Les en-tétes
utilisés — devis, échantillon, buts/question deheeche, cadre de référence/concepts,
méthode (instruments de collecte des données/\esiah traitement des données), ré-
sultats, discussion/perspectives, remarques pezfiean- permettent un regroupement
structuré, visuel et synthétique du contenu d’'weeherche. Cette grille donne une vue
d’ensemble précise de chacun des articles sciguntii sélectionnés dans cette revue de
littérature et permet d’en faire ressortir les pitlés, surtout ceux concernant les résul-
tats et la discussion.

Ce travail de Bachelor ne présente en annexesegugrilles de synthese remplies (An-
nexe 7). Cependant, toute la démarche d’analyiquaientreprise auparavant est visi-
ble dans l'item «Remarques personnelles».

Pour établir un récapitulatif complet et objectf IdBtat des connaissances sur la qualité
de vie des femmes de la génération «sandwich>eel’iest de présenter les différents
résultats des études consultées en les regroupdhémmes principaux. De la débouche
une discussion des éléments probants en vue ddllsrloin et de ressortir des actions
concreétes, voire des pistes d’investigation pouiutieres recherches.
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5 Reésultats

Les résultats provenant de la synthése des dilemtanalysés ont été classés en deux
catégories principales : les aspects délétéregehdpe soin ainsi que les aspects posi-
tifs et neutres que celui-ci a sur la santé. Qusites-groupes, inspirés d’outils de mesu-
res de la qualité de vie, completent ces deux dnissn{Brousse et Boisaubert, 2007;
Mercier et Schraub, 2005) :

1. la dimension physique ou fonctionnelle

2. la dimension psychologique

3. la dimension somatique ou symptomatique

4. la dimension sociale ou relationnelle.
Chacune de ces dimensions en lien avec les résol#tnus sont développées dans ce
chapitre. Afin de poser le contexte, quelques @spenéthodologiques ainsi que les
caractéristiques des différentes populations étsdig sont préalablement présentés.
Pour terminer, il sera intéressant de découvritques conclusions et perspectives is-

sues des articles de cette revue de littérature.

5.1 Eléments méthodologiques des études

Un tableau ressortant les éléments clés méthodplegides dix articles scientifiques
analysés dans cette revue étoffée de littératutmaee a I’Annexe 4. Nous retrouvons
I'année de publication, le pays dans lequel s’éspulé I'étude, le devis utilisé, les as-
pects éthiques, la taille de I'échantillon, lestimsents principaux de collecte des don-
nées ainsi que les stratégies succinctes de teitedes données. Les recherches sont
classées arbitrairement par année de parution.

Ces différentes caractéristigues méthodologiquet seaucoup plus détaillées dans les
grilles de synthése se trouvant en annexes. Elestpar ailleurs reprises et davantage

discutées au point 6.1.

5.1.1 Années de publication

Les années de publication se situent entre 1996%t. Six articles scientifiques datent
de plus de dix ans — le plus ancien ayant presxdset ans (Tayloet al, 1995). Les
données les plus récentes ont été recueillies 88. ZDuant aux plus anciennes, elles
remontent jusqu’en 1988 (Glasstral, 2005; Tayloret al, 1995), voire 1987 (Bookwa-
la, 2009).
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Certaines de ces données anciennes sont cependaes par d’autres plus actuelles
dans un devis longitudinal. Citons plus particdigent Bookwala (2009), dont le suivi
des répondants s’est fait de 1987 jusqu’en 2002.

5.1.2 Pays

Les articles scientifiques étudiés dans cette redaudittérature sont issus des quatre
coins du monde : trois études se sont dérouléeEurape (France, Royaume-Uni,
Ecosse et Pays-Bas), trois en Amérique du Nord (d68anada) et trois en Oceéanie

(Australie et Nouvelle-Zélande).

5.1.3 Devis

L’ensemble des études semble avoir un devis gaéihtiton expérimental, avec une

composante descriptive corrélationnelle. Cependprdire recherches ne mentionnent
nullement le devis utilisé et les six autres ndderivent majoritairement qu’en termes

de facteur temps (devis longitudinal ou transverdaauteure a donc entrepris de les

classer ainsi :
Devis des recherches
retenues
Remarques :
Passablement d”études ne Recherches quantitatives non expérimentales,
mentionnent pas ou insuffisamment descriptives corrélationnelles
le devis de recherche ulilisé. Ainsi (1=10)

I’autcurc s’cst permisc de les
regrouper en [onclion de ses
connaissances méthodologiques.
Cette catégorisation n’est donc pas
absolue

Recherches longitudinales (n=6) Recherches transversales (u=4)

5.1.4 Ethique
Aucun des dix articles ne fait mention de procésld@thiques garantissant les droits des
participants. Dans la tradition de recherche, cesguures consistent en :
» la transmission des informations relatives a laimates études, aux risques et
avantages probables et au droit de refuser decipent;
» le consentement libre et éclairé des répondants,

* les mesures d’anonymat et de confidentialité (Utssat al., 2007).
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5.1.5 Echantillon

La moitié des articles concerne des femmes aduhais, d’entre eux traitant spécifi-
guement d’ages s'étendant entre 40 et 56 ans pautzBnberget al (1999), 36 et 67
ans pour Knighet al. (1998) et 47 et 55 ans pour Lee et Gramotnev (RA@@5 cinq
autres recherches s’intéressent aux proches aidaxitss, la plupart d’entre eux étant

plus ou moins compris dans la génération «sandwich»

5.2 Caractéristiques des proches aidants

5.2.1 Qui sont les aidants?

La moitié des articles traitent spécifiquement desmes proches aidantes. Trois
d’entre eux se focalisent sur une population di@ggen de 36 a 67 ans (Dautzenberg
et al, 1999; Knightet al. 1998; Lee et Gramotnev, 2007). Les deux restaptd pas
fixé de limitation d’age (Donelaet al, 2001; Schofielat al, 1999). Cependant Done-
lan et al. (2001) mentionnent que 37% des aidantes naturileiées sont agées de 45
a 64 ans. Celles-ci sont deux fois plus concerpéaesles responsabilités de soin pour
un parent malade ou handicapé que les femmes gngg ou que celles du troisieme
age. D’autres études démontrent que la moyenne dlég soignantes informelles est
significativement plus haute que celle des nonsdea(Dautzenbergt al, 1999; Scho-
field et al, 1999).

Les cing autres recherches présentent des pomdatie soignants informels mixtes,
traversant la phase du milieu de la vie globalen{Bobkwala, 2009; Buyclet al.,
2011; Glaseet al, 2005; Penning, 1998; Taylet al, 1995). Néanmoins, il est releve
que les femmes ont plus tendance & étre impligdées les soins informél¢Buyck et

al., 2011) ou y passent davantage de ténipaylor et al, 1995). Donelaret al. (2001)
vont méme jusqu’a dire gu’elles sont deux fois ptoscernées que les hommes. De
plus, 76,3% des personnes répondant aux soinsateatp et des beaux-parents sont
des filles ou des belles-filles (Penning, 1998).

Une caractéristique principale de ces personnegedi@oyen est qu’elles remplissent
des rdles multiples. Pour Penning (1998), elles 98f0 a le faire. 25,8% des filles et

$29,1% des femmes étudiées contre 26,3% des holBugsk et al.,2011).

4 28% d'entre elles passent 20 heures ou plus paaieera prendre soin, en contraste des 8% d’hommes
(Tayloret al, 1995).
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des belles-filles impliquées dans le soin des pareccupent 'ensemble des quatre ro-
les sociaux majeurs : proche aidante, épouse, matr@mployée.

5.2.2 De qui prennent-ils soin?

L’age moyen des proches aidantes augmente leuaipifd® d’avoir des parents ou
beaux-parents agés (Donekinal, 2001), en mauvaise santé, ayant des symptémes de
démence et étant veufs (Dautzenbetgal, 1999). Ainsi, c'est de cette population
gu’elles prennent majoritairement soin (Donetaml, 2001; Knightet al, 1998; Scho-
field et al, 1999; Tayloret al, 1995). Les raisons principales citées justifiegtte as-
sistance sont : la fragilité générale, l'infirmibé les effets physiques du vieil 4ge en
grande majorité, les maladies physiques chronid¢eiéss que l'arthrite, 'emphyséme
ou le cancer (Knighet al, 1998), les problemes circulatoires, les paratysies mem-
bres et les démences (Schofietdal, 1999). Il n’est pas rare que les soignantes infor
melles s’occupent de plus d'une personne. Knightal. (1998) parlent de 34%
d’aidantes concernées par cet état de fait.

5.2.3 Quels réles assument-ils?

Conjoint

Beaucoup de proches aidants remplissent le ropadenaire. Les pourcentages varient
selon les études : Donelahal. (2001) parlent de 64% de femmes impliquées damns le
soins mariées ou vivant en couple; Knighal. (1998) mentionnent que 79% des aidan-
tes ont un conjoint et Buycét al. (2011), décrivant une population composée a 75%
d’hommes, mentionnent que 85,3% de son échanslborh mariés ou partagent leur vie
avec une partenaire. Seul un article présente topopion plus grande de femmes cé-
libataires dans le groupe des aidantes naturéléssauteurs soulevent alors la question
suivante : les filles célibataires sont-elles daxge portées a assumer la responsabilité
des parents vieillissants? (Schofieldal, 1999)

Parent

Les proches aidants ont en moyenne 2,3 enfantsk{da, 2009). 43% des femmes
interviewées par Donelagt al. (2001) vivent avec des enfants dépendants. A raayve
des résultats opposés sont constatés chez Scheffiald1999) : dans la tranche d’age
des 40 a 59 ans, les non-aidantes (75%) ont phdatee a avoir des enfants dépen-

dants a la maison que les aidantes naturelles (58%)
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Salarié
C’est dans le role professionnel que les résuttatsrgent le plus. Quatre des dix arti-
cles retenus soulignent que les proches aidantesiains tendance a travailler a plein
temps ou a avoir un emploi salarié (Dautzentstrgl, 1999; Donelaret al, 2001; Lee
et Gramotnev, 2007; Schofietd al, 1999). Parmi les femmes employées, les aidantes
naturelles prennent plus de jours de congé quauiss femmes pour prendre soin d’'un
parent malade (54% vs 29% respectivement) et 6Xntrd elles ont eu leur salaire
diminué pour cela (Donelaat al, 2001).
Lee et Gramotnev (2007), en procédant a une rédekedonnées en deux temps sur
une période de trois ans, ont réparti leur écHantde femmesen quatre groupes :

a) celles qui sont proches aidantes aux deux temps,

b) celles qui le sont au T1 mais pas au T2,

c) celles quile sont au T2 mais pas au T1,

d) celles qui ne I'ont jamais été.
Au T1, les auteurs constatent que les trois groulgesoignantes informelles (a-c), y
compris celles qui ne le sont pas encore (c), amihsitendance a étre salariées que les
non-aidantes. Cela est également le cas au T2tlel¢, méme pour celles n'occupant
plus ce réle qu’est le prendre soin (b).
Trois articles soulevent une tendance contraid2 Sles proches aidantes ont un em-
ploi salarié pour plus de 15 heures par semaing(Ket al, 1998); plus de 80% de la
population étudiée sur quinze ans par Bookwala qp08vaillent au T2 de I'étude et
61,5% l'ont fait sans interruption entre le T1eflZ. Méme si I'échantillon de Buyck
et al. (2011) est majoritairement a la retraite, la pltange proportion des proches ai-
dants en étant issue travaille toujours.
Enfin, Tayloret al.(1995) ne constate aucune association entre g giatfessionnel et
la probabilité d’étre un soignant, les hommes stflanmes travaillant ou nofétant
€égaux quant a la probabilité d’avoir des respotisébide soins.

® Agées de 47 452 ans au T1 (Lee et Gramotnev,) 2007

® La recherche en question s’est déroulée en &aips : T1 = 1987-1988, T2 = 1992-1994 et T3 = 2001-
2002 (Bookwala, 2009).
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5.2.4 Quelles sont leurs taches?

Sans tenir compte de I'dge ou du statut de proante, la plupart des femmes prépa-
rent les repas et s’occupent du ménage. Ceperdaratidantes naturelles sont davanta-
geresponsables du transport des personnes, de lisagi@m des services sociaux et de

santé, ainsi que de la gestion des finances (Sdteti al, 1999).

5.3 Aspects déléteres du prendre soin

5.3.1 Dimension physique ou fonctionnelle

Les éléments ressortis de cette revue étoffée mepas décrits comme ayant un impact
négatif direct sur cette dimension mais seraiestejtibles de I'avoir sur le long terme.
Surcharge et fardeau

Pour commencer, les aidantes naturelles signatemtd@vantage surchargées que les
femmes non aidantes, dans le sens qu’elles sosEpluisées et moins capables de faire
face (Schofielcet al, 1999). Buycket al. (2011) associent le sentiment de fardeau au
fait de dispenser des soins a une personne ayanindapacités fonctionnelles et/ou
comportementales par rapport aux domaines suivdirtances, relations interperson-
nelles et vie personnelle, professionnelle, faheiliet sociale. lls mentionnent que le
fardeau lié aux soins est plus élevé chez les fesmue chez les hommes.

D’autres éléments impliquent ce fardeau plus lgerccontré chez les proches aidants :
un plus jeune age, une santé subjective pauvsatisfaction plus faible de son soutien
social, un plus grand nombre de soins a dispensercohabitation avec le bénéficiaire
de soins, des situations dans lesquelles celwstoaue membre de la famille, est atteint
d’'un handicap mental ou d’'un désordre comportenh¢Btayck et al.,2011; Knightet

al., 1998).

Tension

Prés d’'une femme sur trois expérimentent danselesions de soin un niveau de ten-
sion modéré a grand — soit un score moyen de ijpérieur a 3 sur une échelle allant
de 1 (= pas de tension) a 5 (= grande tension). Bmuparaison, ces niveaux €leves de

tension concernent un homme sur quatre (Tatiat, 1995).
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La tension est significativement reliée & la charge d’aideaafge et aux heures passées
a soigner (Dautzenberg al, 1999; Tayloret al, 1995). En effet, des personnes impli-
quées dans les soins moins de 10 heures par sersainge 22% signalent une tension
modérée a grande. Tandis que parmi celles soidiiaheures par semaine ou davanta-
ge, 47% expérimentent ces plus hauts niveaux geteliTayloret al, 1995).
La mauvaise santé des ainés et une détérioratiareltie de I'aidante naturelle sont
d’autres sources d’une tension plus élevée (Dabt&rget al, 1999).
Stress
Le stress est lui aussi relié au statut d'aidarduesexe. Lee et Gramotnev (2007), qui
ont suivi des femmes d’age moyen sur une périodeaie ans, relévent que les non-
aidantes expérimentent moins de stress que les désmmpliquées dans les soins. Pen-
ning (1998), en incluant dans ses analyses lI'impast engagements des proches ai-
dants dans des réles multiples, observe que lamésnprésentent des niveaux significa-
tivement plus élevés de stress que leurs homolagassulins. L'auteure attribue cette
constatation au fait qu’elles ont un acces plugtdira un soutien émotionnel et matériel
et gqu’elles ont tendance a :

» étre davantage investies dans leur role de prodamta et ainsi a se sentir plus

responsables des soins fournis a un membre deniifanalade;
* avoir le prendre soin comme un reflet de leur anpoopre;
» a allouer moins de temps a I'accomplissement ds lewopres besoins person-
nels, sociaux ou autres.

Des bénéficiaires de soins présentant davantageaiacités dans les AIN@t dont le
comportement est considéré comme difficile a génmsi que plus d’heures passées a
soigner sont d’autres facteurs augmentant le sttessproches aidants. De la méme
facon, le prendre soin est également plus streggantles personnes ayant un niveau
d’éducation plus élevé, étant donné les contexigs gtendus de leur vie. Cependant,
Penning (1998) affirme que les bénéfices assoodéssdatut éducationnel ne permettent
pas de traduire ce résultat en des évaluationga@énéégatives de I'état de santé ou du

bien-étre de cette population. Ceci est d’autam$ prai que cette derniére présente une

" Interférence du prendre soin du parent sur |ze@@ale et personnelle de I'aidante naturelle (Ret
berget al, 1999)

8 AIVQ : activités instrumentales de la vie quotithe telles qu'utiliser le téléphone, faire ses sesy
préparer le repas, entretenir le ménage, fairedaile, utiliser les moyens de transport, prenés d
médicaments, tenir son budget (SOCIALinfo, n.d.)
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santé physique et émotionnelle quelque peu medlgue celle ayant un niveau éduca-
tionnel plus bas (Penning, 1998).

5.3.2 Dimension psychologique
Satisfaction existentielle et santé émotionnelle
Des articles analysés dans cette revue, il regsertes proches aidantes rapportent une
satisfaction existentielle amoindrie, en comparaides femmes qui n’exercent pas ce
réle (Lee et Gramotnev, 2007; Schofieldal, 1999).
Penning (1998) décrit une santé émotionnelle phus/e associée au fait d’étre une
femme, d’avoir un niveau éducationnel plus bascaleabiter avec le bénéficiaire de
soins, ainsi que de dispenser des soins a quel@qyant des problémes comportemen-
taux, des niveaux plus élevés de démence et démiEpdans les AV® Dans sa re-
cherche faite en trois temBs Bookwala (2009) a réparti son échantillon en quat
groupes distincts :

a) les non-aidants,

b) les proches aidants récents, c’est-a-dire ceuxliesapt le réle du prendre soin

au T3 mais pas au T2,

c) les proches aidants expérimentés, qui occuperiieeu T2 ainsi qu’'au T3,

d) les anciens proches aidants, qui prennent soirRauais plus au T3.
Il ressort de cette étude que les proches aidaptrienentés signalent significativement
plus d’hostilité que ne le font les proches aidagtents. L'évaluation de I'hostilité se
fait en comptant le nombre de jours durant la seenacoulée durant lesquels le répon-
dant s’est senti :

1) irritable, ou sujet a se battre ou a se défendre;

2) comme voulant réprimander quelqu’un;

3) en colére ou hostile durant plusieurs heures ae(Bookwala, 2009).
Symptdmes dépressifs
Dans I'étude de Schofieket al. (1999), un affect positif bas évoque une tristetae
léthargie; un affect positif élevé comprend un haueau d’énergie. Dans l'autre sens,
un affect négatif élevé connote une détresse deléela colére, le dégodt, la peur et la
culpabilité, alors qu’un affect négatif bas reflitealme et la sérénité.

® AVQ : Activités de la vie quotidienne, a savoir lsmer, s’habiller, se nourrir, aller aux toilettes
contrdler ses sphincters (SOCIALinfo, n.d.)

10771 = 1987-1988, T2 = 1992-1994 et T3 = 2001-2@a&okwala, 2009).
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Ainsi, un affect positif bas et un affect négatéw® sont davantage le lot des proches
aidantes par rapport aux femmes qui ne le son{awofieldet al, 1999). Il en est de
méme pour les symptébmes dépressifs (Donelan, EallResRoches, 2001), cet écart
existant également entre les filles et les filsl@duqui s’occupent de leurs parents. En
effet, les hommes signalent moins de symptémesedsifis que ne le font les femmes
(Bookwala, 2009).
Dautzenberget al (1999), en se focalisant sur la détrésselévent que ce n’est pas
tant I'acquisition du réle de proche aidante guyraente ce parametre, mais une déte-
rioration de la santé des répondantes et la perteut époux. Du fait que ces femmes
occupent des réles multiples (aidante naturelleuge, maman et employée), leur dé-
tresse s’intensifie lorsque la quantité de soiteriare avec leur vie sociale et person-
nelle, ainsi qu'avec la qualité de la relation dje'® entretiennent avec leurs ainés.
Au moment de l'acquisition du rdle de proche aidats filles adultes ayant trés peu
de réles s’en sortent mieux (moins de détressemés} que celles en remplissant des
multiples. En effet, la pression s’exercant sur demieres de par leurs nombreuses
responsabilités est encore accrue par un rélesuéaf{Dautzenbergt al,,1999).
Dépression
En ce qui concerne la dépression, bon nombre dieuoulévent la vulnérabilité des
personnes impliquées dans les soins informels (Roe¢ al, 2001; Lee et Gramotneyv,
2007). Certains d’entre eux apportent des prédsiguant aux populations les plus
concernees :

« les aidants naturels expérimentant les fardeauylles élevé¥ (Buyck et al.,

2011),
» lesfilles d’age moyen récemment impliquées damsdadre soin,
» les proches aidantes expérimentées, occupant eedefuis plusieurs années
(Bookwala, 2009).

Ces deux derniers groupes rapportent notammensagses de dépression significati-
vement plus élevés que leurs homologues masceamectifs (Bookwala, 2009).

| a détresse a été mesurée au moyen d’une écheitriant les symptomes de dépression et d’anxiété.

12 selon les scores obtenus lors de I'évaluatioradiefau associé aux soins, les auteurs ont regtesipé
répondants en quartiles : le premier quartile cemgres proches aidants ayant de 0 a 8 pointgue d
xieme de 9 a 15 points; le troisieme ceux obtenargcore de 16 a 26 points; et le quatrieme urescor
allant de 27 a 81 (Buyck, 2011).
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Un taux plus élevé de médication pour les «nenieyr les difficultés a trouver le
sommeil ou la dépression est constaté chez leataglaaturelles par Lee et Gramotnev
(2007). De plus, au T1 de cette étude, les nomgadaet les futures soignantes infor-
melles signalent un score résumé psycHijpkis élevé que les deux autres groupes de
proches aidantes (celles qui occupent ce roledodbng de la recherche et celles qui
I'ont cessé au T2).

Chez les proches aidants connaissant le plus naedwnde fardeau (quatrieme quarti-
le), il existe un fonctionnement altéré dans ledicateurs cognitifs suivants : la mé-
moire, le calcul, le langage et I'orientation spki(Buycket al.,2011). Cependant, les
auteurs ne définissent pas dans quelle mesurépendants sont génés par ces désor-
dres, ni comment ils y pallient au quotidien.

Deux faits étonnants sont encore a relever. Taltatd, Bookwala (2009) observe que
le vécu de la dépression ne s’atténue pas sigtifazaent avec le temps chez les an-
ciens aidants naturels, méme s’ils ne dispenserst ¢iassistance informelle. Ainsi, il
n'est pas possible de simplement relier 'abandorrdde soignant a un état dépressif
allant en diminuant. Ensuite, Buyek al. (2011) mentionnent que les proches aidants
potentiel$* sont plus & risque de faire une dépression ebit'ales difficultés de mé-

moire gue les non-aidants ou ceux ayant un fargeatélevé.

5.3.3 Dimension somatique ou symptomatique

La dimension somatique ou symptomatique représentece qui concerne la répercus-
sion de la maladie et de son traitement, ainsi lggesymptomes percus tels que le
sommeil, la douleur, I'asthénie, etc. (Brousse eis8ubert, 2007; Mercier et Schraub,
2005)

13Score issu de IMedical Outcome Study Short Form; 3% questionnaire portant sur la santé telle que
le répondant la ressent. Trois catégories regrdupsrhuit dimensions examinées par 36 itemstae s
tut fonctionnel, le bien-étre et I'évaluation glidae la santé. Les huit scores ainsi obtenus ajales
culs sont agrégés en un score résumé physRO8 et en un score résumé psychighCg§ (Brousse
et Boisaubert, 2007; Medical Outcome Study Shortr86, n.d.)

14 Buycket al.(2011) ont catégorisé les participants non impkodéns I'apport d’assistance réguliére en
deux sous-groupes : 1) ceux n'ayant aucune persagée dépendante dans leur sphére sociale, c'est-
a-dire les non-aidants; 2) ceux ayant une persagee dépendante dans leur sphére sociale mais dont
elles ne prennent pas «encore» soin réguliererappelés alors les proches aidants réguliers poten-
tiels.
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Fatigue

Les proches aidants dont le fardeau est augmentsi¢me et quatrieme quartiles) ont
des scores moins favorables quant a la fatigueiguny®t mentale par rapport aux non-
aidants (Buyclet al.,2011).

Etat de santé

Les aidantes naturelles sont significativement pluschées par une mauvaise santé
(Glaseret al, 2005; Lee et Gramotnev, 2007; Schofietdal, 1999). Elles sont 69%
plus concernées que les autres femmes a considéreétat de santé comme pauvre,
incluant des limitations a participer a diversesviés scolaires, professionnelles, mé-
nagéeres ou autres (Donelanal, 2001). La description précise et I'étendue deliogis
tations ne sont cependant pas décrites dans esttk étude.

Les non-aidantes montrent significativement un esa@sumé physique plus élevé et
moins de symptomes courants — maux de téte, deuttansales, fuite des urines par
exemple — que les femmes qui sont, seront ou éntrgtliguées dans les soins, ceci aux
deux temps de la recherche (Lee et Gramotnev, 2007)

Les personnes ayant des parents avec des compotsephes difficiles a gérer, celles
dispensant plus d’heures de soins et expérimentarfiardeau augmenté (troisieme et
quatrieme quartiles) rapportent une santé subgecplus pauvre (Buycket al.,
2011; Penning, 1998).

Maladie

Les soignantes informelles sont 88% plus concerpéesune maladie chronique ou
sérieuse telle que I'hypertension ou l'arthrite das non-aidantes (Donelagt al,
2001). Leur chance d’avoir eu une maladie majeurart I'année écoulée est plus éle-
vée (Buycket al.,2011; Schofielcet al, 1999). Seulement, ces deux études ne donnent
pas de détails concernant le type de maladiesapporte cette population.
Consultations médicales

Les hospitalisations sont a 50% plus fréquentes fEsufemmes impliquées dans les
soins informels que pour les autres (Donahal, 2001). Les non-aidantes et celles qui
assumeront un réle d’aidantes informelles danstle f{c’est-a-dire T2) signalent moins
de visites chez le médecin traitant que ne le lemtproches aidantes impliquées dans
les soins au T1 (Lee et Gramotnev, 2007).
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Une fois encore, les proches aidants potentielsdestscores plus bas concernant la
majorité des indicateurs de santé étudiésie les non-aidants et que ceux expérimen-
tant un fardeau dans les soins peu éleve (Bayek,2011).

Les femmes impliquées dans le prendre soin expatene86% plus de difficultés que
les autres a obtenir les soins médicaux nécessHiegave deux fois plus fréequemment
gu’elles n’aillent pas se faire soigner ou ne rassgint pas une prescription médicale a
cause des codts. Bien qu’elles soient assuréeg,memédecin traitant ou la possibilité
de faire des examens préventifs a des taux conlpargbe les autres femmes, elles
rencontrent cependant certaines barriéres aux saiasque de temps et priorités diffé-
rentes ou compétitives. Les impacts de cette némgtig sont visibles par une prévalence

plus grande de maladies chroniques au sein depmgitdation (Donelaet al, 2001).

5.3.4 Dimension sociale ou relationnelle

Vie conjugale

Les proches aidantes expérimentées sont signifesagnt moins heureuses dans leur
mariage que celles venant d’acquérir cette fonction

Cette méme population est également la plus coéeagnant aux inégalités rencontrées
dans le role conjugal. Il en est de méme pour teseas soignants informels et les
femmes. Bookwala (2009) commente ces résultatsestiiomnant que les déclins dans
la vie de couple ne sont pas immeédiats et s’accamidur plusieurs années avant de
devenir évidents.

Travalil

Schofield et al. (1999) signalent que les aidantes naturelles endagtravailler ont
moins souvent un emploi que les autres femmes. &@®urs observent que
'engagement dans le prendre soin conduit & unpoption de proches aidantes devant
abandonner le travail ou n’étant pas capables ahass une activité professionnelle.
Les raisons spécifiques a cela ne sont pas foudaies cette recherche.

Tous les groupes de proches aidantes étudiéesepagtLlGramotnev (2007), y compris
les femmes qui n’occupent plus le réle de soingrmels ou qui I'acquerront tantét, ont
davantage tendance a ne pas étre salariées (ontlalers plus a temps partiel) que les

non-aidantes.

15 A savoir : la santé percue, les symptdmes défisesss plaintes cognitives et les événements deésa
(hospitalisations et maladies) (Buyekal.,2011).
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Pour terminer, Donelaet al. (2001) constatent que les femmes impliquées dess |
soins informels mentionnent deux fois plus leut é&@ santé comme raison de ne pas
étre employées en comparaison de celles qui rentepss.

Soutien social

D’'une maniere générale, les aidantes naturellegsgnt moins soutenues que les au-
tres (Donelaret al, 2001; Schofielcet al, 1999). Celles qui sont insatisfaites de leur
réseau social ont plus tendance a voir le prermirersggativement, ce dernier pouvant
géner le développement ou la maintenance de cerdgaatenants (Kniglht al, 1998).
Seul un quart des aidantes naturelles bénéficieadsistance de soins a domicile ré-

munéreés ou professionnels (Doneddral, 2001).

D’une maniere générale, les femmes qui sont, @nbetseront bientdt proches aidantes
tendent a étre en plus mauvaise santé physiquejofmelle et mentale que celles ne
remplissant pas ces roles. Elles deviennent égaletiayantage malades avec le temps
(Lee et Gramotnev, 2007). Les personnes ayantctaes de fardeau liés aux soins in-
formels les plus élevés signalent un état de galmysique et mental moins bon et en
particulier plus de troubles cognitifs que ne Ietfles non-aidants (Buyakt al.,2011).

Sur la base de leurs analyses, Lee et Gramotn@7)2@diquent que les différences de
santé entre proches aidantes et non-aidantes sésgnpes méme avant que ces pre-
miers aient adopté ou abandonné le role du presaire Les auteurs suggérent que les
femmes d'age moyen qui sont en mauvaise santéssétettionnées pour le prendre
soin. En effet, au T1 de cette étude, les femmeésaqnt ou deviendront aidantes natu-
relles ont déja une santé plus pauvre que cellesegrempliront pas du tout ce role.
Cependant, il se peut parfois que les perturbatiansées par la maladie d’'un membre
de la famille débutent avant que la répondanteéfi@isse elle-méme proche aidante.
Ainsi les femmes manifestent des déficits en sanpeut-étre se désengagent du monde
du travail avant qu’elles ne s’attribuent persolameént un réle de soins (Lee et Gra-
motnev, 2007).

Les femmes qui sont proches aidantes, ou I'ontlat¥s un passé récent, continuent a
étre en plus mauvaise santé que celles qui n'anéfgaaidantes naturelles. Les analyses
suggerent que cet état de santé plus pauvre padacde temps, méme aprés la cessa-
tion du prendre soin. Les femmes qui sont alorsesodu monde du travail pour dis-

penser des soins peuvent ensuite rencontrer diesuliés pour y revenir une fois dé-
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chargées de ce dernier role. En effet, il est ptssjue des difficultés financieres, une
tension émotionnelle et une maladie physique pergisaprés l'arrét du prendre soin
(Lee et Gramotnev, 2007).

5.4 Aspects positifs et neutres du prendre soin

5.4.1 Dimension physique ou fonctionnelle

Stress

Pour Penning (1998), les implications des aidaatarels dans différents réles (époux,
parent et employé) sont trouvées sans rapportlavaizeau de stress signalé. Ainsi, les
réles multiples ont peu ou pas d’'impact sur ceigern

Il a été relevé auparavant que les femmes trodegmtendre soin plus stressant que les
hommes. Or, ce n’est pas nécessairement une iidiogi’'elles expérimentent d’'une
maniéere générale les effets négatifs de ce roles Fleuvent en effet découvrir une
source de gratification dans le prendre soin eséntir qu’elles sont capables de faire
face efficacement, tout en maintenant I'ensemblieutesanté physique et émotionnelle
(Penning, 1998).

5.4.2 Dimension psychologique

Satisfaction existentielle et santé émotionnelle

Contrairement a d'autres auteurs (Lee et GramotB60y7; Schofieldet al, 1999),
Bookwala (2009) reléve que la satisfaction exisédet augmente significativement
dans le temps pour les proches aidants impliqués s soins de leurs parents. Parmi
ceux-ci, les femmesapportent significativement une plus grande satishn existen-
tielle que les hommes.

Les rbles concurrents d’époux, de parent et d’eggpioont pas de lien significatif avec
une santé émotionnelle pauvre chez les aidantsniels. Les filles et les belles-filles
combinant les soins parentaux, leur propre rolendenan et un emploi rémunéré ont
moins tendance a rapporter une santé emotionnaller@ que celles occupant un seul
de ces réles (Penning, 1998).

Symptdmes dépressifs

Les proches aidants ayant les niveaux de fardeapils bas ont moitié moins tendance
a étre déprimésgue les non-aidants (Buyat al., 2011). Les résultats obtenus par
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Taylor et al. (1995) concernant le malatSéene soutiennent aucune preuve que les ai-
dants I'expérimentent davantage que les non-aidants

Dautzenbergpt al. (1999) se sont penchés sur les conséquencesgean@mit le fait de
remplir plusieurs réles pour les femmes d’age moylerrelevent que celui du prendre
soin n'est pagssocié avec un niveau de détresse plus élevés miutres réles sociaux
tels qu’un travail rémunéré, le fait d’étre mere ddavoir un conjoint. Ceci est égale-
ment vrai lorsqu’ils sont multiples ou combinésrerdux. Ce n’est que lorsque ces fil-
les adultes n’accomplisseaticun de ces quatre rbles sociaux majeurs quatiparais-
sent étre significativement plus en détresse.

Pour expliquer ces différents résultats, les agtauancent que dans la population géné-
rale, les parents agés ne sont pas tres maladesogtent relativement peu d’'aide. Le
fait de dispenser de I'assistance peut étre guatitet il est plausible de supposer que les
colts impliqués par un tel engagement sont corlarbés par les récompenses y dé-
coulant. De plus, ne pas exercer de rble spécifigndrait les femmes dévaluées, les
privant d’engagements Iégitimes, d’'une significatsupplémentaire a leur vie et d'un
sens d’appartenance (Dautzenbetrgl, 1999).

Dépression

Dans les recherches de Knigihtal, (1998) et de Tayloet al. (1995), il n’existe aucune
différence significative entre les soignant(e)®infel(le)s et les non-aidant(e)s concer-
nant les mesures de dépression ou de santé mebD&lalus, les femmes qui se sont
impliquées récemment dans le soin informel ontaiesces amoindries de prendre des
médicaments pour les «nerfpar rapport a celles qui n'ont jamais rempli cerfilee

et Gramotnev, 2007).

5.4.3 Dimension somatique ou symptomatique

Fatigue physique et mentale

Les proches aidants avec les fardeaux les moingégignalent une fatigue physique et
mentale plus faible que les non-aidants (Bugthl.,2011).

Etat de santé

Les femmes, qui ont toujours été aidantes natgrslle les cing ans qu’ont duré I'étude

de Glaseet al. (2005), ont des chances diminuées de rapportesamté pauvreg lors-

18 *échelle du malaise comprend sept symptdmedicdifé de sommeil ou de concentration, sentiment
de dépression ou de nervosité, fait de s'inqugtechaque petit détail. Les quatre autres sympmdmae
sont pas mentionnés dans la recherche (Taylat, 1995).
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que comparées avec celles qui ne I'étaient pastioedte période. Buycét al. (2011)
donnent des résultats similaires en ce qui conclemeroches aidants ayant les far-
deaux les moins éleveés.

D’autres recherches montrent qu’il n’'y a pas déed#nce significative entre les soi-
gnant(e)s informel(le)s et les non-aidant(e)s emés d’autoévaluation de sa santé glo-
bale, de fréquence d’apparition de symptdmes phegsigjet de présence de maladies
incapacitantes de longue durée (Knighal, 1998 ; Taylort al, 1995). Il n’existe pas
non plus de divergence entre les femmes et des lesnmpliqués dans les soins pour
ce qui est de la santé physique (Penning, 1998).

Concernant les réles familiaux et professionnetfitemhnels, leur combinaison avec le
prendre soin semble avoir peu de conséquencesivegaur la santé (Glaset al.,
2005; Penning, 1998). Le changement du statut idé’stdest pas non plus associé avec

des changements de I'état de santé des prochegsa{dayloret al.,1995).

5.4.4 Dimension sociale ou relationnelle

Vie conjugale

Au cours du temps, Bookwala (2009) remarque unenaatation du bonheur conjugal
pour I'ensemble des groupes étudiés (non-aidamigehes aidants récents, expérimen-
tés ou anciens).

Travall

Le statut professionnel ne semble avoir aucun deec la probabilité de changer de
statut de soin. Ces deux fonctions n’interagisggEs significativement sur la santé
(Taylor et al., 1995). Parmi les aidantes naturelles travaillprés de la moitié expéri-
mente avec un soulagement bienvenu la possibiigdetravail fournisse un rémt un
soutien social (Schofielet al,, 1999).

Ainsi, I'étude de Tayloet al.(1995) ne ressort aucune preuve de I'effet délétargoin
sur la santé. En effet, s’il existe une tendances des données accumulées, c’est dans la
direction opposée : les aidants tendent a signadersanté et un fonctionnemeneil-

leurs que les non-aidants. Les auteurs expliquelatgar le temps passé a soigner qui

" En termes d’état de santé général et de capacitéidnnelle (Glaseet al, 2005).
18 par exemple constipation, refroidissement ou griplirrhée, maux de gorge (Tayétral, 1995).

