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SOMMAIRE

Les femmes atteintes d’une maladie chronique telle que la dystrophie myotonique de
type 1 (DM1) doivent composer avec des difficultés inhérentes aux conséquences de la
maladie sur leur vie au quotidien et sur leur capacité a assumer leurs réles sociaux. La
présente étude avait pour objectif général de documenter les stratégies d’adaptation
qu’utilisent les femmes atteintes de DM1 pour faire face aux difficultés rencontrées dans
leurs roles sociaux. Pour ce faire, 17 entrevues semi-dirigées réalisées aupres de femmes
atteintes de la DM1 dans la région du Saguenay-Lac-Saint-Jean ont été analysées sous
I’angle spécifique des stratégies d’adaptation. Les deux objectifs spécifiques visés par cette
étude étaient : 1) Identifier les stratégies d’adaptation utilisées par les femmes atteintes de
DML pour faire face aux différentes difficultés de la vie qu’elles rencontrent au point de
vue personnel et social et ce, en fonction de leur statut matrimonial; 2) Explorer la maniére
dont les stratégies d’adaptation utilisées leur permettent de composer avec les difficultés
inhérentes a cette maladie et comment les stratégies d’adaptation qu’elles utilisent
influencent leur bien-étre et la perception de leur moral. Les résultats reposant sur trois
modeles théoriques ayant trait aux stratégies d’adaptation formant le cadre de référence,
démontrent que les stratégies d’adaptation utilisees ont une influence sur la perception du
moral et le bien-étre des participantes. lls ont de plus, mis en lumiére, I’influence de
certains déterminants, tant situationnels que personnels, sur I’utilisation des stratégies ainsi
que sur le moral des participantes. Par ailleurs, I’étude a permis de constater que le soutien
social est un élément clé pour les femmes atteintes de DM1 et que c’est la qualité et la
disponibilité de celui-ci qui importent plutdt que sa source. A ce sujet, chez les femmes
vivant avec un conjoint ou un proche, ce sont ces derniers qui apportent leur soutien. Dans
les cas ou les participantes vivent seules, le réseau social élargi semble offrir un soutien
satisfaisant. Les participantes utilisent des stratégies variées mais certaines d’entre elles
favorisent un meilleur moral. En effet, les participantes ayant la perception d’un trés bon
moral ont tendance a minimiser les conséquences négatives de la maladie sur leur vie et a
réévaluer positivement leur situation. Les participantes mentionnant avoir un bon moral ont
les mémes prédispositions que les précédentes mais il leur arrive de montrer de la
résignation et elles font davantage appel au soutien émotionnel. Les personnes ayant un
moral variable présentent davantage de résignation, du fatalisme, du déni mais chez ce
dernier groupe, les participantes se préoccupent davantage de fournir de I’information aux
différents membres de leur entourage sur leur maladie et ses impacts, ce qui leur permet
d’obtenir un soutien plus adéquat de la part de leurs proches. Cette étude présente certaines
limites, soit de ne pas prendre en considération le stade d’évolution de la maladie chez les
participantes. De plus, la présente étude a été réalisée a partir d’une analyse secondaire de
données recueillies qui ne visaient pas a identifier les stratégies d’adaptation utilisées par
les répondantes. Cette situation fait en sorte que certaines questions et instruments de
mesure spécifiques permettant d’identifier rigoureusement les stratégies d’adaptation
utilisées par les répondantes n’ont pas été utilisés. Toutefois, la présente recherche, malgre
ces deux limites, permet d’éclairer sous un angle nouveau les stratégies d’adaptation
specifiqguement utilisées par les femmes atteintes de DM1. Elle ouvre des possibilités
d’intervention auprés de ces femmes afin de les aider a atteindre et a maintenir un meilleur
bien-étre en depit des difficultés liées a la DM1.
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INTRODUCTION



La maladie chronique a pour particularité de ne pas présenter de possibilité de guérison
et les traitements offerts visent a controler les symptdmes. Elle se développe sur la durée de
toute une vie et les effets croissent avec le temps, limitant de plus en plus les capacités des
personnes atteintes. Les limitations croissantes peuvent venir interférer dans
I’accomplissement des roles sociaux de ces personnes. Celles-ci n’ont d’autre choix que de
s’adapter du mieux qu’elles le peuvent dans le contexte ou elles évoluent, avec les
ressources dont elles disposent, tant du point de vue situationnel que personnel. Compte
tenu du vieillissement de la population en général, la fréquence des maladies chroniques est
appelée a augmenter, touchant un nombre croissant de personnes. Parmi les nombreuses
maladies chroniques, la dystrophie myotonique de type 1 (DM1) se classe parmi les
maladies chroniques héréditaires et est considérée comme une maladie rare. La région du
Saguenay-Lac-Saint-Jean et celle de Charlevoix se démarquent par le nombre plus éleveé de
personnes atteintes de cette maladie, en comparaison avec les autres régions du monde, en
raison d’un phénomene d’effet fondateur qui lui est propre. La DML1 vient bouleverser les
projets des personnes atteintes dans toutes les sphéres de leur vie. Du point de vue des
genres, ces limitations peuvent étre différentes puisque les réles sociaux sont intégrés et
vécus differemment par les femmes et par les hommes. Par exemple, chez les femmes, la
maladie chronique vient interférer avec la sphére personnelle, que I’on pense aux atteintes
de la maladie sur I’apparence physique, avec la vie professionnelle que les limitations
rendent difficile, avec la vie conjugale, ainsi qu’avec la maternité, tant du point de vue des
fonctions biologiques liées a la grossesse, de la capacité a occuper le role de mere ou

encore des préoccupations liées a la transmission de la maladie.

Dans ce contexte, tous les éléments susceptibles de contribuer a un bon équilibre
psychologique chez ces personnes ont une importance. C’est la raison pour laquelle ce
mémoire intitulé : « Les stratégies d’adaptation utilisées par les femmes atteintes de la
dystrophie myotonique de type 1» a pour objectif de comprendre comment les stratégies
d’adaptation utilisées par les femmes atteintes de DM1 interviennent dans la maniere dont
elles composent avec la réalité de cette maladie au sein de leurs différents roles sociaux. La
présente étude vise aussi a améliorer les connaissances sur des maniéres susceptibles de

permettre une meilleure gestion de la maladie et de ses manifestations afin de conserver au



maximum le bien-&tre psychologique des personnes atteintes, plus particulierement celui
des femmes. Deux objectifs spécifiques sont ainsi poursuivis : Le premier vise a identifier
les stratégies d’adaptation que déploient les femmes atteintes de DM1 pour faire face aux
différentes difficultés de la vie qu’elles doivent surmonter au point de vue personnel et
social et ce, en fonction de leur statut matrimonial. Le second objectif consiste a explorer
de quelles maniéres les stratégies d’adaptation utilisées leur permettent de composer avec
les difficultés inhérentes a cette maladie et comment les stratégies d’adaptation qu’elles
utilisent influencent leur bien-étre et la perception de leur moral. Afin d’atteindre ces
objectifs, une analyse secondaire de données a été effectuée dans le cadre d’une étude
portant sur les difficultés qu’impose la DM1 dans la poursuite des activités de la vie
quotidienne. Le matériel analysé provient d’entrevues qualitatives réalisées auprés de neuf
femmes vivant seules et huit vivant avec une autre personne, que ce soit un conjoint ou un

membre de leur famille nucléaire.

Le premier chapitre de ce mémoire est consacré a I’élaboration de la problématique,
permettant ainsi de définir la DM1 et ses impacts sur les différentes spheres du systeme de
santé et sur les personnes atteintes. Dans le second chapitre, les résultats de la recension des
écrits scientifiques relatifs au sujet de cette étude sont présentés. Pour sa part, le chapitre
suivant présente les trois modéles théoriques utilisés dans le cadre de cette étude, soit la
théorie transactionnelle du « coping » de Lazarus et Folkman (1984), celle de Suls et
Fletcher (1985) ainsi que le modele des stratégies temporelles élaboré par Schwarzer et
Knoll (2003). Le chapitre suivant traite de la méthodologie, soit du devis et des outils
utilisés pour atteindre les objectifs. Ce chapitre du mémoire englobe les considérations
éthiques ainsi que les spécificités concernant I’analyse des données. Dans le cinquieme
chapitre sont présentés les résultats de la collecte de données effectuée aupres des
participantes. Enfin, le dernier chapitre est consacre a la discussion des résultats en lien
avec les objectifs de recherche, les modéles théoriques utilisés et les résultats des études
antérieures. La fin de ce chapitre permet d’illustrer les contributions de cette étude au
domaine de la recherche, ses forces et ses limites ainsi que les avenues de développement

de recherches potentielles pour le futur.



CHAPITRE 1 : PROBLEMATIQUE



Ce premier chapitre apporte de I’information sur la santé générale de la population, sur
les maladies chroniques dégénératives ainsi que sur la dystrophie myotonique de type 1
(DM1). Les conséquences de la DML1 sur la vie des personnes atteintes et les stratégies

auxquelles elles recourent pour y faire face sont ensuite brievement exposées.

Pour les années 2009-2010, le Ministéere de la santé et des services sociaux du Québec
(MSSS) indique que 44 % de la population québécoise agée de 20 ans et plus souffraient
d’une ou de plusieurs maladies chroniques (Ministere de la Santé et des Services sociaux
du Québec, 2010). Les maladies chroniques sont définies par I’OMS comme des maladies
qui perdurent sur une longue période (Organisation mondiale de la santé, 2013). La
guérison n’est généeralement pas envisageable et les personnes atteintes ont besoin de
services de santé sur une base réguliere. De plus, ces maladies peuvent entrainer des
incapacités qui rendent difficile, voire impossible, la réalisation de certaines activites, et
elles ont des conséquences sur le bien-étre des personnes atteintes.

A ce sujet, en 2006 une enquéte de Statistique Canada estimait que plus de 4,2 millions
de Canadiens (16,6 %) ageés entre 15 et 65 ans présentaient des incapacités, sans que soit
précisé le degré de gravité. Chez les femmes, le pourcentage s’élevait a 17,7 %
(Gouvernement du Canada, 2006). Au Québec, pour la période 2010-2011, 15,5 % de la
population en général présentait des incapacités modérées a graves (Institut de la statistique
du Québec, 2010-2011). En ce qui a trait a la région du Saguenay-Lac-Saint-Jean, 32 435
personnes, soit 12 % de la population, aurait une incapacité (Agence de la santé et des
services sociaux du Saguenay—Lac-Saint-Jean, 2010).

La présence de probléemes de santé a des répercussions sur la vie des personnes
atteintes d’incapacités et sur celle de leurs proches (Dugas, Lafontaine & Yana, 2005).
D’une part, les personnes ayant des incapacités ont une perception plus négative de leur
santé et la réalisation des différentes activités de la vie quotidienne leur est laborieuse.
D’autre part, les conjoints de personnes présentant des incapacités doivent, entre autres,
ajuster leur emploi du temps, leur participation aux tdches menagéres ainsi que leur soutien

a la condition de leur partenaire (Cup & al., 2011).



Les personnes ayant des incapacités présentent des caractéristiques socioéconomiques
différentes par rapport aux autres membres de la société ne présentant pas d’incapacités
(Dugas & al., 2005). Leur degre de scolarité est moins élevé, la participation a I’emploi est
plus difficile et par conséquent, leur niveau socioéconomique est inférieur a celui des
personnes n’ayant pas d’incapacité (Dugas & al., 2005). Par ailleurs, Santé Canada (1998)
indique que le fardeau de la maladie et des incapacités qui en résultent représentent des
colts importants pour la société. Cet organisme précise que les soins hospitaliers, les soins
médicaux et de réadaptation dispenses par les différents établissements publics et les
médicaments représentent des colts directs. De plus, la mortalité et la morbidité liées aux
incapacités de courte ou de longue durée représentent des colts indirects qui ne sont pas
négligeables (Santé Canada, 1998).

Les maladies neuromusculaires sont généralement des maladies héréditaires évolutives.
Elles provoquent une dégénérescence de la fibre musculaire et des atteintes de différents
systémes du corps. Ces maladies ont entre autres pour conséquences, une perte progressive
de la force musculaire, et peuvent étre a I’origine d’atteintes aux systémes cardiaque,
gastro-intestinal et nerveux, a des degrés variables selon les individus atteints (Harper &
Monckton, 2001).

Chez I’adulte, la DML1 est la plus fréquente de ce type de maladies (Mathieu, De
Braekeleer & Prévost, 1990). Selon des statistiques canadiennes de 2010-2011 concernant
les problémes neurologiques, 21 965 personnes agées de 18 ans et plus, dont 11 500
femmes, sont atteintes d’une forme ou l’autre de dystrophie musculaire (Statistiques
Canada, 2002). Dans le futur, I’Institut canadien d’information sur la santé (ICIS) (2007)
prévoit une augmentation des maladies neurologiques en raison de I’incidence du
vieillissement de la population puisque ces maladies sont souvent diagnostiquées plus tard

dans la vie des personnes et que les symptémes s’aggravent avec le temps.

A I’échelle mondiale, en moyenne, de 2,1 & 14,3 personnes par 100 000 sont atteintes
de DM1 (Mathieu & al., 1990). Les régions du Saguenay-Lac-Saint-Jean et de Charlevoix
sont particulierement affectées par cette maladie puisque la DM1 y est 20 fois plus élevée
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qu’ailleurs dans le monde. En effet, 158 personnes par 100 000 sont atteintes en raison d’un
effet fondateur (Mathieu, De Braekeleer, Prévost & Boily, 1992). Compte tenu du nombre
de personnes atteintes, plus particulierement dans la région du Saguenay-Lac-Saint-Jean, il
est important de mieux connaitre la réalité a laquelle ces personnes sont confrontées et ce,
afin d’étre en mesure de développer des services de soutien mieux adaptés a leurs besoins.
En effet, selon les différents phénotypes de cette maladie, qui constituent I’ensemble des
caractéres observables de la maladie chez un individu, la DM1 engendre chez les personnes
atteintes des incapacités physiques qui ont des conséquences sur leur vie personnelle et leur
fonctionnement social, que ce soit du point de vue du travail, des loisirs ou du réseau social
(Gagnon, 2007).

Les personnes atteintes d’une maladie chronique dégénérative telle que la DM1 font
face quotidiennement a des difficultés, tant du point de vue de leurs déplacements, des
soins ou de la mobilité (Natterlund & Ahlstrém, 2001). De plus, la majorité d’entre elles
(74 %) sont séverement fatiguées, ce qui engendre des problémes de concentration et des
limitations dans la pratique d’activités physiques (Kalkman & al., 2005). Une majorité de
personnes atteintes de DM1 (64 %) rapportent également ressentir de la douleur (Jensen &
al., 2008). Ces obstacles auraient des impacts sur le moral et sur le bien-étre de ces
personnes. En ce qui a trait a la santé mentale, divers auteurs estiment qu’entre 32 % a
50 % des individus atteints de DM1 présentent des signes cliniques de dépression (Antonini
& al., 2006; Peric & al., 2010; Winblad, Jensen, Mannson, Samuelsson & Lindberg, 2010).