19 Statut de soin : pas d’engagement, arrét, commegtieou continuité dans le prendre soin (Taglor
al., 1995).
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reste relativement faible (7 heures par semaima@renne). De plus, ils constatent une
sorte de sélection des soignants : ceux qui ontsanéé pauvre ou un handicap ont
moins tendance a entreprendre le spile ceux qui sont en forme. Par ailleurs, ceux
dont la santé se détériore sont plus susceptitddmuidonner ce rolgue ceux dont la
santé reste robuste. Par conséquent, la santé moykume population de proches ai-
dants est susceptible d’étre meilleure que dangpapelation de non-aidants.
Les résultats de Buyost al. (2011) montrent que les soignants informels ayantid
veau de fardeau le plus bas (premier quartile)adggnt un meilleur état de santé géné-
ral, moins de symptdmes dépressifs et une fatityysigue et mentale moins fréquente
qgue ne le font les non-aidants. Ainsi, le prendia sxformel peut avoir un impact posi-
tif sur la santé, si les taches impliquées ne pastsource de trop de fardeaux. Cet effet
favorable s’explique par :
» la réalisationet la satisfactionpersonnelle venant du fait de fournir de
I'assistance a une personne proche ou chérie,
* la réduction des comportements a risque des praamdests afin d’étre sar de
pouvoir remplir ce role de soutien et de supplédBcgcket al.,2011),

» leur adaptation certaine a cette fonctidaylor et al.,1995).

5.5 Conclusion et perspectives des études

5.5.1 Besoins des proches aidants

Beaucoup d’aidants informels ont besoin d'inforroas, de conseils, de répit
d’assistance a domicile pour les aider a maintang qualité de vie tolérable tandis
gu’ils accomplissent une fonction sociale précie(isgylor et al., 1995). Les femmes
impliquées dans le prendre soin remplissent ddgetatraditionnellement moins fémi-
nines comme gérer les finances et les réparatidasraison. Ces responsabilités sup-
plémentaires indiquent un besoin d’aide a leurrouwlans ces domaines. Comme les
aidantes naturelles se sentent généralement moutsrsies, le fait de maintenir des
liensavec la famille élargie, les voisins et la commuéauest pas négligeable (Scho-
field et al, 1999). Il y a la possibilité que certaines femmseignt «exploitées», ressen-
tant comme une obligatida fait de dispenser des soins, et que leurs prdsede santé
soient ignorés (Lee et Gramotnev, 2007).

Le travail du prendre soin est une ressource ipisiSon absence aurait un profond

effet sur les colts des services de santé, sudmafue la population des pays occiden-
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taux vieillit (Knight et al, 1998). Donelaret al. (2001) relevent que non seulement le
vieillissement de la population, mais encore leanaees médicales, la longévité aug-
mentée, les familles devenant plus petites et tacgetion montante des femmes a la
main-d’ceuvre sont toutes des raisons susceptibdesabrber les défis auxquels sont
confrontés les proches aidants et de diminuer 6dpgiaidants valables dans la popula-
tion. Un autre changement majeur lié au tempsasginentation, pour les populations
plus récentes, de la probabilité d’'occuper dessrdialtiples et de subir par cela un im-
pact négatif sur leur santé (Glasgral, 2005). La haute volatilité des soignants infor-
mels nécessite des réponses rapides et flexibkesatgices de la santé (Tayktral.,
1995).

5.5.2 Propositions d’actions

Donelan et al. (2001) parlent de la nécessité de campagnes diwafiion afin
d’augmenter la conscientisation des proches aidarat aux risques qu’ils encourent
et aux symptomes de stress qu’ils rencontrentstllaeissi primordial de les informer
quant aux moyens de réduire I'anxiété ou la dépresst aux ressources de soutien qui
leur sont disponibles. Une assistance financiersanait pas négligeable pour les ai-
dants a bas revenus (crédit pour la taxation epemsation par exemple). La société se
doit également d’étre au courant des besoins di@i informels (Schofieldt al,
1999).

Des avantages et des arrangements flexibles aailfreals que des horaires a la carte,
des téléconférences et des congés prolongés, riediime grande aide pour les soi-
gnants informels (Donelagt al, 2001). Schofielet al. (1999) proposent que les politi-
ques facilitent le retour ou le maintien des aidatans le monde de I'emploi au moyen
d’acces a des reconversions professionnelles oesaains quotidiens pour le parent
nécessitant de I'assistance.

Dans le futur, les politiqgues de la santé devrgaie@ment se focaliser spécifiquement
sur les personnes susceptibles d’endosser ungaditd de proche aidant (Buyek al,.
2011). Il est nécessaire que les prestatairesatesas de santé soient particulierement
conscients des besoins des proches aidantes d@gnnCes derniers ont en effet plus
tendance que les autres a avoir des difficultéanfireres et de santé, méme avant

gu’elles ne remplissent le role du prendre soire(&eGramotnev, 2007).
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Pour les professionnels de la santé, les étudesard la nécessité des aspects suivants :

* Que les médecins généralistes et les autres pimiests de la santé soient sen-
sibilisés sur les effets potentiellement délétéieprendre soin sur la santé et le
bien-étre (Schofielét al, 1999).

* Qu'ils soient empathiqgues et prennent le temps aditer afin de réduire
'anxiété et le stress expérimentés par les patienteurs proches aidants (Do-
nelanet al, 2001).

* Quls évaluent et identifient le besoin non forules soignants informels.
Qu’ils y répondent en créant des liens qui faciliteeur acces aux soins ainsi
gu’'aux services formels et communautaires (Donetaal, 2001; Schofieldet
al., 1999; Taylort al.,1995).

* Quils assurent un suidirect des proches aidants ou le fassent en |égaréfa
des services appropriés — soins de répit, conseiligoupes de soutien, aide in-
formelle de la communauté, spécialistes d'examendeotraitements (Donelan
et al, 2001; Schofielat al, 1999).

* Quils plaident et soutiennent les efforts mis emvae pour augmenter la dispo-
nibilité des ressources venant de la communauédvices médicaux de répit de
24 heures, soins d'un home, visite d'une infirmiecgns a domicile, foyers de

jour, services d'accompagnement ou de transporigl2oet al, 2001).

6 Discussion

6.1 Critique des recherches sélectionnées

6.1.1 Etudes retenues et exclues

Quatre des quatorze recherches identifiees darmlegues de données ont été exclues
de cette revue étoffée de littérature. En effatistd’entre elles (Barnest al, 1995;
Muller et Volkow, 2009; Stepheret al, 2001) ne répondent pas au critére d’inclusion
voulant que la santé et le bien-étre des proclusmts en soient les thématiques centra-
les. Ce faisant, ces études ne sont pas en adageaic la question de recherche. Le
dernier article exclu est, pour sa part, une étlaleas (Paoletty, 1999). Ce type de de-
vis constitue I'un des critéres d’exclusion mentiés précédemment, ne se cadrant pas

avec le reste des devis utilisés.
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6.1.2 Tradition de recherche

La lecture critique faite systématiquement pourdesrecherches retenues montre que
la plupart d’entre elles sont en adéquation avéxaliition de recherche. Toutes présen-
tent une structure conventionnelle et conformeuiaust introduction, méthode, résultats
et discussion. Les criteres d’inclusion et d’exidassont remplis et des résultats perti-

nents, se calquant a I'objectif de ce présent traama ressortent.

6.1.3 Méthode

Sept des dix études utilisent des outils de récdéiedonnées validés, admis dans
d’autres études et/ou testés au moyen du coeffiaipha de Cronbaéh Le traitement
des données correspond a des analyses statistep@msiues dans le monde de la re-
cherche. Il est fait mention dans plus de la mal#é cas d’analyses de covariance ou
d’ajustements permettant d’éliminer les effets pida qu’auraient certains facteurs sur
les variables dépendantes.

Sept articles scientifiques se basent cependamtesudonnées issues d’études antérieu-
res. Certains d’entre eux fournissent suffisamndendétails concernant le contexte et la
méthode utilisée pour une bonne compréhensionahsdmble de la démarche, alors
que d’autres n’en font mention que superficiellemeas résultats restent tout de méme

explicites et riches du point de vue de la quesi®necherche.

6.1.4 Années de publication

Il est important de mettre en valeur la constatagsaivante : bien que certaines des
données recueillies remontent jusque dans les armdétante, certaines d’entre elles
sont suivies par d’autres plus récentes, sur uriedeed’étude allant jusqu’a quinze ans
(Bookwala, 2009). Ce regard sur le passé devient dme réelle richesse, apportant
une vision quant a la qualité de vie des prochéargs évoluant avec le temps.
L’'opportunité est également donnée d'observer lbangements se produisant a
l'intérieur méme du réle du prendre soin, ce typerecherches longitudinales permet-
tant I'étude de la population avant, pendant ekspoccupation de cette fonction.

Il est vrai cependant que les années de publicaiiprésentent un biais de cette revue
étoffée de littérature, plus de la moitié des ksicscientifiques datant de plus de dix

% Indice de fidélité servant & évaluer la cohéreéntsrne d’un instrument de mesure (Loiseltel,
2007).
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ans. La question se pose alors de la validité adwialité de certains résultats obtenus

et utilisés dans ce travail.

6.1.5 Pays

La variété des pays dans lesquels se sont dérdeleedudes présente tant une force
gu’un biais possible. En effet, un tel assortimegmporte une diversité de points de vue,
d’expériences et de vécus. Cependant, la questincecnant la généralisation des ré-
sultats se pose : les différences culturellestipaoks, économiques, etc. existent bel et
bien et il est difficile d’en évaluer I'étendueles répercussions sur les conclusions de
ce présent travail.

Il est dommage qu’aucune étude suisse corresporldenguestion de recherche n’ait

été trouvee. Des éléments relevés dans les coneefgscadre de référence pourraient
cependant faire écho avec les principaux résuliats de cette revue étoffée de littéra-

ture.

6.1.6 Devis

Bien que dans certaines recherches le devis utilaé pas été décrit ou insuffisam-
ment, une force est pourtant a relever : la malaé recherches ont un devis de type
longitudinal — s’étendant sur deux a quinze ansi-faurnit encore une fois des élé-
ments intéressants quant a I'évolution du réle wungre soin au cours du temps et de
son impact sur la santé a long terme. Les auties, due transversales, ne négligent
cependant pas ce facteur temps dans le sens opdpulation dispense des soins de-

puis parfois un certain nombre d’années.

6.1.7 Ethique

L’absence de mention de procédures éthiques gssanti les droits des participants
relevée précédemment n’est pas négligeable. gassible d’expliquer partiellement ce
manque de par le fait que les données utilisées gapt articles sont issues d’études
antérieures. Il est a supposer que ces dernieees la¢l et bien rempli les formalités
d’ordre éthique, ayant été responsables de la mhseontact avec la population.
L’auteure de ce travail n'a cependant pas eu I'siotade le vérifier par manque de
temps et de moyens. Par ailleurs, les recherchesuttées ne constituent qu’'une syn-
thése de I'ensemble de la démarche scientifiguetige. Il se peut que la garantie des

droits des participants ait été volontairementdoer une raison propre aux auteurs.
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6.1.8 Echantillon

Le désir de l'auteure était de trouver des étudmtant essentiellement des proches ai-
dantes de la génération intermédiaire. Cette iiemremiere a cependant da étre élar-
gie a une population mixte afin de trouver suffisaent de recherches adéquates. Un
apport positif peut en étre malgré tout retiréa @té possible de relever certaines diffé-
rences existant entre hommes et femmes impligués lda soins quant a leur qualité de
vie et autres caractéristiques.

Par ailleurs, quelques études n’entrent pas dacatémorie des 45 a 64 ans — définition
de la génération «sandwich» par défaut (Duchar®@6)? Elles concernent néanmoins
une population adulte confrontée a I'occupatiomuldtiples réles, ce qui a trouvé sens

dans ce travail.

6.2 Synthése des résultats

Les dix recherches retenues et analysées répetttaig des aspects déléteres que posi-
tifs ou neutres du prendre soin chez une populatiage moyen. Il en est ressorti que
certaines populations sont plus a risque de sebieffets néfastes de ce role :

» les femmes par rapport aux hommes,

* les aidants familiaux expérimentant un niveau et éardeau,

» les personnes ayant cessé d’occuper le réle ddmrasnin,

« les proches aidants potentiels ou qui le devieridtans le futur.
La question de I'occupation de roles multiples égslement bien présente, celle-ci ne
semblant pas avoir un impact tant négatif sur @itfide vie des proches aidants. Les
personnes experimentant un fardeau peu élevé darsoins présenteraient également
un bien-étre augmenté.
Pour terminer, deux articles font mention d’'uneesébn possible des aidantes naturel-
les dans les soins informels, mais d’'un point detatalement contradictoire.
Les points susmentionnés font I'objet de la disicmssui va suivre, a la lumiére du

cadre conceptuel décrit précédemment dans celtravai

6.3 Limites relevées des résultats

La prise en compte des résultats venant d’étrertianEs n’est pas rigoureuse sans en
avoir auparavant relevé quelques limites. Tout afdpla démarche d’analyse et de

synthese des études a abouti a un choix arbitlaseésultats semblant les plus signifi-
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catifs pour la présente revue de littérature. Ipsat que quelques aspects, a premiére
vue sans importance pour l'auteure, y auraient t@uméme trouvé leur sens et leur
importance.

Ensuite, tous les articles ne vont pas dans le ng&me les uns par rapport aux autres.
En effet, certains démontrent une nette tendancelgs aspects positifs que comporte
le prendre soin, alors que d’autres en relevenicjgralement des éléments négatifs.
Cing recherches semblent faire partie de ce pregnarpe, quatre d’entre elles traitant
d’'une population mixte. Il n’est pas impossible ge¢a joue un réle quant aux résultats
contradictoires relevés. Des recherches ultériepoesraient le confirmer, en étudiant
les populations proches aidantes de sexe opposééségnt, leurs différences quant a
leur implication dans les différents roles sociaaixsi que les répercussions observées
sur la qualité de vie. Il serait également utiler & base d’'un nombre plus éleve
d’articles analysés, de répertorier d’autres fastasusceptibles de faire pencher la ba-
lance du prendre soin coté bénéfices en ce quiecnada qualité de vie.

Enfin, les études ne mettent pas tous I'accentesumémes parameétres examinés et/ou
n'utilisent pas des outils équivalents afin dedealuer. Ainsi, certains résultats ne sont
soutenus que par une recherche, ce qui met undreiar généralisation et leur transfé-
rabilité. Une revue étoffée de littérature avec cégres de sélection plus étroits — mé-
me population, phénomeéne étudié plus précis, imsnis de collecte de données com-

parables — serait a méme de fournir des résulliagsppobants.

6.4 Discussion des résultats et role professionnel

6.4.1 Caractéristiques des proches aidants

Les résultats généraux ressortis de I'analyse dedea scientifigues confirment les
propos de Ducharme (2006) et de I'étude AgeCarss8uatine (Perrig-Chiellet al.,
2011) : les femmes, plus que les hommes, sont it@jement concernées par le
prendre soin d’'un parent agé lorsqu’elles sont dfage moyen. Le vieillissement des
parents ou beaux-parents y est étroitement liémilieu de la vie est particulierement
concerné par I'occupation de réles multiples — égpmaman et employée — s’ajoutant
au prendre soin.

L’infirmiére, dans sa pratique quotidienne auprés pgersonnes agées en milieu hospi-
talier ou aux soins a domicile, est ainsi amengeneaontrer une proportion plus grande

de femmes en prenant soin. S’intéresser aux diffésefonctions familiales et profes-
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sionnelles qu’elles occupent et a la maniere dibes & gérent fournit a la profession-
nelle de la santé un premier indicateur de I'étende responsabilités qui leur incom-

bent et du fardeau qui péese sur leurs épaules.

6.4.2 Aspects déléteres vs positifs ou neutres du presaire

Prendre soin d’'un membre de la famille & un dgeem@ngendre un impact évident sur
la qualité de vie et ses dimensions (multifactdéade la qualité de vie). En effet, aucu-
ne d’entre elles n’a été négligée lors du recensenes résultats. Ainsi, non seulement
la santé physique de la proche aidante se voih&mipar ce réle, mais tous les aspects
de son bien-étre sont concernés : les domainesidanel, psychologique, somatique et
social. Il serait intéressant de savoir combierfetiemes de la génération «sandwich»
S’attendent aux nombreuses répercussions qu’appentgagement a prendre soin de
leurs parents agés. Cela constituerait une pisteasbtigation pour de futures recher-
ches.

Dimension physique ou fonctionnelle

Une grande majorité des recherches reléve dess eftsgatifs du prendre soin sur le
domaine physique et fonctionnel : surcharge, sttession, fardeau, etc. Les auteurs du
cadre de référence confirment ces résultats, PEhigllo et al. (2011) signalant par
ailleurs la nécessité d’'un temps de répit pouriens des proches aidants soignant leurs
parents.

Les femmes sont a nouveau plus concernées quenesnds par ces aspects déléteres
du prendre soin, ayant tendance a s'investir dagantians leur role et a allouer moins
de temps a I'accomplissement de leurs propres m&slivestiguer les capacités diver-
gentes, selon le sexe du proche aidant, a géremolgsaintes du quotidien représente
une piste de recherche intéressante pour la peatiginmiere. En effet, il se peut que
les hommes soient plus résistants psychologiquesigattysiquement, les rendant alors
moins vulnérables aux différentes pressions quorapagnent les responsabilités du
prendre soin et les autres réles sociaux.

L’infirmiere est souvent le principal témoin du wéquotidien des proches aidantes.
C’est elle qui est la plus a méme d’évaluer ledardet le stress que ces derniéres expé-
rimentent de par le temps passé a les cotoyereSiginiques avertisseurs, plaintes de
problemes de santé, variation de poids, réactiomaiénnelles disproportionnées, fati-
gue importante relevée : tels sont quelques-unsigeaux d’'alarme que la profession-

nelle de la santé recueille et/ou investigue audeesette population (Progin et Sager
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Tinguely, 2011). Ses savoirs biophysiques et sesaissances du comportement hu-
main — fondements essentielsaring au méme niveau que les valeurs humaines — lui
permettent de déceler une qualité de vie altérée dhs personnes ne le notifiant pas.
De par ses connaissances du réseau de santéweraes| services de répit et de soutien
existant§', I'infirmiére est capable d'orienter les prochédaates vers |'aide corres-
pondant au mieux a ses besoins. Ce réle d’'aigeilésg d’autant plus important dans un
service aigu, ou la durée pendant laquelle I'inféma les cotoie est plus ou moins res-
treinte. Alors qu’aux soins a domicile ou dans arviee ambulatoire, 'opportunité lui
est offerte d’'un contact régulier avec ces aidafatgsliales, d’'une évaluation fréquente
de leur qualité de vie ainsi que de leur satiséactjuant a I'aide extérieure recue. Elle
peut ainsi les réorienter vers d’autres prestatisponibles si le besoin s’en faisait
sentir.

Contrairement a Ducharme (2006), il est relevé desmisecherches que I'occupation de
réles multiples, considérés séparément ou comiginéée eux, n'aurait pas d’'impact sur
le stress signalé pas les proches aidants. Cdaesalrencontre également dans les di-
mensions psychologique (détresse et santé emolienee somatique (santé générale)
de la qualité de vie. Le contraire serait méme taésavec une augmentation du bien-
étre liée a I'exercice de fonctions différentes. s, les femmes ne remplissant pas ou
peu de rdles sociaux majeurs sont plus exposéet Qua parametres venant d’étre
cités. Quel sens donner a cela? Pour une femmpasi@xercer de rble spécifique la
dévaluerait et la priverait d'une signification glémentaire a sa vie, d'un sens
d’appartenance ou d’une réalisation personnelle.

Il est nécessaire que la professionnelle de la&sardlue I'importance pour la personne
que revét chacun des rbles gu’elle occupe. L'ogiemers des services appropriés en
vue de la décharger ne doit pas la priver de cersaionctions et responsabilités vitales
a ses yeux et significatives pour elle. L'infirmaéest donc sensible a ce qui fait sens
pour la proche aidante, une des propriétés dedht@ule vie étant, rappelons-nous, sa

non-normativité.

21 Une liste répertoriant certaines ressources coramtaires et services professionnels existant @ans |
canton de Fribourg se trouve a I’Annexe 5.
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Dimension psychologique

Satisfaction existentielle amoindrie, santé émotédle pauvre, hostilité, affect positif
bas, affect négatif éleve, symptémes dépressifsest®e, dépression : les aidants fami-
liaux ne sont vraiment pas épargnés dans ce domaireever encore un taux de mé-
dication plus élevé et un fonctionnement cognitéré chez cette population.

Des préoccupations importantes sont a ne pas régligut d’abord, les anciens pro-
ches aidants ne voient pas d’amélioration aveertgs quant a leur état dépressif. Les
mois, voire les années n’offriraient donc pas lablissement d’une qualité de vie op-
timale, méme aprés I'abandon de la fonction dugreesoin. Le deuil d’'un parent aimé,
la perte d’'un sens existentiel liée a celle d’'ule,rBabsence de relations sociales per-
dues avec le temps, une indépendance fonctiorsieliauée lieée a des maux physiques
récurrents ou s’installant définitivement, un épuaient physique et émotionnel chroni-
que, etc. Ces éléments et tant d’autres expligeetrdiaffectation de cette population
sur le long terme, si ce n'est a vie. L'infirmiése doit de les investiguer pour la soute-
nir au mieux. Il serait également utile de confirroes différentes causes d’'un bien-étre
diminué par des recherches se focalisant spécifignesur la question.

Ainsi, dans un contexte de soins a domicile le pétant, I'infirmiére a ce rble supplé-
mentaire a dispenser : celui d’accompagner leseangbroches aidants. Bien que son
mandat aupres d’'une famille soit terminé une feibénéficiaire de soins décédé, il est
possible que la professionnelle remarque un bedaokent de soutien envers l'aidant
principal venant de perdre un étre cher ainsi qudl@ clé de sa vie. Un moyen rendant
alors réalisable un suivi personnel de cette pasast la demande d’'une ordonnance
auprés de son médecin traitant pour une telle tassis psychologique. Ou il s’agit
alors d’interpeller les sphéres politiques supéasuwafin qu’elles mettent les proches
aidants au centre de leurs préoccupations et cexdimt des mandats spécifiques de
soutien a toutes ces personnes non professionpeirant soin de leur famille.

Si de tels mandats devaient voir le jour, il exigteoutil canadien, 'ESPA, pouvant
s’intégrer dans un service des soins a domicile @& faciliter 'accompagnement des
infirmiéres auprés des aidants informels. Davan@gelétails concernant cet instru-
ment, ainsi que d’autres méthodes de soutien aoghps aidants font I'objet de
I’Annexe 6.

Ensuite, les proches aidants potentiels ou ceuxequeviendront effectivement dans le

futur sont déja plus a risque de faire une déprasgue les non-aidants et que les per-
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sonnes dont le fardeau lié aux soins est peu étmak,avant méme d’avoir acquis ce
réle. lls voient également une baisse de leur tuek vie quant aux dimensions symp-
tomatique (moins bonne santé) et sociale (vie peid@nelle amputée). Ces personnes
au bien-étre diminué sont-elles réellement sélentes dans le prendre soin comme
I'affirment Lee et Gramotnev (2007)? Selon eux Hateles femmes d’age moyen pré-
alablement en mauvaise santé seraient plus susiespti’'occuper un jour la fonction
d’aidantes. Cette population vulnérable étant meimgagée dans le monde du travail,
elle se verrait par conséquent plus facilementiopge dans le prendre soin. Il est pro-
bable également que les femmes manifestent destséfn santé et se désengagent du
monde professionnel avant qu’elles ne se définisses-mémes proches aidantes.
Davantage de résultats probants sur ce phénomexierged’'un grand intérét pour aider
au dépistage d’'une population vulnérable a unetgude vie diminuée.

Des contextes tels qu’un service ambulatoire ousdms a domicile fournissent
I'occasion pour les professionnelles de la santéegérer les futures proches aidantes
ou celles qui se considerent comme ne remplissastepcore un tel role. Mais com-
ment le faire? Aucun critere n’est vraiment étgimur faciliter leur reconnaissance.
Cependant, I'infirmiere faisant preuve de sengibiit d’observation fine est sans aucun
doute capable de les remarquer : le fils accompdagim@jours et encore ses parents
ageés aux consultations sans n’étre jamais relayi}d en permanence présente a leur
domicile lors de chaque contréle de santé, etcstGilors tout un travail de sensibilisa-
tion quant aux effets potentiellement délétereprndre soin, de promotion de la san-
té, d’éducation a la gestion du stress et d’infdiong quant aux services soutenant a
disposition que la professionnelle est a méme dmioa cette population a risque.

Il existe cependant des résultats contradictoets/és dans quelques recherches dont :
une satisfaction existentielle augmentée au courtethps chez les proches aidantes,
une tendance a la déprime amoindrie chez les aidkmit le niveau de fardeau est peu
élevé, des mesures de dépression ou de santé enamiahngées par le prendre soin.
Est-il possible de tirer des conclusions générdéeses aspects tant délétéres que posi-
tifs ou neutres du prendre soin répertoriés chezpapulation d’age moyen?

Ce qui est certain, c’est que les effets délétdreprendre soin surpassent en nombre
les aspects positifs que ce role semble apporéelieh entre I'occupation de cette fonc-

tion et une qualité de vie diminuée semble évideaurtant, a la lumiere des différentes
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limites relevées précédemment concernant la métbgidoet les résultats des articles
étudiés, 'auteure émet des réticences a étre flaser ce point.

Dimension somatique ou symptomatique

Les constatations ressorties des différentes relober analysées dans ce travalil
n'abondent pas dans le sens d’'un bien-étre soneatiga proches aidants, tout comme
celles de Ducharme (2006), Perrig-Chietioal. (2011) et Hopflinger et Hugentobler
(2006). Le prendre soin serait accompagné d'urigutphysique et mentale, d’'une
santé subjective amoindrie, de maladies chroniqueasajeures, d’hospitalisations et de
visites chez le médecin plus fréquentes.

Une problématique demeure : les femmes impliquées tes soins expérimentent un
acces aux soins médicaux plus limité lié aux calismnanque de temps et a des priori-
tés différentes ou compétitives. Pourquoi ne paseoalors la possibilité a ces proches
aidantes d’exprimer leur besoin en soins et de e&geur fournir I'occasion d'y répon-
dre? L'infirmiére, en tant qu’actrice diaring, est une interlocutrice de choix pour ces
femmes et constitue une aide précieuse dans leéeintat d’'un niveau plus élevé
d’harmonie. Selon ce concept décrit par Watsonéragnter de quelques notions en
rapport avec la qualité de vie :

» elle établit une relation interpersonnelle d’aitiele confiance avec la proche ai-
dante dans ces moments de rencontre a I'hopitaluodomicile de la personne
agée;

» elle encourage I'expression de ses sentimentsp@asitifs que négatifs et lui
donne I'occasion de définir son bien-étre seloprepre perspective (subjectivi-
té de la qualité de vie), non de maniére isoléesranis’y intéressant réguliére-
ment (variabilité de la qualité de vie);

» elle I'assiste dans la satisfaction de ses besningins concernant les domaines
tant fonctionnel, psychologique, somatique que aognultifactorialité de la
qualité de vie);

» elle développe ses potentialités en la laissamcséhner la meilleure action
pour elle-méme a un moment donné, apres avoircdidtée et avoir recu toutes
les informations nécessaires concernant les staegtd’aide existantes par
exemple;

» elle permet la création d’'un environnement de souét de protection de par sa

disponibilité, son écoute, ses conseils et la ptanal’'une bonne qualité de vie.
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Cependant, toutes les recherches ne brossent gablaau noir de la situation des soi-
gnants informels, méme au contraire. Le prendne &ain impact positif sur le bien-étre
psychologique (déprime) et symptomatique (sant@€mgd®) si les taches impliquées ne
sont pas source de trop de fardeaux. Quelles d@resoraisons? Les recherches scienti-
figues incluses dans cette revue étoffée fournisdéja des pistes de réponse : il peut
s’'avérer que les proches aidantes s’adaptent awdpgresoin, que celui-ci soit peu
conséquent — en heures ou en quantité d’aide agperbu alors source de gratification,
et que les codts impliqués par un tel engagemeéantseraisemblablement contrebalan-
cés par les récompenses y découlant. L'infirmiavant de catégoriser toutes les per-
sonnes dispensant des soins informels comme abhlgatmirement un bien-étre altéré,
se doit de rester centrée sur I'aidante famili@esdune approche individuelle et globa-
le. Certaines questions sont alors nécessairesl:nipeau de fardeau expérimente la
personne dans le réle du prendre soin? Sa qualitéeden est-elle altérée? Si non, en
guels autres domaines puis-je lui étre utile?

Une hypothése de sélection dans le prendre soianestre avancée par Tayler al.
(1995). Pour eux, les personnes présentant ulétsdinté pauvre ont moins tendance a
dispenser des soins que ceux qui sont plus rohusidals sont alors plus sujets a aban-
donner cette fonction. Cette supposition va darsefes contraire de celle énoncée par
Lee et Gramotnev (2007). D’'une maniére générageptemiers auteurs défendent un
prendre soin n'ayant aucun effet délétere sur taésat le bien-étre, alors que les se-
conds soutiennent davantage l'aspect d’'une quaditéie diminuée pour des proches
aidantes. Il serait intéressant de creuser cetcasigesélection des soignants informels
plus en détails dans des travaux de rechercheeuitér En attendant, que lI'une ou
l'autre des hypotheses soit avérée, la professitende la santé continue a s’intéresser
régulierement a cette population susceptible un geudevenir ou se définir proche ai-
dant pour détecter le moindre signe de vulnérabilit

Dimension sociale ou relationnelle

Prendre soin d’'un parent agé engendrerait un mamnagns heureux et des inégalités
dans le role conjugal. Il nest pas non plus inmb@giant & une réduction du temps de
travail, voire un arrét total de l'activité profemsnelle comme le souligne également
Ducharme (2006), Perrig-Chiellet al. (2011) et Hopflinger et Hugentobler (2006).
Cependant, tous ne sont pas de cet avis : ledathdnger de statut de soin ne serait pas

associé avec lI'occupation d'un réle professionb@.emploi fournit méme un répit et
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un soutien social pour les proches aidantes sakarlEs’agit pour la professionnelle de
la santé d’encourager la recherche de solutionsauge I'employeur, afin que la pro-
che aidante ait 'opportunité de garder son traait en se ménageant.
Il est intéressant de relever que les aidantegelbs expérimentent un soutien social,
émotionnel et matériel plus faible que leurs horgo&s masculins. Certaines raisons
sont évoquées pour expliquer cette constatation :

» les hommes sont percus differemment par leur eag@ur

e n’étant pas habitués a effectuer certaines actiyptas féminines (soins corpo-

rels, ménage ou autre), ils demandent peut-éteefptilement de 'aide,
* les femmes ont davantage de peine a déléguerrmstde leurs taches,
* |le prendre soin génerait le développement ou lant@@énce de contacts soute-
nants.

Ce manque de soutien est également susceptibl&jdeeptant les dimensions fonc-
tionnelle, psychologique que symptomatique de lalifude vie des proches aidantes
d’age moyen. Des recherches ultérieures pourraeestiguer les raisons empéchant
ces dernieres & mobiliser leur entourage ou depueses extérieures pour les déchar-
ger. L'infirmiére quant a elle, particulierementndde cadre des soins a domicile, a la
possibilité de devancer certains besoins de cestsd et a mobiliser I'entourage, pro-
poser de I'assistance et soutenir ces femmes sbpgardemandeuses.
Pour exacerber ce manque de soutien, peu de pratedes bénéficient de I'aide des
soins a domicile. Un manque de connaissances igudlage quant aux services offerts
et disponibles, des questions financieres — lapr@® en charge de certaines presta-
tions par la caisse maladie telles que la gardeudgune aide aux travaux domestiques,
une surveillance 24 heures sur 24, — une incapadatdliciter du soutien, etc. Tels sont
guelques motifs pouvant expliqguer ce défaut d'émsce. Que dire des limitations
gu’engendre une telle lacune? Réduction du tauxadil, renoncement a la vie socia-
le, aux loisirs et aux vacances, fardeau, tensiétresse, fatigue physique et mentale,
apparition de maladies : que d'impacts sur la ¢giale vie! Une professionnelle de la
santé en soins aigus ou dans un service ambulateirés méme de faire appel a
I'infirmiére de liaison pour mettre en place dadaet des soins a domicile soutenant la
proche aidante dans son réle et lui donnant 'docade créer des liens avec des res-

sources externes.
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Pour terminer, il est difficile de fournir une réypse catégorique a la question de la re-
cherche :

«Quelle est la qualité de vie des femmes de largéog «sandwich» prenant soin d’'un
parent agé a domicile et se retrouvant confrondéde multiples devoirs (conjugaux,
familiaux et professionnels)?»

Ces proches aidantes sont, il est vrai, passabtemarhées par un bien-étre diminué et
ceci sur toutes les dimensions que comprend latgudd vie. Cependant, il est égale-
ment clair qu’un niveau peu élevé de fardeau desmsdins et/ou I'occupation des roles
multiples contrebalancent certains effets délétdteprendre soin, I'aidante familiale y
trouvant un sens a sa vie ou une source de gadiific De plus, le répit et le soutien
social apportés par un emploi ne sont pas négligegimur ces femmes susceptibles
d’avoir un entourage moins soutenant que les homrhesst alors essentiel que
I'infirmiére adopte une approche individuelle, aéetsur la personne et s’appuyant sur
les notions dicaring et de la qualité de vie.

6.5 Apports et limites de la revue étoffée

Toute la démarche entreprise au travers de cette rétoffée de littérature a été riche
en nouvelles connaissances, tant méthodologiqoeseptuelles que se rapportant a la
discipline infirmiere. Elle a permis un questionresth personnel approfondi sur une
problématique et a impliqué tout un processus deearehe afin d'y trouver une réponse
basée sur des connaissances issues du mondefggienti ou tout du moins des résul-
tats s’y rapprochant.

Ces apprentissages pourront s’appliquer dans larefupratique professionnelle de
l'auteure. lls lui permettront dans des occasiondtiples de répondre a un questionne-
ment issu du terrain par des données probanteargrappui sur la recherche infirmie-
re.

Les articles sélectionnés ne traitaient pas foroérde la population cible spécifique-
ment, & savoir les proches aidantes de la généresandwichx». Or, s’'intéresser a leurs
homologues masculins s’en est trouvé tres enrighisst a permis de mettre en éviden-
ce des conclusions non escomptées.

Concernant les limites de cette revue étoffée ttierditure, certaines des études ont été

publiées il y a passablement longtemps, risquarbiaiser quelque peu les résultats.
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Cependant, des liens ont tout de méme été étaldisla question de recherche et des
aspects dignes d'intérét ont été ressortis.

La question de transfert et de généralisation dssltats dans notre systéme de santé
helvétique est a discuter, les recherches ayantatisées hors de la Suisse, voire de
I'Europe pour certaines. De plus, les outils daiedlcdes données et d’analyse présen-
tent des similitudes mais ne sont pas identiquesiérmisés. Néanmoins, les échantil-
lons comprenant tant des hommes que des femmemju@pldans le prendre soin, les
conclusions concernent également les proches aidadculins.

L’'auteure en est a sa premiére expérience dans/¢tmde la recherche scientifique.
Beaucoup de connaissances méthodologiques luitérapportées et ont constitué une
aide importante a la réalisation de ce travail delglor. Cependant, c’est avec quelque
tatonnement et aménagement qu’il lui a fallu appnéler les banques de données et
trouver les articles correspondant le plus possiblecritéres de sélection.

Les articles scientifiques étant essentiellemeradgue anglaise, I'auteure en a synthé-
tisé le contenu en francais a partir de ses cos@ai®s scolaires et gymnasiales.
N’étant pas bilingue, elle s’est efforcée de leefau plus proche du sens littéral. Ce-
pendant, elle ne peut garantir une entiere congrignant au texte original et s’excuse
si elle n’en a pas saisi toutes les subtilités.

Par manque de temps, il n'a pas été possible dertde plus de dix articles dans cette
revue étoffée. D’autres résultats auraient appamt® richesse supplémentaire a ce tra-
vail et auraient permis des conclusions plus fgbkeire un peu plus catégoriques.

Pour terminer, I'entier de ce travail de Bachelongtitue une riche expérience pour son
auteure, cette derniére espérant avoir contribugeameilleure connaissance et recon-
naissance des proches aidantes de la génératindwish», piliers précieux et indis-

pensables au systeme de santé actuel.
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7 Conclusion

Les femmes de la génération dite «sandwich» soricpierement impliquées dans
I'assistance de leurs parents vieillissants. Ce n&st pas sans conséquences déléteres
sur leur qualité de vie de par le fardeau, le stries problemes de santé ainsi que les
limitations fonctionnelle, sociale et professiona@ajue cela implique. Cependant, cette
revue étoffée de littérature met également en ltenies aspects positifs y étant liés,
notamment la signification existentielle qu’appolftecupation de réles sociaux ma-
jeurs dans la vie d’'une femme.

L’infirmiere, de par le temps passé auprés desopees agées et de leurs proches, est
en premiére ligne pour repérer les besoins desi@sldamiliales et leur prodiguer sou-
tien et conseils. Une intention particuliere se d@tre portée sur les futures soignantes
informelles, ces derniéres présentant préalablemmemtqualité de vie amoindrie avant
méme d’occuper ce role. Les femmes ayant cess@lecemt également un grand besoin
de soutien.