La présence de problémes de santé nécessite que les individus réorganisent leur
quotidien en raison de leurs limitations physiques et des traitements qu’ils doivent recevoir,
et cette situation exige qu’ils reconsidérent leurs aspirations et leurs projets (Gallais, 2010).
De plus, avec le temps, les personnes atteintes de DM1 font face a de plus en plus de
limitations et ces derniéres interférent avec plusieurs activités ainsi qu’avec des réles qui
avaient de I’importance pour elles (Cup & al., 2011). En raison des conséquences liées a la
maladie, leur bien-étre psychosocial est également diminué et leur isolement social est
accentué (Cup & al., 2011). Les conditions de vie défavorables des individus atteints de
DML, tant du point de vue social qu’économique, peuvent faire en sorte que leur bien-étre
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soit diminué (Ahlstrém, 1994; Fowler & al., 1997; Laberge, Veillette, Mathieu, Auclair &
Perron, 2007). Ainsi, les études réalisées auprés de personnes atteintes de DM1 démontrent
que ces derniéres ont généralement une faible perception de leur bien-étre (Ahlstrom &
Gunnarsson, 1996; Bostrom & Ahlstrom, 2005; Grootenhuis, De Boone & Van der Kooi,
2007) et ce, indépendamment du degré de leur handicap (Abresch, Seyden & Wineinger,
1998; Grootenhuis & al., 2007; Kohler & al., 2005).

Les personnes atteintes de DM1 vivent donc dans un processus de changement
découlant du caractére progressif et degénératif de la maladie et doivent, en consequence,
régulierement réévaluer leurs capacités et redéfinir leurs objectifs (Nordeson, Engstrom &
Norberg, 1998). L’adaptation a la maladie dépend de plusieurs facteurs, tant sur le plan des
caractéristiques personnelles que du soutien social percu et recu (Gallais, 2010). D’ailleurs,
Cup et al. (2011) mentionnent que plusieurs personnes atteintes de DM1 se sentent
incomprises et souvent mal percues en société, notamment, en raison d’un faciés
caractéristique découlant de la faiblesse de leurs muscles faciaux qui fait en sorte qu’elles
sont souvent considérées comme apathiques ou d’une intelligence moindre. Ils ajoutent que
chez les personnes souffrant de DM1, ce manque de compréhension des autres contribuerait
a leur isolement social. Des facteurs physiologiques, psychologiques et sociaux
interviennent donc dans I’adaptation a cette maladie chronique et évolutive qu’est la DM1
(Gallais, 2010).

En réponse aux difficultés qu’ils vivent, les individus atteints par une maladie
chronique ou dégénérative comme la DM1, développent des stratégies d’adaptation,
comprenant tout ce qu’une personne fait pour gérer le stress et faire face a la maladie, que
le résultat soit positif ou négatif (Natterlund, 2001). Ces stratégies peuvent inclure des
stratégies considérées comme étant genéralement négatives, telles que I’évitement, ou
estimées généralement positives comme celles d’ajuster leurs attentes a leur condition ou
encore de trouver des moyens de s’adonner a des activités mieux adaptées a celle-ci
(Ahlstrom & Sjoden, 1996; Cup & al., 2011). Certaines stratégies d’adaptation sont
considérées négatives parce qu’elles ont des impacts négatifs sur la santé ou le bien-étre des

individus. A I’inverse, une stratégie d’adaptation est considérée positive dans la mesure ou
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elle permet a un individu d’agir sur la situation stressante ou d’en diminuer les effets
négatifs sur son bien-étre, tant du point de vue de la santé mentale® que physique (Bruchon-
Schweitzer, 2002c¢).

Une stratégie d’adaptation peut s’avérer négative ou positive selon le type d’évenement
rencontré ou selon la persistance de son utilisation sur une longue période, empéchant
possiblement la personne d’aller au-dela de ses difficultés. Ainsi, certaines stratégies
d’adaptation souvent considérées négatives, comme le déni, peuvent avoir provisoirement
un role adaptatif dans certaines situations ou I’individu n’a pas de contrble sur le
déroulement des événements (Ahlstrom & Wenneberg, 2002). Ce qui importe de retenir,
c’est que les stratégies d’adaptation sont primordiales dans un contexte d’adaptation a la

maladie chronique (Gallais, 2010).

Les personnes atteintes de DM1 auraient une propension a utiliser les mémes types de
stratégies’ quelle que soit I’étape d’évolution de la maladie et ce, méme si certains types de
stratégies d’adaptation peuvent mener a des troubles de I’humeur (Gallais, 2010). Selon le
modele biopsychosocial de la santé et de la maladie de Engel (1980), I’individu a un réle
actif a assumer vis-a-vis de sa santé ou de ses maladies et ses actions peuvent avoir un
impact sur les diverses manifestations de la maladie. Pour leur part, Ahlstrom et
Sjoden (1996) soulignent la pertinence d’évaluer les stratégies d’adaptation en fonction de
I’incapacité chez les personnes atteintes de maladie chronique et ce, afin d’arriver a des
conclusions plus exactes sur leur role en lien avec le bien-étre. Puisqu’il y a une influence
réciproque entre les dimensions physiques et émotionnelles quant a la perception qu’ont les
personnes atteintes de DML de leur bien-étre (Antonini & al., 2006), le fait de modifier la
perception de la maladie ainsi que les stratégies d’adaptation qui y sont liées peuvent
permettre d’améliorer le bien-étre (Gallais, 2010). Les personnes atteintes de DM1 doivent
vivre avec I’anxiéte, la peur, et des craintes pour I’avenir inhérentes au diagnostic ainsi qu’a

un état de dépendance graduelle et a des restrictions dans les activités (Natterlund,

! La santé mentale référe ici aux cas d'anxiété et de dépression.
2 Ces stratégies peuvent étre centrées sur la résolution de probléme, centrées sur les émotions, de I'ordre de la
recherche de soutien social ou encore temporelles.



Gunnarsson & Ahlstrom, 2000). Elles doivent donc en conséquence gérer la situation en
développant des stratégies d’adaptation qui peuvent favoriser ou nuire a leur indépendance

vis-a-vis de I’aide ainsi qu’a leur bien-étre (Gallais, 2010).

Par ailleurs, les femmes, indépendamment de leur état de santé (avec ou sans DM1),
ont en général tendance a utiliser des stratégies différentes de celles des hommes. En effet,
elles utilisent davantage de stratégies d’adaptation centrées sur les émotions (Austenfeld &
Stanton, 2004) et recourent plus fréquemment que les hommes a la recherche de soutien
social (Ahlstrom & Wenneberg, 2002). La réalité quotidienne des femmes différe aussi de
celle des hommes en raison des r6les sociaux qui leur sont dévolus, que ce soit par
I’hérédité ou par la socialisation (Denis, Descent, Fournier & Millette, 1995). Bien que
divers auteurs se soient intéressés aux stratégies d’adaptation, le fait de réaliser une étude
aupres des femmes atteintes de DM1 apportera un éclairage différent sur les problemes
particuliers vécus par ces personnes. C’est pourquoi la présente étude vise spécifiquement a
identifier les stratégies que les femmes atteintes de DML utilisent puisqu’elles constituent

des mécanismes susceptibles de favoriser ou de nuire a leur bien-étre.