Pour terminer, il est primordial pour la professieltle de la santé de s’intéresser a cha-
gue proche aidante dans sa subjectivité, sa vhigalia non-normativité, son environ-
nement, ses potentialités et toutes les dimensiersa qualité de vie afin de lui permet-

tre d’atteindre I'harmonie entre son corps, son atreon esprit.
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9 Annexes

9.1 Annexe 1 : Déclaration d’authenticité

Je déclare avoir réalisé ce travail mogme, conformément aux directives. Les référen-

ces utilisées dans le travail sont nommées eedhnt identifiées.
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9.2 Annexe 2 : Grille de lecture critique d’un article scientifique

Références de Il'article analysé :

Aspects du rapport | Questions Oui | Non | Peu Argumentation fondée sur des exemples tirés de I'ticle et
clair sur des connaissances méthodologigues
Titre Permet-il de saisir le probléme de recherche?
Résumeé Synthétise-t-il clairement les principales partieda
recherche (par ex., I'introduction, le cadre thgoei,
la méthodologie, etc.)?
Introduction Le probleme ou phénomene étudié est-il clairement
Enoncé du proble-|  défini?
me
Recension des Résume-t-elle les connaissances sur le probleme qu

écrits

phénomeéne étudié?

Cadre théorique oy
conceptuel

La base philosophique, la tradition, le cadre cpace
tuel ou I'orientation idéologique sont-ils définis?

Question de re-

Les questions de recherche sont-elles clairement f

cherche mulées?
Découlent-elles de I'état des connaissances (&&or
concepts, idéologie et recherches antérieures)?
Méthodes Le devis de recherche est-il décrit?

Tradition et devis
de recherche

Les méthodes utilisées pour recueillir et analieser

données correspondent-elles a la tradition de reche

che?
Le temps passeé sur le terrain est-il en adéquatien
les devis de recherche?

174
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Aspects du rapport | Questions Oui | Non | Peu Argumentation fondée sur des exemples tirés de I'ticle et

clair sur des connaissances méthodologigues

Population et - La description du cadre et de I'échantillon est-ell

contexte détaillée?

- Les chercheurs ont-ils saturé les données?

Collecte des don- | - Les instruments de collecte des données sont-ls d¢

nées et mesures crits?

- Y a-t-il une adéquation entre le phénomeéne étlalié,
question de recherche et les instruments de oellect
des données?

Déroulement de - La procédure de recherche est-elle décrite?

I'étude - A-t-on pris les mesures appropriées afin de préser
les droits des participants (éthique)?

Rigueur - Les chercheurs ont-ils suffisamment étayé le déroyl
ment de I'étude afin que leurs conclusions soiedt ¢
dibles et transférables?

Résultats - Les méthodes de traitement des données ont-edles| ét

Traitement des suffisamment décrites?

données

Présentation des | - Les résultats sont-ils présentés de maniére claire

résultats (commentaires, tableaux, graphiques, etc.)?

Discussion - Les principaux résultats sont-ils interprétés aipde

Intégration de la
théorie et des

I'approche philosophique, ainsi que des recherahe$

térieures?

D

concepts - Larecherche tient-elle compte de la question dé-ge
ralisation des conclusions?
- Les chercheurs rendent-ils compte des limites de
I'étude?
Perspectives -Les chercheurs traitent-ils des conséquences telée

sur la pratique clinique et sur les travaux de eecine

a venir?
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Aspects du rapport

Questions

Oui

Non

Peu
clair

Argumentation fondée sur des exemples tirés de I'ticle et
sur des connaissances méthodologigues

Questions généra-
les
Présentation

- L’article est-il bien écrit, bien structuré et sséfm-
ment détaillé pour se préter a une analyse critigue
nutieuse?

Evaluation globale

-L’étude procure-t-elle des résultats probants sqtsce
bles d'étre utilisés dans la pratique infirmieredeuse
révéler utiles pour la discipline infirmiere?
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9.3 Annexe 3 : Grille de synthése d'un article scientifue

Buts / Question de | Méthodes : Méthodes :
Devis Echantillon recherche instruments variables et trai- Résultats Discussion / PerspectivesRemarqueS per-
(N, M, E.T) Cadre de référence | de collecte tement des don- sonnelles
/ Concepts des données | nées
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9.4 Annexe 4 : Eléments méthodologiques des études

Instruments de collecte des Traitement

Articles Année Pays Devis Ethique Echantillon Butgrincipaux données des données
Taylor, 1995 Ecosse Etude longj-Pas de mention | N(T1) = 983 | Comparer la santé des per Interviews par questionnaire. | Comparaisons
Ford, et tudinale (3 | quant a des hommes et | sonnes qui soignent avec . multiples

. Az : Mesures de santéGHS and Ll
Dunbar ans) mesures prises | femmes agés celles qui ne le font pas. significatives.

GHQ Limiting Longstanding
Examiner les changements| illness/ Malaise and Longstan-| Analyse de
dans les responsabilités de| ding illness. variance
N(T2) = 858 | soin et la santé sur une pé-
répondants. | riode de trois ans.

. afin de préser- | de 55 ans en
T1:1988 ver les droits 1988.
T2:1991 des partici-
pant$? car les Bien-étre mental : barén@HQ | Modéles uni-
données sont a 12 items. variés MA-

issues d’'une Relevé d 6 . t\I_\IOVA.
recherche anté- elevé des symptdmes récents :

rieure (West of échelle du,malalse (7 §ympto— Tests.staustl—
Scotland Twenty 07 mes releves), 9 symptémes | ques :

sty physiques mineurs. «  Tests du
iei i chi-carré
Maladie incapacitante de longue
durée : question standard du |° ANOVA
GHS.  Teste de
Scheffe

Tension : échelle a cinq points{. T-test

Soignants a risque : 3 critéres { 4
sous-groupes formés.

22 |nformation compléte quant a la nature de I'étualex risques et avantages probables, au droitfdeerede participer; consentement éclairé; anongnabnfidentialité
(Loiselle et al., 2007).
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Instruments de collecte des

Traitement

Articles Année Pays Devis Ethique Echantillon Butgrincipaux données des données
Knight, 1998 Nouvelle- | Etude trans-| Pas de mention| N =90 Déterminer le nombre de | Questionnaire par mail. Analyses des-
Williams, Zélande versale_z _ quant & des_ fAenjmes ferr)mes d'age moyen impli- Echelle de dépression : CES-I:.C”ptlves'
McGee et (descriptive | mesures prises | &gées de 36 | quées dans le travail de

P . ! R S : S Analyse de
Olaman corrélation- | afin de préser- | a 67 ans. soins informels et documen- Evaluation subjective de la variance
nelle). ver les droits ter les circonstances dans | santé General health rating. '
i des participan- lesquelles ces derniers pren-
Pas cité en tant P P q | P Echelle du fardeauCare Bur- Apalyse; de
que tel dans la | t€s. nent place. den ScaldCBY régression
recherche. ' multiple.

Documenter I'étendue des

réles du prendre soin que IeéE

femmes adoptent a cette
étape de leur vie et évaluer
leur réponse aux situations
dans lesquelles elles sont
impliquées.

Examiner I'importance de
plusieurs fardeaux contex-
tuels identifiés dans des
études antérieures, incluan
la relation avec la proche
aidante, la satisfaction du
soutien social et la corési-
dence avec le bénéficiaire ¢
soins.

Tester I'hypothese que les
proches aidantes ont des

scores élevés dans les mes
res de dépression.

valuation du soutien social :
Inventaire a 8 items basé sur lg
Social Support Questionnaire

e
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Instruments de collecte des

Traitement

Articles Année Pays Devis Ethique Echantillon Butgrincipaux données des données
Penning 1998 Canada Etude transPas de mention | N =1'789 Examiner la relation existant Sondage et interviews télépho{ Analyses des-
versale guant a des proches entre les réles multiples nigues d’environ 30 minutes. | criptives.
(descriptive | mesures prises | aidants concomitants (époux, parent . P
P . . . Questions et catégorisations | Analyses de
corrélation- | afin de préser- Sous- et employé) et le stress pert créées spécifiquement pour la | réaression
nelle). ver les droits échantillon ; | S ainsi gue la mauvaise recherchrt)a invqesti uantple bient ) .
Pas cité en tan d€S Participants) -~ " | santé physique et émotion-| . " 9
N =687 . étre percu :
que tel dans la proches nelle des proches aidants
recherche. aidantspa- parentaux + Le stress pergu : 3 items
rentaux ]Eo_mblnes—> 5 catégories dé-
(s'occupant Inies
de leurs « La mauvaise santé physique
parents ou et émotionnelle percue :
beaux- échelle de Likert.
parents).

Implication dans les réles :
variable dichotomique.
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Instruments de collecte des

Traitement

Articles Année Pays Devis Ethique Echantillon Butgrincipaux données des données
Dautzenber| 1999 Pays-Bas Etude longj-Pas de mention | N(T1) = 934 | Examiner de quelle maniere Sondage et interviews télépho{ Analyses
g, tudinale, de | quant a des femmes nées le role de proche aidante | niques. transversales :
Diederiks, cohorte (2 | mesures prises | entre 1940 et influence le niveau de dé- . . régression
Philipsen et ans afin de préser- | 1954, agées | tresse chez les femmes Echelles de Likert pour evaluer hiérarchique
P ) bre: » 29 A I'état de santé du répondant et arehiq
Tan T1: 1994 ver les droits de 40 a 56 | d’age moyen. de son parent multiple avec
. des participan- | ans. Investiguer la relation entre ' N . analyge de la
T2:1996 tes. N(T2) = 743 | les roles multiples des pro- Engigﬁma?;tniiri};:gsrc;%. échgkovariance.
répondantes.| ches aidantes et leurs ni- 9 Analyses lon-

veaux de détresse et de ter
sion des roles.

_items.

Tension du réle Caregiver's
Sense of Competence Scale:
Interference by parent care.

Détresse : échelle de Langner
6 items.

gitudinales et
analyse multi-
ple addition-
nelle.

aTests statisti-

ques :

¢ Coeffi-
cient alpha
de Cron-
bach;

e T-tests;

e Tests non
paramétri-
ques;

e Testsdu
chi-carré;

e T-tests
ANOVA.
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Articles Année Pays Devis Ethique Echantillon Butgrincipaux Instrumer:jts de’ collecte des Tra|temerjt
onnées des données

Schofield, | 1999 Australie Etude trans- Pas de mention | N = 757 Examiner les différences | Systeme d'interview téléphoni-| Analyses de
Bloch, versale, guant a des femmes entre les proches aidantes | que avec assistance informati-| régression
Nankervis, randomisée.| mesures prises | proches familiales(= dans le cadre | que :CATI. logistique
Murphy, s afin de préser- | aidantes de la famille) de personnes . . : séquentielle
Singh et 532 f;}%gﬂst"’.‘;“ ver les droits N = 219 souffrant de maladies chro- Egl?ee"e de satisfaction existery avec analyse
Herrman recherche mais| des participants f - nigues ou d'incapacité et les ' de la covarian-

il est question | car les données Q(rj‘nmtes NON | hon-aidanteen ce qui Perception du soutien social : | ce.

g&gﬁ:&fge sont issues aidantes concerne la santé physique version modifiée et abrégée de , . o

longitudinale | d’une recherche subjective, le bien-étre psy- la Provision of Social Relations varia);]ce 3

dont sont issueg

les données.

antérieurgScho-
field, H.L., Herr-
man, H.E., Bloch,
S., Howe, A et
Singh, B. (1997). A
profile of family
caregivers: diversity
of roles and circum-
stancesAustralian
and New Zealand
Journal of Public
Health, 211), 59-
66.)

chologique, la satisfaction
existentielle, le soutien so-
cial et les impressions de
surcharge.

Scale.
Surcharge

Bien-étre psychologique : éche
lesPositive AffecetNegative
Affecta 20 items.

Echelle d’auto-évaluation de la
santé physique.

Responsabilité dans neuf tachg
ménageres.

trois termes
d’interaction.

[-Analyse dis-
criminante de
fonction.

Tests statisti-

ques :

e Testsdu

BS A .
chi-carré.

Logiciel :
SPSS.
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Instruments de collecte des

Traitement

Articles Année Pays Devis Ethique Echantillon Butgrincipaux données des données
Donelan, 2001 Etats-Unis| Etude trans-Pas de mention| N = 2'850 Examiner I'impact du pren-| Interviews téléphoniques de 25 Tests statisti-
Falik et versale guant a des femmes dre soin (informel et non minutes pour les femmes, de 15ques bivariés.
DesRoches (descriptive | mesures prises | (1'500 payé) sur la santé des fem-| minutes pour les hommes. .

P . ! . . Analyse statis-
corrélation- | afin de préser- | hommes mes sur plusieurs dimen- Questions créées spécifique- | tique multiva-
nelle). ver les droits pour les sions, incluant I'état de ment pour la recherl?:he i?lvesti- rige - réares-
pas cité en tani| d€S Participants| résultats santé, I'acces et I'utilisation uantFI)’état de santé (sr;mté sub-sioné mglti les
que tel dans la | Car les données| compara- de services de soins aigus B%Ctive condition chroniaue oul avec anal ge
recherche. sont issues tifs). préventifs. Jeclive, . ; que ou) Ys

) sérieuse, dépression ou anxiétgyje la covarian-
d’'une recherche « . A X
e Evaluer les rdles que jouent l'utilisation des soins et le far- | ce.
antérieurgCom- ) ; . .
monwealth Fund le niveau salarial et le fait | deau du prendre soin. Loaiciel -
1998 Survey on d’'étre employée sur la vie et 9 .
Wi 's Heal la santé des aidants naturels STATA (ver-
omen’s Health . sion 6) pour
les tests statis-
tiques.
Glaser, 2005 Royaume- | Etude longi-| Pas de mention | N(T1) = Investiguer I'association Pas de description quant aux | Modeles de
Evandrou Uni tudinale guant a des 3'543 per- entre les6lesmultiples et la| instruments utilisés pour récol-| régression
et Tomas- (environ 5 & | mesures prises | sonnes agées santé aux ages plus avancéger les informations et mesurer| logistique.
sini 6 ans) et afin de préser- | entre 55 et la santé. Ces détails sont vrai-
transversale| ver les droits 69 ans. semblablement intégrés sur la
T1 - 1988- deslpar(tjlupapts N(T2) = Survey R¢t|reme|r1t Iodngltuglnale
1989 car les données)| ,,., - répon- ont sont issues les données.
sont issues dants
T2:1994 d’'une recherche '

antérieurgSurvey
Retirement longitu-
dinale).
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Instruments de collecte des

Traitement

tralian Longitudinal
Study on Women’s
Health).

Fournir une perspective
€gale au niveau population;
nel des caractéristiques des
femmes qui sont, devien-
dront ou ont été des proche
aidantedamilialesavec le
but d’informer les politiques
publiques.

tion dichotomique.
Poids : BMF,
Fumée : question dichotomiqug

SActivité physique Standard
physical activity questions.

Stress Perceived Stress Ques-
tionnaire.

Score de satisfaction existentig
le.

Dépression : CES-D.

Fréquence du sentiment d’enn

Articles Année Pays Devis Ethique Echantillon Butgrincipaux données des données
Lee et 2007 Australie Etude longit Pas de mention | N(T1) = Examiner les effets surla | Mesure de la qualité de vie Analyses
Gramotnev tudinale (3 | quant a des 12'338 fem- | santé des transitiomanset | reliée a la santé : SF-36. transversales

ans), épi- mesures prises | mes agées dehorsdu prendre soin a I'age . univariées.
L . . . X Nombre de consultations chez|le
démiologi- | afin de préser- | 47 & 52 ans. | moyen. A . .

: médecin généraliste. Régression
que ver les droits N(T2) = Fournir une perspective logistique sans
T1:1998 g:rslgzrggfsg ;z 11'223 ré- égale au niveau population+ Liste de symptomes courants. ajustement.
T2 - 2001 sont issues pondaAntc::‘s nel des caractéristiques des Ut|||sgt|on d_e medlc_aments * | Régression

) alors 4gées | femmes qui sont, devien- | questions dichotomiques. D
d’'une recherche de 50 55 | d st6 d h logistique avec
antérieurgAus- €-ova _ront ou ont_ gte €s proc esEtre bénéficiaire de soins : qugsajustement
PTE—— ans. aidantedamiliales. : '

Tests statisti-

ques :

Coeffi-

cient alpha

de Cron-

bach;

e Testsdu
chi-carré.

1%
e

|Logiciel :
SAS.

U

ou d’étre brusquée.

% BMI ou IMC en francais : indice de masse corperell
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Instruments de collecte des

Traitement des

Articles Année Pays Devis Ethique Echantillon Butgrincipaux A .
données données
Bookwala 2009 Etats-Unis  Etude pros-Pas de men- | N =716 Examiner I'impact du Bonheur conjugal : échelle a Analyses de la cova-
pective tion quant a adultes agés| prendre soimparentalsur | 8 items. riance multivariée
(longitudi- | des mesures | de 30 ans ou| la vie des filles et des fils s N .| (MANCOVAS).
: ' et N Inégalité dans le réle conju-
nale sur 15 | prises afin de | plus au T1. | adultes, c’est-a-dire sur al 3 4 items Tests statistiques -
ans) préserver les leur qualité de vie conjuga-g ' . Coeffici qt | h
. droits des le et leur bien-étre. Etat dépressif : version a 12 oethicient alpha
T1:1987- | participants items du CES-D de Cronbach.
1988 car les don- Offrir une évaluation ri- '
T2:1992- | nées sont goureuse de I'impact a _Depregsmn au long cours : B
. , long terme de la provision| items évalués.
1994 issues d’'une NN
recherche de soins & un parent malar Hostilité : 3 items question-
T3:2001- - de ou handicapé. h ) q
2002 antérieure _ nés.
(National Survey Tester si, et a quel degré, . . : .
of Family and les proches aidants fem- Satisfaction existentielle :
Househol)l. N 4 311 i
ousehold mes et hommes différent echelle a 11 items.
entre eux.
Buyck et 2011 France Etude trans-Pas de men- | N =10'687 | Investiguer si, et sous Autoquestionnaires envoyés Tests de tendances.
al. versale tion quant a employés de| quelles conditions le prent par poste. Analvse de variance
des mesures | 'EDF-GDF | dre soin est associé avec Fardeau : version & 22 items y '
prises afin de | (Electricité | une meilleure santé physi du Zarit éurden Interview ” Analyses de cova-
préserver les | de France- | que et mentale auto- riance.
droits des Gaz de déclarée, notamment en | Evaluation de la santé perc 16\ hal de ré
participants France). termes de fonctionnement (3 échelles), des symptémessigi {seist? Leegres—
car les don- cognitif. dépressifs (CES-D), des gistique.
nées sor’1t Evaluer ces associations p_Ialnte_s cognitives (6 ques-| Tests statistiques :
issues d’'une .~ | tions dichotomiques). «  Coefficient alpha
dans une large population
recherche de Cronbach;

antérieure
(Gazel Cohort
Study.

avec un outil d’évaluation
validé qui catégorise les
proches aidants en fonc-
tion de la quantité de far-
deau percu.

Evénements de santé (hosp
talisations et maladies) :
question dichotomique,
énumération et catégorisa-
tion.

* Tests du chi-
carré.

Logiciel : SAS 9.2
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9.5 Annexe 5 : Services de soutien et de répit

Voici donc quelques ressources communautaires\@tes professionnels existant dans

le canton de Fribourg vers lesquelles le persosoginant peut diriger les proches ai-

dantes :

un relai payant pour soulager les proches qui gfmtt d'une personne agée
et/ou malade a domicile (Croix-Rouge fribourgeorsd,);

un groupe d’entraide pour les proches dont le pasenffre de la maladie
d’Alzheimer, un accompagnement gratuit a domiciimsi que des vacances
(Association Alzheimer Suisse Fribourg, n.d.);

un foyer de jour pour personnes agées (Associdrdourgeoise des Institu-
tions pour Personnes Agées [AFIPA/VFA], n.d.);

un accueil en établissement médico-sociaux powount-séjour (AFIPA/VFA,
n.d.);

une unité d’accueil temporaire et d’'orientation (@) offrant a une personne
au sortir de I'népital un accueil dans une struetataptée dans 'attente d’un re-
tour a domicile (Etat de Fribourg, service de lavplyance sociale [SPS], 2012);
une prise en charge par des services d'aide a derfAssociation fribourgeoise
d’aide et de soins a domicile, n.d.);

guelques prestations proposées par ProSenectuiedingées spécifiquement
pour les proches aidants mais pouvant les aides Hassistance quotidienne
aux personnes agées (ProSenectute canton de Fy;iloody);

une indemnité de 15 a 25 francs par jour aux peants (Etat de Fribourg,
service de la santé publique [SSP], 2012);

une allocation pour impotent de 'AVS pour une perse qui nécessiterait des
soins permanents ou qui est tributaire en permandad’aide ou d’'une surveil-
lance d’autrui pour les AVQ (Confédération suissew.ch.ch, n.d.);

etc.
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9.6 Annexe 6 : ESPA et autres méthodes d’accompagnememix
proches aidants
L’ESPA («Entente sur le soutien aux proches-aidgrast un outil proposé par la Chai-
re Desjardins en soins infirmiers a la personnee &éa la famille (2010). Dans une
perspective de promotion de la qualité de vie déanss, son but est d’évaluer leurs
besoins de soutien. Sur la base d'un partenaangs-infirmiéres considérés comme
coexperts, une entente est établie afin que legcesrofferts correspondent au soutien
que les proches aidants attendent. Les quatre diorencomprises dans cet outil de-
terminent le besoin d’aide pour :
1) prendre soin du parent,
2) améliorer la qualité de vie du parent,
3) améliorer la qualité de vie de I'aidant et
4) obtenir de I'aide de qualité.
Suite a cet échange entre aidants et infirmiéresplan de soutien est défini par les
deux parties sur :
* les objectifs a poursuivre,
» les types d’aide qui pourraient répondre aux besdéasignes, par qui ce soutien
serait fourni, a quel moment et a quelle fréquence,
e ainsi que les dates de suivis comprenant une éi@iude I'aide obtenue et
d’'une adaptation si besoin (Lévesque, DucharmeasdrC 2010).
Bien que cet outil ait été ajusté d’'un modele siggdour le Québec, il constituerait une
base utile pour les infirmieres suisses dans l¢isowles aidantes naturelles a tester,
voire adapter au besoin.
La Chaire Desjardins en soins infirmiers a la pengoagée et a la famille (n.d.) propose
également d’autres publications psychoéducatived s infirmiéres disposeraient a
leur gré ou transmettraient aux proches aidantes :
* «Devenir aidant, ca s’apprend!»,
* «Gestion du stress. Programme psychoéducatif deogatu stress destiné aux
proches-aidants d’'une personne agée a domicile»,
» «Prendre soin de moi. Programme d’intervention meige destiné aux aidants

d’un proche agé hébergé».
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9.7 Annexe 7 : Analyse et synthese des articles scidiafiies

Référence bibliographique :Taylor, R., Ford, G. & Dunbar, M. (1995). The effeof caring on health: a community-based longitatistudy Social Science & Med-
icine, 4q10), 1407-1415.

sabilités de soin et la
santé alors que la
cohorte est suivie sur
une période de trois
ans.

Examiner la possibilité
que quelques soignants
peuvent étre particulié-
rement a risque d’avoil
une santé compromise
notamment en cas de
combinaison du statut
professionnel avec le
soin.

Cadre de référence /
Concepts

Pas de cadre de réfé-
rence spécifique appli-

consacre sur le groupe
des 55 ans car il com-
prend de loin la plus
grande proportion de
personnes susceptibles
de dispenser des soins ¢
du soutien.

Interviews par question-
naire en 1988 qui ont
permis de récolter une
large échelle de mesure
socioéconomiques et de
santé. Re-interview en
1991 pour identifier les
changements de circons
tances et de santé des
répondants.

Prendre soin

¢ Maladies invalidantes
» Tension du soignant

Test de Scheffe utilisé
pour des comparaisons

L Multiples significatives.

Changements dans le
prendre soin et la
santé : 1988-1991

» Changements dans le
soin

* Changements dans la|
tension pergue

» Changements dans le
bien-étre

Test de Scheffe pour de
comparaisons multiples
significatives / ANOVA

(54%), I'aide pour le transport
(51%), I'aide pour les taches
ménageres (39%), l'aide légalg
ou financiere (33%), les soins
personnels (16%), I'assistance
dans la mobilité (4,5%), «tout»
(11%), autres (11%).

Les soignantes femmes passe
plus de temps dans les activit§
de soin et davantage de femm
portent un grand fardeau de
soin. 28% d’entre elles passen
20 h ou plus par semaine a
prendre soin, en contraste deg
8% des hommeda plupart des
soignants (hommes ou femme
5 passent < 10 h par semaine a
prendre soinDétails sur la
durée des soins... Différence

h

nt

ES

« La quantité médiane de temps
passé a soigner estulement
de 7 h par semaineéchantil-
lon basé sur une population
non-sélectionnée&ontraire-
ment a d’autre échantillon
étant a plein temps dans les
soins et probablement sous u
bon montant de tensiobes
données longitudinales mon-
trent également que la popula
tion de soignants change
considérablement sur la pério
de de 3 ans:

De plus,

Devis Echantillon | Buts / Question Méthodes : ins- Méthodes : Résultats Discussion / Perspectives  Remarques per-
(N, M, E.T.) | de recherche truments de col- variables et trai- sonnelles
Cadre de réfé- lecte des données | tement des don-
rence / Concepts nées
Etude En 1988, n = Buts / Question de Données issues de la Données transversales | Lors de la deuxiéme vague La présente étude ne donne Titre :
longitudi- 983 (453 recherche West of Scotland Twenty disponibles dans la (1991), 31,1% (n = 267) des | aucune preuve de 'effet délétérg . .
nale (1988-| hommes et 530 ) 07 Study Trois cohortes,| Twenty 07 Study répondants disent dispenser dji du soin sur la santé. En effet, /j| Population: ceux qui
1991) femmes) Comparer la santé des| 4465 de 15, 35 et 55 afs . i soutien régulierLa majorité existe une tendance dans les | soignent
accompa- ~ personnes qui soignent ont g'anord été contac- | Yarables dépendantes | (41 5o soutient des parents dudonnées accumulées, c'est dang IBhénomene dlintérét
gnée d'une | EN 1991, n= avec celles quinele | soqen 1088 etont ét6 | . minna des beaux-parentetc. (amis, | direction opposée : les aidants | |eg effets du soi |
858 font pas RN : Bien-étre mental N F ; es effets du soin sur la
analyse pas. suivies a des intervalles (score GHQ12) freres et sceurs, ...) tendent a signaler une meilleure| ggnia
transver- Examiner les change- | réguliers. . . . ) .| santé et fonctionnement que les
sale en ments dans les res?)on ) , . Ig/lalafAe hvsiqued La nature du soutien diSpense| ,_ajdantsPlusieurs raisons a | Contexte: étude
1991. La présente étude se ymplomes physiques comprend : la compagnie cela : longitudinale commu-

nautaire

Le titre ne permet pas
de saisir précisément
quelle population est
étudiée (age, soignants
formels? informels?
etc.)

Devis: le devis de
recherche est décrit ef
correspond a la tradi-
tion de recherche. Le
temps passé sur le
terrain est en adéqua-
tion avec celui-ci.

Résumé: les princi-
pales parties de la
recherche sont claire-

90



qué dans cette re-
cherche.

Light carers(n=159) :
soignants informels
passant régulierement
< 10 h par semaine
dans le prendre soin.

Heavy carergn=108) :
soignants informels
passant régulierement
10 heures ou plus a le
faire.

Soignant a risque de
mauvaise santg

1. Ceux prenant soins
pour > 20 h par se-
maine;

. Ceux dispensant de
soins personnels ou
de l'assistance phy-
sique (et ceux esti-
mant «tout» dispen-
ser);

. Ceux qui ne regoi-
vent eux-mémes pas
de soutien (signalan
n'ayant pas de col-
laborateur ou de
confident).

Deux questions posées
aux deux vagues : (1) «
a-t-il quelqu’un qui
dépend réguliérement d¢
vous pour de l'aide ou
du soutien, c'est-a-dire
que vous faites des
choses qu’elles ne
peuvent gérer elles-
mémes?» Pour tous ceu
ayant répondu par
I'affirmative, des infor-
mations sur leur relation
avec chaque personne
recevant de l'aide, le
nombre d’heures par
semaine passées a les
aider en moyenne, la
nature de l'aide donnée
(au maximum trois
différents types d’aide
par personne) et la
quantité de tension que
cela implique pour les
répondants ont été
récoltées.

Mesures de santé auto-
déclaréesssues de
mesures validées et
testées (GHS and GHQ
Limiting Longstanding

illness) ou basées sur du

travail publié (Malaise
and Longstanding ill-
ness)

Bien-étre mental
Bareme GHQ a 12 itemg
Symptémes récents

Question demandant au
répondants s'ils ont
expérimenté quelques-

pour l'analyse de va-
riance / Test dy?/ T-
test

Soignants a risque

1. Etude des association
entre le niveau de ris-
que et la santé.

x 2. Etude de I'impact

réuni du statut profes-
sionnel et des respon
sabilités de soin sur Ig

santé.

Test duy?

« Afin d’investiguer les
effets de la combinai-
son du statut profes-
sionnel et du soin sur
la santé en 1991 : mo
déles univariés MA-
NOVA pour les va-
riables continues
(GHQ12, Malaise et
Symptémes physi-
ques) et régression
logistique pour la va-
riable dichotomique
Maladie invalidante
de longue durée.

S

entre les échantillons sélec-
tionnés (plus d’heures passées
dans les soins) et ceux qui ne
sont pas.

Données transversales dispo-
nibles dans laTwenty 07
Study

Bien-étre mental

Il est clair que les aidantbght
etheavy ne signalent pas une
santé plus pauvre gque les non
aidants (en effet, la tendance
dans la direction inverse). Bier
que soigner est significative-
ment lié au bien-étre mental d¢
femmes en généraucun
groupe n’est significativement
différent I'un de l'autre.

Symptémes récents

Echelle du malaiseles scores
moyens obtenus ne soutienne
aucune preuve que les aidantg
expérimentent plus de malaise
que les non-aidants. En effet,
les femmes non-aidantes ont U
score moyen plus élevé que le|
soignantedight etheavy En
général, aucun groupe n’est
significativement différent I'un
de l'autre.

Symptémes physiques mi-
neurs Jes scores moyens ne
soutiennent aucune preuve qu
les aidants expérimentent plug
de symptdmes physiques que
les non-aidantéAucun groupe
n’est significativement différen
I'un de l'autre.

Maladies incapacitantes de

b

0]

Q

S

nt

R

1 sur 4 de ceux soignants aux
deux vagues signalaient soit
une augmentation, soit une di
minution dans le nombre
d’heures de soin.

Sélection des soignants et
I'auto-sélection : pour beau-
coup de soignants, il y a pro-
bablement un élément de cho
dans la décision d’assumer et
d’abandonner le prendre soin,|
Ceux qui ont une santé pauvr
ou sont handicapés ont moing
tendance a entreprendre le sq
que ceux qui sont en forme.
Ceux dont la santé se détério
sont plus susceptibles
d’abandonner que ceux dont |
santé reste robuste. Par cons
quent, a un moment donné, la
santé moyenne d’une popula-
tion de soignants est suscepti
ble d’étre meilleure que dans

une population de non-aidantsg.

Les non-aidants dans
I'échantillon sont plus handi-
capés que les aidants et ceux
qui stoppent le soin sont plus
handicapés que ceux qui le
continuent

Beaucoup d'aidants s’adapter]
au rble du prendre soiBéné-
fices du soin relevés par
d’autres études avec concepts
associés..ll y a quelques
preuves d’'ajustement sur la
période des 3 ans entre la pre|
miére et la deuxiéme interview
mais pas de preuve directe dg
bénéfice.

Implications pour la politique

et la pratique

ment synthétisées
(recension des écrits,
but de la recherche,
méthodologie, résul-
tats, discussion et
perspectives).

Introduction : le
probleme étudié est

xclairement défini au
moyen des connais-
sances issues de la

b recension des écrits
(aidants informels

indont le réle est vital,
soutien a leur apporte

ecomme objectif des
politiques, effets

h négatifs du soin sur la

p-sante, etc.)

La recherche n'utilise
pas de cadre théoriqu
spécifique. Seuls des
concepts issus d’une
autre recherche sont
mentionnés dans la
discussion.

La question de re-
cherche est formulée
en tant que but de la
présente étude. Elle e
issue de I'état des
connaissances recen-
sées précédemment e
se base sur les limites
et les manques de
celles-ci en vue
d’apporter des amélio-
rations.

Echantillon : le cadre
est peu décrit et
l'origine de
I'échantillon n’est pas

5t

t
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uns des 35 symptémes
sur le mois écoulé. De
cette liste, I'étude en a
tiré deux sous-échelles.

Echelle dumalaise: 7
symptdmes expérimenté
sur le mois écoulé (p. ex.
difficulté de sommeil ou
de concentration, senti-
ment de dépression ou

de nervosité, s'inquiéter
sur chaque petit détail).

[

Symptémes physiques
mineurs: 9 symptdmes
communs (p. ex. consti-
pation, refroidissement
ou grippe, diarrhée,
maux de gorge).

Maladies incapacitantes
de longue durée

Question standard du
GHS demandant aux
répondants s'ils ont une
maladie incapacitante de
longue durée.

Tension du soignant

Il a été demandé aux
répondants s’étant
identifiés eux-mémes
comme aidants informels
quelle quantité de ten-
sion ils expérimentent
pour chaque personne
pour laquelle ils pren-
nent soin : échelle a cing
points (1 = pas de ten-
sion; 5 = grande ten-
sion). Pour chaque
répondant une tension
moyenne a été ensuite
calculée incluant chaque

longue durée

A nouveau, il N’y a aucune
différence significative entre
les répondants des trois catég
ries du prendre soians ce
cas, il y a cependant une forte
suggestion que ceux ayant de:
responsabilités de soin élevée
peuvent avoir moins tendance
signaler une maladie incapaci
tante que leight et les non-
aidants.

Tension du soignant

Les hommes ont des scores
moyens plus bas (1.8) que les
femmes (2.2). En général, 1
homme sur 4 (24%) et 1 femm
sur 3 (39%) signalent une
tension modérée a grande (un
score moyen de 3 ou plus). Il
a une forte relation significativg
entre les heures passées a
soigner et la tension expérime
tée. De ceux prenant soin pou
< 10 h par semaine, seulemen
22% signalent une tension
modérée a grande, tandis que
parmi ceux passant 10 h ou pl
par semaine a soigner, 47%
expérimentent ces plus hauts
niveaux de tensiories aidants
a tension basse (score moyen
3) ont été comparés avec ceu
tension élevéepas de diffé-
rence significative n'a été
trouvée pour aucune mesure d
santé décrite ci-dessus.

Changements dans le prendre
soin et la santé en 1988 et
1991

Changements dans le soin

PLes soignants sont de plus en pl

b du sous-ensemble le plus susce
n-Cependant, les données présen

[ pour suggérer que la santé des

<leur santé. Il peut y avoir au sein|
ae cette population un sous-

Implémentation du 1991 NHS arjdexpliquée. La re-

Community Care Act... dans la
tentative d’estimer les besoins d
groupes dépendants importants|

regardés comme un groupe

| discret et les médecins ainsi qug compréhension du
’ les planificateurs sont encouraggscontexte de la présent
a évaluer et assurer leurs besoirjsétude.

)

Le dénouement critique, surtout
au moment du manque de res-

sources, est : quelle proportion decollecte des données
soignants sont dans le besoin de sont mentionnés mais

soinssociauxet/ou de santé?

USA : grande influence de la

définition des proches aidants sur
© 'estimation de leur nombre...

La présente étude n’est pas
désignée pour déterminer la taill

tible d’avoir besoin des services,
tées n'apportent aucune preuve

aidants d’age moyen est telle
gu'ils sont dans un plus grand

$esoin de services que leurs paifs

non-aidants du méme aden tant
que population, ils ne sont pas a
risque d’avoir une atteinte dans

ensemble a plus grand risque

mais les chercheurs ne pouvaientde recherche est
epas délimiter des critéres perme

tant de les identifier dans cette
étude Besoin de davantage de
recherche...

Deux mises en garde :

1. Etude se focalisant sur les

cherche dont sont
pgssues les données es
..citée mais davantage
ugle détails aurait per-
mis une meilleure

Instruments de
récolte des données
les instruments de

il manque parfois des
informations quant en
quoi ils consistent
exactement (ces
détails étant présentés
dans d’autres re-

» cherches publiées
h-antérieurement). Les
mesures ont été ce-
pendant validées,
testées ou sont alors
basées sur des travau
déja publiés.

Il existe une bonne
adéquation entre les
instruments de collectg
des données et le
phénomene étudié.

Déroulement de
I'étude : la procédure

- mentionnée succinc-
tement, peu
d’'informations exis-
tant sur la maniére
dont les participants
ont été contactés,
comment les question

h

naires ont été conduitg
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relation de soin.
Soignants a risque

Sur la base des trois
critéres cités dans les
concepts, quatre sous-
groupes ont été formés |
(2) les non-aidants, (2)
les aidants n’ayant pas
de risque, (3) les aidants
avec un risque bas (un
critére seulement), (4)
les aidants avec un
risque élevé (deux et
trois critéres).

Volatilité surprenante dans le
statut du prendre soin :
quelques chiffres. Ainsi, plus
de répondants ont changé leur
statut de soignants que contin
a soigner.

Changements dans la tension
percue

La majorité des personnes
ayant continué a soigner signg
lent une tension basse aux de
vagues, tout comme le font la
majorité de ceux qui ont chang
leur statut de soirQuelques
chiffres...

Seule une petite proportion de
ceux abandonnant le soin
apparait le faire a cause de la
mort du bénéficiaire de soins,
bien que ce soit plus le cas
parmi ceux qui soignent un
parent.Quelques chiffres...

Changements dans le bien-étre

Le changement du statut de
soin n'est pas associé avec de
changements de sank&ur les
changements dans le bien-étrg
mental, le malaise et les symp
tébmes physiques, il N’y a
aucune variation générale
induite par le changement du
statut de soin et aucun des
groupes de personnes ne diffe]
d’un autreldem pour les
maladies invalidantes.

Résultats semblables pour des
variables plus détaillées in-

cluant les changements dans le

nombre d’heures passées a

soigner ou ceux dans le niveal

soignants dans le milieu de

leur cinquantaine on ne peut
rien dire sur les parents plus
jeunes ou les soignants plus

é agés...

5}

S

2. Tandis que la distinction entre
les besoins en soissciauxet
en santé est difficile, conclure
que la majorité des proches
aidants d’age moyen n’ont pa
de besoins additionnels en sa
té ne signifie pas qu'ils ne né-
cessitent pas de formes diver
ses de soutien social. Beau-
coup de proches aidants ont
besoins d’'informations et de
conseils, de répit et
d’assistance a domicile pour
les aider a maintenir une qual
té de vie tolérable tandis qu'ilg
accomplissent une fonction
sociale précieuse.

La volatilité de la population de
soignants souligne les argument
pour des réponses plus rapides
plus flexibles des services.

Davantage de recherches qui, al
lieu de se focaliser sur les consé
quences du prendre soin, exami
nent les facons dont les aidants
s’adaptent et bénéficient des
diverses formes de soutien socig
+ qui estimeront la proportion de|

rgProches aidants susceptibles de

nécessiter des services sociaux
de santé.

quelles méthodes de
traitement des donnée
ont été utilisées, etc.

Bien que certains
détails font vraisem-
blablement I'objet de
la précédente re-
cherche dont sont
issues les données,

b cette étude dégage

n-malgré tout une ri-
gueur d'analyse et une
grande pertinence
ressenties tout au long
de la lecture.

Ethigue: les répon-
dants ont-ils recu

| toutes les informations
nécessaires quant a
I'étude en courseta s
finalité? Quant a la
divulgation des don-
nées récoltées? Ont-il

s donné leur accord?

etONt-ils été assurés de
leur anonymat?

Résultats: seuls sont
- pris en compte ceux
qui sont intéressants

Les plus parlants sont
| écrits envert. Ceux

qui sont surprenants

sont erbleu Le rouge
etsignale le manque de

relation significative.

Il manque quelquefois
des informations plus
précises pour rensei-
gner le lecteur quant
au traitement des
données mais des

pour la présente étuds.

1%
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de stress signalé.

Les personnes qui prennent
sain et celles qui ont changé d
soinlow au soinhigh signalent
des taux plus bas d’acquisitior]
de maladies de longue durée

que le groupe des non-aidants|.

Les répondants signalant des
changements de niveau de
stress bas a celui d’élevé et dg
stress élevé a aucun stress
signalent significativement
dans les deux cas des augme
tations moindres de maladies
longue durée que dans le
groupe de référence.

Les augmentations dans les
heures de soins et les niveaux|
de stress ne ménent pas a des
augmentations de la morbidité
psycho-sociale ou a des ni-
veaux plus élevés de malaise
rapporté, pas plus que les
niveaux de symptomatologie
signalés n’augmentent.

Soignants a risque

Pour le GHQ12 (bien-étre
mental), ceux qui sont dans la
catégorie de risque élevé ont |
scores les plus hausignifica-
tif & un niveau de 95% e-
pendant, la seule différence
significative se trouve entre la
catégorie des non-aidants et
celle des aidants n’ayant pas d
risque, les non-aidants ayant |
score le plus pauvr®as de
différence significative pour les
autres variables de santé...

Combinaison du statut profes-
sionnel et du soin

=4

£S

9]

résultats trés précis
détaillés et commenté
de maniére pertinente
sont tout de méme
présentés par écrit et
illustrés au moyen de
schémas et de ta-
bleaux.

Discussion: les
principaux résultats
sont interprétés rigou-
reusement a partir des
recherches antérieure

La généralisation des
conclusions est discu-
tée et les auteurs
tiennent compte des
limites de I'étude pour
le faire.

Les perspectives pour
les travaux de re-
cherche & venir ainsi
que les implications
pour les politiques et
la pratique sont bien
développées.

b.
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Il n’y a aucune association
entre le statut professionnel a
premiére visite et la probabilité
d’étre un soignant, les homme|
et les femmes de chaque caté
gorie de statut d’emploi étant
égaux quant a la probabilité
d’avoir des responsabilités de
soins.

Y]

Iy

Il n'y a non plus aucune asso-
ciation entre le statut profes-
sionnel initial et la probabilité
de changer de statut de soin
durant la période des 3 ans de
I'étude.

Pour les 3 variables continues
pour les deux sexes, il n'y a pg
d’interaction significative entre
le soin et le statut professionng
dans son effet sur la santé.
Idem pour la Maladie invali-
dante de longue durée.

n
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Cadre de réfé- lecte des données | tement des don-

rence / Concepts nées
Etude Echantillon de Buts / Question de Aux 980 femmes (agées| Comparaison entre les | La moyenne d’age des aidantesle prendre soin est un role impoy-Titre : le titre ne
descriptive | 90 femmes recherche en moyenne de 48 ans) | proches aidantes et les | naturelles est de 48,44 ans. tant dans les vies de beaucoup derefléte pas suffisam-
corréla- agées de 36 a 6 3 . s’étant engagées dans | autres femmes concer- 0 y 0 femmes d’age moyen. ment le probléme et le
tionnelle ans ayant pris | * Déterminerle I'étude initiale a été nant le CES-D et le 79% sont mariéed 5% sont contenu de la re-

nombre de femmes

part a une )| mme
recherche d’age moyen impli-
concernant la guées dans le trava
santé des de soins informels
femmes Dune- et documenter les
din Multidisci- circonstances dans
plinary Health Ie_squelles ces der-
and Develop- niers prennent pla-
ment Study- ce.

une investiga- |, poo;menter
Eg?elgﬂgétg\(lj é' I'étendue des roles

du prendre soin qug

loppement de la les femmes adop-

santé de tous leg
enfants nés dang
le Dunedin
Hospital durant
une période de
12 mois en 1972
et 1973). Ces
femmes sont .
donc les méres
de ces enfants.

leur vie et évaluer
leur réponse aux
situations dans les-
quelles elles sont
impliquées.

Au travers
d’analyses de ré-
gression, examiner
'importance de
plusieurs fardeaux
contextuels identi-
fiés dans des étude
antérieures, incluan
la relation avec la

tent a cette étape de

envoyé un gquestionnairg
par mail. 742 réponses
sont revenues. Parmi
celles-ci, 97 femmes ont
indiqué étre impliquées
dans les soins bénévole
d’une autre personne
souffrant d’'une forme de
maladie chronique ou
d’incapacité. Sept cas
ont été exclus de la
présente étude du fait
gu'ils s'occupaient d'un
cas aigu ou n’avaient pa
répondu a tous les items
du Care Burden Scale
(CBS= échelle du far-
deau des proches ai-
dants).

1. Center for Epidemio-
logic Studies Depres-
sion scalCES-D=
échelle de dépres-
sion) : il s’agit d’'une
mesure a vingt items
de I'effet dépressif en
tenant compte des

sept jours précédents.

General health rating.

Analyse de variance de
trois groupes
d'aidantes naturelles—

. celles prenant soin d’un
parent ne résidant pas
avec elles (n=31), celles|
de deux parents ne
résidant pas avec elles
(n=7) et celle ayant un
parent cohabitant (n=7)
par rapport a trois me-

| sures CBS, CES-[&t
General health rating

Analyse de régression
multiple

Mesurer I'importance
des associations entre lg
scoresCBS(variable
dépendante) et les va-
riables de prédictions
possibles ci-dessous :

* sila proche aidante e
le bénéficiaire de
soins résident ensem
ble Home;

séparées ou divorcées, 6% so
veuves et 1 femme n’a jamais
été mariée.

Un total de 22% des femmes
n'ont pas d’emploi salarié, 7%
travaillent 1-5 heures par
semaine, 17% travaillent 6-15
heures par semaine®t% ont
un emploi salarié pour plus de
15 heures par semaine

Les 90 femmes rapportent
s’occuper d’un total de 121
personnes :

¢ 47% de parents (incluant le
beaux-parents)
* 16,5% de fils ou de filles;
* 10,5% de personnes non
s parentes (amis, voisins);
« Etc.

66% des femmes s’occupent
d’une personne, 25% de deux
personnes (le plus souvent de

t deux parents) et 9% de trois
personnes.

Des 121 bénéficiaires de soing

« larelation entre

31% vivent avec la proche

ntQuelque 12% des 742 femmes
ayant répondu au questionnaire
sont impliquées dans des soins
bénévoles pour un parent ou un
ami. Bien que I'échantillon
comprenne une large et représe
tative cohorte de femmes de
Nouvelle-Zélande ayant donné
naissance il y a 24 ans, les résul
tats ne peuvent pas s'étendre ay
femmes n’ayant jamais accouch
Néanmoins, les résultats fournis
sent une image claire du niveau
élevé du soutien informel que les
femmes de cet ge fournissent.

5 Ressource pas habituellement
pris en compte lors de
I’évaluation des codts de la sant
des services de soins d’'une
communauté.

La raison la plus fréquente de la
nécessité du prendre soin est un
condition physique chronique,

5 principalement les maladies et g
infirmités du vieil agetr autre
raisons.

, Bien que la majorité prenne soin
d’une personne, quelque 34% d¢

cherche.
vie»

| bien-étre

XContexte: ?

giques.

psintroduction

Population: femmes
d’age du «milieu de la

']_
Phénomene d'intérét
le prendre soin et le

Deuvis: le devis n’est

pas mentionné en tant|

que tel. Il a été déduit

grace aux éléments de

la recherche mis en

lien avec les connais-
& sances méthodolo-

Résumé: la structure
du résumé manque de
eclarté. L'introduction,
le cadre théorique et la
sméthodologie sont
manguantes. Seuls les
résultats sont présenté
de maniére succincte.

e

[%2]
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proche aidante, la
satisfaction du sou-
tien social et la co-
habitation avec le
bénéficiaire de
soins.

Tester I'hypothése

que les proches ai-
dantes ont des sco-
res élevés dans les
mesures de dépres-
sion.

2. General health

. Care Burden Scale

. Evaluation du soutien

rating, une catégori-
sation de la santé
globale de maniére
générale : trés bonne
(=1), bonne (=2), sa-
fisfaisante (=3) ou
pauvre (=4). Cette
autoévaluation de la
santé a été démontré
dans d’autres études
comme corrélant ave
les mesures de santé
objectives.

(CBS= échelle du
fardeau des proches
aidants) : comprend
trente items avec tant
une valence positive
(p.ex. : «Le prendre
soin me procure du
plaisir.») que négati-
ve (p.ex. : «Je sens
gue ma vie sociale er
a souffert.») Une no-
tation de 5 points
pour chaque item a
été utilisée (0 = ja-
mais, 1 = rarement, 2
= quelquefois, 3 =
assez souvent, 4 =
presque toujours).
Dans la présente étu-
de, leCBSa présenté
une grande fiabilité.

social : un inventaire
comprenant 8 items 3
été construit sur la
base diusocial Sup-
port Questionnairé=
guestionnaire du sou

l'aidante naturelle et
le bénéficiaire de
soins (basée sur les
groupes utilisés dans
I'analyse précédente;
Relationship;

* le General health
rating de la proche
aidante;

* le score moyen de
satisfaction de
l'aidante naturelle par
rapport a son soutien
social.

Seconde analyse de
régression

Idem que ci-dessus mais
avec |[eCES-Dcomme
variable dépendante.

aidante et 69% vivent ailleurs.
Les raisons du prendre soin :

e 76 cas souffrent d'une
condition physique chroni-
que (p.ex. : incapacité, in-
firmité due au vieil age, ar-
thrite).

« 25 cas présentent une condi

tion mentale chronique
(p.ex. : retard mental, dé-
mence).

» 16 cas ont une combinaiso
de symptdmes physiques €|
mentaux (p.ex. : attaque,
maladie de Parkinson).

* 4 cas n'étaient pas claire-
ment spécifiés.

47 des 90 femmes dispensent
des soins pour un (n=38) ou
deux (n=8) parents (ou beaux-
parents). Dans un des cas, tro|
parents nécessitaient des soin
Les raisons de la nécessité de
soins se résument a ceci :

» fragilité générale, infirmité
ou effets physiques du viell
age (60%)

aidantes naturelles sont impli-
quées aupres plus d’'une person

avec les femmes de I'échantillon|
n’endossant pas le réle d’aidantg
naturelle, il n’y a pas d’élévation
significative dans les scores de
santé subjective ou de dépressid
. Ceci suggére que le prendre soi
n'est pas nécessairement déléte
pour la santé et le bien-étre.

Des analyses ultérieures ont
cependant révélé que prendre s

étre plus stressant que dans
d'autres.Par exemple, lorsque le
parents ne cohabitent pas, le sc
moyen du fardeau pour les
femmes s’occupant de deux
parents est plus bas que pour le
femmes prenant soin d’'un paren
La raison de ceci est vraisembla|
blement le réconfort que les
‘parents se donnent 'un a l'autre
® diminuant ainsi le poids de la
responsabilité expérimentée par
fille.

S
]

La plupart des personnes dont of

+ maladie physique chronique \ne circonstance a laquelle beal

telle qu’'emphyséme, arthri-
te, cancer (14%);

» attaque (10%);

* maladies neurologiques
dégénératives telles que m
ladie d’Alzheimer (9%);

e diminution de la vue (7%).

Comparaison entre les
proches aidantes et les autres
femmes concernant I€CES-D
et le General health rating

Les 90 aidantes naturelles ont

coup de femmes s’attendent et
c’est un réle qui peut évoluer
graduellement lorsqu’une mama|

2-ou un grand-parent, devient
infirme. Documentation littéraire
des conséquences opposées
venant de la prise en charge de
personnes avec une condition
chronique qui exacerbe la situa-
tion...

La plupart des commentaires
ajoutés dans le questionnaire

Lorsque la comparaison est faitg

[ dans certaines circonstances peit

prend soin sont les parents. C’est que trés large, ne

ou un papa, ou peut-étre une tantgemmes d'age moyen

phénomeéne étudié est
heslairement défini et

s’appuie sur des

recherches antérieure

I manque un cadre

conceptuel clairement
défini, I'introduction

N ne faisant mention que
<des modeéles transac-
tionnels du stress qui
ont été influents dans

des études passées.

3

Jlrl]_a question de re-
cherche est formulée
s en tant que but de la
r@résente recherche et
découle du back-
ground présenté.

P Echantillon : la

L démarche de
I'obtention de
I’échantillon est
expliquée et men-
tionne clairement la

l&echerche initiale dont
ce dernier est issu.

NL’échantillon, bien

“semble pas suffisam-
ment représentatif et
généralisable a

[ 'ensemble des

(les femmes de la
présente étude sont
toutes mamans
d’enfants nés entre
1972 et 1973 et vien-
nent de la méme
région). Cette consta-
tation est relevée dang
la discussion par

b.
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tien social). La pre-
miére partie demande
aux femmes de lister
toutes les personnes
gu’elles connaissent
sur lesquelles elles
peuvent compter pou
de l'aide ou du sou-
tien de la fagon décri-
te (p.ex. : «Sur qui
pouvez-vous vrai-
ment compter pour
vous décharger de
VOS soucis?») La
deuxieme partie leur
demande d’'évaluer
sur une échelle de 6
points (1 = trés insa-
tisfaite & 6 = trés sa-
tisfaite) leur satisfac-
tion par rapport au
soutien général
gu’elles recoivent. Un
score total de satis-
faction quant au sou-
tien social est ainsi
déduit par la somme
des réponses obte-
nues au travers des §
items.

été comparées — quant @&S-
D et auGeneral health rating —
aux 614 femmes de
I'échantillon restantes
n’occupant pas ce roléwucune
différence significative n'a été
constatée entre ces deux
groupes.

Analyse de variance de trois
groupes d’'aidantes naturelles

Une seule différence significa-
tive concerne I'échell€BS:

elle se situe entre le groupe de
deux parents vivant ailleurs
d’une part, et les groupes d’'un
parent vivant ailleurs et d'un
parent cohabitant d’autre part,
le premier groupe rapportant
moins de fardeau que les deu
derniers.

Analyse de régression mul-
tiple

Tant laHomeque leGeneral
health rating, brsqu’ils ont été
entrés a la premiere étape, se
sont trouvés étre significatifs
(augmentation du fardeau).

Ceci n'a pas été le cas lors de
I'ajout de la variabldrela-
tionship(pas d’augmentation
du montant de variance expli-
qguée)mais lors de I'addition
de la mesure de la satisfaction
du soutien social a la troisiemg
étape.

Seconde analyse de régressio

Pas de résultat significatif.

reflétent une appréciation réalist
des codts du rdle de proche
aidante. Quoique I'emphase dan
la littérature se porte sur le far-
deau du prendre soin, beaucoup
de femmes le voient d’un jour
positif.

Lorsque les aidantes naturelles
ont été divisées en vastes group
sur la base de leur relation avec
bénéficiaire de soin, aucune
différence significative entre les
groupes quant au fardeau, a la

Sdépression, a la qualité de vie oy
a I'évaluation de la santé n'a
émergeé.

Afin d’'investiguer cela davan-
tage, des analyse de régression
ont été conduites pour découvrir,
les prédicteurs de la tension du
réle. Les prédicteurs significatifs
d’'un fardeau élevé étaient les
scores d’une santé subjective
pauvre, la cohabitation avec le
bénéficiaire de soins et une
satisfaction du soutien social plu
bassece n’est pas le cas avec lg
relation entre aidante naturelle e
bénéficiaire de soinslimita-

tion : traiter les conclusions aveq
prudence car le nombre de per-
sonnes dans certain groupe est
réduit.

Le facteur le plus significatif dan
la prédiction du fardeau subjectif
est potentiellement le réle du
soutien social. Les femmes qui
nsont insatisfaites de leur réseau
contact social sont plus sujettes
considérer le prendre soin négat
vement. Cette relation reste a ét
clarifiée; le role du prendre soin

e

peut géner le développement ouy|

e 'étude elle-méme.

Méthodes: les ins-
truments de collecte
des données sont
décrits précisément et
consistent en des
échelles reconnues,
testées et fiables dont

ed’autres études font
lemention. lls sont en

adéquation avec la
question de recherche
et permettent de
récolter des données
fiables et cohérentes.

Le déroulement de
I'étude est précisé et
les démarches entre-
prises sont argumen-
tées (notamment
concernant I'exclusion
de certaines répon-
dantes). D’un point de
vue éthiqueaucune
intervention auprés de

5 répondantes concer-

nant I'information

[ recue, la confidentiali-

té des données,
'anonymat, etc. n'est
décrite.

La recherche démontr
a priori une rigueur

5 suffisante pour fournir

des conclusions cré-
dibles. Quant a la
transférabilité de

deelles-ci, cf. remarque
pdans «Echantillon».

Résultats: seuls sont
pris en compte ceux

o

D

qui sont intéressants
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la maintenance d'un réseau soci
soutenant ou des facteurs perso
nels sous-jacents sont respon-
sables a la fois de l'insatisfaction
et du degré du fardeau.

Diversité des rdles du prendre
soin anticipés ou non : éviter les
rapports simplistes des consé-
quences du prendre soin.

Le travail du prendre soin est
souvent une ressource invisible
mais dont I'absence aurait un
profond effet sur les colts des
services de santé, surtout lorsqu
la population des pays occiden-
taux vieillit.

n-Les plus parlantes son
écrites envert. Celles
qui sont surprenantes
sont erbleu

Les méthodes de
traitement des donnée;
sont suffisamment
expliquées pour assu-
rer une bonne compré
hension de I'approche
utilisée.
Des tableaux viennent
leappuyer les résultats.

Discussion: les
résultats sont interpré-
tés a partir des re-
cherches antérieures
mais aucune approche
philosophique n’est
mentionnée pour la
présente étude.

La recherche est
pertinente et explicite
quant aux limitations
et au choix de
I'échantillon et met en
garde contre des
généralisations abu-
sives.

Les perspectives au
niveau des codts de la
santé sont apportées
mais il n’existe aucung
mention de travaux de
recherche a venir.

Rlpour la présente étude.

—
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Devis Echantillon | Buts / Question Méthodes : ins- Méthodes : Résultats Discussion / Perspectives  Remarques pet
(N, M, E.T.) | de recherche truments de col- variables et trai- sonnelles
Cadre de réfé- lecte des données | tement des don-
rence / Concepts nées
Enquéte Au total, 24'725 | Buts / Question de Sondage téléphonique | Analyses descriptives Analyses descriptives «Appelés dans le milieu» avec lgsTitre :
descriptive | ménages ont recherche dans la province cana- o . . rbles associés : ce n'est pas une .
corréla- répondu a dienne de British Co- Distribution des soins dy 76,3% des personnes répondg éxpérience normative pour les Population: personnes|
tionnelle linterview de Ex_aminer la relatiop lumbia en 1994. parent parmi les fils, les | aux soins des parents et beauk-zquites d’age moyen mais les de la catégorie d'«age
sélection existant entre les roles filles, les beaux-fils et parents sont des filles ou des engagements dans des roles moyen»

3'001 aidants
naturels ont été
identifiés parmi
les 2'066 mé-
nages de la
province. Parmi
les proches
aidants sélec-
tionnés pour
l'interview
approfondie (un
par ménage),
seulsl'789y
ont participé
(les autres ne
pouvant le faire
a cause de
barriéres lin-
guistiques ou de
refus).

L’échantillon
incluait687
proches aidants
pour les parents
ou beaux-
parents322

pour les époux,

multiples concomitants
(époux, parent et
employé) et le stress
percu, la mauvaise
santé physique et
émotionnelle des
proches aidantsaren-
taux(s'occupant de
leurs parents ou beaux|
parents).

Autrement dit, analyse
les implications —
individuelles ou com-
binées entre elles — des
réles multiples sur les
perceptions de stress §
de bien-étre de cette
population.

—

Cadre de référence :
théorie du réle

Hypothése duole

strainde Goodd=

tension des réles) : les
réles multiples sont vug
comme concurrents par
rapport au temps limité
et a I'énergie du proche

32'000 ménages a trave|
la province ont été
identifiés et contactés
grace aux listings des
téléphones résidentiels.

1. Afin d’identifier les
aidants naturels, il a
été demandé a la per-
sonne répondant a
I'appel si elle était
adulte ou, dans le cas|
contraire, si un adulte
vivait dans la famille
(interview de sélec-
tion).

2. Il a été ensuite de-
mandé a ces répon-
dants si eux, ou tout
autre membre de la
famille, dispensaient
actuellement une
quelcongue aide ou
soins bénévoles pour
un membre de la fa-
mille ou un ami de
n'importe quel age,
souffrant d’'une mala-

sles belles-filles proches
aidants.

Analyses de régression

Evaluation, en deux
étapes, de I'impact sur Ig
bien-étre des aidants
naturels (variable dépen
dante) des :

« différents réles : pour
chaque variable indé-
pendante, les princi-
paux effets sont exa-
minés;

e combinaisons de
réles : utilisation de
schémas d'interaction
de deux a trois termeg
représentant les diver
ses combinaisons en-
tre les soingarentaux
et les autres roles.

Ces analyses ont été
faites sur I'échantillon en
tant que tout et en sépa-
rant les hommes des

femmes, les proches

belles-filles.

Engagements dans les rdles
multiples

La vaste majorité des proches
aidants — pouvant étre considé
rés comme faisant partie de

I'«dge moyen» +emplissent en|

effet des roles multiples (92%)|

25,8% des filles et belles-filles
(31,1% pour les hommes)
impliguées dans le soin des
parents occupent 'ensemble
des quatre réles sociaux ma-
jeurs (épouse, étre maman,
aidant naturelle et employée).

Corrélations bivariées de
toutes les variables

Un stress plus grand est assog
avec le faitl’étre une femme
de prendre soin de quelgu’un
ayant des niveaux plus élevés
d’incapacité dans les AVQ et
AIVQ, de démence et de diffi-
cultés comportementales, d’ét|
un proche aidant primaire

multiples est la régle plutot que
I'exception. Développement en
lien avec l'activité profession-
nelle...

Corrélations bivariées de toutes
les variables

Le plus grand stress est typique-
ment rencontré chez les procheq
aidants femmes, chez ceux qui
dispensent des soins plus étend
et chez ceux prenant soin de
personnes avec des problemes
comportementaux> comme
recherches précédentes.

Aidantes naturelles parentales :
expérimentent davantage de strg
gue les hommes, mais ce n’est
pas transférable en ce qui con-

i&erne une santé physique ou

émotionnelle plus pauvre.

Similairement, les personnes
ayant un niveau éducationnel ply
haut rapportent un plus grand

estress dans le prendre soin que

celles d'une accession éducatio

Phénomeéne d'intérét
le prendre soin des
parents.

Contexte: les autres
réles sociaux.

Le titre ne mentionne
pas que la recherche
évalue la perception d
stress et de bien-étre
H<es proches aidants.

Devis de recherche :
n'est pas mentionné e
tant que tel dans la
recherche. Il a été
déduit grace aux
Séléments de la re-
cherche mis en lien
avec les connaissance
méthodologiques.

Résumé de l'article:

le résumé fait mention
Sdes objectifs de la

présente étude en lien

avec le cadre théo-
“rique, de la méthode

nelle plus bas, mais présentent
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263 pour les
enfants (de tout
age), 86 pour
lessiblings(=
fréres et
soeurs), 210
pour les autres
membres de la
famille, 198
pour les amis et
d’autres encore
pour les voisins

ou les personnes

sans lien de
parenté.

Les analyses
rapportées dans|
cet article
reposent sur les
données collec-
tées de
l'interview du
sous-échantillon
de 687 proches
aidants qui
dispensent des
soins prioritai-
rement ou
exclusivement
aux parents ou
beaux-parents.
Tant les aidants
naturels pri-
maires que
secondaires et
aussi bien les
hommes que leg
femmes, ont été
inclus.

aidant, engendrant ainsi

une détresse psycholo
gique.

Perspective dwle
enhancemer(t aug-

mentation des roles) :
les autres rdles sont
percus comme fournis-|
seurs de ressources
positives aux individus
augmentant I'efficacité
personnelle et I'estime
de soi, et servant
éventuellement a
atténuer les stress
associés au role de
proche aidant.

die chronique (durant
siX mois ou plus),
d’une invalidité phy-
sique, d’'un handicap
mental ou maladie
mentale ou encore
probléme comporte-
mental.

. Ceux répondant par
I'affirmative ont en-
suite listé tous ceux d
la famille qui dispen-
saient de tels soins
pour la sélection aléa-
toire de I'un d’entre
eux en vue d'un inter-
view approfondi. Par
conséquent, tant les
proches aidants pri-
maires que secondai-
res ont été inclus dan
I'étude.

Les interviews d’environ
30 minutes ont été
menées durant les soirs
de la semaine et sur les
week-ends.

Mesures

Bien-étre percu

Trois mesures différente
ont été utilisées pour
décrire le bien-étre des
aidants naturels :

a) le stress pergu,

b) la mauvaise santé
physique percue,

c) la mauvaise santé

émotionnelle per-
cue.

b

aidants primaires des
secondaires.

plutét que secondaire, de
dispenser plus d’heures de
soins et de ne pas étre un
employé salarié

Des niveaux de santé physiqu
et émotionnelle plus pauvres
sont corrélés avec le fait de
prendre soin de quelqu’un
ayant des niveaux plus élevés
d’incapacité dans les AIVQ,
présentant des problemes
comportementaux et requéran
plus d’heures de soins, d'étre
un proche aidant primaire e¢
ne pas étre uemployé salarié

Une santé physique plus pauvfe,,

est positivement associée ave
le fait d’étre plus agé, d'avoir
un niveau d’éducation plus bas
de cohabiter avec le bénéfi-
ciaire de soins et des pas
remplir le réle de parent

Une santé émotionnelle plus
pauvre est positivement asso-
ciée avec le faitl'étre une
femme d’avoir un niveau
d’éducation plus bagle coha-
biter avec le bénéficiaire de
soins et de dispenser des soin
a quelqu’un ayant des niveau
plus élevés d’'incapacité dans
les AVQ et de démence.

Régression multivariéepour
évaluer I'impact des engage-
ments dans des réles multiples
sur:

Le stress

Sur I'échantillon total des
aidants naturelparentaux
ceux présentant significative-

physigue et émotionnelle.

Ces constatations indiquent un

dans le role de proche aidanés
femmes peuvent trouver le
prendre soin plus stressant que
hommes, constatation attribuée
moindre acces qu’ont les femme
a un soutien matériel et émotion
nel des autres, aussi bien qu'a
leur tendance a étre davantage
investies dans le r6le de proche
aidant et ainsi se sentir plus
responsables des soins fournis g
n membre de la famille malade
E voir le prendre soin comme un
reflet de leur amour propre et
'allouer moins de temps a
'accomplissement de leurs
propres besoins personnels,
sociaux et autres que les hommg
font. Or, les femmes peuvent
aussi trouver une gratification
dans le réle de proche aidant ou
sentir qu’elles sont capables de
faire face efficacement, tout en
maintenant I'ensemble de leur
i santé physique et émotionnelle.
En conséquence, les conclusion
indiguant que les femmes consi-
dérent le prendre soparental
comme plus stressant que les
hommes ne devrait pas nécessa
rement étre prises comme une
indication que les femmes expé-|
rimentent les effets opposés du
prendre soin d’'une maniére plus
généraleDe la méme facon, le
prendre soin peut également étr
assez stressant pour ceux ayant
une éducation plus haute, vu les

ment des niveaux plus élevés

contextes plus étendus de leur

quelque peu une meilleure santd

de recherche utilisée,

des résultats obtenus

ainsi que de la discus-
sion en découlant.

besoin de préciser les résultats par
e rapport a I'implication rencontrég

Introduction :

I'expression se réfé-

rant aux adultes
ed’«dge moyen» est
hLdéfinie et le contexte
s des autres rbles con-
cernant ce groupe
d’age est expliqué.
L'impact des réles
multiples est présenté
sur la base des con-
naissances antérieure:

Bon résumé des
connaissances concel|
nant le phénoméne
étudié au moyen d’ung
recension des écrits
)Scompléte.

Une critique méthodo-|
logique des études
précédentes (en lien
avec le choix de
I'échantillon) ainsi
gu’une proposition
d’amélioration est

B donnée.

Mention de la théorie
du réle avec deux
i-approches détaillées :
celle de I'hypothése dy
role strain(= tension
des roles) de Goode
ainsi que celle dwle
enhancemer(t
 augmentation des
roles).

La question de re-
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Stress percu

Il a été demandé aux
aidants naturels :

1. S'ils trouvaient
I'expérience du pren-
dre soin stressante (1
ou non (2).

2. Pour ceux la considé-
rant comme stressan-|
te : si le stress expé-
rimenté était intermit-
tent (1) ou constant
2).

3. Si le stress était
modéré (1), quelque-
fois modéreé, quelque-
fois extréme (2), ex-
tréme (3).

Les réponses a ces trois

items ont été ensuite

combinées en une seule

mesure comportant cing
catégories : (1) pas
stressante3,9 % des
proches aidants prenant
soin des parents ou
beaux-parenjs(2)
modérément stressante
sur une base intermit-
tente £2,8%); (3) quel-
quefois modérément,
quelquefois extrémemer]
stressante sur une base
intermittente {8,4%);

(4) modérément stres-
sante sur une base cong
tante ou quelquefois
modérément, quelquefoi
extrémement stressante
sur une base constante
(17,8%9; (5) extréme-

—

o

ment stressante, soit su

de stress étaiefits femmegles

vie. Cependant, étant donné les

proches aidants avec un niveaubénéfices ajoutés qui tendent a

d’éducation plus éley&eux
dont les bénéficiaires de soins
présentent davantage
d’incapacité dans les AIVQ
dont le comportement est
considéré comme plus difficile
a gérer et ceux dispensant plus
d’heures de soirCependant leg
proches aidants s’occupant de

)

personnes démentes rapportent

des niveaux de stress plus bas.

Les implications actuelles dans
les roles ont été trouvées sang

étre associés a des niveaux

d’éducation plus élevés, cela ne
peut étre traduit en des évalua-
tions négatives de la santé ou d
bien-étre en général.

Lien entre démence et niveau de de la population sont

stress plus bas (bénéficiaires de
soins moins demandeurs?
Proches aidants ont des de-
mandes et des attentes
moindres?)... Ce sont plut6t les
problémes comportementaux
associés qui sont les sources

rapport avec le niveau de stregsmajeures de stress.

rapporté par les proches aidants

parentaux Ceci est également
vrai pour les schémas
d’interaction de deux a trois
termes représentant les divers
combinaisons entre les rdles,
suggérant que les réles mul-
tiples ont peu d'impact (s'il y
en a un) sur les niveaux de
stress des aidants naturels.

La santé physigue percue

Les femmes dispensant des
soins informels aux parents oy
beaux-parentse rapportent pag

Régression multivariéepour
évaluer les implications des
engagements dans des roles

bdnultiples pour le bien-étre des

proches aidantsarentaux

Les résultats obtenus n’offrent
gu’un appui limité soit a
I'hypothése duole strain(=
tension des réles) qui dit que les
réles multiples sont particuliere-
ment stressants pour les proche
aidants adultes, soit a I'nypothes
durole enhancemerft augmen-
tation des réles) qui suppose qu

une santé physique plus pauvieles réles multiples accroissent le
que les hommes (contrairemeitbien-étre en ce qu'ils offrent du

au stress)De méme, les per-
sonnes d’'un niveau d’éducatio|
plus élevéont moins tendance &
rapporter une santé physique
pauvre (contrairement au
stress)Les personnes ayates
parents ou beaux-parents ave¢
des comportements plus diffi-

=]

soutien et d’autres ressources.

Pour les aidantes naturelles,
combiner le fait d’étre maman et
employée salariée est associé a
une santé émotionnelle meilleurg
soutenant alors I'hypothése de
'augmentation des réles.

ciles a gérer et ceux dispensantgp, général cependant, les rela-

plus d’heures de soin tendent a
rapporter une santé physique

tions observées dans cette étudé

cherche est formulée
en tant qu’objectif.
Elle découle de I'état
des connaissances
antérieures.

Echantillon : le choix
et les caractéristiques

détaillés de maniere
compléte. La taille en
est suffisamment
large.

Instruments de
collecte de données
description détaillée
des instruments de
collecte des données
ainsi que de la procé-
dure de recherche, toy
ceci en adéquation
avec le phénoméne
étudié.
Au niveau_éthigueil
n’est fait aucune
mention de mesures
prises en vue de la
5 confidentialité des
edonnées, de
'anonymat des répon-
b dants, des informa-
tions qu'ils auraient
regues sur les aboutis
sants de la recherche,
etc.

Les personnes bénéfi-
ciaires d’'une aide ou
¢, de soins bénévoles
souffrent de diverses
atteintes physiques et
mentales, pas systém
tiquement liées au

? vieillissement de la
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une base intermittente,
Soit sur une base cons-
tante (,2%).

Mauvaise santé physiquge
et émotionnelle percue

Il a été demandé aux
répondants de définir
leur santé physique et
émotionnelle sur une
échelle de 5 points,
d’excellente (1) a pauvre

).

Pour la_santé physique
excellente 21,3 % des

répondanty trés bonne
(33,299; bonne £9,5%);
safisfaisantel(3,0%);
pauvre £,9%).

Pour la_santé émotion-
nelle: excellente 19,8
% des proches aidants
prenant soin des parents
ou beaux-parenystrés
bonne 27,7%); bonne
(35%); safisfaisante
(14,3%); pauvre 8,2%).

Les perceptions des
répondants quant a leur
santé physique et émo-
tionnelle étaient positi-
vement corrélées entre
elles et avec les niveau
de stress pergus.

Implications actuelles
dans les rolegcurrent

role involvements)

Basées sur les rapports
des proches aidants
quant aux roles particu-
liers gu'ils assument

plus pauvre.

Aucune des variables représe
tant un réle additionnel ne s’eg
trouvé significatif dans les
perceptions d’'une santé phy-
sique pauvre, que ce soit de
maniéere indépendante ou
combinée a d’autres roles.

La santé émotionnelle percue

Le sexe n'en est pas un prédig
teur significatif pour
'ensemble de I'échantillon.
Les personnes ayant un nivea
éducationnel plus élevé sont
assez peu sujettes a rapporter
une santé émotionnelle pauvrg
par rapport a celles ayant moi
d’éducationLes proches
aidants rencontrant des pro-
blémes comportementaux che
leurs parents ou beaux-parent
rapportent une santé émotion-
nelle plus pauvre.