Le but principal de la présente étude est donc de décrire les stratégies d’adaptation
adoptées par les femmes atteintes du phénotype adulte de la DM1. Cela se justifie par le fait
que peu d’études se sont intéressées aux difficultés particuliéres que peuvent vivre les
femmes atteintes de maladies dégénératives. C’est dans ce contexte que la présente étude
vise deux objectifs spécifiques : 1) identifier les stratégies d’adaptation que déploient les
femmes atteintes de DM1 pour faire face aux différentes difficultés de la vie qu’elles
doivent surmonter au point de vue personnel et social et ce, en fonction de leur statut
matrimonial et 2) explorer de quelles manieres les stratégies d’adaptation utilisées
permettent a celles-ci de composer avec les difficultés inhérentes a cette maladie et de
quelle maniére les stratégies d’adaptation qu’elles utilisent influencent leur bien-étre et la
perception de leur moral. Cette étude permettra de mieux comprendre les stratégies
d’adaptation ayant une influence positive sur le moral et le bien-étre des femmes atteintes
de DM1. Ces données permettront aussi aux divers intervenants qui ceuvrent aupres de ces

femmes d’étre attentifs a la présence de types de stratégies qui repreésentent un risque pour
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la diminution de leur bien-étre. Enfin, les résultats sont susceptibles d’encourager les
intervenants a sensibiliser les femmes atteintes de DM1 aux bienfaits de certaines stratégies

d’adaptation sur leur santé et leur bien-étre.
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CHAPITRE 2 : RECENSION DES ECRITS



Afin d’étre en mesure d’identifier quelles sont les difficultés auxquelles sont
confrontées les personnes atteintes de DM1 dans leur vie quotidienne et les stratégies
gu’elles utilisent pour faire face a celles-ci, il est nécessaire de faire un survol de la
situation dans laquelle elles évoluent et des particularités qui se rattachent a la DM1. Dans
ce but, le contexte général de la maladie chronique sera d’abord présenté. Par la suite, la
DML1 sera expliquée et les conseéquences qu’a cette maladie chez les adultes qui en sont
atteints seront documentées. La derniére section de ce chapitre présente le point de vue de
différents auteurs sur les stratégies d’adaptation utilisées par les individus souffrant de

maladie chronique dont la DM1.

Contexte de la maladie chronique et ses enjeux

Les maladies chroniques constituent la forme de maladie la plus fréquente partout dans
le monde et par conséquent, obligent une importante proportion de la population a I’échelle
de la planéte a s’adapter aux conséquences liées a cette réalité (Weinert, Cudney & Spring,
2008).

Selon I’OMS, les maladies chroniques sont des affections qui s’étendent sur une
longue durée et qui, régle générale, ont une évolution lente (Organisation mondiale de la
santé, 2013). Pour sa part, I’Institut de la statistique du Québec précise qu’une maladie
chronique est de longue durée, qu’elle soit stable ou évolutive, et qu’une guérison définitive
n’est pas envisageable mais que la progression ou les symptémes peuvent en étre contrélés.
Elle nécessite un suivi médical ou des habitudes de vie différentes (Cazale & Dumitru,
2008). La vie avec une maladie chronique signifie pour les individus atteints qu’ils auront a
composer avec une altération progressive de leur condition et avec des incapacités
croissantes et ce, pour un grand nombre d’années (Nétterlund, 2001) puisque la maladie

persistera le reste de leur vie (Baszanger, 1986).

L’OMS considére aussi que I’incapacité correspond aux obstacles et aux limitations
(résultant d’une déficience) qu’une personne rencontre au quotidien, dans
I’accomplissement de ses activités dans un contexte ou la société présente des attentes

envers un individu qui ne présente pas d’incapacités (Organisation mondiale de la santé,
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2000). Les incapacités ont des conséquences négatives sur plusieurs aspects de la vie, que
ce soit du point de vue personnel ou social. A cet effet, I’Institut de la statistique du Québec
(2010) indique qu’en 2006, 32 % des personnes ayant des incapacités vivent seules et que
chez les femmes, ce pourcentage s’éléve a 38 % alors qu’elle est de 24 % chez les hommes
et de seulement 14 % chez la population sans incapacité. En ce qui a trait au degré
d’instruction, il est clairement établi qu’il existe un lien direct entre un faible degré
d’instruction et un faible revenu (Institut de la statistique du Québec, 2010). A ce sujet, au
Québec, 42 % des personnes ayant des incapacités n’ont pas de diplome secondaire alors
que c’est le cas pour seulement 22 % des personnes sans incapacité. De plus, prés d’une
personne sur deux ayant une incapacité (46 %) ont un revenu inférieur a 15 000,00 $ contre
34 % pour les personnes ne présentant pas d’incapacité. Cet état de fait n’est guere
surprenant si on considere que 40 % des personnes avec incapacités, agées entre 15 et 64
ans, sont sans emploi comparativement a 20 % chez les personnes du méme groupe d’age

qui sont sans incapacité (Institut de la statistique du Québec, 2010).

L’ensemble des facteurs liés a la maladie chronique a donc pour conséquence un statut
économique défavorable et une qualité de vie moindre et contribue a I’isolement social des
personnes devant vivre avec des incapacités (Guillemette, Cormier & Allie, 1998). Or, les
relations sociales et les activités ont une influence favorable sur la perception du bien-étre,
sur I’adaptation des personnes et sur leur état de santé général (Code, 2012). De plus, la
satisfaction liée a la participation sociale a aussi une influence sur la perception de son
bien-étre (Levasseur, Desrosiers & Noreau, 2004). L’accumulation des stresseurs
psychosociaux joints aux difficultés liées a la maladie chronique rendent par conséquent les
personnes atteintes beaucoup plus vulnérables face aux épreuves de la vie (Guthrie &
Nayak, 2012).

Les personnes atteintes de maladie chronique sont aussi engagées malgré elles dans un
long processus d’adaptation a des changements physiques, psychologiques, sociaux et
environnementaux (Bishop, 2005). Dans un contexte de maladie chronique et des
incapacités qui en découlent, des ajustements sociaux et une réévaluation des attentes sont

indispensables pour faire face aux déséquilibres causés par la maladie et qui suscitent une
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désorganisation dans les divers rdles sociaux de ces individus (Baszanger, 1986). Ainsi, la
maladie chronique a des impacts majeurs sur la vie des personnes atteintes qui les oblige a
effectuer le processus d’ajustement a chaque fois que des complications et une détérioration
de leur état de santé surviennent au fil du temps (Guthrie & Nayak, 2012) dans un contexte

ou elles vivent une détérioration lente et insidieuse de leurs activités (Natterlund, 2001).

Cette situation fait en sorte que les répercussions physiques de la maladie représentent
une dimension majeure, tant du point de vue des altérations que des conséquences liées aux
traitements qui causent de I’inconfort. A cela, s’ajoutent les préoccupations liées a la peur
de P’incertitude et a la dégradation de son état de santé (Devémy, Antoine, Grenier &
Beaune, 2006). Dans un de ses rapports sur la santé dans le monde, I’OMS (2013)
mentionne aussi que la santé mentale et la santé physique constituent deux aspects
fondamentaux de la vie et qu’elles sont interdépendantes. A ce sujet, Guthrie et Nayak
(2012) precisent qu’un quart des personnes atteintes d’une maladie chronique développent
des problemes de santé mentale causés par le stress occasionné par leur état de santé. De
plus, une augmentation des symptémes dépressifs et des sentiments négatifs ainsi qu’une
diminution des émotions positives sont constatées chez les personnes qui présentent des
limitations physiques (Caputo & Simon, 2013). Toutefois, méme s’il est évident que la
maladie elle-méme constitue une source de stress, il faut souligner que de nombreuses
personnes atteintes de maladies graves arrivent néanmoins a s’adapter sans développer de

problemes psychologiques significatifs (Sharpe & Curran, 2006).