Les réles concurrents d’époux
de parent et d’'employé n’ont
pas de lien significatif avec un
santé émotionnelle pauvre.
C’est également le cas avec |g
combinaisons variées des rble
Les filles et belles-filles com-
binant les soins parentaux, ley
propre réle de maman et un
emploi rémunéré sont moins
sujettes a rapporter une santé
émotionnelle pauvre que celle
occupant un seul de ces roles.

ne sont pas seulement inconsis-
“magnitude, suggérant que

peut pas influencer de maniere
conséquente et systématique le
bien-étre des proches aidants

parentauxll y a donc un besoin
d’aller au-dela des conceptualisa

tions de 'occupation de roles
- multiples et de focaliser une plus
grande attention sur les attitudes
et les préférences que les per-
sonnes apportent a leurs roles,
aussi bien que sur les contextes

sont remplis.

5
Forces de I'étude : échantillon
large...

f Limitations associées aux don-
P nées qui nécessitent des précau
tions dans l'interprétation des
résultats : issue de la causalité
sociale vs sélection sociale pas
résolue car les données sont
L transversales; mesures des impl
cations dans des réles divers on
 été décrétées et pas focalisées g
; le sens attribué au prendre soin
ou sur des aspects détaillés de
, l'implication du rdle; restriction
dans l'accés a des mesures
approfondies et fiables du bien-
étre...

Des recherches futures devraien
se focaliser sur la complexité de
relations impliquées, en appro-

fondissant ce qui, dans les com-
binaisons des réles, augmente g
diminue le stress et le bien-étre

des proches aidants, ainsi gu’en

tantes mais aussi assez petites ¢rages étant pris en

t I'occupation de réles multiples n¢ présente étude se

tions trop simplifiées des implicat parents ou beaux-

dans lesquels chacun de ces roled

population (tous les

compte). Cependant, |

18

focalise essentielle-
ment sur les données
récoltées auprés des
proches aidants
-s’occupant de leurs

parents, population
vraisemblablement
vieillissante.

Résultats: seuls sont
pris en compte ceux
| gui sont intéressants
pour la présente étude.
Les plus parlantes sorn
écrites envert. Celles
qui sont surprenantes
sont erbleu

—

I Description suffisante
des méthodes de
traitement des don-
nées.

_Présentation claire et
structurée des résul-

Jiats, ta_lbleaux a
I'appui.

Discussion: les buts
de I'étude et la mé-
thode de recherche
sont a nouveau expo-
sés.

[ Les résultats sont mis
5 en lien avec les deux
hypothéses concep-
tuelles présentées dans

Urintroduction, ainsi
gu’avec les recherche

examinant quand et pour qui les

faites précédemment Tt
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(réle d’époux, role de
parent, réle profession-
nel).

Chaque réle est une
variable dichotomique :

« rble d’époux : marié
(72% des proches ai-
dantsparentauy ou
non;

« rble de parent : avoir
au moins un enfant —
de n'importe quel 4ge
— vivant dans la mai-
son ¢5%) ou non;

 roble professionnel :
employé 63%) — a
plein temps ou a
temps partiel — ou
non.

Contrdles

« Genre : femmes
(76%) ou hommes.

« Ages : moyenne de
47,9 ans

« Niveau d’éducation
moyen :13,5 ans

¢ Statut du proche
aidant : primaire§7%
des aidants déclarent
étre la personne prin-
cipale a fournir des
s0ins non payeés a
leurs parents ou
beaux-paren)sou se-
condaire.

» Niveau actuel de
I'engagement du pro-
che aidant : en
moyennet,3 heures
par jour.

* Niveaux d’incapacité

réles multiples augmentent ou
diminuent le stress et le bien-étr
des proches aidants.

citées dans le back-
b ground.

Des hypothéses en lie
avec les résultats
obtenus sont avancée!

Les atouts et les
limitations de 'étude
sont présentés de
maniére transparente.

Proposition de thémes
plus précis pour de
futures recherches.
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fonctionnelle du pro-
che aidant 24,7%des
bénéficiaires de soins
sont décrits comme
présentant des diffi-
cultés dans les AVQ;
7,2%dans les AIVQ.

* Incapacité cognitive :
19%de parents et
beaux-parents souf-
frent d’'une forme de
démence.

Difficultés comporte-
mentales 13,8%des
aidants naturelparen-
tauxn’ont jamais expé-
rimenté de difficultés
comportementales.
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d’enregistremen
t de la munici-
palité locale.

Seules les
femmesont été
incluses car
elles sont
susceptibles
d’étre davan-
tage impliquées
dans les soins
des parents.

La cohorte née
entre 1940 et
1954a été
sélectionnée car
les femmes de
ce groupe
d’agesde 40-56
anssont les plus
concernées par
I'exécution
simultanée des
réles de meére,
d’employée,
d’épouse et de
proche aidante.

maniére le role de
proche aidante in-
fluence le niveau de
détresse chez les
femmes d'«age
moyen».

Selon I'approche du
role strain(ct. cadre de
référence ci-dessoys)
I'hypothése est po-
sée que le niveau de
détresse augmente
lorsque I'ensemble
des rdles est élargi
avec le role du pro-
che aidant.

L’hypothése duole
accumulatiorprédit
que le niveau de dé-
tresse diminue lors-
que les femmes
ajoutent le role du
prendre soin.

L’hypothése duole

expansiorprédit que
les femmes peuvent
accroitre 'ensemble

de leurs réles sans

trois plus petites villes
(au total 40'000 habi-
tants) dans la partie sud
des Pays-Bas.

L’espace de la recherch
a inclus un centre-ville
urbanisé, ainsi que des
banlieues et des villages
aux alentours.

Les interviews se sont
faites en deux vagues,
avec un intervalle de
vingt-cing mois les
séparantT1 en 1994
T2 en 1996

Prendre soin d'un pa-
rent: Toute aide fournie

aux parents dans les
quatre derniéres se-
maines, telles que les
taches ménageéres, les
soins de base, le trans-
port, la gestion des
questions administrative|
et financiéres, le jardi-
nage, les réparations de
la maison et le soutien

%

5

moyen»

Analyses transversales

Régression hiérarchique
multiple dont la variable
dépendante correspond
au niveau de détresse e
les variables indépen-
dantes au rdle de prochg
aidante et &
I'engagement dans le
rle de proche aidante
(obligation filiale).

L’age, le niveau éduca-
tionnel des répondantes
les roles sociaux (tels
gu’avoir un emploi, un
époux, prendre soin
d’enfants mineurs, etc.)
et la santé physique et
cognitive du parent ont
également été pris en
compte pour évaluer la
contribution de chacun
d’entre eux sur la va-
riance.

Analyses longitudinales

Les aidantes naturelles sont
plus sujettes avoir un parent
en mauvaise santé, ayant des
symptdmes de démence et étg
veuf. Apparemment, leurs
parents ont davantage besoin
d’aide et une importante sourc
alternative d’aide peut leur
faire défaut.

L'impact du réle de proche
aidant sur le niveau de dé-
tresse des femmes d'«age
moyen»

Analyses transversales

Le réle de proche aidante n’es|
pasassocié avec un niveau de
détresse plus élevé, ni les aut
rles sociaux tels qu’un travail
payé, le fait d’étre mere et
d’avoir un époux.

L’engagement dans le r6le de
proche aidante ne pondére pa:
l'impact du réle du prendre
soin sur la détresse.

Parmi les quatre roles sociaux

parents encore en vie. Les comg
raisons transversales ont démon
tré que les aidantes natureliest
nkégérement mais pas significati-
vemeniplus en détresse que
celles ne dispensant pas de soin
e Les analyses longitudinales ont
également indiqué que
I'acquisition ou le fait de se
détacher du réle de proche ai-
dante était lié a seulement de

tifs dans les niveaux de détresse

Les femmes dans I'age moyen

sont davantage affectées par la

détérioration de leur propre sant
[ et la perte de leur époux que pal

la responsabilité liée aux soins d
legeurs parents ageés.

Une raison pour laquelle le r6le
de proche aidante n'aurait pas u
grand impact sur les femmes étg
dans les années «moyennes» d¢
5 vie est que dans la population
générale, les parents agés ne sg
pas tres malades et regoivent
relativement peu d’aide. Les

petits changements non significa-

Devis Echantillon | Buts / Question Méthodes : ins- Méthodes : Résultats Discussion / Perspectives  Remarques per-
(N, M, E.T.) | de recherche truments de col- variables et trai- sonnelles
Cadre de réfé- lecte des données | tement des don-
rence / Concepts nées
Etude Les sondés ont | Buts / Question de Sondage par téléphone | L'impact du role de En moyenne, les proches Le role de proche aidante semble Titre :
longitudi- été recrutés par| recherche dans quatre municipali- | proche aidante sur le aidantes sont légéremeritis ne pasavoir d'impact profond sur| .
nale, de un échantillon , tés : une ville moyenne | niveau de détresse des | agéeque les non-aidantes et | les niveaux de détresse des Population filles
cohorte. tiré des bureaux| 1- Examiner de quelle | (gy000 hapitants) et femmes d'«age sontmoins & étre employées | femmes d’age moyen ayant des| d'age moyen.

aphénoméne d'intérét

" la détresse de ces filles
assistant leurs parents
ageés.

sContexte: le prendre
soin multi-
générationnel et le
bien-étre.

Devis: correspond a I3
tradition de recherche,

- Résumé: le but de la
recherche, le contexte

| d’autres études, la

F méthodologie, les
résultats et le cadre

©théorique sont men-
tionnés.

Introduction : le
N probléme est claire-
Nment présenté au débuit
? @e rintroduction :
'augmentation de la
Nfongévité et le nombre
plus grand de per-

seul le role d’épouse a un

que les proches aidantes acqui€

données transversales ont i”diq\techroniquement, les

sonnes agées malades
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N (T1) =934,
taux de ré-
ponses s’élevan
a 79%.

N (T2) = 743;
taux de ré-
ponses s’élevan
a 62%.

Le taux global
de réponses
s’éleve a 62%.

Les raisons les
plus fréquentes
mentionnées
pour ne pas
coopérer : le
manque
d'intérét, le
manque de
temps, des
considérations
privées ou le
fait d’en avoir
assez des en-
quétes télépho-
nigues.

Les analyses on
été effectuées
sur les répon-
dantes ayant au
moinsun pa-
rent* (cf. Re-
marques per-
sonnelles) ou
beaux-parents
toujours en vie.

En 1994 parmi
les répon-
dantes :

84% ont au
moins un parent

une augmentation ol
une diminution
concomitante de dé-
tresse, a la condition
que I'engagement
dans le role de pro-
che aidante soit éle-
Vé.

. Investiguer la rela-

tion entre les roles
multiples des pro-
ches aidantes et
leurs niveaux de dé-
tresse et de tension
des roles.

Selon I'approche du
role strain,la détres-
se des proches ai-
dantes diminuerait
lorsque celles-ci ont
seulement un petit
nombre d’autres ro-
les sociaux, et aug-
menterait rapide-
ment lorsque les
femmes ont des ro-
les multiples.

L’hypothése duole
accumulatiorprédit
que le niveau de dé-
tresse diminuera
avec le nombre de
réles augmenté.

L’hypothése duole
expansiorprédit que
les r6les multiples
n'ont pas d'impact
sur la détresse ou la
tension des rdles de
proches aidantes
lorsque

'engagement dans

émotionnel. Les visites
sociales ordinaires ne
sont pas considérées
comme un support
émotionnel.

Un équivalent de trois

heures a été calculé poy
chaque matin, aprés-mid
ou soirée d’aide apporté

Les femmes ne fournis-
sant pas d’assistance oy
a raison de moins de
trois heures par semaing
sont considérées commg
des «non-aidantes».

Rdle de mamanavoir
des enfants mineurs (de
moins de 18 ans).

Role d’employée avoir
un travail ou travailler

dans une entreprise
familiale.

Role d'épouse vivre
avec un partenaire,

incluant les relations
hétéro- et homo-
sexuelles.

Niveau de revenuauto-
évaluation du revenu
ménager total comme
plus petit (1), équivalent
(2), ou plus grand (3)
que le revenu modal net
(net modal incomedes
Pays-Bas.

Etat de santéauto-
évaluation par un item
(échelle de Likert a 5
points).

Les analyses longitudi-
nales ont examiné si
I'acquisitiondu réle de
proche aidante était
associée a un change-
ment dans le niveau de
détresse lorsque celles 3
" T2 étaient comparées a
I'celles de T1

Analyse multiple addi-
tionnelle

Variable dépendante :
changements du niveau
2 de détresse. Variable
indépendante : acquisi-
tion du rdle de proche
aidante.

Les changements sui-
vants ont été controlés
dans cette analyse : au
niveau des roles profes-
sionnels, d’épouse et
dans le fait d’avoir des
enfants mineurs; au
niveau de la santé sub-
jective de la répondante
au niveau du salaire; au
niveau de I'age de la
répondante et de son
degré d’éducation.

Les roles multiples des
proches aidantes et la
détresse les roles
multiples des proches
aidantes et les combinai
sons spécifiques de role:
s’ont-ils associés a la
détresse et la tension du
role?

Analyses transversales

5

Régression hiérarchique

impact indépendangugmen-
tant apparemment le bien-étre
de ces femmes d’ «age
moyen».Les roles sociaux des
femmes expliquent seulement
4% de la variance de la détres
de ces femmese n'est que
lorsque les femmes
n‘accomplissenaucunde ces
quatre roles sociaux majeurs
gu’elles apparaissent étre
significativement plus en
détresse.

Analyses longitudinales

Les femmes ayant acquis le
role de proche aidante sont
apparues comme ayant légére|
ment plus de détresse alors qu
celles s’étant retirées de ce rol
en ont eu légérement moins.

De méme, les femmes étant
aidantes naturelles aux deux
temps (T1 et T2) se sont avé-
rées étre davantage en détres!
en patrticulier pour celles of-
frant une plus grande quantité
de soins a T2, tandis que celle
n'aidant pas des parents se sd
avérées étre légérement moin
en détresséPas de différenceg
statistiquement significatives
entre les différents groupes.)

Les femmes ayant acquis le
role de proches aidantes a T2
sont apparues comme étant
moins en détresse lorsqu’elles|
avaient peu de rdles, tandis qu
celles ayant déja 2-3 autres
réles ont eu davantage de
détresseMéme observation
pour les femmes se retirant de

€.
e

S

b

0]

leur r6le de proche aidante...

s&Jne autre raison est que le fait d

sd'heures influencent la détresse

N

rent davantage de détresse seul
ment lorsque les demandes de
soins deviennent si lourdes que
cela cause des interférences avg
leur vie sociale et personnelle.

dispenser de l'assistance aux
parents peut étre gratifiant. Il est|
plausible de supposer que dans
plupart des relations, les codts €|
les récompenses sont contreba-
lancésCes suppositions peuvent
étre davantage explorées.

Les réles multiples n’ont pas de
conséquences négatives sur les
proches aidantedinsi, les
données n’indiquent pas que les|
réles additionnels causent des
augmentations significatives dan
la détresse et la tension vécues
dans le role de proche aidante.
L’évaluation subjective du rdle
d’aidante naturelle (c’est-a-dire |
qualité du role) et non le nombre

des proches aidantes.

Au lieu que les femmes soient
négativement affectées par une
ultiplicité des rélesiyine ten-
dance inverse a été découverte,

avec des femmes n’exergant ni yin
réle de proche aidante, ni 'un dgs

trois autres réles sociaux mais
ayant davantage de détresNe
pas exercer de r6le peut rendre
femmes dévaluées, les privant
d’'une structure et d’engagement
|égitimes, menagant ainsi leur
bien-étre. Les femmes remplis-
sant des roles multiples semblen
avoir une santé physique, une
santé mentale et des risques de
mortalité meilleurs ou semblable

efemmes mariées sur Ig
marché du travail, etc.

cLe background est
présent et complet.

€Echantillon : les
caractéristiques des
répondantes et le
lamilieu dont elles sont
[ issues sont détaillés
précisément.

Bonne adéquation
entre la taille de
I'échantillon et I'étude
menée.

* «parent(s)» renvoie
tant aux parents
squ’aux beaux-parents

Cadre de référence
les trois hypothéses dg
la théorie du role sont
trés bien expliquées ef
mises en lien avec le
but de la recherche.

17

Méthodes: le devis de
recherche est décrit ef]
les méthodes pour
recueillir et analyser
les données sont en
adéquation avec la
tradition de recherche|

Instruments de
€2ollecte de données
I'étude a lieu aux
S Pays-Bas.

Pas de notion quant a
t la durée des entretien

téléphoniques : était-

elle adéquate et suffi-
5 sante pour récolter les
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en vie.

La moyenne
d’'age s'éléve a
45,6 ans.

82% vivent
avec un parte-
naire.

49% sont
employées,
d’une durée
moyenne de 24
heures de travai
par semaine.

49% ont des
enfants agés en
dessous de 18
ans.

84% ont regu
une éducation
de niveau
primaire et
secondaire, ou
une éducation
primaire com-
binée & un
apprentissage
(vocational
training).

En 1996 parmi
les répon-
dantes :

78% ont au
moins un parent
en vie.

La moyenne
d’age s'éléve a
48,9 ans (éten-
due : 42-56
ans).

le réle du prendre
soin est élevé.

Cadre de référence :
théorie du role

Hypothése duole
strainde Goodd=
tension des réles) : les
individus ont tendance
a accumuler des roles
jusqu’a ce que leurs
obligations totales leur
en demandent trop.
L’implication dans des
réles multiples conduit
inévitablement a la
tension des roles et a la
détresse.

Le probléme principal
de lindividu est de
trouver la maniére de
rendre I'ensemble des
roles gérablerfiana-
geablg et de garder la
tension des réles dans
des limites acceptables.
Moyens de prendre en
main la tension des
roles : négociation des
relations au sein des
roles telle que la
délégation des taches
ou la compartimenta-
tion des réles (res-
treindre les roles a des
espaces ou des situa-
tions spécifiques).

Hypothése duole
accumulatiorde Sam

Sieber(= accumulation
des rbles) : existence
d’une association
positive entre le bien-

Etat de santé du parent
évaluation par les répon
dantes de I'état de santé
du parent (échelle de

Likert a 5 points), ainsi
que ses symptdmes de
démence (dichotomie).

Engagement dans le
réle de proche aidante
(caregiver role commit-
ment): mesuré par une
échelle d'obligations
filiales constituée de six
items (échelle de Likert
5 points) concernant la
responsabilité que les
enfants adultes devraien
avoir, selon les répon-
dantes, pour les parents
agés dans les domaines
suivants :

(1) assurer de la com-
pagnie,
(2) les aider et les
soutenir dans les ta
ches ménageres et
les transports,
dispenser des avis
et des conseils,
donner des soins de
base et de santé,
procurer un soutien
financier,
fournir un loge-
ment.

©)
4)
®)
(6)

La relation avec le paren
était mesurée par un sey
item sur la maniére dont
la répondante évaluait g
relation (5 points : trés
bonne - trés mauvaise)

dont les variables dépen
dantes correspondent a
détresse et la tension du
role de proche aidante e
les variables indépen-
dantes aux autres roles
sociaux.

Les caractéristiques
sociales et démogra-
phiques de la répon-
dante, I'état de santé du
parent, 'engagement
dans le role de proche

1 aidante et la relation
avec le bénéficiaire de
soins ont été pris en

t compte pour évaluer la
contribution de chacun
d’entre eux sur la va-
riance.

Différentesanalyses
statistiquesont été
utilisées :

* T-tests

» Tests non paramétri-
ques

* Tests du chi-carré

¢ T-tests ANOVA

» Analyses de régres-
sion hiérarchique

=

Tension du réle de

- (Pas de différences statistique
ament significatives entre les
différents groupes.)

Analyse multiple additionnelle

Seules une détérioration de la
santé et la perte d’'un époux
sont associés a une augmentg
tion de la détresse des répon-
dantes.

Les rdles multiples des
proches aidantes et la dé-
tresse

Aucun des trois roles majeurs
additionnels n’apparaissent
influencer le niveau de dé-
tresse. La tension du réle de
proche aidante n’est pas non
plus touchée par ceux-la.

La détresse des proches ai-
dantes est principalement
touchée par la tension relative
au rdle de proche aidante, en
particulier par 'importance
avec laquelle le prendre soin d
parent interfére avec la vie
sociale et personnelle des
proches aidantes et avec la
qualité de la relation avec les
ainés. Ni I'engagement dans le
rle de proche aidante, ni la
guantité des soins influencent
les niveaux de détresses des
proches aidantes.

Les aidantes naturelles ressen
tent davantage de tension
lorsqu’elles dispensent une ply
grande quantité d’'aide, lorsqus
leur propre santé se détériore
lorsque les ainés ont une mau
vaise santéLes proches ai-

uétre émise : bien qu'aucune

et

dantes ayant un niveau

aux autres femmes remplissant

peu de rdles. Bien que ces cons
tations suggérent que les roles

multiples sont bénéfiques plutot
que préjudiciables, nous devons
souligner que la relation causale
peut également aller dans le sen
inverse, avec davantage de
femmes en détresse se retirant g
réles sociaux.

En lien avec les trois hypothéseg
de la théorie du rdle citées, les
données prétent principalement
leur appui aux hypothéses
d’accroissement et
d’accumulation des roles. Les
femmes peuvent accroitre
'ensemble de leurs réles avec
celui de proche aidante sans
montrer des changements signifi
catifs dans leurs niveaux de
détresse, et les proches aidante
avec d'autres rdles ne sont pas
plus en détresse.

Une remarque peut cependant

association statistiquement signi
ficative entre les réles multiples
et la détresse n’ait été établie, le
analyses longitudinales ont
démontré quéss femmes avec
trés peu de réles ont moins de
détresse avec l'acquisition du ré
de proche aidante, alors que les
femmes avec des roles multipleg
ressentent davantage de détresy
Le role d’aidante naturelle peut
ajouter une signification et un
sens d’appartenance a la vie de
femmes qui accomplissent peu d
réles mais accroitre la pression
sur les femmes lorsque leur vie
est déja remplie de beaucoup

données de maniére
aprobante?

Chacun des roles
définit précisément ce
qu’il comprend.

S Etat de santé du pa-
rent: inclut également

€es symptomes de
démence.

Engagement dans le
role de proche aidante|
I'échelle d’obligations
filiales a été testée et
démontrée comme
ayant une bonne
fiabilité etstabilité
dans le temps. Le
coefficient alpha de

- Cronbach (permettant
d’estimer lafidélité du

P score a un test) s'élév
a 0,82 (valeur 0,7 est
considérée comme
satisfaisante).

Tension du réle de

[ proche aidante
utilisation de deux

B échelles reconnues,
dont I'une a déja été
testée parmi divers
groupes de proches

€aidants.

Détresse échelle de

elLangner ayant déja fai
ses preuves dans une
autre étude.

eTraitement des
données

Au niveau_éthiguepas

t

de mention de mesure
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¥4 vivent avec
un partenaire.

49% sont
employées,
d’'une durée
moyenne de
25,6 heures de
travail par
semaines (éten-
due : 2-70
heures).

34% ont des
enfants mineurs

Seulement 2%
vivent avec un
parent.

La moyenne
d’age des
parents est entrg
75 et 77 ans
(étendue : 53-95
ans).

étre et les réles mul-
tiples. Les aspects
intégratifs des roles
sociaux multiples sont
bénéfiques pour la
santé mentalécces a
des privileges : gratifi-
cation de I'égo, avan-
cement du statut et
sécurité du statut.
Quoique les rbles
multiples puissent
accroitre la tension des
roles, les nets bénéfice
de ceux-la
I'emporteront sur les
tensions induites.

Hypothésedu role
expansiorde Stephen
Marks (=
I'accroissement des
roles): les individus
peuvent accroitre
'ensemble de leurs
roles sans une augme
tation concomitante de
la tension des réles et
de la détresse.
L'impact des roles
multiples sur la tension
des rdles est atténué
par 'engagement dans|
le réle (=role commit-
ment) Les individus
sont plus concernés pg
le fait d’étre stressés et
fatigués lorsqu'ils ont &
accomplir un ensemble
de rdles pour lesquels
ils sont peu engageés,
alors que leur énergie
et leur temps sont
abondants lorsqu'ils
sont fortement engagé

proche aidante (caregi-
ver role strain)= interfé-
rence du prendre soin d
parent sur la vie sociale
et personnelle de
I'aidante naturelle.

Mesurée par deux items|:

« I'étendue avec laquel-
le le soin du parent
interfére avec
I'intimité de la proche
aidante;

« la difficulté expéri-
mentée & combiner le
prendre soin du paren
avec les autres res-
ponsabilités telles
gu’une famille ou un
travail.

Deux échelles utilisées
pour cela :

1. Caregiver's Sense of
Competence Scale
échelle du sens de
compétence du proch
soignant), dont la
premiére des trois
sous-échelles a été
utilisée :Interference
by parent caré=in-
terférence du prendre
soin du parent).

r 2. Echelle consistant en

sept items (échelle de
Likert & 5 points),
ayant de bonnes pro-
priétés psychométri-
ques.

Détresse

Mesurée par I'échelle de

1)

P Langner indiquant les

d’éducation plus élevé repor-

tent davantage une tension du
role plus grande, tandis qu’une
bonne relation avec 'ainé
réduit les sentiments de tensig
du role.

C’est seulement lorsque la
guantité de soins interfere ave
la vie sociale et personnelle dg
proches aidantes que les ni-
veaux de détresse de celles-ci
augmentent avec la quantité
d'aide.

d’autres responsabilitéBesoin
de recherches supplémentaires.

Au lieu de mettre en contraste le

I hypothéses de la tension et de
I'accroissement des réles, il est
plus réaliste de les voir comme
des regards complémentaires et

¢ d’explorer les conditions spéci-

sfiques sous lesquelles elles ont
une validité empiriqueRe-
cherches supplémentaires pour
explorer les déterminants et les
stratégies contribuant a un co-
ping efficace entre le role de
proche aidante et les réles mul-
tiples.

prises afin de préser-
ver les droits des
participants (informa-
S tions correctes et
complétes sur les
aboutissants de la
recherche, anonymat,
confidentialité, etc.)

Les méthodes de
traitement des donnée|
sont suffisamment
décrites et les résultat:
sont présentés de
maniere claire avec
des tableaux a I'appui.

Résultats: seuls sont
pris en compte ceux
qui sont intéressants

pour la présente étude.

Les plus parlantes sorn
écrites envert. Celles
qui sont surprenantes
sont erbleu

Discussion: les buts
de I'étude et la mé-
thode de recherche
sont a nouveau expo-
sés.

Des liens et une com-
paraison sont faits
avec les études énon-
cées dans le back-
ground.

Des hypothéses en lie
avec les résultats
obtenus sont avancée
ainsi que les limites de
I'étude. A partir de
cela, des pistes pour d
futures recherches so
proposées.

—

~+ D
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dans ce rdle.

symptomes de dépres-
sion et d’anxiété. La
version raccourcie
consistant en six items
(échelle de Likert a 4
points) a été utilisée,
indiquant si la répon-
dante :

1) se sentait nerveuse o
tendue;

2) souffrait d’'un mauvais
sommeil;

3) avait des problemes
de mémoire;

4) était inquiete;

5) se demandait si la vie
avait toujours un sens;

6) sentait que les choses
de la vie ne
s'arrangeaient pas
bien.

Les résultats sont
interprétés a partir des
aspects conceptuels
définis au début.
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Devis Echantillon | Buts / Question Méthodes : ins- Méthodes : Résultats Discussion / Perspectives  Remarques per
(N, M, E.T.) | de recherche truments de col- variables et trai- sonnelles

Cadre de réfé- lecte des données | tement des don-

rence / Concepts nées
(Recherche| 26'338 ménageg Buts / Question de CATI (Computer Assis- | « Test pour examiner Ig Proches aidantes et bénéfi- Discussion Titre : permet de saisi
longitudi- contactés en recherche ted Telephone Intervie- différence d’age entrg ciaires de soins . . " le probléme de re-
nale), Victoria. ) o wing) de l'institut austra-|  les aidantes naturelles Echantillon : diversifié en termeg cperche,
étude Examiner les diffé- lienne des études fami- et les non-aidantes Le plus grand groupe d’ages, de relation avec le bénéfi-
randomi- 24'705 familles | rences entre les prochgsjigjag @ustralian Institu- " | d’aidantes naturelles sont des| ciaire de soins, de temps consagréopulation: les ai-
sée plutot ont accepté de | aidantedamiliales(= te of family Studigg= - Statistiques du chi- | filles s'occupant de leurs aux soins et du type d'aide dis- | dantes naturelles
transver- répon_dre aux dan_s le cadre de la systéme d'interview carré pour évaluer leg parents (39%)des meéres pensé. Phénomane d'intérat
sale questions de famille) de personnes | ygjaphonique avec assis}  différences entre les | (24%), des épouses (20%) et T

sélection

Des proches
aidants ont été
identifiés dans
1'259 ménages.
976 ont répondy
entiérement aux
interviews, 38
partiellement et
245 ont refusé
de le faire.

78% de ceux
ayant complété
les interviews
étaient des
femmes (N =
757).

Une sélection
d’'un ménage
sur 10 dans
lesquels un
proche aidant
n'était pas

souffrant de maladies
chroniques ou
d’incapacités et les
non-aidanteen ce qui
concerne la santé
physigue subjective, le
bien-étre psycholo-
gique, la satisfaction
existentielle, le soutien
social et les impres-
sions de surcharge.

Cadre de réfé-
rence/Concepts

Il n’est fait référence a
aucun cadre théorique
ou conceptuel dans la
présente recherche.

tance informatique).

Equipe de 25 intervie-
wers entrainés qui ont
procédé a des interviews
structurés.

Un échantillon randomi-
sé de tous les numéros
de téléphone listés dans
les Pages Blanches a ét|
sélectionnéDétails
guant aux répondants...

O~

Les proches aidantes
familialesse sont elles-
mémes identifiées en
répondant affirmative-
ment a la question si
elles avaient la PRINCI-
PALE responsabilité
dans le prendre soin d'u
parent ou un ami souf-
frant d’une maladie au
long cours ou d’'une

=}

deux groupes — répar
tis en trois tranches
d’ages — en ce qui
concerne le pays de
naissance, le partenaj
re, le statut profes-
sionnel, I'éducation,
le nombre d’enfants
et la responsabilité
pour les taches ména
geres.

* Analyses de régres-
sion logistique sé-
quentielle(Wald) a
I'aide de SPSS (= lo-
giciel statistique)
pour prédire : (i) les
problémes de santé
majeurs de I'année
écoulée (Oui, Non);
(ii) la santé auto-
évaluée (excellen-
te/bonne ou satisfai-
sante/pauvre).

t d’autres parentes ou amies
(17%).

Heures passées : de 4 heures

_par semaine a 24 heures par
jour, 7 jours sur 7. 1/4 dispens
plus de 100 heures par semai
et 1/3 moins de 10 heures.

Longévité des soins : de moins

- d'une année a 50 ans. 42%,
principalement des mamans,
dispensent des soins depuis 5
ans ou plus. Seuls 16% pren-
nent soin depuis moins d’'une
année.

Presque la moitié des bénéfi-

ciaires de soins présentent des

conditions multiples. Parmi les
plus communes se trouvent la
fragilité du vieil age (23%)des
désordres congénitaux ou
développementaux (17%), deg
problémes circulatoires (20%),
des paralysies des membres

L’échantillon large est représent
tif de proches aidantes couvrant
beaucoup de conditions diagnos
tiques, et un échantillon représe
tatif de non-aidantes obtenu de |

e méme population sur la méme

epériode,soutient I'association
communément admise entre le
prendre soin et une santé phy-
sique plus pauvre des proches
aidantesAutres études appuyant
ce propos ou le réfutant.

En dépit de I'expression général
de satisfaction des aidantes
naturelles et de la possibilité de
tirer de la satisfaction de leur rol
de prendre soiréfude précé-

P dentg, les aidantes naturelles et
les non-aidantes différent de
maniére marquée sur toutes les
mesures de bien-étre émotionne
aussi bien que sur les facteurs d
meédiation potentiel<Cet état de
fait renvoie a I'association lo-
gique entre le prendre soin et le

n-la santé et le bien-étre|

| Contexte: le prendre
1_soin dans le cadre
5‘familial

Devis: le devis longi-
tudinal est issu d’'une
recherche faite anté-
rieurement par les
auteurs, qui a permis
la récolte des informa-|
tions utilisées dans la

|, présente étude, qui

| semble plutdt étre
transverale

F Résumé: I'objectif de
la recherche, la mé-
thode utilisée, les
résultats, les conclu-
sions et les implica-

|, tions sont mentionnés

€ de maniére structurée
dans le résumé.

Introduction : le
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identifié a été
faite pour
l'interview des
non-aidantes,
jusqu’a ce
gu'un quota de
200 personnes
soit atteint. 6%
des familles ont
refusé la sélec-
tion. Des 353 se
déclarant éli-
gible pour le
groupe compa-
ratif, 219 ont
accepté d'étre
interrogées.

incapacité.

Les femmes ont été
sélectionnées en tant qui
répondantes du groupe
de «non-aidantes» si
elles vivaient avec un
partenaire et/ou des
enfants mais ne soi-
gnaient pas quelqu’un
ayant des besoins parti-
culiers. Si plusieurs
femmes étaient concer-
nées, la personne assu-
mant le plus de respon-
sabilités était choisie.

Mesures

Echelle de satisfac-
tion existentielle cou-
vrant la santé, la vie
personnelle et émo-
tionnelle,
l'indépendance, la
situation financiére,
le respect et la recon
naissance.

La perception du
soutien social, une
version modifiée et
abrégée de IRrovi-
sion of Social Rela-
tions Scalg= échelle
de I'apport des rela-
tions sociales).

La «surcharge»,
reflétant I'épuisement
et l'incapacité a faire
face.

EchellesPositive
Affect(PA = affect

positif) etNegative

Les facteurs entrés pour
chaque analyse compre
naient I'age, I'état civil,

€le statut professionnel
(employée a plein tempsg
ou a temps partiel, ou
sans emploi), le nombre
d’enfants et le statut de
proche aidante.

Analyses de varian-
cesa trois composan-
tes pour examiner les
effets principaux et
interactifs du statut de
proche aidante (ai-
dante naturelle, non-
aidante), du groupe
d’'age (en-dessous dg
40, 40-59 ans, 60 ang
et plus) et de I'état
civil (en couple, céli-
bataire) sur les éva-
luations de la santé,
de la satisfaction
existentielle, du PA,
du NA, du soutien
social et de la sur-
charge.

Une analyse discri-
minante de fonctioa

ensuite été déployée
pour évaluer les fac-
teurs saillants qui dis
tinguent les aidantes
naturelles des non-
aidantes : nombre
d’enfants en-dessous
de 18 ans, nombre de
taches ménageéres
pour lesquelles la
responsabilité est pri-
se, santé autoévaluée

surcharge, soutien

(15%), des démences (12%),
etc.

Différences entre les aidantes
naturelles et les non-aidantes

La moyenne d’ages des proch
aidantes est significativement
plus haute que celle des non-
aidantes (50 vs 41En compa-
rant les deux groupes par
rapport aux trois tranches
d’ages (en-dessous de 40, 40
59 ans, 60 ans et plus), ils ne
différent pas en termes de
niveau d’éducation ou de pays
natal.Les proches aidantes on
cependant moins tendance a
avoir un partenaire ou a étre
employées.

Dans la tranche d'age des 40-
59 ans, les non-aidantes (75%
étaient plus sujettes que les
aidantes naturelles (58%) a
avoir des enfants dépendants
la maisonCependant, sans
tenir compte de I'age ou du
statut de proche aidante, la
plupart des femmes préparent
les repas et s’occupent du
ménageles aidantes naturelle
sont davantage responsables
transport des personnes, de
I'organisation des services
sociaux et de santé, ainsi que
la gestion des finances.

Analyses de régression logis-
tique

Les chances d’avoir une mala
die majeure dans I'année
écoulée sont significativement
,Pblus élevées pour les aidantes
naturelleset significativement

bien-étre diminué, trouvée dans
un précédent travail, bien qu’elle
soit basée surtout sur des échar
tillons plus petits et concernant
des proches aidants de groupes

bdiagnostiques spécifiques.
Exemples études.

Association entre le manque de

réduit, reportée notamment chez
les proches aidantes de personr]
démentes ou chez les parents
d’enfants infirmes + autres
études sur le théme.

En dépit du fait que le groupe
comparatif de femmes est plus
sujet & prendre soin des enfants
a en avoir davantagelles ont en
général moins de responsabilité
pour les taiches ménageéres. Ceg
est notable par rapport aux tach
traditionnellement moins fémi-

_nines comme gérer les finances

Ples réparations & la maison,
indiquant un besoin d’aide des
proches aidantes dans ces do-
maines.

La proportion plus haute de

5 femmes célibataires dans le
flgroupe des aidantes naturelles
souléve la question : les filles
célibataires sont-elles davantage
dportées a assumer la responsab
té des parents vieillissants?
Autres recherches indiquant que
les filles «jamais mariées» et
«veuves» dispensent plus
d’heures de soins que les aidant

De plus, les filles «jamais ma-
riées» sont plus souvent la seule
proche aidante.

mariées, remariées ou divorcées.

soutien et un bien-étre emOt'O”“elrecherches précédents

- tion vieillissante, la

e

e

S

epopulation est suffi-

liprécédente recherche

ednstruments de

phénomene étudié est
bien introduit : popula-|

translation des soins
de l'institution au
domicile, etc. Il
s’appuie sur une
recension des écrits.
L’échantillonnage de

est remis en question
t la présente étude s¢
propose de dépasser
les limitations rele-
vées.

La question de re-
cherche est formulée
n tant que but de la
présente étude et
découle des connais-
sances antérieures.

Echantillon : la

samment grande et es
décrite assez rapide-
ment. Les données ne
sont pas saturées.

Cadre de référence
pas de référence a un
cadre théorique ou
conceptuel. Peut-étre
est-il cité dans la

dont les données de
celle analysée ici sont
issues.

collecte des données
les détails se rappor-
tant au développemen
des instruments, aux

£S

t

caractéristiques des
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Affect(NA = affect
négatif) a vingt items
mesurant le bien-étre
psychologique.

Un NA élevé connote|
une détresse telle qu
la colére, le dégodt, I
peur et la culpabilité.
Un NA bas refléte «le|
calme et la sérénité».

Un PA élevé com-
prend un «haut ni-
veau d'énergie, une
concentration entiere
et un engagement
agréable». Un PA ba
évoque une «tristesseé
et une léthargie».

Echelle d’auto-
évaluation de la santg
physique (4 = excel-
lente, 3 =bonne, 2 =
satisfaisante, 1 =
pauvre), évaluant si
les répondantes ont
eu un ou plusieurs
problémes de santé
majeurs durant
'année écoulée et
leur utilisation de
médicaments.

Responsabilité dans
neuf taches ménage-
res.

b

social, satisfaction
existentielle, PA et
NA.

plus basses pour les employég
a plein tempgpar rapport a
celles ayant un temps partiel 9
pas d’emploi.

Les chances d’avoir une santé
subjective plus basse sont
significativement plus hautes
pour les aidantes naturelles qy
pour les non-aidantgainsi que
pour les répondantes céliba-
taires.

Analyses de variance

Les proches aidantes rapporte
une satisfaction existentielle
plus basse que les non-aidant
Les femmes ayant un partenai
en ont une plus haute que les
célibataires.

Les évaluations du PA des
aidantes naturelles sont plus
basses et leur NA est plus éle
que celui des non-aidanteses
femmes de 60 ans et plus
rapportent un PA et un NA plu
bas que les tranches d'age ply
jeunes.

Facteurs de médiation poten-
tiels

Soutien social : les aidantes
naturelles se sentent moins
soutenues que les non-aidantd
les célibataires moins que
celles en coupldP?our les
interactions a deux compo-
santes, il s’en est trouvé une
significative entre le statut de
proche aidante et I'age : les
aidantes naturelles rapportent
avoir moins de soutien que les|
non-aidantes, la différence

sLes aidantes naturelles en age d
travailler ont moins souvent un

uemploi que les non-aidantes.
Cette différence peut étre en
partie expliquée par I'observatio
gu'un engagement dans le
prendre soin conduit a une pro-
portion de proches aidantes

€devant abandonner le travail ou

travail. Parmi celles travaillant
cependant, nous trouvons que
prés de la moitié expérimente
avec un soulagement bienvenu |
npossibilité que le travail fourniss
un répit et un soutien sociéle
p9naniére intéressante, un travail
replein temps, sans tenir compte d
I'age et du statut de proche
aidante, est associé avec moins
problémes de santé rapportés.
Plusieurs chercheurs ont trouvé
que la flexibilité au travail atténu
%a tension du role et soutient sa
promotion sur le lieu profession-

nel.
5

sll y a des tendances de sous-
groupes de proches aidantes ply
stresséeRecherche : personnes|
de plus de 65 ans parmi les
proches aidants ont un plus gran
risque de morbidité psycholo-
gique si elles s’'occupent de gen

savec une condition psychiatrique
plutét que physiquédans I'une
de leurs (les auteurs) quatre

des rdles multiples, tels que le
travail et étre parent, sont plus
surchargées que celles avec
moins de roles. Les filles corési-
dentes rapportent plus de sur-
charge et moins de satisfaction

étant plus marquée chez celle

n'étant pas capable de prendre yi

études, les proches aidantes avec

eéchelles utilisées et a
la justification de la
sélection des mesures|
sont mentionnés dans
la recherche faite
antérieurement.

Les échelles choisies
et les instruments de
fécolte de données
sont tout de méme
mentionnés et sont en
adéquation avec la
1, question de recherche
., De plus, ils ont déja
fait leur preuve dans
d’autres études (ont
- €té utilisés, validés
et/ou reconnus).

1%

da procédure de
recherche est trés
résumée. Pour avoir
F davantage de détails,
le lecteur est renvoyé
la recherche faite
antérieurement.

Au niveau_éthiguepas
Sde mention ici de
mesures prises afin de
préserver les droits de
dparticipants (informa-
tions correctes et
b complétes sur les
aboutissants de la
recherche, anonymat,
confidentialité, etc.)

¢

Résultats: seuls sont
pris en compte ceux
qui sont intéressants

Les plus parlantes son
écrites envert. Celles

+ existentielle que les autreisga-

pour la présente étude.

perg

qui sont surprenantes
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de moins de 40 ans.

Surcharge : les aidantes natu-
relles rapportent davantage dg

surcharge que les non-aidantels

les groupes plus agés moins
que les plus jeunes.

Différenciation entre aidantes
naturelles et non-aidantes
(analyse discriminante de
fonction)

Les facteurs pertinents dans
I'ordre d'importance sont : étref
plus agée, célibataire, respon-
sable de plus de taches ména:
géres; une surcharge plus
grande, moins d’enfants, une
satisfaction existentielle
moindre, un soutien social plug
réduit et une santé subjective
plus pauvre.

lement des sous-groupes particy
lierement stressés existent chez
les non-aidante$lous soutenons
donc que I'entiére catégorie des
proches aidants a besoin d’étre
représentée (comme dans la
présente étude) afin de démontr
les vastes différences entre les
aidants naturels et les non-aidan
de maniére générale.

Implications

L’état de santé autoévaluée plus
pauvre et le bien-étre émotionne
réduit chez les proches aidantes|
comparées aux non-aidantes, ef|
les associations entre la sur-
charge, la satisfaction existen-
tielle réduite, le soutien moindre
et les probléemes de santé chez |
proches aidantes, suggérent
plusieurs interventions poten-
tielles :

e Promouvoir la sensibilisation
chez les médecins généraliste
et les autres professionnels dg
la santé des effets potentielle-
ment délétéres du prendre soi
sur la santé et le bien-étre.

* Les informer des services
communautaires qui peuvent
soulager la charge des proche]
aidants.

» Encourager la référence a des|
services appropriés.

Depuis que le contact des proch
aidants avec les médecins géné
listes est élevé (93%) et que

l'utilisation de I'aide communau-
taire est relativement basse, les
stratégies de promotion de la

santé pour eux exigenhe identi-

-sont erbleu

Le traitement des
données se base sur
des méthodes suffi-
samment décrites et
. les résultats sont
présentés clairement 3
té‘aide de tableaux.

Les résultats sont
interprétés et comparé
avec des recherches
antérieures et se basent
| sur la force de
I’échantillon pour
avoir plus de poids.

[2)

Les limites de I'étude
ne sont pas mention-
egefe; de maniére
précise.

Dans l'introduction,
les chercheurs propo-
sent de refaire une

S étude semblable pour
les hommes, ainsi
gu’une recherche pou
| montrer les vastes
différences entre
aidants et non-aidants

Des propositionss(

5 orangg d’actions tout
a fait concreétes sont
présentées en lien ave
les problématiques

s relevées dans cette

j_echerche.

fication efficace du besoin non
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formulé de la part des services 4t
des liens créés facilitant 'accés
aux services formel&evising
facilitatory links to formal ser-
vice?)

L'isolement social, I'anxiété (NA
élevé) et la dépression (PA bas)
chez les proches aidantes pointent
un besoin de soutien dépassant|le
type instrumental :

¢ Des liens avec la famille élar-
gie, les voisins et les groupes
de la communauté, avec
I'éducation de la communauté
correspondante sur les besoin
des proches aidants etdarti-
cipation active des prestataire
de services a engager du sou-
tien informel.
L’encouragement a utiliser deg
soins de répipour permettre
aux proches aidants de maintg
nir les amitiés et les intéréts
récréatifs.

L’appartenance a des organisg-
tions de soutien.

Le counsellingen individuel ou
en famille.

1

Comme certaines proches ai-
dantes doivent abandonner ou
oublier de travailler et que beau-
coup trouvent dans le travail une
source de soulagement et de répi
il y a unbesoin d'arrangements
professionnels flexibles et des
politiques qui facilitent le retour
ou le maintien des proches ai-
dants dans les forces de travail.
Dans quelques exemples, I'accés
a un recyclage (professionnel) e
des soins journalierslgy care)
peuvent étre requis

-
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Devis Echantillon | Buts / Question Méthodes : ins- Méthodes : Résultats Discussion / Perspective§  Remarques per
(N, M, E.T.) | de recherche truments de col- variables et trai- sonnelles
Cadre de réfé- lecte des données | tement des don-
rence / Concepts nées

Enquéte N =2'850 Buts / Question de Utilisation des données | STATA (Version 6) est | Démographie DISCUSSION Titre :
transver- femmes ainsi recherche de la_Commonwealth utilisé tant pour les tests 0 . , . -
sale, que 1'500 Examiner limpact dy | Fund 1898 Surveyon | statistiques bivariés que :2 n/: g:ss g%ﬂ;serl‘qa;“r:"d‘?:vcirDecou"e”es majeures Population: femmes
desgrlptlve h_ommgs pour q mp ¢ | Women’s H,ealttfo_ur- Ie_s analyses de régres- q = nts (18.44 g Dans cette recherche, lesnmes | Phénomene d'intérét
corréla- linterview prendre soin (informel | hissant un échantillon | sion. es enfants ( ans). - ; F—ra—

’ nh ! et non payé) sur la > ; ) sont deux fois plus concernées | les implications et les
tionnelle teléphonique. n bay national représentatif ; 37% sont des femmes agées | que les hommes par des respont défis du prendre soin
(avec santé des femmes sur | gaidants naturels et de | Premier ensemble de o gees | que les es p p pre
analyse 2'256 femmes et plusieurs dimensions, non-sidants. régressions évaluant entre 4_5-64 an’eage du «milieu| sabilités de soins pour does paroemtsur la santé
bivariée et | 2094 hommes | incluant I'état de santé, leffet du prendre soin | d€ 1 vie» ou d'«age moyen»).| malades ou invalides (9% vs 4% "Contexte: le prendre
multivariée | Pour les échan-| l'acces et I'utilisation | Interview téléphonique | par rapport a des : 15% sont des ainées, de plus d(?lille_s constituent également une | soin
/ analyses | tilons pondérés| de services de soins | de 25 minutes pour les . | e5ans. 1ajorite c_ons[deratile de proches
de réares. | correspondants, aigus et préventifs. femmes et de 15 minutef Variables controlées : aidants primaires (= consacrant | peyis de recherche :

e reg A i ; plus de 20 heures par semaine ) ; 4
sion) utilisés pour . ) pour les hommes. 1. Revenu Parmi les aidantes naturelles, _|.n'est pas mentionné e

sélectionnertp | Bien que 'étude se o > Race / Ethnie 64% sont mariées ou vivent e €/0U s'engageant dans des actiyiyant que tel dans la
screen foy le focalise sur les Une question afin 3 Age couple, ce qui correspond & | t€S de soins plus vastes). recherche. Il a été
femmes, elle présente | d'identifier les aidants g

statut des
aidants naturels
ainsi que pour
les analyses
bivariées et
multivariées.

de maniére pertinente
des résultats compara-
tifs pour les femmes et
les hommes.

Les rbles que jouent le
niveau salarial et le fait|
d’étre employé sur la
vie et la santé des
aidants naturels sont
également évalués.

Concepts

Un parent malade ou
invalide : bénéficiaire
de soins incluant
I'enfant, I'épouse, le

partenaire, le parent oy

naturels : «Prenez-vous
actuellement soin d’'un
parent malade ou inva-
lide?»

Trois mesures pour
évaluer I'état de santé
de l'aidant naturel :

1. Santé pauvre (=
constat personnel d'u
état de santé raison-
nable ou pauvre, ou
bien d'une incapacité
qui limite la pleine
participation aux acti-
vités scolaires, profes
sionnelles, ménageére:

n

4. Statut professionnel

5. Statut matrimonial

6. Enfants présents dang
le ménage

Variables dépendantes :

1. Etat de santé
2. Accés aux soins

Deuxiéme ensemble de
régressions examinant
I'impact possible de
I'intensité/la charge du
prendre soin sur :

L'état de santé,
I'échantillon étant main-
tenant réduit aux aidan-

55% des autres femmes.

Lesfemmes d’«age moyen»
signalent presque deux fois
plus avoir des responsabilités
de soins pour un parent malad
ou invalide par rapport aux
femmes plus jeunes ou a celle
du troisieme age. Cela corres-
pond a la probabilité plus
grande d’avoir des parents ou
beaux-parents agés.

Les aidantes naturelles ont
significativement des revenus
et un niveau éducationnglus
bas que les femmes n’ayant p
d’activité de soins (1/3 ont un
revenu en dessous de 16'000

. Négatives — devoir, privilege,

5 peur, culpabilité epuisement

RSAu niveau du statut socio-

Pour certaines, le prendre soin

peut étre une expérience person-

nelle, intime et complexe, avec
tant des émotions positives que

amour, colére, dépressiarifess

Beaucoup de proches aidants
manquent de soutien essentiel €

d’assistanceseulement des
personnes interrogées regoivent

les services des soins a domicilg.

Type de soins prodigués...

économigue, une proportion

déduit grace aux
éléments de la re-
cherche mis en lien
avec les connaissance
méthodologiques.

Echantillon : le
nombre de répondantg
a la recherche n’est

t pas trés clair (combien
ont répondu positive-
ment a la recherche,
combien ont refusé,
pour quelles raisons,
etc.)

De plus, la notion et
I'utilité des échantil-
lons pondérés n'est

significativement plus grande

h
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tout autre membre de |
famille. Exclut les
personnes n'étant pas
de la parenté et les
amis.

Un aidant naturelune
personne soignant, au
moment de l'interview,
un parent malade ou
invalide.

ou autres).

. Avoir une condition
chronique ou sérieuse
(= avoir été diagnosti-
qué, par un médecin,
durant les cing der-
niéres années, comm
ayant une ou plusieur:
des conditions sui-
vantes : hypertension
crise cardiaque, can-
cer, diabéte, ostéopo-
rose, arthrite et/ou
obésité).

. Dépression ou anxiété
(= avoir un score éle-
vé de symptémes dé-
pressifs ou avoir été
diagnostiqué comme
souffrant de dépres-
sion ou d’anxiété du-
rant 'année précé-
dente).

Trois questions concer-
nant les expériences

guant a l'utilisation des
soins (acces et barriereg
aux soins):

1. «Durant les douze
derniers mois, avez-
vous vécu une périod
durant laquelle vous
nécessitiez un soin
médical mais que
vous ne l'avez pas
recu?» (= Incapacité 3
recevoir le soin néces|
saire.)

. «Durant les douze
derniers mois, y a-t-il
eu un moment ou

tes naturelles.
Variables controlées :

. Revenu

. Race / Ethnie

. Education

. Age

. Statut professionnel

. Aménagements du
quotidien (ving) de
I'aidant naturel.

dollars et 26% n’ont pas attein
le niveau secondaire).

Elles sont également moins
nombreuses a rapporter avoir
unemploia plein temp$34%

Vs 44% pour les autres femmes),,

et plus nombreuses a ne pas
travailler (48% vs 40% pour le
autres femmes).

1/3 des femmes actuellement
sans emploi ou bien sont inva-{
lides, ou bien prennent soin dg
quelqu’un de malade ou
d’invalide. Les aidantes natu-
relles mentionnent toutefois
deux fois plus leur état de san
— étre invalide — comme raison
de ne pas étre employées, pa
rapport aux non-aidantes (259
et 11% respectivement).

Parmi les femmes employées,
les proches aidantes rapporte
plus souvent avoir prises
jours de congdurant I'année

écoulée pour prendre soin d'uf

parent malade (54% comparée
a 29%). 61% des femmes
travaillant rapportent qu’elles
auraient perdu de leur salaire
pour avoir pris congé pour
s’occuper de leurs responsabil
tés de soins.

Roles et responsabilités

43% des aidantes naturelles
vivent avec des enfants dépen
dants 52% mentionnent vivre
avec le bénéficiaire de soins,
tandis que 38% mentionnent
que le bénéficiaire de soins vit|
dans sa propre maison. Les
10% restants vivent en homes

d’aidantes naturelles provient de
groupes a revenus et niveau
éducationnel plus bas, en compsa
raison aux non-aidanteBroches
aidantes a plus bas revenus : pl
d’heures passées par semaine,
Shoins d’assistance des soins &
domicile...

D
Les aidantes naturelles mention
nent significativement davantagg
de problemes de santé sérieux g
requiérent des soins médicaux.
Elles ont également des connec
tions aux soins relativement
fortes — assurance, source de

_soins réguliére ou médecin trai-

Ctant, examens préventifs — & des
taux comparables que les autres
femmes.

Malgré cela, les aidantes natu-
relles sont davantage concernég
par des difficultés a obtenir les
soins médicaux nécessaires par
rapport aux autres femmes. Elle
rencontrent des barriéres aux
soins (ex. manque de temps,
Spriorités différentes ou compéti-
tives), sans lien avec les mar-
queurs conventionnels tels que |
fait d’étre assuré et/ou d’avoir ur]
. médecin traitant. Les impacts de
Ila négligence des soins peuvent
voir par une prévalence plus
grande de maladies chroniques
dans la population des proches
aidantes.

—

Bien que pertinentes, les mesurg
de lintensité et du fardeau du

prendre soin n’étaient pas suffi-
samment sensibles pour démon
trer des différences significatives
soit dans la santé physique, soit

pas claire.

_Peut-étre faut-il se
référer a l&Common-

Swealth Fund 1998

Survey on Women's
Healthpour en savoir

davantage

Cadre de référence
pas de cadre théoriqug

yauquel se rapportent
les auteurs.

Concepts :lare-
cherche ne concerne
pas seulement les
parents devenant agés
mais également un
parent malade ou
invalide incluant
I'enfant, I'épouse, le

< partenaire ou tout
autre membre de la
famille. Cependant, il
est mentionné dans le
résultats que les
femmes d’age moyen
sont deux fois plus
concernées pas le

L prendre soin que les
autres car elles ont
plus de probabilité

<gd’avoir des parents ou
beaux-parents agés.
Ainsi, nous pouvons
déduire qu’une grande
part de la population
recevant des soins se

strouve dans le troi-
siéme age.
Méthodes: peu de
détails concernant les
régions ou a été mené

h

dans la santé émotionnelle

I'enquéte, le choix des
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VOus n‘ayez pas rem-
pli une prescription
médicale en raison
des colts?»

3. «Dans I'ensemble,
quelle est la difficulté
que vous avez
d’obtenir des soins
médicaux lorsque
vous en avez besoin :
extrémement difficile,
tres difficile, assez
difficile, pas trop dif-
ficile ou pas difficile
du tout?» (Ces ques-
tions n’ont pas permis
d’examiner a quel
point les difficultés
d’obtenir les soins
médicaux étaient liées
a des contraintes per-
sonnelles et de temps
plutét qu’aux barrie-
res du systéeme de sal
té.)

Trois mesures possibles
de l'intensité ou la
charge du prendre

soin :

1. le lieu ou le bénéfi-
ciaire de soins vit,

2. le temps — le nombre
d’heures par semaine
passées a prendre
soin,

3. si le bénéficiaire de
soins regoit les servi-
ces payant des soins
domicile.

en institutions spécialisées ou
autres logementses ainés de
la famille (parents et beaux-
parents) représentent 39% de
bénéficiaires de soins...

La majorité des aidantes natu-|
relles fournissent des soins
informels et non payés, sans
I'assistance de soins a domicil
payés ou professionnels (seulg
Y2 en bénéficient) . Rembour-
sement par assurance et assig
tance financiére des aidantes;
femmes a bas revenus finan-
ciers portant davantage le
fardeau des soins, soignant
davantage d’heures par se-
maine, vivant avec le parent,
ayant moins de soins payés...

Etat de santé

Les aidantes naturelles sont
plus sujettes a avoir des pro-

blémes de santé que les autrep

femmes. Durant 'année der-
niere, elles étaient 50% plus
concernées que les autres par
une hospitalisation (13% vs
9%). Elles mentionnent signifi-
cativement davantage usanté
raisonnable ou pauvre, ou bie
une incapacitui limite leur
capacité a travailler ou a
s’engager dans des activités
diverses. Elles rapportent
davantage une ou plusieurs
conditions médicales sérieuse
(54% vs 41%).

1/5 des aidantes naturelles
rapportent avoir un diagnostic
de dépression ou d'anxiété,
comparées a 12% des autres

(échantillon relativement petit,
pas de pouvoir suffisant pour
détecter des différence$)e plus,
d’autres recherches ont démont
que le fardeau pouvait avoir
d’autres facteurs, tels que la
relation entre I'aidant et leurs
bien-aimés, les autres sources d
stress familial et les taches spéc|
F fiques que la proche aidante
FSexécute.

n

- FOCALISATION SUR LES
PROCHES AIDANTS

Les aidants naturels sont exposé
a un danger double — un besoin
plus grand pour leurs propres
soins et une difficulté plus grand
d'y accéderl'identification et

les approches de financement
d’alternatives ou de soins com-
plémentaires sont en cours et
particulierement urgentes maintq
nant. Les tendances démogra-

P phiques — vieillissement de la
population, les avancées médi-
cales, la longévité, les familles
plus petites et la participation a |
main-d’ceuvre montante des
femmes — sont susceptibles
d’exacerber les défis auxquels
sont confrontés les proches
aidants et de diminuer I'apport
d’aidants valables dans la popul
tion. Quelques approches pra-
tiques discutées :

b Des professionnels soutenants

Des recherches récentes démory
trent que des médecins prenant
temps d’écouter et de montrer d
I'empathie sont capables de
réduire l'anxiété et le stress

femmes. Elles sont 1/3 plus gy

interviewés, les cri-
téres de sélection ou
d’exclusion, etc. lly a
eun décalage entre le
nombre de personnes
constituant les échan-
tillons mentionnés au
edépart et celui utilisé
-dans les résultats.

La procédure de
recherche est ainsi pe
détaillée. Ceci est lié
vraisemblablement au
fait que la présente
FSétude se référe a une
précédente recherche
(Commonwealth Fund

1998 Survey on Wo-
men'’s Healths

e

Ethique: pas mention-
né car les données so
-prises de I'étude
susmentionnée. Ce-
pendant, les questions
suivantes se posent :
les répondants ont-ils
A recu toutes les infor-
mations nécessaires
quant a I'étude en
cours et a sa finalité?
Quant a la divulgation
des données récoltéeg
n-Ont-ils donné leur
accord a cela? Ont-ils
été assurés de leur
anonymat?

Les entretiens télépho
" niques de 25 et 15
©minutes semblent
P limités pour I'étendue
du théme traité et pou
le nombre passable-

eexpérimentés par les patients et

il

nt

-~

ment grand des aspec

Is
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les autres femmes a avoir un
score élevé de symptémes
dépressifglurant la semaine
écoulée (51% vs 38%).

Une majorité des aidantes
naturelles mentionnent avoir
un(e) ami(e) vers qui se tourng
pour un soutien émotionnel.
Toutefois, elles sorgignifica-
tivementmoins que les autres
avoir «une personne vers qui §
tourner lorsqu’elles se sentent
stressées, débordées ou dépri
mées» (87% vs 92%).

Connections et barrieres aux
soins

Les aidantes naturelles ont
expérimenté 50% plus de
difficultés a obtenir les soins
médicaux nécessairgsie les
autres femmes (26% vs 16%).
Durant les douze derniers moi
elles étaient deux fois plasne
pas obtenir des soins médicau
lorsqu’elles en avaient besoin
(16% vs 8%)pu a ne pas
remplir une prescription médi-
cale a cause des co{@6% vs
13%). Elles rapportent signifi-
cativement plus d’étre inca-
pables de consulter un spéciaq
liste pour une condition de
santé sérieuse (15% vs 10%).

Analyse multivariée des effets
du prendre soin

Etat de santé

Le prendre soin est significati-
vement associé avec deux
mesures d’'un état de santé
compromis. Les aidantes

naturelles sont 69% plus con-

leurs proches aidants.

Des connections aux soins (assl
rance, médecins traitants) et deg
contacts dans les soins (en tant
que proches aidants, en menant]
les parents aux rendez-vous et g

rtant que patients) devraient aide

a identifier, avantager et souteni
les proches aidants. Des pro-

h grammes intégrés d’éducation
epeuvent aider les docteurs, spé-

cialistes, infirmiéres, psycholo-

gistes et travailleurs sociaux de
premiére ligne a reconnaitre les
signes de stress relié aux proché
aidants et de conseiller ceux-ci.
Les professionnels de la santé

devraient étre préparés a un sui
— directement ou par référence d
conseillers, groupes de soutien

et/ou spécialistes d’examens ou
de traitement. Les professionnel

. de la santé peuvent plaider et
soutenir les efforts pour augmen

ter la disponibilité des ressource
venant de la communauté telles
que des services médicaux de
répit de 24 heures, les soins d'u
home, la visite d’une infirmiere,
les soins a domicile, les foyers d
jour ou les services
d’accompagnement ou de trans-|
port.

Campagnes de sensibilisation

L’éducation nationale publique €]
des campagnes locales peuvent|
augmenter la conscientisation dg
proches aidants au sujet des
risques, des symptoémes de stre
et des maniéres de réduire
I'anxiété ou la dépression, des
ressources de soutien pour les

abordés. Il n'y a pas
d’explications préciseg
“quant a la différence
des entretiens menés
entre les femmes et le
hommes, si ce n'est la
Nquestion de temps.

Résultats: seuls sont
pris en compte ceux
qui sont intéressants
pour la présente étude.
Les plus parlantes son
écrites envert.

,SUtiIisation du test du
¥?pour évaluer les
résultats statistique-

- ment significatifs | <

e-050up = .0).

Discussion: proposi-
tions d’actions variées
P et concrétes. Certaine
cependant ne peuvent]
| s’appliquer qu’'au sein
P du pays ou la re-
cherche a été menée
(USA concernant la
| fiscalité par exemple).

elln'y a pas de réfé-
rence et de comparai-
son avec les re-
cherches antérieures
mentionnées dans le
background.

[ Les limites de I'étude
sont mentionnées
*Sconcernant le dévelop
pement de mesures
Ssensibles pour le
fardeau du proche
aidant, aboutissant
alors & une proposition

aidants naturelCampagnes
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cernées que les autres femme
considérer leur état de santé
comme pauvre, incluant des
limitations a participer a di-
verses activités. Elles sont 88
plus concernées par une mala
die chronique ou sérieuse telle
que I'hypertension ou l'arthrite
Pas de résultats significatifs
pour le stress émotionnel
(mesure de dépression,
d’anxiété)

Difficultés a obtenir des soins

Les aidantes naturelles men-

tionnent deux fois plus que les|
autres femmes une période oy
elles n’ont pas obtenu les soin
médicaux ou rempli une pres-
cription médicale di aux codts|
Elles sont 86% plus concernée
par I'expérience de difficultés &
obtenir des soins.

Expérience des proches ai-
dantes

Pas de résultats significatifs
entre le fardeau / I'intensité du
prendre soin et un état de sant
compromis. Ce dernier est plu
associé aux niveaux
d’éducation (maladie chro-
nique, anxiété/dépression), a
I'age (maladie chronique,
anxiété/dépression) et au fait d
ne pas travailler (mention
personnelle d’'une santé
pauvre).

k5 médiatiques pour diminuer la
stigmatisation...

Programmes sur le lieu de traval

9Les employeurs seront appelés
plus en plus a adopter des poli-
tiques de soutien aux proches
aidants. Celles existantes sont
moins qu'adéquategxemples
citég et peu de personnes les
connaissent. Des avantages
flexibles offrent des choix et
permettent aux employés
d’adapter des compensations pg
faire face aux circonstances de

(horaires a la carte, téléconfé-
k rence et congés prolongés...)

| Politique publique

Slnitiatives législatives des deux
derniéres années pour assister |
proches aidants et leur famille :
crédits annuels pour la taxation

ont des obligations d'imp6éts)...
Des crédits remboursables, des
propositions de compensation
éalternatives bénéficieraient éga-
5 lement aux proches aidants a bg
revenus.

Recherche

Besoin de recherches suppléme
€taires dans au moins deux do-
maines importants :

1. La détermination de la direc-
tion et I'éclaircissement
d’éléments potentiellement
endogénes dans une relation
apparemment forte entre le

changements et de défis familialix

(n’avantagent seulement ceux qui

de recherche ultérieur:
parmi d'autres.

| Les perspectives sont
résentes.
i

ur

£S

prendre soin et un état de san

té
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pauvre.

2. Le développement de davantg
ge de mesures sensibles pout
fardeau du proche aidant.

Il est temps de définir et
d’explorer les dimensions variée
du fardeau et d’inclure les conflit
émotionnels, physiques et de
réles, les pertes financiéres,
I'engagement en temps,
I'envergure, le type et l'intensité
des activités de soins, l'assistange
financiére, les relations de sou-
tien, la disponibilité des services
de répit et I'état du bénéficiaire
de soins. Il faut appliquer autant
de mesures subjectives
qu'objectives a I'évaluation du
fardeau.

I’

2

Des stratégies et des politiques
innovantes pour le XXTsiécle
méritent notre attentiofgmmes
travaillant plus alors que la
demande augmente, implication$
au long terme de femmes de
classes socioéconomiques plus
basses.).ll y a un besoin de
trouver davantage de maniéres
efficaces, équitables, pour parta:
ger les codts et les risques du
prendre soin et de fournir plus de
soutien pour assister ces femmes
qui prennent régulierement soin
de parents et d’amis malades oy
invalides.

o
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nationalement
représentatif de

personnes agées

entre 55-69 ans.,|
Taux de ré-
ponse : 75%.

Une suite a été
donnée en 1994
avec
I’échantillon
originale. Taux
de réponse :
70% parmi les
survivants (N =
2'247).

roles multiples et la
santé aux ages plus
avances.

Trois roles sociaux et
économiques clés ont
été pris en compte :

1. Dispenser des soins
a quelqu’'un de ma-
lade, handicapé ou
agé.

Cohabiter avec des
enfants.

3. Etre employé.

2.

Les auteurs sont no-
tamment intéressés pa
I'impact de
'accumulation des
réles multiplessur la
santé physique dans I3
vie plus tardiveif
later life), plutét que
celui de chaque rdle
pris individuellement.

Grace a la collection dég
chaque histoire (~

annales) quant au

Trois étapes pour exami
ner I'association entre
I'occupation de réles
multiples:

1. transversalemergn
1988-1989 et les ré-
sultats de santén
1994,

. rétrospectivement
jusqu’en 1988-1989 e
les résultats de santé
en 1988-1989;

. rétrospectivement
entre 1988-1989 et
1994, et les résultats
de santé&n 1994,

Explication quant au lien
d’une telle analyse avec
la sélection par la santé
(health selection). : des
investigations prélimi-
naires n’'ont trouvé
aucune liaison significa-
tive entre les mesures
diverses des roles mul-
tiples a la baseb@seline
=en 1988-1989) et la

versales des réles mul-
tiples, trois variables
factices ummy diffé-
rentes ont été utilisées
pourcapturerles réles
de:

1. Proche aidant
2. Parent

3. Salarié

Cf. définition de ces

statuts dans les instru-
ments de collecte des
données.

Dans les analyses inves
tiguant I'association
entre les réles multiples
rétrospectifs et les
résultats de santé a la
base des variables
factices ont été créées
pour catégoriser les
personnes en : ceux qui
ont toujours tenu le role
de parents et de salariég
et ceux qui ont toujours
rempli trois réles (le

groupe référent étant

1.transversalement en 1988-
1989 et les résultats de sant
dans le suivi parmi les survi-
vants.

Détails concernant le sous-
échantillon (age, sexe et
nombre).

La plupart des modéles esti-|
mésn’ont montré aucune
interaction statistiquement
significative entre les réles
de proche aidant, de parent
d’employé salarié, et les ré-
sultats de sani@u suivi Il y

a quelques associations nég
tives entre les roles multiples
et la santé. Par exemple, les
chances de rapporter une
santé générale pauvre en
1994 parmi les femmes agée
de 55 a 59 ans qui étaient
mamans et employéasa
baseétaient presque cinq foi
plus grandes que pour celles
n’occupant aucun de ces ro-
les.

Parmi les femmes agées ent
55 et 59 ans en 1988-1989 &

Devis Echantillon | Buts / Question Méthodes : ins- Méthodes : Résultats Discussion / Perspectives  Remarques pet
(N, M, E.T.) | de recherche truments de col- variables et trai- sonnelles
Cadre de réfeé- lecte des données | tement des don-
rence / Concepts nées
Etude Premiére Buts / Question de Cette étude est basée slirModéles de régression | Modéles de régression logis- | En général, les conclusions de la Titre
longitudi- | vague : 3'543 recherche la Survey Retirement logistique : variables tique présente étude montrent peu de -
nale et interviews _ longitudinale (1988- indépendantes - ‘ | relations significatives entre Population: personnes
transver- | conduites avec | Investiguer 1989 et 1994). Association entre l'occupation| ;gccupation simultanée de roles| PlUS 8gées
sale. un échantillon I'association entre les Pour les mesures trans-| de réles multiples (soit transversalement ou rétros|

pectivement) et la santé. Les
 quelques modéles qui démontre
des associations significatives
impliguent largement les termes
d’interaction incluant le réle
parental, suggérant que ce der-
nier, seul ou combiné a d'autres
roles, peut avoir des consé-
guences négatives sur la santé
parmi les personnes d’age moye

En ce qui concerne les roles
EIséparés, les analyses des auteu
montrent, comme attendu, une

relation positive entre le travail e

?1a santélls ont trouvé des résul-
tats mitigés concernant la relatio|
entre le prendre soin et la santé
dans quelques analyses, ils ont
observé une association négativ

*Set dans d’autres une association
positive.

5 Limitations de I'étude : (1) pas d
mesures de la santé psycholo-
gique (les différentes dimensions
du bien-étre ne sont donc pas

reéoutes examinées), limitations de

Phénomene d'intérét
les conséquences sur

N3 santé des roles
multiples

Contexte: Royaume-
Unis

Les précisions quant 3§

la population sont
nduelque peu vagues :

quels ages sont com-

pris dans la popula-
stion?

t Devis: le devis de
recherche est décrit
|, avec les trois phases
. que comporte I'étude.

Résumé: le résumé
Finclut le contexte du
probleme, la méthode
utilisée, les résultats e
|, la perspective de
| futures recherches.
Bien que ces diffé-
rentes parties ne soier
shas visuellement
séparées, elles sont

t autres mesures de santé; (2)
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prendre soin, au travail
et a la parenté, les
auteurs ont pu prendre
en considération
I'occupation de réles
multiples tout au long
de la vie afin
d’examiner
I'association entre les
responsabilités ac-
tuelles aussi bien que
passéeset la santé.

Cadre de réfé-
rence/Concepts

Théorie duole enhan-
cemen{= augmenta-
tion des roles) : ceux
impliqués dans des
roles multiples (p. ex. :
époux, parent et em-
ployé) sont en meil-
leure santé que ceux
avec moins de travail e
de responsabilités
familiales.

Théorie durole strain
(= tension des roles) :
les réles multiples sont|
associés avec des
résultats de santé
pauvres.

mort ainsi que la non-
réponse dans le suivi (=
en 1994). Ainsi, les
auteurs ont contrélé
I'état de santé en (1)
utilisant les mesures de
réles multiples qui
précédent le résultat de
santé qui les intéresse e
(2) en incluant I'état de
santé initial dans la
plupart des modéles. La
deuxiéme et la troisiéme]
étapes n’ont pas été
affectées par lisureet la
mort des membres de
I’échantillon original
(étape 2 : toutes les
personnes sont incluses|
dans 'analyse et non

seulement les survivants;

étape 3 : analyses se
limitant au survivants
seulement).

Des modéles séparés ontréférent de ceux n'ayant

été attribués pour les
hommes et les femmes
cause de I'impact des
engagements dans des
réles multiples qui tend 2
varier selon le genre.

Statut de proche aidant
basé sur deux ques-
tions : (1) «S’occuper
d’autres personnes peut
influencer les décisions
et les circonstances de |
retraite... Puis-je vérifier,
s'il'y a quelgu’un vivant
avec vous qui est ma-
lade, handicapé ou agé,
duquel vous prenez soin
ou auquel vous apportez

ceux n'ayant jamais

occupé deux ou trois
rbles simultanés). Autres
co-variables :

 Age;

La plus haute qualifi-
cation éducationnelle
obtenue;

Classe sociale;
Santé;

Statut matrimonial;

« Statut d’emploi.

Dans les analyses des
roles multiples rétrospec
tifs entre les deux vague
de la recherchales
variables factices sépa-
rées ont été créées pour|
identifier ceux qui ont
toujours été un proche
aidant, un salarié et un
parent durant cette
période (avec le groupe

[

jamais occupé ce role

n particulier entre les
vagues de I'étude); les
termes d’interaction ont
été aussi inclus. En plus
de I'age, de I'éducation,
de la classe sociale, de |
santé, du statut matrimo
nial et de I'emploi,
d’autres covariables ont
inclus :

[V

g+ Le changement de
statut matrimonial et
celui d’emploi entre
les deux vagues.