Pour les personnes atteintes de maladie chronique, la recherche d’une vie satisfaisante
en dépit des realités liées a la maladie implique de faire appel a différentes ressources
personnelles ainsi qu’a du soutien des membres de leur entourage. Les ressources
personnelles des individus et I’aide recue peuvent varier au fil du temps (Bergsten,
Bergman, Fridlund & Arvidsson, 2011). L adaptation continuelle aux limitations imposées
par la maladie constitue certes une source d’anxiété et d’inquiétude face a I’incertitude de la
situation mais certains facteurs, tel que le degré d’acceptation des limitations, exercent une
influence sur I’anxiété. A cet effet, les personnes capables d’accepter leurs incapacités

présentent moins d’anxiete (Léger, Ladouceur & Freeston, 2002).
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Comme pour toute maladie chronique et invalidante, la DM1 impose des situations
difficiles aux patients atteints, et ce, du diagnostic a la prise de conscience des implications
de la maladie, puis tout au long de son évolution, que ce soit du point de vue de la perte
progressive des forces physiques ou encore de la dimension de la transmissibilité de celle-ci
a leurs descendants (Gallais, 2010). De plus, les personnes atteintes se voient également
dans I’obligation de réorganiser leur quotidien et leurs attentes en fonction de leurs
incapacités et des conséquences de celles-ci sur les différentes dimensions de leur vie. A cet
effet, il est connu que la présence de difficultés persistantes a faire face aux conséquences
de la maladie est souvent associée a de la détresse et a une diminution de I’estime de soi
(Guthrie & Nayak, 2012).

Puisque les maladies chroniques sont les pathologies les plus fréquentes dans les
populations en général, dans une perspective sociologique, un des enjeux importants est de
maintenir les personnes atteintes dans leurs roles sociaux (Baszanger, 1986). Dans ce
contexte, il devient d’autant plus important de s’interroger sur les stratégies utilisées et les
ressources mobilisées par les personnes atteintes pour répondre aux défis et contraintes en

tant qu’acteurs dans le contexte social spécifique de la maladie (Baszanger, 1986).

Définition, origine et particularités de la DM1

La DM1 fait partie des maladies neuromusculaires décrites comme des maladies
évolutives liées a une anomalie de la fibre musculaire, de la jonction musculaire ou du nerf
moteur (Gagnon, 2007). La DML, appelée aussi maladie de Steinert, est la forme de
dystrophie musculaire la plus communément diagnostiquée chez I’adulte et elle se retrouve
en proportions égales chez les deux sexes (Harper & Monckton, 2001). Elle appartient aux
maladies multisystémiques présentant le plus de variations dans leurs manifestations
(Schara & Schoser, 2006) et son évolution peut étre plus ou moins rapide selon la séverité
du phénotype de DM1 (Natterlund, Sjoden & Ahlstrém, 2001).

La DM1 est considérée comme une maladie chronique héréditaire a mode de

transmission dominant, c’est-a-dire qu’a chaque grossesse, I’enfant a un risque sur deux
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d’étre atteint (Harper & Monckton, 2001; Longman, 2006). La région du Saguenay-Lac-
Saint-Jean regroupe un nombre élevé de personnes atteintes en raison d’un effet fondateur
causé par son isolement geographique pendant prés de deux siecles et de sa constitution par
une population homogene (Mathieu & al., 1992). En raison d’un taux de natalité élevé, la
population a augmenté rapidement au fil de son développement et la fréquence de la DM1
chez ses habitants s’expliquerait par un couple d’ancétres commun chez ceux-ci (Mathieu
& al., 1992).

Symptémes et degrés d’atteinte en fonction des phénotypes

La DML1 se caractérise par I’affaiblissement et I’atrophie progressive des muscles et par
une myotonie, c’est-a-dire par la difficulté a détendre un muscle une fois qu’il a été
contracté volontairement (Harper & Monckton, 2001). Par ailleurs, cette maladie dont la
progression est généralement lente affecte plusieurs systemes puisque plusieurs autres
tissus que les muscles sont atteints et il en résulte d’autres déficiences, notamment au
systéme oculaire, cardiaque, endocrinien, gastro-intestinal et nerveux (Gagnon & al., 2010;
Gallais, 2010; Longman, 2006). On observe également d’autres symptdmes tels que des
cataractes, la dysarthrie, la fatigue et la somnolence diurne ainsi qu’un déficit cognitif et
certains traits de personnalité tels que le manque d’initiative ou I’évitement (Cup & al.,
2011).

Des phénotypes distincts (ensemble des caracteres observables chez un individu) sont
établis au sein de la maladie en fonction de I’age de I’apparition des symptémes cliniques,
qui peut varier de la période pré ou post natale & I’Age adulte (Schara & Schoser, 2006). A
cet égard, Gallais (2010) mentionne que la classification de Koch et ses collaborateurs
établie en 1991 partage le diagnostic de DM1 en cing phénotypes, soit ceux dont les
symptdmes apparaissent pendant I’enfance : les phénotypes congénital et infantile, et ceux
de type adulte : les formes adulte précoce (juvénile), adulte et adulte légere. Les deux
premiers phénotypes (congénital et infantile) présentent un profil trés différent des formes
adultes (Schara & Schoser, 2006). Pour les fins de cette étude, seules les phénotypes adulte
précoce et adulte seront retenues puisque ceux-ci faisait partie de 1’échantillon de 1’étude

primaire et que 1’on peut présumer que les personnes présentant ces deux phénotypes ont
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des réalités quotidiennes avec certains éléments davantage communs entre eux qu’avec les

autres types de phénotypes.

En ce qui a trait aux phénotypes adultes, (Harper & Monckton, 2001) mentionne que
les symptdmes comprennent la faiblesse musculaire, la myotonie et des atteintes a d’autres
organes tels que le systéme nerveux central, I’appareil cardiovasculaire, I’appareil digestif
et les yeux. Aprés 40 ans, les personnes atteintes présentent souvent des cataractes. Cet
auteur précise que les symptdmes sont sensiblement les mémes chez les personnes atteintes
du phénotype adulte précoce et adulte. Toutefois, chez les individus atteints du phénotype
adulte précoce, ces symptdémes débutent vers I’age de 11 a 20 et ils sont d’une plus grande
gravité en raison de la précocité de leur apparition (Gallais, 2010; Harper & Monckton,
2001). Pour leur part, les personnes atteintes du phénotype adulte voient leurs symptémes
apparaitre progressivement entre 1’a4ge de 21 a 40 ans. Chez les personnes atteintes du
phénotype Iéger, les individus atteints ont comme principaux symptdémes la cataracte ou la
calvitie précoce (Harper & Monckton, 2001), et pour cette raison, il arrive que la maladie
soit identifiée plus tardivement (Schara & Schoser, 2006). Toutefois, les symptémes et la
progression de la maladie varient d’une personne a I’autre ainsi que le degré d’invalidité, la
DM1 étant considérée comme une des maladies pouvant présenter les plus grandes
variantes dans ses symptomes et ses manifestations (Harper & Monckton, 2001).

Jusqu’a maintenant, il n’existe aucun traitement médical susceptible de prévenir, de
guérir ou de retarder les symptémes de la DM1 (Harper & Monckton, 2001). Par contre,
différents traitements médicamenteux permettent de soulager certains symptémes chez les
personnes atteintes, et les traitements de physiothérapie peuvent aider a combattre
I’hypoventilation ainsi qu’a conserver le maximum de leur force et de leur mobilité (Harper
& Monckton, 2001). Par ailleurs, des interventions en psychothérapie peuvent aider les
personnes ayant des probléemes psychologiques importants et la chirurgie peut étre utilisée
dans les cas de cataractes ou de problémes cardiaques (Schara & Schoser, 2006). Pour les
personnes atteintes, la meilleure maniére de contrer les effets de la maladie sur leur forme
physique est de conserver un poids santé et de demeurer actives autant que possible
(Harper, 2009).
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Conséquences physiques de la DM1

Parmi les conséquences liées a la DM1, la faiblesse musculaire progressive fait en sorte
qu’une invalidité variable apparait en moyenne de 20 a 25 ans apreés le début des premiers
symptomes de la maladie (Harper & Monckton, 2001). En outre, le portrait clinique de la
DML1 englobe d’autres manifestations telles qu’un relachement et une faiblesse des muscles
du visage, de la machoire, des muscles du cou et des membres (Prévost & al., 2004). Cette
faiblesse se traduit par un abaissement des paupieres et un visage allongé, de la difficulté a
prononcer certains mots, une démarche trainante, ce qui cause des difficultés, par exemple,
a monter des escaliers ou a soulever des objets lourds (Kierkegaard, 2010). Ces limitations
physiques ont pour résultat de générer chez ces personnes des craintes de chutes ou encore
la perception que des efforts disproportionnés sont requis dans lI’accomplissement des
taches, ce qui peut engendrer une baisse de I’initiative (Cup & al., 2011). De plus, les
personnes atteintes de DM1 ont des limitations liées & une réduction de la résistance
musculaire dans les mains et les jambes, a une diminution de I’équilibre et a une forme

physique diminuée ainsi qu’a la fatigue (Cup & al., 2011).

Selon Féasson et al. (2006), la fatigue est le symptdme le plus fréquemment évoqué par
les personnes atteintes de DM1 et plus de 80 % d’entre elles en font la remarque. Ces
auteurs mentionnent que la chronicité de la maladie, la perte de la capacité physique liée a
la sédentarité et I’acceptation de la progression de I’invalidité constituent une accumulation
de facteurs qui constituent une facette psychologique de la fatigue (Féasson,
Camdessanché, EI Mhandi, Calmels & Millet, 2006). Pour leur part, Gagnon et al. (2008) et
Longman (2006) précisent que 62,5 % des personnes atteintes présentent une fatigue sévere
qui s’accompagne d’hypersomnolence diurne. Pour leur part, Kalkman et al. (2005)
soulignent qu’une fatigue de cet ordre a des consequences négatives sur le fonctionnement
physique, psychologique et social ainsi que sur la perception que les personnes atteintes ont
de leur état de santé puisqu’elle génére des difficultés de concentration, de motivation et de
planification. Ces auteurs ajoutent que ces problemes engendrent, entre autres
consequences, un degré d’instruction moins éleve chez les personnes atteintes de DM1, ce

qui influe de maniere importante, sur d’autres aspects de la vie (Kalkman & al., 2005).
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Par ailleurs, la douleur est un autre symptome auquel doivent faire face les personnes
atteintes de DM1. Celle-ci peut-étre localisée a différents sites du corps. Par exemple, 55 %
des patients rapportent des douleurs abdominales (Gagnon, Mathieu & Noreau, 2006),
d’autres au bas du dos (66 %) et aux jambes (60 %) (Jensen & al., 2008). Chez les
personnes atteintes de DM1, la douleur peut étre un probleme significatif (Jensen & al.,
2008) et elle influence I’état de santé général, la vitalité et, par conséquent, les fonctions
sociales, ce qui réduit la satisfaction face a la vie en géneral (Abresch, Carter, Jensen &
Kalmer, 2002). Toujours selon ces auteurs, la douleur est aussi associée a la difficulté de
faire face de maniére adéquate au stress et a des troubles du sommeil. Toutefois, bien que la
douleur soit fréeguemment mentionnée par les personnes atteintes de DM1, elle aurait été
associée par ces dernieres surtout au fait de rendre difficile 1I’occupation d’un emploi
rémunéré sans mention aux autres activités, ce qui tend a démontrer que les personnes
atteintes ont une certaine tolérance a la douleur qui leur permettrait d’accomplir leurs

activités quotidiennes en dépit de celle-ci (Gagnon & al., 2008).

D’autres symptdémes viennent ajouter aux difficultés mentionnées précédemment,
affectant divers systémes du corps. En effet, les personnes atteintes de DM1 doivent aussi
composer avec des troubles gastro-intestinaux fréquents, des problémes d’aspiration
d’aliments dans la trachée et dans I’arbre bronchique, d’hypoventilation ainsi que des

problemes cardio-respiratoires liés a des anomalies cardiaques (Harper & Monckton, 2001).

La somme des difficultés inhérentes au caractére multisystémique de la DM1 peut donc
avoir des conséquences importantes sur I’état de santé général ainsi que sur les limitations
des personnes atteintes, particulierement aux stades plus avancés de la DM1 (Kierkegaard,
2010). Pour leur part, Antonini et al. (2006) mentionnent que les limitations dans les
activités physiques et sociales en raison des problémes de santé influencent négativement la
perception qu’ont les personnes atteintes de DM1 de leur état de santé général et de leur
vitalité. Or, le fonctionnement d’un individu, que ce soit du point de vue physique,
psychologique ou social, contribue, pour une grande part, a son bien-étre (Piccininni,
Falsini & Pizzi, 2004).
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Conséquences psychologiques et cognitives de la DM1

La maniére dont un individu répond aux facteurs de stress quotidiens représente sa
capacité d’adaptation face a son environnement et, si celle-ci est déficiente, sa vulnérabilité
face a la maladie peut augmenter (Badoux, 2000). Une étude mixte effectuée auprés de 70
individus concernant les stresseurs et leurs liens avec le bien-étre dans un contexte de
maladie chronique a permis d’observer quatre domaines de stress percus au point de vue
des répercussions physiques, des consequences sociales et relationnelles, de la diminution
des ressources biopsychosociales et de I’anxiété (Devémy & al., 2006). Cette étude a
démontré que les répercussions physiques, la peur et I’anxiété représentent les stresseurs les
plus importants (Devémy & al., 2006). Pour sa part, dans le contexte de la DM1, Gallais
(2010) mentionne que I’anxiété a peu été étudiée bien que certains traits de personnalité
observés chez les personnes atteintes (évitant, dépendant, passif-agressif) soient de I’ordre

des traits de personnalité anxieux.

Pour leur part, Antonini et al. (2006) mentionnent que les personnes atteintes de DM1
présentent différents symptdmes tels que I’anxiété, le manque d’énergie et de motivation
ainsi que I’évitement social. Selon ces auteurs, certaines déficiences, qu’elles soient
cognitives ou émotives, sont susceptibles d’influencer négativement le bien-étre chez ces
personnes. Pourtant, Cup et al. (2011) soulignent que peu de personnes atteintes
considerent que le manque d’initiative est une conséquence de la DM1 ou le mentionnent
comme une difficulté pour elles. Par ailleurs, il semblerait que la maniére dont les
personnes gerent les atteintes découlant de la DM1 a davantage d’influence sur leur
perception de leur bien-étre que la gravité de leurs déficiences physiques (Grootenhuis &
al., 2007).

Pour leur part, Winblad et al. (2010) ajoutent que les troubles de I’humeur sont
récurrents. Toutefois, Peric et al. (2010) ainsi que Winblad (2010) soulignent que bien que
plusieurs personnes atteintes de DM1 présentent des symptdmes anxieux ou dépressifs, il
est difficile de départager les causes qui pourraient étre liées a progression de 1’invalidité ou

a I’atteinte cérébrale inhérente a la DM1. La somme de ces caractéristiques ne favoriserait
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pas les interactions sociales et aurait une incidence directe sur les différentes sphéres
psychosociales des adultes atteints de DM1 (Winblad, Lindberg & Hansen, 2005). Enfin, le
bien-étre psychologique diminuerait avec la progression de la maladie puisque la nécessité
de recevoir une aide croissante est associée a une vision plus pessimiste de 1’avenir

(Timman, Tibben & Wintzen, 2010).