Modeles de régression
logistique : variables

qui étaient aidantes naturel-
les, les chances de rapporte
une santé générale pauvre g
1994 étaient presque trois
fois plus élevées que parmi
les femmes n’occupant pas
ce role.D’un autre coté,
parmi les hommes et les
femmes ayant un emploi, leg
chances de rapporter une
santé pauvre en 1994 (par
exemple en termes de santé
générale et de catégorie
d’incapacités) étaient signifi-
cativement plus basses que
parmi ceux ne travaillant pas
a la base.

2.sur 'ensemble de la vie
jusqu’en 1988-1989 et les
diverses dimensions de la
santéen 1988-1989.

Détails concernant
I’échantillon. Désavantage :
pas d'indication concernant
I'état de santé antérieur.
Résultats pour les hommes.

3.entre les vagues de la reche
che et les résultats de santé
en 1994.
Détails concernant
I’échantillon.
Aucun des termes
d’interaction représentant leg
diverses combinaisons ré-
trospectives de roles n’ont
montré des associations si-
gnificatives avec la santé.
Les chances de rapporter un
santé pauvre en 1994 (par
exemple en termes de santé
générale, de capacités fonc-
tionnelles et de catégorie
d’incapacités) étaient signifi-

information desistoiresde la vie

limitée (notamment sur léss-
ntoiresde la cohabitation avec les

enfants + pas d'information sur

l'intensité du prendre soin passé|

ni sur le type relation liant les
aidants a la personne recevant |
soin ou leur demande
d’assistance); (3) I'impact des
r6les multiples peut étre affecté
par des facteurs qui ne sont pas
mesurés dans la Retirement
Survey (la qualité de I'expérienc
a l'intérieur de chaque role telle
que I'importance du réle, l'auto-
efficacité dans le role et les
perceptions de stresseurs ou de
récompenses associés avec
chaque role); (4) certains enga-
gements particuliers dans des
r6les multiples particulierement
lourds peut engendrer des résul-
tats de mauvaise santé : pas asg
d’individus dans la Retirement
Survey pour faire des comparai-
sons avec d'autres groupes

* possibles et tester cette affirma-

_tion; (5) données datant de dix &
quinze ans : il se peut que les
statistiques ne refletent pas la
relation entre la santé a un age
plus avancé et les r6les multiple
d’aujourd’hui. Cependant, un
changement majeur lié au temp9
qui peut influencer les résultats
présentés ici est 'augmentation
de la probabilité d’occuper des
réles multiples chez les cohorteq

eblus récentes. Ainsi, une hypo-
thése peut étre avancée que sur
les derniéres 10 a 15 ans, il peu
avoir une augmentation de la
probabilité d’un impact négatif
sur la santé a un age plus avang

facilement reconnais-
sables de par leur
contenu.

Introduction : la
définition du phéno-
mene étudié est com-
pléte et bien documen
tée.

La recension des écrit
apporte des connais-
sances pertinentes et
actuelles au sujet du
contexte dans lequel
s'inscrit I'étude.

Les théories dwle
enhancemern=
augmentation des
réles) et duole strain
(= tension des
roles) sont expliquées
eet leur application
concréte dans des
recherches antérieure
sont mentionnées. Pa
ailleurs, les auteurs
relevent quelques
limitations des études
citées.

La question de re-
cherche est formulée
en tant qu’objectif de
celle-ci. Elle découle
de I'état des connais-
sances exposeées dang
l'introduction.

Echantillon : échantil-

lon large et représentq
Yif de la population,

permettant une générg
_lisation des résultats. |
©est cependant décrit

b
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de l'aide [par exemple
un(e) parent / mari/
époux / ami, etc. malade
ou handicapé (ou
agée)]|?» (2) «Et en ce
qui concerne les per-
sonnes ne vivant pas
avec vous, dispensez-
vous des services régu-
liers ou de I'aide pour un
parent, un ami ou un
voisin malade, handicap
ou agé?»

Statut de parentrépon-
dants listant des enfants

de n’'importe quel age
danstableau du ménage
(incluant les beaux-
enfants et les enfants
adoptés) vs ceux qui ne
le font pas indicateur
pas idéal quant a la
demande associée au
réle parental mais il
fournit une indication
des responsabilités
domestiques.

Travailleurs salariés
personnes travaillant a
plein temps ou a temps
partiel. Le groupe de
référence renvoie a ceu
n'appartenant a aucune
de ces catégories.

L'avantage de la Retire-
ment Survey est que
suivant les histoires
rétrospectives du prend
soin, du travail et de la
parenté, les présents
auteurs sont capables d
mesurer I'impact de

dépendantes

Variables dichoto-
miques : (1) état de sant
général; (2) capacité
fonctionnelle, définie en
tant qu’activités de la vig
quotidienne (AVQ) et/ou
activités instrumentales
de la vie quotidienne
(AIVQ); (3) sévérité de
l'incapacité.

1))

La question sur la santé
générale dans la Retire-
ment Survey se référe a
la santé du répondant su
les douze derniers mois.
Dans les modeles, les
individus sont divisés en
deux groupes : ceux en
bonne / satisfaisante
santé et ceux qui rappor
tent que leur santé n'est
pas bonne.

Une variable dichoto-
mique a été créée pour
refléter ceux qui ont des
difficultés avec
n'importe quelle AVQ
(p. ex. prendre un bain)
Vs ceux qui n'en ont pas
Il a aussi été demandé
aux répondants s'ils
recevaient régulieremen
ou fréquemment de
l'aide pour une série
d’AIVQ. Ceux qui l'ont
déclaré ont été catégori-
e sés comme recevant de
I'aide pour des AIVQ (p.
ex. faire les commission
b ou préparer les repas).
Pour ces deux variables

I'occupation simultanée

D~

=

binaires, une variable

cativement plus basses parn
les hommes et les femmes
qui ont toujours été salariés
entre les vagues de la reche
che que parmi ceux qui ne
I'ont pas été durant cette pé-
riode Les femmes qui ont
toujours été aidantes naturel
les entre les vagues de
I'étude avaient des chances
significativement diminuées
de rapporter une santé pauy
en termes d’état de santé gé
néral et de capacité fonction
nelle en 1994 lorsque compa
rées avec celles qui ne
I'étaient pas durant cette pé-
riode.

ni Plusieurs conclusions peuvent
étre tirées de ces analysEsur
un échantillon national représen
-tatif d’hommes et de femmes
d’age moyen, la combinaison du
prendre soin avec les autres rolg
familiaux et professionnels

I semblent avoir peu de consé-
guences négatives sur la sahg.
ou des résultats opposés ont été
trouvés : le role parental, seul oy
een combinaison avec d’autres

- roles, était relié & une santé
pauvre, particulierement parmi

-les hommesExplication du
retard ou de I'échec de la transi-
tion des enfants vers I'dge adulte
dans I'Europe de I'ouest; plus
grand impact sur les hommes...

Davantage de recherches doivent sy peu détaillés. Il

étre faites (si les demandes

parentales prolongées a I'age
moyen ont des conséquences
négatives sur la santé et pour-

quoi)...

Des recherches futures bénéficig
raient également de I'utilisation
de mesures récemment dispo-
nibles concernant I'emploi du
temps comme fagon alternative
d’enregistrer plus précisément le
investissements en temps dans
divers roles. De plus, alors qu'il &
été suggéré que le travail multipl
et les responsabilités familiales
peuvent influencer la santé en (1
touchant éffect)au stress, (2)
fournissant des réseaux de souti
social, (3) augmentant I'estime d
soi, (4) influengant les risques
acquis et (5) encourageant des
comportements préventifs de
santé, peu d'études ont réellems

investigué les mécanismes sous|

succinctement et
pourrait étre vraisem-
blablement plus détail
|é dans la Retirement
Survey sur laguelle se
sbase la présente étude.

Instruments de
collecte de données
les auteurs tiennent
compte dda sélection
par la santéet font les
aménagements néces
saires dans l'analyse
des données en ce qu
concerne la premiére
étape de I'étude.

Les instruments de
collecte de données

faudrait se référer a la
précédente étude don
les données sont
issues.

Traitement des
*-données

Bonne description des|
instruments et des
procédures de traite-

sment des données en

etenant compte des

1 limitations et des

le surestimations qui ont
pu se produire.

) Le déroulement de

ohétude est étaye de

emaniére claire et
précise. Les éventuels
biais sont relevés aveq
pertinence.

Ny niveau_éthiqugil
[ n'est fait aucune
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de réles tout au long de
la vie sur la santé aux
ages avancés. En utili-
sant cette donnée, ils on
identifié si les répon-
dants ont oui ou non
dispensé des soins ou
étaient salariés, pour
chaque année de leur vi
depuis I'dge de 16 ans
jusqu’a I'age au moment
de l'interview.Explica-
tions sur I'obtention des
données concernant les
histoires de cohabitation|
avec un enfant et des
limites qui y sont liées

(suppositions, surestimat-

tions, etc.)

1%

combinée a été créée.
Les auteurs de la pré-
sente étude ont utilisé Ia|
catégorie générale de
sévérité d’incapacitéhie
overall severity of disa-
bility category affectée
a chaque répondant ave
des valeurs s'étendant d
(1) le plus petit niveau
d’incapacité a (10) le
plus haut niveau
d’incapacité (plus «0»
pour pas d’'incapacité).
En utilisant ces informa-
tions, les auteurs ont cré
une variable dépendante
dichotomique binaire
distinguant ceux avec
quelques incapacités
(catégorie de sévérité deg
«1» ou plus) de ceux
n'en ayant pas : une
sévérité d’incapacité de
«0» (le groupe de réfe-
rence).

D O

[}

Les données ont été
analysées en utilisant le
systeme SAS pour
Windows Version 8.

jacents par lesquels les roles
multiples peuvent bénéficier a la|
santé — une autre importante airi
de futures recherches.

Y

mention de mesures
prises en vue de la
confidentialité des
données, de
'anonymat des répon-
dants, des informa-
tions qu'ils auraient
regues sur les aboutis
sants de la recherche,
etc.

Résultats: seuls sont
pris en compte ceux
qui sont intéressants

pour la présente étude.

Les plus parlantes sorn
écrites envert. Celles
qui sont surprenantes
sont erbleu

Des tableaux structu-
rés, accompagnés
d’informations pré-
cises, présentent les
résultats obtenus de
maniére compléte.

Discussion et pers-
pectives: les princi-
paux résultats sont
interprétés a partir des
recherches antérieure

Le cadre de référence
n'est pas mentionné e
mis en lien avec les

résultats obtenus a ce
stade de la recherche.

La généralisation des
conclusions n'est pas
mentionnée en tant
que telle.

L’étude tient compte
de ses diverses limita-|

—

b.

tions de maniére
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détaillée et transpa-
rente.

Des pistes pour les
travaux de recherche
venir sont exposeées, €
lien avec les conclu-
sions obtenues.
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Référence bibliographique :Lee, C. & Gramotnev, H. (2007). Transitions intal @t of caregiving: Health and social charactiessdf mid-age Australian women.
Psychology and Health, £2), 193-209.

11'223 (91%)
ont répondu &
I'Etude 3 en
2001. 9'555
(85%) ont
fourni des
données va-

lides pour

sans exclure les
femmes ayant des
comorbidités majeures
et sans les sélectionne
d’aprés des caractéris-
tiques des bénéficiaireg
de soins ou des situa-
tions du prendre soin

(Older sample= 70-75
ans). Elles ont tout
d’abord été interrogées
en 1996 et seront suivie
longitudinalement duran
20 ans.

Les femmes ont été

P vingt variables sélec-

sélectionnées a partir de

utilisées a chacune des
études (2 et 3) pour
déterminer lesquelles de

tionnées montrent des
différences entre les
groupes de femmes
(Continuing Stopped

S

Neveront plus tendance a étre
employées a plein temps et
moins a I'étre en temps patrtiel
ou pas du touElles montrent
un PCSsignificativement plus
élevé, moins de symptémes, U
taux de médication pour les

Devis Echantillon | Buts / Question Méthodes : ins- Méthodes : Résultats Discussion / Perspectives  Remarques pet
(N, M, E.T.) | de recherche truments de col- variables et trai- sonnelles
Cadre de réfé- lecte des données | tement des don-
rence / Concepts nées
Etude Cette analyse | Buts/ Question de Les données sont issueg Variables (cf. définition | Participantes Les analyses transversafesi- Titre :
longitudi- se focalise sur | recherche de I'Australian Longitu- | des variables dans y tiennent les recherches précé- .
nale, épi- | la cohorte des _ dinal Study on Women’s| instruments de collecte | A I'étude 2, 734 des femmes | yentes indiquant des différences| Population: femmes
démiolo- femmes d'age | Examiner les effets sur yeaith (ALSWH), un des données) (7,7%) remplissaient les trois | 5, piveau de la santé physique ¢t australiennes d'age
gique moyen the la santé des transitions projet a large échelle qu _ ) ' critéres pour étre c_Iassmees e amotionnelle entre les femmes | Moyen
(projet Mid-age co- dansethorsdu prendre| gyamine les relations | * Variable de réparti- | tant que proches aidantes. A | ;i gispensent des soifeniliaux Phénomene dlintérét
initial) avec | hort) qui ont soin a age moyen. entre de nombreux tion (variable indé- | I'Etude 3, eII((e)s n'étaient plus | et celles qui ne le font pas. Les |2 santé et les caracté
analyses répondu a Examiner les change- | facteurs biologiques, pendante) que 553 (5,8%). données suggeérent qles ristiques sociales
transver- I'Etude 2 en ments au sein du statut Physiologiques, sociaux, *° Vgrlables Socio- 262 femmes étaient aidantes | femmes qui sont, ont été ou
sales univa-| 1998 (agées de| yaidante naturelle ceux liés aux modes de demographlques ) naturelles aux deux études seront bientét des proches ai- | Contexte: les transi-
riées et 47-52 ans) eta| parmiles femmes vie et la santé physique,| * Variables de santé | 0 ing 472 létaienta | dantes tendent a étre en santé | tionsdansethorsdu
analyses de| I'Etude 3 en d’age moyen sur une le bien-étre émotionnel | °© Comportement de IEtude 2 mais pas a I'Etude 3 physique et émotionnelle plus prendre soin
régression | 2001 (agées de période de 3 ans, ainsi des femmes, ainsi que sante (Stopped} 291 a I'Etude 3 pauvre que les femmes qui ne Devis: le devis d
logistique. | 50-55 ans). que les corrélats et les leur utilisation et leur » Variables psycholo- seulement$tarted et 8'530 a remplissent pas ces rold3e e\r/]ls. ﬁ ev;s e i
U résultats des transitiong Satisfaction des services giques aucun momentNeve). plus, une comparaison entre les recnerche est mention
n total de 5 de santé. données de I'Etude 2 et I'Etude 3 N€ €t correspond a la
! dansethorsdu réle du Ay ; i
12'338 femmes > e Stratégie analytique Santé et bien-étre N s or d tradition de recherche,|
da prendre soirfamilial. ; suggere quess groupes de ) , )
ge moyen Trois groupes de femme| Toutes | | proches aidantes deviennent plus" est issu d un projet
(90% des Fournir une perspective ONt été impliquées : tOL: et_s es anatySﬁ_s . | AIEtude 2, les analyses transt . jes avec le temps, relative-| 2ustralien a large
femmes con- | ggale au niveau populd- | échantillon plus jeune ;:SIS lques ontullise | versales univariégadiquent | - S0 échelle, qui a permis |
tractées) ont tionnel des caractéris- | (Younger sample 8- : des différences significatives récolte des informa-
répondu a tiques des femmes qui 23 ans), I'échantillon Des analyses univariées| entre les q_uatre groupes pour B Toutefois, 'analyse multivari,ée tiops utiIis:ées dans la
I'Etude 2 en sont, deviendront ou | d'age moyenifid-age (% ou analyse de va- des 20 variables dépendantes| qui prend en compte les diffe- présente étude.
1998. ont été des proches Is'nggr?;IIL(l)Er’] 5?u2n; )éet riance a un facteur) ave¢ g comparaison des autres rt;r;cg:ttpere;ims?srtlitgﬁ nl_?asr%:tf: " Le temps passé sur le
De celles-ci, aidantedamiliales— pius ag alpha = 0,005 ont &€ | oo pes; les proches aidantes P 99 . YS€ | terrain (20 ans pour le

multivariée, qui ajuste les va-
riables tant pour la colinéarité qu
pour les niveaux de I'Etude 2,
n’indique pas de différences au
niveau de la santé physique ou
émotionnelle a 'Etude eci
indigque que les différences de
santé datent d’avant les transi-

1l

«nerfs» plus bas et moins de

eprojet initial) est en
adéquation avec le
devis de recherche.

Résumé: le résumé de
I'article prend en

compte le but de la
recherche, la méthodo

tionsdansethorsdu prendre soin
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toutes les
variables
utilisées dans
cette analyse.

spécifiques — avec le
but d’informer les
politiques publigues.

Cadre de réfé-
rence/Concepts

Il n’est pas fait mention
de cadre de référence
spécifique.

la base de données
nationale australienne
d’assurance maladie
(Australian national
health insurance databa
se= Medicare), qui
inclut tous les citoyens &

les résidents permanents.

La stratégie
d’échantillonnage a été
stratifiée aléatoirement,
avec un suréchantillon-
nage systématique des
femmes des régions
rurales et éloignées.

Chaque Etude contient
plusieurs centaines de
questions couvrant des
aspects de santé,
d’utilisation des services
de santé, des facteurs
sociaux et démographi-
ques.

Variables

Variables de répatrtition

Les femmes qui ont
répondu aux items
concernant le prendre
soin ont été divisées en
quatre catégories :
proches aidantes aux
deux étudesGonti-
nuing); proches aidantes|
a I'Etude 2 mais pas a
I'Etude 3 Stoppedt
proches aidantes a
'Etude 3 mais pas a
I'Etude 2 Started;
proches aidantes a
aucune des étudeNd-
ver).

Startedet Neverproches
aidantes).

Une régression logis-
tiquesur les données de
I'Etude 3 a ensuite été
faite sur les variables qu
étaient significativement
associées avec la va-
riable de répartition a
I'Etude 3. Cette analyse
a été menée sans ajuste
ment et avec un ajuste-
ment simultané pour
toutes les variables de
'Etude 3 dans le mo-
déle, aussi bien que pou
les variables de I'Etude 1
(niveau univarié) signifi-
cativement associées a
variable de répatrtition.

Cette analyse finale a ét
faite afin d’évaluer
I'étendue de l'influence
des transitions dans le
prendre soin sur les
circonstances sociales €|
de santé, aprés avoir ter
compte de (a) les diffé-
rences préexistantes pal
rapport a ces variables g
(b) la colinéarité entre
les variables.

stress

Les aidantes naturellégeveret
celles qui le deviendront par g
suite Started different des
deux autres groupes de proch
aidantes a I'Etude Zpnti-
nuing, Stoppeden rapportant
moins de difficulté a gérer leur
revenus, uMCSplus haut et
moins de visites chez le méde
- cin traitant.

A I'Etude 3, les analyses trans
versales univariéasdiquent
des différences significatives
entre les quatre groupes pour
11 des 19 variables dépen-

| dantes (le pays natal n’étant p
inclus).

r

En comparaison des autres

1, groupes, les proches aidantes

" Nevercontinuent & étre davan-|

tage employées a plein temps

ont moins tendance a ne pas

avoir d’emploi salarié, et

; rapportent une meilleure ges-

ytion de leurs revenuglles
continuent également a montr¢
significativement uiPCSplus

+ €levé, moins de symptomes et
moins de stresg&lles rappor-
tent étre dans une catégorie d
poids saine, ont moins tendan
a prendre des médicaments
pour les difficultés de sommeil
ou la dépression et ont des
scores de satisfaction existen-
tielle plus hauts et des scores
dépression plus bas.

La régression logistigue sans
ajustemenindiquedes propor-
tions significatives d’un fonc-
tionnement plus pauvre pour |4

et suggere que les femmes qui
sont en mauvaise santé sont
sélectionnées pour le prendre
soin. Les données de I'Etude 2
suggeérent que les femmes qui

PSsont ou deviendront aidantes

naturelles ont déja une santé ply
| pauvre que celles qui ne devien+
P dront pas aidantes naturelles da
les quelques prochaines années|

Méme le group&tarted qui
n'était pas encore dans le prend
soin a 'Etude 2a déja une santé
subjective plus pauvre que les

Never ceci sur plusieurs variablg
incluant le PCS et les symptome]

Variable concernant le travail...

Ldes données de I'Etude 3 sugge

rent également ques femmes
qui sont proches aidantes, ou
I'ont été dans un passé récent,
continuent a étre en plus mau-
vaise santé que celles qui n'ont

epas été aidantes naturelles sur ¢
guelques années précédentes. |
analyses suggérent que la santé
plus pauvre de ces trois groupeq

de femmes continue avec le

prtempsmais ce fait n'est pas de
maniére différentiel affecté par le

mouvementans hors oumain-

tenancedes réles du prendre soi.

:eRésuItats incompatibles avec

d’autres recherches qui démon-
trent des changements dans la
santé en lien avec les change-

ments dans les réles du prendre
H&0in ou qui ont trouvé une ten-

dance de sélection de personne
en santé pour le prendre soin.

Limitations : groupe de proches
aidantes tres hétérogene; infor-
mations limitées quant au

logie, les résultats
obtenus ainsi que les
perspectives. Bien que
ces différentes parties
ne soient pas visuel-
lement séparées, elles
ssont facilement recon-
naissables de par leur
ncontenu.

Introduction :
L’énoncé du probléme
est fait de maniére
compléte et étoffée.

(o]

S La recension des écrit
° rassemble une grande
quantité de connais-
sances touchant un
nombre de domaines
vastes (caractéristique
des soins au domicile,
la santé objective et
subjective des procheg
FSaidants, la cessation d
€prendre soin et ses
effets,
l'institutionnalisation,
I'age des aidants
naturels et ses implica
tions, etc.) et reléve le
manques a combler.

Aucun cadre concep-
tuel n’est défini dans
I'étude.

La question de re-
cherche est formulée
en tant qu’objectif de
5 celle-ci. Elle est issue
des connaissances
récoltées dans le
background.

Echantillon :

[2)
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Proche aidante : défini-
tion basée sur trois
critéres, pour des soins
dispensés a un niveau
significatif sur une base
réguliere.

1. Une femme indique
gu’elle «fournit des
soins ou de
I'assistance (p. ex.
des soins personnels
un transport) a toute
autre personne a caur
se d’'une maladie,
d’une incapacité ou
d’une fragilité chro-
nigue».

2. Elle dispense ce soin
ou cette assistance
soit «chaque jour»,
soit «plusieurs fois
par semaine».

3. La quantité de temps
gu’elle passe a cha-
gue occasion est
«toute la journée et
toute la nuit», «toute
la journée», «toute la
nuit» ou «plusieurs
heures».

Variables socio-
démographiques

« Etat civil : «<mariée»
ou «autre» (incluant
célibataire, veuve,
séparée ou divorcée)

« Pays natal : «Austra-
lie» ou «autre».

* Emploi salarié :
«plein temps» (35
heures par semaine

plupart des variables, dans toy
les groupes de proches ai-
dantes

Aprés ajustemenseulement
deux de ces proportions conti-
nuent & étre significativement
différentes de 'unitéCelles

qui ontStartedle prendre soin
entre les études ont des chang
significativement plus grandes
de ne pas étre salariées et plu
basses d'utiliser des médica-
ments pour les nerfs par rappg
a celles qui n'ont jamais été
aidantes naturelles

sprendre soin car il s'agit d'une
seconde analyse de données
existantes collectées pour un bu
différent, notamment des inform
tions concernant la relation des

proches aidantes avec les bénéfj- ment soient exposés

ciaires de soins ou les diagnosti

ou problémes spécifiques de ceg ches antérieures.

derniers...
es

Forces : cette analyse couvre un

5 large échelle de situations du

prendre sain; elle est représental
ritive de toutes les femmes austra

liennes de ce groupe d’ages.

Les conclusions suggérent que |
femmes d’age moyen qui sont

déja en plus mauvaise santé so
sélectionnées dans le prendre s
d’une maniére différentielle et

gue cette santé pauvre persiste
apreés que le prendre soin prenn
fin. Il est notable que les retentis
sements les plus forts et les plug
conséquents sont rattachés a

I'emploi salarié et a la capacité deMéthode: description

gérer ses revenus. A 'Etude 2,
tous les groupes de proches
aidantes, incluant celles qui
commenceront le prendre soin,

ont davantage tendance a ne pas par I'utilisation a

étre salariées par rapport au
groupe dedever Cela continue
a étre le cas a I'Etude 3 pour tou

les groupes de proches aidanteg yreconnaissance acqui-

compris celles qui n'occupent
plus ce rdle, qui ont moins ten-
dance a travailler a plein temps
ou a avoir un emploi salarié.

Il est déja bien connu que
I'attachement des femmes d’age
moyen a un travail salarié est
fortement associé avec leur sanf

physique et mental&i les

I’échantillon est
suffisamment décrit,
bien que les détails le
a-concernant et les
méthodes de recrute-

sdans d’autres recher-

L’échantillon est

représentatif de toutes
€les femmes australien

nes du groupe d'age
| étudié et ne se limite
" pas a des situations duy

prendre soin spécifi-
bgues.

Nous ne savons par
L contre pas exactemen
"Yuel type de relation
relie les proches
aidantes aux bénéfi-
F ciaires de soins, ni de
[ quoi ces derniers sont
atteints.

compléte des instru-
ments de collecte de
données. Ceux-ci ont
démontré leur fiabilité

plusieurs reprises du
coefficient alpha de
s Cronbach ou par une

se dans d’autres
études.

La stratégie d'analyse
est expliquée de
maniére compléte. Pa
contre, il N’y a que pey
d’'informations
éconcernant les démar-
ches faites auprés deg
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ou plus), «temps par-
tiel» (1-34 heures pa
semaine) ou «rien» ((
heure par semaine).

« Capacité a gérer son
revenu : «facile-
ment», «difficilement
tout le temps» ou
«impossible» (les
deux derniéres caté-
gories ont été combi-
nées pour l'analyse).

Variable de santé

¢ SF-36 (version
australienne stan-
dard) : mesure de la
qualité de vie reliée a
la santé. Des procé-
dures standards ont
été développées pou
calculer les scores
résumésdomponent
scores: score résumé
physique= PCS sco-
re résumé psychique
=MCS9), lesquelles
ont été utilisées dans
cette analyse.

¢ Consultations chez le
médecin généraliste
(GP visite$ : nombre
de fois que l&sP a
été consulté durant
les derniers douze
mois. Catégories : 0,
1-2, 3-4, 5-6, 7+ visi-
tes chez I&P.

* Nombre de sympté-
mes : liste de symp-

tbmes courants (p. ex.

maux de téte, dou-

femmes avec une implication

participantes au niveal

dans le marché du travail moindfede la garantie de leurs
prennent davantage les responsp-droits (éthiquget de la

bilités du prendre soin de la
famille par rapport a celles qui
sont employées a plein temps,
cela agirait comme une forme deg
sélection différentielle dans le
prendre soin de femmes qui son
déja en mauvaise san@ela
expliquerait les différences
existant avec les résultats con-
cernant les femmes plus agées.

Le réle du prendre soin peut ne
pas avoir toujours unentréeet
unesortieclaire.Dans certains

maniére avec laquelle
elles ont fourni les
données. Il n'est pas
exclu que ces démar-

ches soient expliquéeg

dans d’autres études.

La rigueur avec la-
quelle les chercheurs
ont mené 'étude et
étayé leur démarche
donne une crédibilité g
leurs conclusions.

cas, les perturbations causées ppiR€sultats: seuls sont

la maladie d’'un membre de la
famille peuvent avoir débuté
avant que la répondante se défi-
nisse elle-méme comme remplist
sant un role de prendre soin.
Ainsi les femmes peuvent mani-
fester des déficits en santé et

pris en compte ceux
qui sont intéressants

pour la présente étude.

Les plus parlantes sorn
écrites envert. Celles
qui sont surprenantes
sont erbleu

peut-étre se désengager du mordges méthodes de

du travail avant qu’elles se défi-
nissent comme aidantes natu-
relles. Dans d’autres cas, des
difficultés financiéres, une ten-
sion émotionnelle et une maladig

traitement des donnée;
sont décrites. Il man-
que peut-étre des

précisions supplémen-
taires quant aux ajus-

physique peuvent continuer apr§Stements faits (Cest pe
la cessation du prendre soin et I"Scompréhensible pour

femmes qui sont sorties du mon

9e commun des mor-

du travail dans le but de dispensertds).

1)

des soins peuvent trouver difficile
d’y revenir lorsque le prendre
soin cesse.

Différences avec des recherches
précédentes démontrant une
meilleure santé des femmes plus
agées, expliquées par I'étape de
la vie que traversent les femmeg
étudiées..Les femmes d’'age

Présentation claire et
structurée des résultat
sous forme de tableau|
accompagneés des
Iégendes correspon-
dantes.

Discussion: les
principaux résultats

—

X
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Comportement de santé

leurs dorsales, fuite
des urines) que les
répondantes ont expé
rimentés «souvent»
durant les douze der-
niers mois. Il y avait
vingt-trois sympto-
mes courants aux
deux Etudes et cela 4
été traité comme va-
riable continue.

Utilisation de médi-
cation : utilisation de
médication pour les
nerfs, pour dormir ou
pour la dépression.
Options de réponses
«QOui» ou «Non» pour
chaque type de médi
cation (variables sé-
parées l'une de
l'autre) a chaque étu-|
de.

Bénéficiaire de

soins : catégorisation
des répondantes en
«bénéficiaires de
S0ins» ou «pas» grace
aux réponses a l'item
«Avez-vous régulié-
rement besoin d’'aide
pour les taches quoti-
diennes a cause d’'ung
maladie ou d’'une in-
capacité chronique (p|.
ex. aide pour les soins
personnels, pour sor-
tir, pour préparer les
repas, etc.)?»

BMI : calculé a partir
du poids et de la taillg

moyen en bonne santé sont les
plus enclines a étre employées §
plein temps et ou il y a des alter
natives, ces femmes peuvent

choisir de ne pas remplir les rolefs pertinentes quant aux

du prendre soifamilial. Con-
traire pour les femmes retraitées
leur bonne santé et la flexibilité
de leurs autres réles font qu’elles
peuvent étre sélectionnées dans
prendre soin...

Les données suggeérent le besoin
d’attention dans la généralisatior
des conclusions d’un groupe
d’ages a un autrelles indiquent
gue les proches aidantes d’age
moyen ont plus tendance que les
autres a avoir des difficultés
financieres et de santé, méme
avant gu’elles ne remplissent de
réles du prendre soin.

Cette analyse longitudinale
suggere que les prestataires des
services de santé devraient étre
particuliérement conscients des
besoins de ce groupe de per-

sonnesll semble que ces femme
d’age moyen qui entrent dans le
prendre soin seront déja en mau-
vaise santé. Ces résultats soulé

vent des responsabilités en regard

de I'exploitation des femmes qui
ressentent comme une obligation
a dispenser des soins et dont leq
problémes de santé peuvent étrg
ignorés

|gompte de la genérali-

4

sont comparés avec
ceux de recherches
antérieures. L'étude
donne des hypothéseg

différences remar-
quées.

La recherche tient

sation des conclusions
notamment par rappor
aux groupes d'age
étudiés. Ses limites et
ses forces ressortent
clairement.

Les chercheurs tien-
nent compte des
conséquences de
I'étude sur la pratique
clinigue mais de
maniére trop générale
Il manque clairement
des pistes concretes €
pratiques.

t

t
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Variables psycholo-
giques

auto-déclarés. «<20»
(sous-poids), «20 a
<25» (poids normal),
«25 & <30» (surpoids
et «30+» (obese).

Fumée : catégorisa-
tion en fumeuses, ex-
fumeuses ou n'ayant
jamais fumé.

Activité physique :
Standard physical ac
tivity questionger-
mettant de catégorise
I'activité physique
des femmes comme

nulle, basse, modérée

ou élevée.

Stress Perceived
Stress Questionnaire
adapté pour les fem-
mes d’age moyen.
Niveau de stress per-
Gu évalué sur une
échelle de 0 a 4.

Satisfaction existen-
tielle : scores
s'étendant de 1 a 4,
basés sur une mesur
de la satisfaction
existentielle et des
réalisations dans plu-|
sieurs domaines.

Dépression : une
version a 10 items du
Centre for Epidemio-
logical Studies De-
pression Scala été

=

utilisée. Le score a
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été traité comme va-
riable continue.

Sentiment d’étre
brusquée : question
posée aux femmes
pour savoir a quelle
fréquence elles se
sentent «brusquées,
pressées ou trop oc-
cupées». Catégories
de réponses : «chaqu
jour/quelquefois par
semaine», «une fois
par semaine», «une
fois par mois» et
«jamais».

Sentiment d’ennui : &
quelle fréquence elleg
sentent que «vous
avez duemps entre
VoS mainglont vous
ne savez que faire».
Catégories de répon-
ses : «chaque
jour/quelquefois par
semaine», «une fois
par semaine», «une
fois par mois» et
«jamais».

0]
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proches aidantsl.ien avec le

=}

Devis Echantillon | Buts / Question Méthodes : ins- Méthodes : Résultats Discussion / Perspectives  Remarques pet
(N, M, E.T.) | de recherche truments de col- variables et trai- sonnelles

Cadre de réfé- lecte des données | tement des don-

rence / Concepts nées
Etude Adultes agés de Buts / Question de Echantillon aléatoire issu Analyse préliminaire A la base, la moyenne d’age de Les résultats pour la qualité de la Titre :
prospective | 30 ans ou plus ] recherche de laNational Survey of | examinant le temps I'échantillon était de 39,2 ans etvie conjugale ont montré que, L
échelonnée ) ) amilies and Household| passé dans le sojparen- ,1% de I'échantillon étaient | aprés contrdle des variables . :
schelonné , Families and Household ¢ dans le sof 52,1% de 'échantillon étaient | aprés contréle d iabl Population: filles et
surl5ans | * Neprenant | Examiner limpactdu | sFy tal parmi les trois des femmes. Un total de 88,8% sociodémograpiques et contex- | f1IS adultes
(avec trois pas soin prendre soiparental | groupes ayant expéri- | ont identifié leur origine eth- | tuellesles proches aidants expé{ phanomene dlintérét
vagues de : N menté une transition nique comme étant caucasienneimentés sont significativement e ;

d d’un parent | sur la vie des f||le§ et | Statut du prendre soin t6 transiti ; stant ] f la qualité de Ia vie
récoltes de ou beau- ggs fils e;ldultes, ?t‘?sé'a parental dans leur réle (groupes | et 92,5% avaient au moins ung moins heureux dans leur mariage conjugale et le bien-
données) plarent (ltn-t vilgeczl:]r'ue:rleq:talleﬁr ®| Procédure a deux étapes P: ¢ etd)... éducation secondairbigh que les proches aidants récents| eire

clus en tan '€ conjug 5 ; i schoo). En moyenne, les que les anciens proches aidants|et
bien-étre pour déterminer ce statut Apajyses des données i - i .
quet <<ga' : au T2 etau T3: (1) Yy proches aidants avaient 2,3 les expérimentés rapportent Contexte: le prendre
rent» dans ) ] . p R ianificati b soi
s pr):ésente Offrir une évaluation | répondre «oui» & T2 Analyse de la Cova- e’pfants.' Plus de 80% de | significativement une plus grandg soin des parents et so
stude) A | rigoureuse de limpact | et/ou T3 & la question riance multivariée I’échantillon étaient empl_oy,es inégalité dans_ le réle ponjugal qyeimpact
5 P au T2 et 61,5% ont travaillé es proches aidants récents. . i
étude) ala a long terme de la «Quelquefois, & cause | (MANCOVAS) T2 et 61,5% ont t I les proch dant t
base (T1 : g T queris, : ’ sans interruption entre T2 et Devis: le devis de
1987-1988). | Provision de soins a un d’une condition physique . p I lusi arent herch t licité
- ), ! MANCOVAS a trois T3 es conclusions suggérent que |esecherche est explicitél.
parent malade ou ou mentale, d'une mala- i : déclins dans la qualité conjugale| Le temps passé sur le
i handicapé die ou d'une incapacité, | termes d'interaction pou - duatie conug s P ;

* quisont pe. Paclte. | chague indicateur de la | 'Mpact des transitions du peuvent ne pas étre immédiats 4t terrain est en adéqua-
mariés et Tester si, et & quel des personnes néecessi- qualité de la vie conju- | Prendre soinparental sur la s’accumuler sur plusieurs annéeg tion avec celui-ci.
erStE{m dans degré, les proches L?Q:T]Li'sr‘iSiSt?ggﬁes gale et du bien-étre ;: | qualité de la vie conjugale avant qu'ils ne deviennent évi- | o oo
o memed aidants femmes et arents Dura‘r)lt les douzeParent Care Group Bonheur conjugal dents Ceci parce que les filles et méthodologie, les
mariage du- e parents. Dur - _ | Bonheur conjug: les fils adultes qui ont fait ré- ) '
rant toute la | fommes différent entre qarniers mois, avez-vous (9roupe de soingaren _ o t la transition dans le role Fésultats et le cadre
durée de eux dans 'application | \q\;s-mame fourni une | t2U¥ X Genre x Temps | Les proches aidants expérimef-CéMMen: /a ransition dans '€ e, 00 <ot synthe-
. des modéles de l'usure ; ) tés sont significativement du prendre soin montrent, dans | . = 5 5
rétude > -9 aide ou une assistance & \/ariables ) I bl ficat t tisés dans le résumé.