Certains déficits cognitifs et traits de personnalité sont associés a la DM1. A ce sujet,
Harper (2001) ainsi que Schara, Benedikt et Schoser (2006) mentionnent que chez les
personnes atteintes de DML, certaines caractéristiques telles qu’une capacité réduite
d’initiative, de I’inactivité ainsi que de I’apathie s’ajoutent a un quotient intellectuel
inférieur a la moyenne dans une proportion élevée d’entre elles (Gagnon & al., 2008). Pour
sa part, Perez (2010) fait valoir que chez les personnes atteintes du phénotype adulte de
DML1, I’intelligence globale est normale mais que 1’on note des diminutions au point de vue
de la capacité d’attention, de la vitesse de traitement de I’information, des difficultés au
point de vue de la planification ainsi que de I’apathie (Perez, 2010; Winblad & al., 2010). A
ce propos, plus de 40 % des personnes atteintes de DM1 auraient des déficits cognitifs en
comparaison a la moyenne des individus non atteints, notamment dans les domaines des
mathématiques, de [I’attention, de la vitesse d’exécution ainsi que des capacités
visuospatiales (Winblad, Lindberg & Hansen, 2006).

Outre les probléemes cognitifs, Delaporte (1998) mentionne que les personnes atteintes
de DM1 ont fréquemment une personnalité de type évitant et éprouvent des difficultés au
point de vue de la communication ainsi que des relations interpersonnelles, ceci,
notamment en raison d’une certaine méfiance et d’une sensibilité a la critique. Elles
auraient notamment davantage tendance a éviter les risques alors qu’elles seraient moins
enclines a perséverer dans leurs efforts et que I’esprit de coopération ne serait pas tres elevé
chez elles (Winblad & al., 2005). Ces auteurs précisent que la difficulté de persister dans
les efforts pourrait s’expliquer par une perception d’incompétence face aux difficultés
reflétée par les personnes atteintes de DM1. De plus, celles-ci présentent une tendance a
I’introversion, a une basse estime de soi ainsi qu’a une preférence pour les personnes ou
des lieux familiers (Winblad & al., 2005).
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Consequences de la DML1 sur les divers aspects de la vie des adultes atteints

Une maladie telle que la DM1 a des conséquences directes, non seulement pour
I’intégrité de I’individu mais aussi sur toutes les sphéres de ce qui constitue la trame de la
vie d’une personne adulte. La prochaine partie de ce chapitre présentera les conséquences
de cette maladie, du point de vue personnel, conjugal, familial et social, qui perturbent la

vie des personnes atteintes.

Chez I’adulte, une maladie chronique telle que la DM1 peut venir affecter le processus
de développement des habiletés personnelles, telle que la capacité d’intimité favorisant
habituellement les relations a long terme, et ainsi nuire aux chances d’avoir un conjoint
(Bostrom & Ahlstrém, 2005). A ce sujet, Laberge et al. (2007) mentionnent que 44,5 % des
personnes atteintes vivent seules ou n’ont jamais été en couple alors que ce pourcentage
n’est que de 38,4 % dans la population en général. Chez celles qui vivent en couple, le
fardeau de la maladie est tres élevé et leurs partenaires de vie soulignent I’inactivité, la
perte d’initiative et le transfert de responsabilité qui en découlent pour eux (Cup & al.,
2011; Timman & al., 2010). Méme si le processus est graduel, et qu’il est percu par les
conjoints comme étant naturel, il demeure néanmoins un fardeau pour eux et ils doivent
adapter leur emploi du temps a cette réalité (Cup & al., 2011). En effet, au fil de la
progression de la maladie, la dépendance augmente et le conjoint endosse de plus en plus le
role d’aidant (Timman & al., 2010). Par ailleurs, la DM1 vient aussi interférer avec certains
objectifs de couple, comme de fonder une famille, qui constituent des projets de vie
majeurs (Bostrom & Ahlstrom, 2005). Mais pour les personne atteintes de DM1, le fait
d’avoir un conjoint favorise les émotions positives alors que les personnes n’ayant pas de
conjoint présentent une perception inférieure de leur bien-étre (Bostrom & Ahlstrom,
2005). Donc, en dépit des inconvénients liés a la maladie, la vie de couple favorise le bien-
étre psychologique et une vision de I’avenir plus positive chez les personnes atteintes de
DM, et la majorité d’entre elles, ainsi que leurs conjoints, ont une évaluation positive de

leur vie conjugale (Timman & al., 2010).
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Finalement, du point de vue personnel, I’état de santé général des personnes atteintes
de DM1 peut aussi étre compromis par toutes les consequences liées a de pauvres
conditions socioéconomiques générant des privations multiples, ce qui constitue un
phénomene systémique de problémes interreliés (Laberge & al., 2007). Par exemple, un
faible statut socioéconomique ne favorise pas I’adoption d’une saine alimentation qui serait
bénéfique a I’état de santé général des personnes atteintes de DM1 (Harper & Monckton,
2001).

Le manque de compréhension de certains membres de la famille, des amis et du reste
de la société contribue au retrait et & I’évitement des rapports sociaux (Cup & al., 2011). A
cet effet, certaines caractéristiques liées a la maladie, comme des difficultés de langage
découlant de la faiblesse de certains muscles faciaux, peuvent générer des perceptions
erronées de la part de I’entourage telle que d’attribuer ces manifestations a un abus d’alcool
plutdt qu’a une maladie (Harper & Monckton, 2001). En outre, selon Cardol et al. (2002),
la détresse émotionnelle est un facteur important des restrictions a la participation puisque
la maladie peut entrainer une détresse émotionnelle pouvant causer une diminution de la
participation, mais encore, des restrictions a la participation peuvent provoquer une détresse
émotionnelle. Gallais (2010) mentionne pour sa part, qu’une moins bonne participation
sociale a un impact majeur sur le vécu émotionnel et affectif ainsi que sur I’estime de soi et
il souligne que le domaine de la vie sociale et des loisirs constitue une sphére de
vulnérabilité chez les personnes atteintes de DM1. Selon cet auteur, une estime de soi
altéree vient influencer négativement I’évaluation d’un individu en regard de la situation,
de ses capacités a faire face ainsi que du soutien disponible de la part de son entourage et il
en résulte une dysfonction menant a des comportements anxieux comme I’évitement ou a

des troubles de I’lhumeur.

En raison des diverses atteintes liées a la DM1, environ 60 % des personnes qui en
souffrent mentionnent avoir des difficultés ou des incapacités dans des spheres telles que la
mobilité, I’emploi, la gestion de leur foyer ou les loisirs (Natterlund & Ahlstréom, 2001). De
plus, pour les personnes atteintes de DML, les conditions socioéconomiques dans le

domaine de I’emploi, le niveau d’éducation et les revenus sont inférieurs a ceux de la
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population en général. A cet égard, Gagnon et al. (2008) soulignent qu’un faible niveau
d’éducation est un facteur qui contribue de maniere significative aux difficultés de
participation sociale. De plus, il est établi qu’il existe un lien évident entre les conditions
socioéconomiques defavorables et les difficultés a s’intégrer aux activités sociales
(Guillemette & al., 1998). Selon ces auteurs, les personnes ayant un faible niveau
d’éducation sont 2,5 fois plus & risque de voir leur participation sociale diminuée. Or, le
taux de personnes souffrant de DM1 sans emplois est de I’ordre de 77 % a 88 % et la
plupart d’entre elles (63 %) ont une participation restreinte aux activites de loisirs (Gagnon
& al., 2006). D’un autre point de vue, les individus peuvent adopter au fil du temps des
conduites d’évitement qui nuisent a I’adaptation et qui ménent a I’abandon de certaines de
leurs activités (Cup & al., 2011). Par exemple, les personnes atteintes de DM1 ont des
difficultés a aller au-devant des autres et certaines rapportent que des sentiments de honte
ou d’insécurité constituent des obstacles a la vie sociale (Cup & al., 2011). Par ailleurs,
certaines personnes atteintes de DM1 évoquent leur manque d’énergie et de vitalité,
mentionnent éprouver des difficultés a planifier leurs activités et leur temps ou encore

considerent manquer de courage devant les obstacles rencontrés (Cup & al., 2011).