' vs d'adaptation. OFffir | o iconque, ne vivant pa ! moins heureux dans leur ma- | '€nsemble, signiiicativemen Les perspectives ne

e quiont ainsi une explication actuellemént avec vous,| Variables indépendantes riage que les proches aidants plu_s ded,k?or,]helgtr,c(;mju%al eAtI sont par contre pas
continué a | pourles résultats du | 5 cayse de son probleme récents Aucun autre groupe n’a MoINS din€galite dans le role | oo
participer a | prendre soin plus physique ou de son Les différents Parent différé significativement des | conjugal que ceux ayant occupé
la NSEH mauvais documentés | incanacite?» (2) Parmi | Care Groups (cf. échan-| autres concernant son bonheur ¢ roleau T2 et au T3 (proches | Bien que ces diffé-
lors de la pour les aidantes n0nd tillon), le genre (femme | conjugal. aidants experimentés) et méme,| rentes parties ne soier]

: ces répondants, ceux I . >
deuxieme | naturelles (niveaux indiquant que la per- ou homme) et le temps ) dans le cas de l'inégalité dans le| pas visuellement
(T2 :1992- | plus élevés de fardeau| ¢onne nour laquelie ils | (T4 T2, T3). Au fil du temps, on remarque | réle pon]ugal, que ceux qui sont| sgparées, elles sont
: A X C pourlaq | une augmentation du bonheur| entrés dans ce role au T2 mais qujag; is-
1994) et de | et de dépression, dispensaient des soins iables dépend ; . - e ! acilement reconnais
|a troisiéme | niveaux plus bas de était un parent ont été Variables dépendantes | conjugal pour I'entier de I'ont quitté au T3 (anciens sables de par leur
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(T3:2001-
2002) vague

* ne dispen-
sant pas de
soins a un
membre de
la famille
cohabitant
durant la
NSFHet

e qui
n'avaient
pas de don-
nées man-
quantes par
rapport aux
variables de
I'étude.

Quatre groupes
de filles et de
fils adultes
n’endossant
pas le réle de
proches aidants
a la base et
différant en
terme
d’expériences
du soinparen-
talau T2 et T3:

a) Ceux qui ne
dispensent
pas de soins
parentauxau
T2 ou T3 (ils
restent non-
aidants tout
au long des
trois vagues
dela
NSFH).

bien-étre subjectif et de
santé physiqueHypo-
thése en lien avec ces
deux modeles...

Cadre de réfé-
rence/Concepts

Evaluation des résultat
du soinparental

Le modéle a deux
facteurs du prendre
soin indique que
I'impact de ce dernier
est le mieux compris
lorsqu’il s’exprime en
termes de résultats
bénéfiques et de résul-
tats préjudiciables.
Dans cette approche,
cette étude incorpore
des indicateurs positifs
et négatifs sur la quali-
té de la vie conjugale €|
le bien-é&tre afin
d’évaluer les résultats
du proche aidant.

Qualité de la vie con-
jugale

Indicateur positif : le
bonheur conjugal, qui
offre une évaluation
globale du mariage.

Indicateur négatif :
l'inégalité dans le role
conjugal dont un
indicateur est la divi-
sion du travail ménage
entre les époux. Elle es
associée avec les
perceptions d'injustice
qui sont reliées a une

5

—

qualité de la vie conju-

sélectionnés.

Qualité de la vie conju-
gale

Deux indicateurs :

1. Le bonheur conjugal
mesuré en huit items
les répondants ont
indiqué leur niveau de
bonheur (1 = trés
malheureux & 7 = trés|
heureux) sur 8 dimen-
sions de leur relation
conjugale (la compré-
hension regue du
conjoint, la quantité
de temps passé avec
lui, la relation sexuel-
le, le travail que le
conjoint accompli au-
tour de la maison,
etc.) Les scores de ce
items ont été moyen-
nés pour créer une
mesure de bonheur
conjugal, en sorte qug
les scores élevés re-
présentent un bonheu
conjugal plus grand.

. L'inégalité dans le
role conjugal mesuré
en quatre items
concernant I'équité
dans la relation
conjugale en termes
de tadches ménageres
de travail salarié, de
dépense financiére et
de garde des enfants.
Les scores de
I'inégalité dans le role
conjugal ont été cal-
culés en comptant

Les indicateurs de la
qualité de la vie conju-
gale et ceux du bien-étreg
(cf. concepts)

Co-variables

» Age des répondants

* Race

 Education

¢ Nombre d’enfants

 Statut professionnel
au T2 et entre T2 et
T3

¢ Soutien informel
dispensé aux parents
au Tl

I'échantillon.

Aucun effet significatif pour le
genre et pour les interactions 2
deux ou trois termes n’a été
obtenu.

Inégalité dans le réle conjugal

Les anciens proches aidants €
les expérimentés rapportent
significativement plus
d’inégalité dans le réle conju-
gal que les proches aidants
récents; les expérimentés
rapportent également une plug
grande inégalité dans le réle
conjugal que les non-aidants

Les femmes rapportent signifi-
cativement une inégalité plus
grande dans leur mariage que
les hommes.

Impact des transitions du
prendre soinparental sur le
bien-étre

Symptomatologie dépressive

Bien que les filles et les fils
expérimentés dans le prendre
soin ne différent pas significa-
tivement au niveau de la symp
tomatologie dépressive au T1
ou au T2Jes fils expérimentés
rapportent significativement
moins de symptdmes dépressi
au T3 en comparaison a leurs
homologues féminins.

Dépression au long cours

Bien que les filles et les fils
récemment dans le role de
proches aidants ne différent pa
guant aux scores de dépressid

au T2 les filles récemment

Sfondies montrent

=]

stress chronique relevé dans
d’autres études et les autres
résultats concernant la qualité dg
la vie conjugale.

Ces conclusions concernant la
qualité de la vie conjugale sou-
tiennent clairement le modéle de
l'usure du prendre soin plutdt qu
le modéle de I'adaptatiohien
avec autres recherches concer-
nant le fardeau et la mattrise...
Besoin delavantage de re-
cherches avec des périodes de
suivi plus étendues...

Les comparaisons sur le temps
entre les quatre groupes de filleg
et de fils proches aidants sur les
indicateurs du bien-étre montren
que les proches aidants expéri-
mentés rapportent dans
'ensemble plus d’hostilité que le
proches aidants récenfsinsi, les
résultats concernant I'hostilité
sont plus cohérents avec le mo-
déle de l'usure que celui de
I'adaptation du prendre soin.
Aussi bien la symptomatologie
dépressive que la dépression au
long court varient avec le temps
entre les femmes et les hommes
mais seulement dans des group
du prendre soiparentalspéci-
figues.Premiérement, les filles

fgoroches aidantes expérimentées

montrent relativement une symp
tomatologie dépressive stable ay
fil du temps, tandis que les fils
proches aidants expérimentés
montrent un déclin dans les
symptdmes dépressifs avec le
temps.Des analyses plus appro-
que bien que lg
symptomes dépressifs parmi les

contenu.

| Introduction : le

[ phénomene étudié est
clairement défini par
des notions telles que
le vieillissement de la
population et I'impact
e du prendre soin des
parents sur le bien-étr
et la qualité de la vie
conjugale. Ces con-
naissances provienne
d’une recension des
écrits correspondant &
la tradition de re-
cherche.

Certaines limitations

It concernant les re-
cherches antérieures
étudiant la méme

5 question sont relevées
et des améliorations
pour y pallier sont
proposées.

Le cadre théorique et
les concepts sont
définis de maniére
compléte et se basent
sur plusieurs modeles
L £tablis et/ou utilisés
dans d’autres travaux
de recherches.

La question de re-
cherche est formulée
en tant que but de la
présente étude. Elle e
issue de I'état des
connaissances recen-
sées précédemment.

sEchantillon : la
description du cadre
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b) Ceux qui
restent non-
aidants au
T2 mais qui
remplissent
le r6le du
prendre soin
parentalau
T3 (proches
aidants ré-
cents).

c¢) Ceux qui
occupent ce
réle au T2
ainsi qu’au
T3 (proches
aidants ex-
périmentés).

d) Ceux qui
occupent ce
réle au T2
mais plus au
T3 (ancien
proches ai-
dants).

Prédictions des
deux modéles
concurrents
(usure vs
adaptation) en
fonction de
chaque
groupe...

N= 716 partici-
pants : 119
proches aidants
récents, 63
proches aidants
expérimentés,
106 anciens
proches aidants
et 428 non-

gale plus faible.
L’inégalité dans le role
conjugal augmenterait
en présence des de-
mandes stressantes
venant des roles con-
currentiels.

Bien-étre

Indicateur positif :
satisfaction existen-
tielle.

Indicateur négatif : état
dépressif et hostilité.
L’hostilité représente
des sentiments de
ressentiment, de suspi
cion, de colére fré-
guente et de méfiance
cynique.

Modéle de l'usure
(wear and teayvs
modéle de
I'adaptation: ces deux
modéles issus de la
littérature concernant l¢
prendre soin offrent de
prédictions opposées
quant a l'impact de la
provision de soins a un
membre de la famille
malade ou handicapé,
sur le long terme.

Modéle de l'usure :
'accumulation des
demandes du prendre
soin use les ressources
et le bien-étre des
proches aidants. Ainsi,
l'impact négatif du
prendre soin devrait
persister et s'accroitre

chaque item sur leque
le répondant indiquait
ressentir quelque cho
se d'un peu ou de trég
injuste.

Bien-étre

Trois mesures du bien-
étre ont été examinées
dans cette étude : I'état
dépressif, I'hostilité et la
satisfaction existentielle.

1. L'état dépressif a été
évalué via deux indi-
cateurs : (a) une
symptomatologie dé-
pressive dans la se-
maine écoulée. Elle a
été évaluée a chacun
des trois vagues par
une version a douze
items duCenter for
Epidemiological Stu-
dies-Depression Scalg
(CES-D. LaNSFHa
utilisé un ensemble de
huit catégories de ré-
ponses pour mesurer
le nombre de jours
parmi les sept dernier
jours (0-7) ou chaque
symptdme dépressif
était survenu. (b) Une
dépression au long
cours a été évaluée al
T2 et au T3 en utili-
sant trois items qui
évaluaient les senti-
ments de dépression
plus durables. Ces
items demandaient
aux participants s'ils
avaient vécu, sur

b

oY

I'année écoulée, deux

aidantes naturelles rapportent
significativement des scores
plus élevés au T3 (aprés avoir,
expérimenté la transition du
prendre soin parental) que ne
font les fils.

Hostilité

Les proches aidants expérime
tés rapportent significativemen
plus d’hostilitéque ne le font
les proches aidants récents.

Satisfaction existentielle

La satisfaction existentielle
augmente significativement de|
T2 a T3 pour 'entier de
I'échantillon etles femmes
rapportent significativement
plus grande satisfaction exis-
tentielle que les hommes.

L-nent le modeéle de l'usure en

filles et les fils proches aidants
expérimentées sont comparable
au T1 et au T2, les filles expéri-
mentées rapportent significative|
ement des symptdomes dépressifs|
plus élevés au T3 que les fils
expérimentésEn d’autres mots,
les filles expérimentées soutien-

: termes de symptomes dépressif
tandis que les fils expérimentés
montrent de I'adaptation au fil dy
temps.Les filles récemment
proches aidantes expérimentent
une augmentation des scores d¢
dépression au long court entre T]|
et T3 et une tendance similaire g
observée chez les filles expéri-
mentéesEn comparaison, les fils|
récemment proches aidants
montrent (et les fils expérimenté
tendent de montrer) une preuve
évidente d’adaptation via une
diminution des scores de dépres
sion au long court sur la méme
période de temps : modele de
l'usure peut plus s’appliquer aux
filles et le modéle de I'adaptatior]
plus au fils.Lien avec études
concernant les différences entre
les genres sur le bien-étre psy-
chologique. Nouvelles directions|
pour la recherche concernant leg
proches aidants et les différence
entre genres dans des contextes
spécifiques et avec d’autres
groupes de proches aidants
familiaux.

Le fait que les anciens filles et fil
proches aidants ne voient pas d¢
déclin significatif au cours du
temps dans leur expérience de |
dépression suggere qu'il n’existd
pas de relation simple entre

de la recherche est pe

5 détaillée, les données
étant issues d’'une
recherche faite anté-
rieurement. Les caracH
téristiques de
I'échantillon sont par
contre bien présentes,
sans pour autant que

5,les données soient
saturées.

Les répondants sont
relativement jeunes ay
début de la démarche,

» Cependant, cette

sderniere se déroule su
une quinzaine
d’années, la popula-
tion finissant avec un

, age moyen d’environ
55 ans.

Méthode: le dérou-

" lement de I'étude est
détaillé avec rigueur e
permet la bonne
compréhension de la
démarche entreprise.

Au niveau_éthiqugil
n’y a aucune mention
de mesures prises afin
de préserver les droits
sdes participants (in-
formations correctes e
complétes sur les
aboutissants de la
recherche, anonymat,

confidentialité, etc.)
5

¢ Instruments de
collecte des données
n la recherche utilise de
outils de recueil de
données reconnus

ot

b
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aidants.

au fil du temps.

Modéle d’adaptation :
I'impact négatif des
demandes du prendre
soin survient tét dans la
trajectoire du prendre
soin et un tel impact
négatif est relativemen
de courte durée, suivi
par sa diminution,
voire méme une amé-
lioration du bien-étre
jusqu’au niveau de
départ aprés son décli
initial.

. L’hostilité a été

semaines ou plus du-
rant lesquelles ils
s’étaient sentis tris-
tes/avec un coup de
blues/déprimés ou
avaient perdu l'intérét
des choses dont ils
s’occupaient ou se
réjouissaient habituel-
lement; s'ils s'étaient
sentis déprimés ou
tristes la plupart du
temps durant 'année
écoulée; s'ils avaient
vécu deux années ou
plus dans leur vie du-
rant lesquelles ils
s’étaient sentis dépri-
meés ou tristes la plu-
part des jours, méme
s'ils s'étaient senti
quelquefoisokay Les
options de réponses
étaient dichotomiques|
et les réponsesoui»
ont été additionnées
pour créer un score de
dépression au long
cours, de telle maniere
gu’un score élevé re-
présente une grande
probabilité de dépres-|
sion au long cours.

évaluée au T2 et au
T3 en additionnant leg
réponses a trois items
qui ont été dévelop-
pées pour IASFH:
«Combien de jours
durant la semaine
écoulée vous étes-
vous (a) senti irritable
ou sujet a vous battre

I'abandon du réle parental et
I'état dépressifAutre pole de
recherche sur les indicateurs de
bien-étre plusieurs années apres
I'abandon du réle du prendre
soin.

Limitations de I'étude : pas de
mesure des variables usuelles d
prendre soin (type d'assistance,
fardeau, etc.), excluant les con-
clusions relatives a la quantité o
le type de soinparentauxdis-
pensés; échantillon relativement
jeune : généralisation difficile
pour les échantillons plus agés
ayant des demandes en soins
parentauxplus grandes; pas de
données disponibles concernant
les activités du prendre soin ou
I'occupation du rdle durant le lap|
de temps entre les vagues de
collectes de données; évaluation
de certaines variables seulemen
au T2 etau T3.

Forces de I'étude : devis prospe
tif sur 15 ans; identification des
proches aidants a partir d’'un
échantillon aléatoire; controle
statistique pour les variables
contextuelles avant d’examiner |
net impact des soirnmrentaux

comparaison entre les filles et les

fils.

et/ou testés au travers
du coefficient alpha de
Cronbach. lIs sont en
adéquation avec la
question de la re-
cherche.

Traitement des

U données les mé-
thodes de traitement
des données sont
suffisamment décrites
et correspondent a la
tradition de recherche,

Résultats: seuls sont
pris en compte ceux
qui sont intéressants

Les plus parlantes son
5 écrites envert. Celles
qui sont surprenantes
sont erbleu

]

I Les résultats sont
clairement présentés 3
|_l'aide de tableaux et d
" graphiques. Les légen
des les accompagnan
en permettent la bonn
compréhension.

I Discussion: les
principaux résultats

P sont discutés a partir
de I'approche philoso-
phique et des re-
cherches antérieures.

Les chercheurs tien-
nent compte des
limitations de 'étude
lorsqu’ils envisagent Ig
généralisation des
conclusions.

pour la présente étude.

—

Différentes directions
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ou a vous défendre,
(b) senti comme vou-
lant réprimander
quelqu’un et (c) senti
en colére ou hostile
durant plusieurs heu-
res a suivre?» Les ré-
ponses ont été établie
sur une échelle de 0-1
représentant le nom-
bre de jours durant
lesquels le répondant
a vécu ce qui est dé-
crit dans les trois
items, des scores éle-
vés représentant une
grande hostilité.

n

. La satisfaction exis-
tentielle a été évaluée|
au T2 et au T3 via une
échelle a 11 items au
sujet de la satisfactior
des répondants quant
a différents domaines
de la vie (la maison, |3
santé, le voisinage, la
situation financiere,
les loisirs, etc.) Les
réponses ont été éta-
blies sur une échelle 3
7 points : 1 = trés mé-
content a 7 = trés sa-
tisfait; les scores ont
été moyennés tels
gu’un score élevé re-
flete une grande satis
faction existentielle.

pour les travaux de
recherche a venir sont
données. Les consé-
quences de I'étude su
la pratique clinique ne
sont par contre pas
présentes.
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échantillon ne
différe pas des
autres partici-
pants a la
Gazel en terme
d’age. Cepen-
dant, il inclut
un plus grand
pourcentage
d’hommes et le
niveau éduca-
tionnel de ses
membres est en
moyenne plus
élevé.

Investiguer si, et sous
quelles conditions le
prendre soin est assoc
avec une meilleure
santé physique et
mentale autodéclarée,
notamment en termes
de fonctionnement
cognitif.

Evaluer ces associa-
tions dans une large
population avec un
outil d’évaluation
validé qui catégorise
les proches aidants en
fonction de la quantité
de fardeau pergu.

Cadre de réfé-
rence/Concepts

Il n’est pas fait mention|
de cadre de référence
spécifique.

pour compléter la base
de données établie
_depuis 1978 par le
©département médical de
'EDF-GDF (Electricité
de France-Gaz de
France). Aux données

démographigues, socioé-

conomiques et profes-
sionnelles de chaque
employé, la Gazel Co-
hort Study y ajoute des
informations concernant
les environnements
familial, social et profes-
sionnel, en plus de ceux
concernant le mode de
vie et les conditions de
santé.

Autoquestionnaires
individuels envoyés
chaque année par poste|
aux 20'625 employés
ayant consenti & faire
partie de la cohorte. lls
contiennent un large
ensemble d’items systé-
matiquement abordés,
mais aussi d’'autres
ensembles de questions

implémentés dans les

+ Test duy?

* Analyses de variance
pour évaluer les diffé-
rences de la population
étudiée selon le statut du
prendre soin et le far-
deau.

» Tests pour évaluer leg
tendances parmi les
niveaux de fardeau.

* Analyses de covarian
ce (pour les résultats
quantitatifs)

» Analyses de régres-
sion logistique (pour
les résultats binaires)

pour évaluer les associaf

tions multivariées du
statut du prendre soin oy
du fardeau avec la santé
auto-déclarée.

Ajustements de tous
modeles pour certaines
des covariables

* Analyse de sensibilité
concernant le score
ZBI

Niveau de signification
établi a P<0.05. Version

hommesLa plupart sont
mariés ou vivent avec une
partenaire (85,3%) ebnt a la
retraite (87,6%)27,1%
(n=2901) sont des aidants
informels.

Caractéristiques des hommes

en comparaison des femmes. .|

Les femmes ont plus tendancs
étre aidantes naturelles (29,19
Vs 26,3%) et leur score global
ZBI moyen est plus élevé que

celui des hommes (22 vs 17,4).

Quatrtiles du score ZBI parmi
les proches aidants :

» 0 a8 points (X quartile,
n=729),

« 9415 points @*°quartile,
n=718),

- 16 & 26 points (¥ quartile,
n=740) et

- 27 481 points @*®quartile,
n=714).

Parmi les participants n'ayant
pas d'activité de soins régu-
liers : la plupart sont des non
aidants (n=7'076); le reste son

Devis Echantillon | Buts / Question Méthodes : ins- Méthodes : Résultats Discussion / Perspectives  Remarques pet
(N, M, E.T.) | de recherche truments de col- variables et trai- sonnelles
Cadre de réfé- lecte des données | tement des don-
rence / Concepts nées
Etude N = 10'687 Buts / Question de Gazel Cohort Study a été Analyse statistique Les participants sont agés entfeles proches aidants reguliers Titre :
transversale| personnes. Cet| recherche mis en place en 1989 54 a 70 ans et5% sont des informels avec les scores de

fardeau les plus élevés signalen
significativement une santé
physigue et mentale moins bonn|
et en particulier plus de troubles
cognitifs que ne le font les indivi{
dus n'ayant pas de personnes
agées dépendantes dans leur
sphére socialdnversement, les
proches aidants avec le plus bag
Fiveau de fardeau signalent un
» meilleur état de sante percu et
moins de symptomes dépressifs
que ne le font les non-aidants
mais ils ne rapportent pas de
diminution dans les difficultés
cognitives.Ces associations ne
différent pas en fonction du sex¢
du participant ou des caractéris-
tiques du bénéficiaire de soins.

Les pourcentages des proches
aidants réguliers dans I'étude so
relativement élevés en comparai
son de ceux observés dans les
autres données de population,
spécialement parmi les hommes
Comparaison avec des pourcen
tages d'autres rechercheBlu-

tendance temporelle des taux
[ d’incapacité, définitions moins

sieurs raisons a ces divergences :

Population: aidants
informels

©Phénomeéne d'intérét
la santé physique et
mental autodéclarée

Contexte: la Gazel
Cohort Study

Devis de recherche
le devis de recherche
est mentionné.

Les détails concernan
le recrutement, le suiv
et les caractéristiques
des volontaires sont
décrits dans des étude
antérieures. Le temps
passé sur le terrain ne
peut donc pas étre
mévalué sur la base de
| cette étude.

Les méthodes utilisée
pour le recueil et le
traitement des donnée
correspondent a la
tradition de recherche

Résumé: le résumé
est complet et présent

des proches aidants réguliers

rigoureuses du prendre soin et d

1)

ledes objectifs, la mé-
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différentes années
d’étude. En 2008, un
module de questions
concernant le statut du
prendre soin informel et
le fardeau a été ajouté.

Statut du prendre soin

Deux questions posées
aux participants pour
gu'ils soient inclus dans
les analyses transversal
de la 2008 Gazel Co-
hort : (1) «Il y a-t-il dans
votre sphére sociale
(époux, membre de la
famille ou autre) une ou
plusieurs personnes de
plus de 65 ans nécessi-
tant de I'assistance dans
leur vie quotidienne?»
(2) «Si oui, dispensez-
vous de l'assistance
réguliére a cette/ces
personne(s)?» Les
participants répondant
oui a ces deux questiong
ont été définis comme
des proches aidants
réguliers.

Les autres participants
ont été répartis en deux
groupes : ceux n'ayant
aucune personne agée
dépendante dans leur
sphére sociale («non
aidants», le groupe de
référence) et ceux qui e
ont mais qui ne prennen
pas soin d’elle(s) régu-
lierement («proches
aidants réguliers poten-
tiels»).

eS

SAS 9.2 utilisé dans la
conduite de toutes les
analyses statistiques.

Covariables(le mascu-
lin est utilisé ici com-
prend aussi bien les
hommes que les
femmes)

 Statut conjugal (marié|

ou vivant avec une

partenaire vs céliba-
taire, divorcé ou veuf)

» Niveau éducationnel
(moins que I'école
secondairetigh
schoo] vs école se-
condaire ou au-
dessus)

« Statut socio-
professionnel (mana-
ger-exécutif, occupa-
tion intermédiaire [p.
ex. techniciens et pro-
fessionnels associés]
ou travailleurs ma-
nuel-de bureau)

* Retraite (actif vs
retraité)

* Engagement dans de
activités sportives (ou
ou non)

» Consommation ac-
tuelle d’'alcool ou de
tabac (oui ou non)

* Nombre de personneg
dans le ménage (1, 2
ou 3 ou plus)

Caractéristiques du

bénéficiaire de soins

primaire :

* Type de relation avec

potentiels (n=710). Ce dernier
groupe est caractérisé par une
moyenne d'age plus basse, un
plus grand pourcentage
d’hommes, un statut socioéco-
nomique plus élevé et un plus
grand pourcentage de per-
sonnes qui sont mariées ou
vivant avec une partenaire.

Parmi les proches aidants
réguliers les plus grands
pourcentages étaient des
femmes et des personnes
travaillant toujours. Des far-
deaux plus lourds sont aussi
associés avec un age plus jeu
et moins de consommation
d’alcool.

La plupart des bénéficiaires de

bénéficiaires de soins. Les carag
téristiques primaires des partici-

pants a la Gazel study, qui repré- conclusions de I'étude

sentent une population plutét en
bonne santé, principalement a I4
retraite depuis peu, et le fait que
les participants s'identifient eux-
mémes comme proches aidants

peut aussi partiellement expliquer

le taux élevé du prendre soin
parmi les hommes.

Le fardeau percu par les proche:
aidants est aussi plus bas dans
notre étude que dans des analys
précédentes dans lesquelles la

neversion frangaise du ZBl a été

utilisée.Hypothéses a cela :
majorité d’hommes, différences
dans la santé des bénéficiaires d
soins, etc.

soins étaient des membres de|la

famille des proches aidants,
vivant dans leur propre maisory
et ayant une incapacité phy-
sique comme origine de leur
dépendanceJn plus grand
nombre de taches de soins a
dispenser, des situations dans
lesquelles le bénéficiaire de
soin est un époux ou un
membre de la famille et les
situations dans lesquelles le
bénéficiaire a une incapacité
mentale ou un désordre com-

portemental sont associés a d =

fardeaux significativement plug
élevés.

Apres ajustements, les proches
aidants réguliers avec les
fardeaux les moins élevés
signalent une meilleure santé
générale percue et moins de
fatigue physique et mentale gy
les non-aidantLes résultats

e

Prendre soin informel, influence
sur la santé et littérature...

Dans tous les cas, ces résultats
soulignent 'importance de consi
dérer les proches aidants pas
simplement comme un groupe
homogeéne en termes de risques|
d’événements de santé défici-
taires, mais plutét comme une
population complexe avec des
niveaux de risque qui varient
selon la fagon qu'ils font face
physiguement, mentalement et
émotionnellement) avec un pare
ou ami agé dépendant.

Forces de I'étude : prise en
compte de cette variance en
stratifiant les proches aidants en

fonction de leur niveau de fardeau

percu, en utilisant une échelle
validée et en ajustant ce qui
concerne l'activité physique dan

- thodologie, les résul-
tats ainsi que les

Introduction : le
phénomene étudié est
clairement défini en
prenant compte du
vieillissement de la
population (statis-
tiques a I'appui), du
phénomene des ai-
5 dants informels, des
effets tant négatifs que
epositifs du prendre
sain, etc.

La recension des écrit!
est plutdt bréve mais
résume suffisamment
le probléme étudié.

0]

L’introduction ne fait
pas référence a un
cadre conceptuel ou
théorique défini.

La question de re-
cherche est formulée
en tant que but de la
présente étude. Elle
découle des connais-
sances provenant des
recherches antérieure

Echantillon : les
détails concernant le
r‘trecrutement, le suivi e
les caractéristiques de
volontaires sont
décrits dans des étude
antérieures. La des-
cription du cadre et de|
I'échantillon est tout
de méme suffisante

b.

[2)

2}

5 pour une bonne com-
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Fardeau des soins

Version du Zarit Burden
Interview (ZBI) a 22
items pour évaluer le
fardeau des soins. Le
ZBl est un questionnaire
autoadministré large-
ment répandu évaluant |
fardeau associé au fait d
fournir des soins a
domicile & une personng
ayant des incapacités
fonctionnelles-
comportementales. Les
items prennent compte
des finances des proche
aidants, des relations
interpersonnelles ainsi
que de la vie person-
nelle, professionnelle,
familiale et sociale.
Chaque item, codé de 0
(jamais) a 4 (presque
toujours), quantifie la
fréquence des sentimen
de fardeau par rapport 3|
ces domaines.

La somme des scores d
22 items a été calculée
pour chague proche
aidant, pour obtenir un
score global allant de 0
point (pas de fardeau) a
81 points (fardeau
maximal). Les proches
aidants réguliers ont été
répartis en quatre
groupes selon les quar-
tiles du score global. Le
1*" quartile comprend les|
aidants naturels ayant le|
fardeaux les plus légers
et le 4™ quartile est

1

0]

[2)

£S

n

le proche aidant
(époux, famille, autre)
Lieu de résidence
(propre maison, mai-
son du proche aidant,
maison de retraite,
autre)

Type d’incapacité
(mental, physique ou
les deux)

Présence de troubles
comportementaux (p.
ex. agressivité)

changent cependant lorsque I
niveau de fardeau du proche
aidant augmente, parce que le
aidants naturels du'¥ et 4™
quartiles de fardeau signalent
des résultats moins favorables
que ne le font les non-aidants.

Les proches aidants avec les
fardeaux les moins élevés ont
moitié moins tendance a étre
déprimés que les non-aidants,
tandis que les proches aidants
avec les plus fardeaux les plug
élevés ont significativement urf
risque plus élevé de dépressio
comparé a leurs homologues
non-aidantsCet état de fait n'a
pas été observé pour les éve-
nements de santé physique :
relativement aux non-aidants,
les proches aidants de toutes |
catégories ont le méme ou un
risque plus élevé d’avoir eu un
maladie dans les 12 mois
précédents.

Aprées des contrbles addition-
nels pour les symptémes dé-
pressifs, les troubles du som-
meil et le nombre de personne
dans le ménage, les proches
aidants avec les fardeaux les
plus bas ont des risques simi-
laires d’expérimenter des
difficultés de mémoire, de
calcul, de langage et
d’orientation spatiale que les
non-aidantsLes risques de
difficultés de mémoire et de
langage sont significativement|
augmentés parmi les personng
du Z™quartile de fardeau et
les risques de difficultés de
calcul sont significativement

S

S

les analyses multivariées.

La dépression est significative-
ment moins fréquente, I'état de
santé général meilleur et la fa-
tigue physique et mentale moins|
fréquente chez les proches aidai
du plus bas quartile de fardeau
comparativement aux participant
n'ayant pas de personne agée
dépendante dans leur sphére
sociale.Ces conclusions fournis-
sent une force supplémentaire 3|
I'hypothése que le prendre soin
informel peut avoir un impact

npositif sur la santé, si les taches

impliquées ne sont pas sources
trop de fardeau. Plusieurs factey
peuvent expliquer la relation
apparemment paradoxale entre
prendre soin et la santé : la réali

lesation et la satisfaction person-

nelle venant du fait de fournir de

lel'assistance a une personne

proche ou chérie, la réduction de
comportements a risque des
proches aidants pour étre sar
qu'ils peuvent effectivement
alléger les faiblesses et les inca-
pacités du bénéficiaire de soins.

Liens avec des études précéden
et le fonctionnement cognitif...
Les conclusions vont dans le
méme sens épburnissent la
preuve de plaintes cognitives
parmi un échantillon large de
proches aidantgui sont pour la
plupart des hommes et la progé
ture du bénéficiaire de soins.
Proches aidants avec peu ou pal

sde fardeau : une population

hétérogene en termes
d’événements de santé négatifs

préhension de la
démarche.

Instruments de
collecte des données
ceux-ci sont décrits de
ntenaniére trés précise.
Certains de ces ins-
struments sont recon-
nus, ont été validés
et/ou ont montré une
bonne cohérence
interne (coefficient
alpha de Cronbach).

Les instruments de
Hgollecte de données
rSont en adéquation
avec le phénoméne
eétudié.
Déroulement de
I'étude : la procédure
de recherche est
décrite clairement,
Ssans que les données
soient saturées. Son
déroulement est
suffisamment étayé
pour que les conclu-
sions soient crédibles.

€&y niveau_éthiquepas
de mention de mesure
prises afin de préser-
ver les droits des
participants (informa-
tions correctes et
_completes sur les
I'aboutissants de la
recherche, anonymat,
B confidentialité, etc.)

Résultats: seuls sont
..pris en compte ceux
qui sont intéressants

Force d'avoir séparé les non-
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composé de ceux ayant
les fardeaux les plus
éleveés.

Evaluation de la santé
autodéclarée

Quatre domaines ont été
évalués :

1. la santé pergue mesu
rée avec 3 échelles
(santé générale, fati-
gue physique et fati-
gue mentale), avec
des réponses allant d
trés bonne (1) a tres
pauvre (8).

2. les symptémes dé-
pressifs mesurés ave:
la Center for Epide-
miologic Studies De-
pression Scale (CES-
D) a 20 items. Les
participants hommes
ayant un score total
d’au moins 17 et les
femmes un score d’ay
moins 23 ont été défi-
nis comme étant a
haut risque quant &
une dépression clini-
que.

3. Les plaintes cogniti-
ves évaluées avec un
guestion binaire géné
rale concernant la
mémoire des partici-
pants («Expérimen-
tez-vous n'importe
quelle difficulté quant

a votre mémoire?») ef

avec six questions
binaires additionnelleg

%

1)

augmentés parmi ceux dti"8
quartile. Les proches aidants
dans le " quartile signalent
significativement ou presque U
fonctionnement altéré dans le
cas de tous les indicateurs
cognitifs.

Finalement, les proches aidan
réguliers potentiels ont des
scores de statut plus pauvre q
les non-aidants et les aidants
bas fardeau pour presque toug
les résultats de santé. Notable|
ment, ils ont une santé généra
percue moins bonne et plus de
fatigue mentale; ils sont signi-
ficativement plus a risque de
faire une dépression et d'avoir
des difficultés de mémoire.

Des analyses séparées par
rapport au sexe des participan
montre des résultats similaires|
d’associations entre les
hommes et les femmes pour
tous les résultatbien qu'il y

ait une interaction significative
entre le genre et le prendre so
dans I'analyse non stratifiée sq
focalisant sur la dépression.

aidants et aidants naturels régu-
liers potentiels..les proches
aidants potentiels signalent

nparticulierement une pauvre san
comparativement aux non-aidan
mais aussi aux prochagants
avec des fardeaux haBeci

souligne le besoin pour les futurg ST
Spolitiques de santé de se focaliser

spécialement sur les proches
Qidants potentiels.
e

Limitations : le devis n’a pas
I permis d'établir la direction des
erelations entre le statut du prend
soin, le fardeau et la santé (malg
dies fréquentes empirant le far-
deau des proches aidants ou le
contraire); I'échantillon est
initialement composé de travail-
leurs (trois quart d’hommes)
participant volontairement a une
[Setude sur la santé : ne refléte pal
la population générale de la
France mais représente une soy
population relativement en bonn
santé et employée ou récemmer
a la retraite; manque de détails
Nconcernant la santé des bénéfi-
ciaires de soins et des soins
fournis, plus particulierement en
termes de durée et de fréquence
de l'assistance (quantification de
l'intensité du prendre soin).

Des investigations longitudinaleg
et des programmes d'interventio
seront nécessaires pour mieux
délimiter les influences du
prendre soin informel et ses
fardeaux associés sur le dévelog
pement des troubles cognitifs
(aide pour les décideurs poli-
tiques dans le but de fournir de

Les plus parlantes sor
écrites envert. Celles
€qui sont surprenantes

ssont erbleu

La méthode de traite-
L ment des données est]|
[ .clairement décrite. Leg
[ résultats obtenus sont
illustrés a l'aide de
tableaux et de graphi-
ques permettant une
meilleure compréhen-
resion de ceux-la.

Discussion: les
principaux résultats
sont comparés avec
des recherches anté-
rieures.

La recherche tient
S compte de la générali-
sation des conclusiong
Shotamment en ce qui
P concerne I'échantillon
t qui n'est pas tout a fai
représentatif de la
population générale dé
la France en termes d
santé et d’emploi. Il
Scomprend tout de
méme une large
échelle de niveaux
socioéconomiques et
h est proche quant a la
distribution de trou-
bles et de causes de
mortalité.

" Les limitations sont
citées de maniéere
transparente.

I'assistance efficace aux proches

pour la présente étudse.

—

b

Peu de perspectives e

t
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concernant les diffi-
cultés relatives a la
mémoire, le calcul, le
langage et
I'orientation spatiale.

. Evénements de santé
(hospitalisations et
maladies) : il a été
demandé aux partici-
pants s'ils ont été
hospitalisés durant les
douze mois écoulés €|
qu'ils rapportent cha-
que maladie ou désor;
dre étant survenu du-
rant cette période. Les
maladies ont été clas-
sifiées en sept catégor
ries non-exclusives :
cardiovasculaire, res-
piratoire, digestive,
ostéoarticulaire, géni-
tale, métabolique et
cancéreuse.

aidants aussi bien gu’aux bénéfi
ciaires de soins).

de direction pour des
travaux de recherches|
a venir sont traitées.
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