Les différentes restrictions liées a la maladie ont également d’importants impacts sur
les réles sociaux puisque les personnes atteintes du phénotype adulte de la DM1 sont
souvent sédentaires et ont peu de relations sociales, qui sont souvent limitées aux membres
de leur famille nucléaire ou élargie (Gagnon & al., 2006). En effet, le déclin progressif de
leurs capacités physiques rend de plus en plus difficile I’accomplissement de leurs activités
quotidiennes et ces barrieres physiques, cognitives et psychosociales générent une
détérioration graduelle de leur participation sociale (Gagnon, 2007). Bien que les difficultés
découlant de la DML restreignent les individus atteints au point de vue de la participation
sociale et des roles sociaux®, ces restrictions peuvent avoir aussi pour cause les barriéres
environnementales (Gagnon & al., 2008). Ces barriéres peuvent étre des facteurs

environnementaux et sociaux tels qu’un systeme économique déficient, des quartiers

* 45 % rapportent avoir des difficultés, avoir besoin d'assistance ou étre incapable d'accomplir certaines
habitudes de vie liées a divers domaines tels que I'emploi, les déplacements ou les loisirs.
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défavorisés, un manque de soutien des services sociaux dans la communauté ou encore un

mangue de soutien des membres de sa famille (Gagnon & al., 2006).

En raison des divers éléments mentionnés précédemment, une large proportion
d’individus atteints de DM1 vivent une détérioration dans I’accomplissement de leurs
activités quotidiennes et de leurs rdles sociaux (Gagnon & al., 2008). Comme plusieurs de
ces activités et de ces roles sociaux leur procuraient de la satisfaction ou encore un
sentiment d’indépendance, d’appartenance ou de valorisation, la perte de ces activités fait
en sorte que certains ont I’impression de ne rien faire alors que d’autres ajustent leurs
attentes a leur condition et trouvent des moyens de réaliser certaines activités moins
exigeantes, plus sédentaires, comme de jouer au bridge, de lire ou de regarder la télévision
(Cup & al., 2011). A ce sujet, il s’effectue souvent chez les personnes atteintes de maladies
chroniques un certain réajustement de leurs criteres de jugement concernant leur vision de
leur bien-étre, et ce en fonction des atteintes de la maladie (Sultan & Varescon, 2012). Pour
leur part, les personnes atteintes de maladies neuromusculaires abaissent leurs attentes en
fonction de la détérioration de leur condition et cela fait en sorte que leur évaluation de leur
bien-étre demeure bonne en raison de leurs faibles exigences (Bostrom & Ahlstrém, 2005;
Piccininni & al., 2004). Par consequent, en dépit des difficultés de la vie quotidienne,
beaucoup d’entre elles acceptent leur situation et tentent d’en tirer le meilleur parti en
évoquant vivre dans le moment présent (Nétterlund, 2001). A cet égard, plusieurs
personnes atteintes de dystrophie myotonique de type 1 considerent la lente progression de
la maladie comme un avantage puisque cela leur laisse du temps pour profiter des aspects
agréables de la vie en évitant de trop se préoccuper du futur (Natterlund & al., 2001).

Puisque la perception du bien-étre est déterminée par I’écart entre les attentes et les
expériences de vie, il semble que la résignation ou une certaine acceptation jouent un réle
dans I’évaluation de celle-ci par les personnes atteintes de DM1(Piccininni & al., 2004).
Finalement, un des aspects non négligeables dont il faut tenir compte est que le bien-étre,
en tant que perception globale et subjective d’une personne, est bien sdr influencé par I’état

de santé mais aussi par tous les aspects non médicaux de la vie (Piccininni & al., 2004).
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Lorsqu’une personne évalue qu’une situation a laquelle elle est exposée dépasse ses
ressources, elle développe du stress (Lazarus & Folkman, 1984). Chez les personnes
atteintes de DML, les conséquences spécifiques des symptdmes menant a la perte des
capacités et a une dépendance graduelle envers I’entourage pour accomplir les activités de
la vie quotidienne engendrent davantage de stress que la maladie elle-méme (Nétterlund &
al., 2001; Timman & al., 2010). Dans le contexte de leur maladie, les transactions qui
surviennent entre les personnes atteintes, les conséquences de la maladie ainsi que les
divers aspects de leur vie personnelle et sociale forment la dynamique de leur adaptation
(Segerstrom & O’Connor, 2012).

Stratégies d’adaptation

La prochaine section sera consacrée aux stratégies d’adaptation que les personnes
atteintes de maladie chronique développent afin de faire face aux conséquences de celles-ci.
Premiérement, le concept méme des stratégies d’adaptation sera expliqué et la notion de ces
stratégies en contexte de maladie chronigue sera examinée. Les types de stratégies utilisées
par les personnes atteintes de DM1 et de maladie chronique seront ensuite abordés. Les
déterminants personnels et situationnels des stratégies d’adaptation seront considérés, ainsi
que la maniere dont le soutien social influence ces dernieres. Par la suite, les conséquences
des stratégies d’adaptation utilisées sur le bien-étre physique et psychologique des
personnes atteintes seront examinées ainsi que la maniére dont ces stratégies interviennent
dans leur adaptation. Finalement, les spécificités liées au genre féminin dans le choix des

stratégies seront explorées.

Définition du concept des stratégies d’adaptation

Tout au long de leur vie, les individus sont confrontés a des événements variés qui les
perturbent et qui générent du stress. Devant ces evénements, ils ne demeurent pas passifs et
leurs réactions dépendent de leur perception de ces derniers. Ainsi, selon que les
événements qui les perturbent soient considérés comme une perte, une menace ou un
danger (Carver & Smith, 2010), les individus développeront des stratégies différentes afin
de réduire leur stress (Paulhan, 1992). C’est a partir de cette réponse destinée a faire face

aux situations stressantes qu’a été élaboré le concept de « coping ». Ce terme est dérivé de
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I’anglais « to cope », qui signifie « faire face », et qui peut se traduire en francais par le
terme « stratégie d’adaptation ou d’ajustement » (Bruchon-Schweitzer, 2001). Selon la
théorie transactionnelle de Folkman et Lazarus (1988), le « coping » est défini comme étant
la somme des efforts cognitifs et comportementaux que fait un individu afin de gérer les
demandes, qu’elles soient d’ordre externe et / ou interne, qu’il évalue trop exigeantes en
regard de ses ressources (Folkman & Lazarus, 1988a). Selon Sharpe et Curran (2006), la
maladie peut étre conceptualisée comme un facteur de stress en raison de ses
caractéristiques et de sa gravité. Ces auteurs ajoutent qu’un processus d’ajustement se met
en place au moment ou les symptdmes se manifestent et celui-ci permet de répondre aux
changements qui interviennent tout au long de I’évolution de la maladie (Sharpe & Curran,

2006). Les stratégies d’adaptation s’inscrivent dans ce processus.

Types et catégories de stratégies d’adaptation

A la base de la théorie établie par Lazarus et Folkman (1984), deux méta-types de
stratégies d’adaptation sont décrits : 1) les stratégies centrées sur la résolution de probleme
et 2) celles centrées sur les émotions. Selon ces auteurs, les stratégies centrées sur le
probleme constituent pour I’individu une maniére directe de confronter le probléme qui lui
cause un stress ou d’augmenter ses ressources afin d’y faire face. Les stratégies centrées sur
la résolution de probléme englobent deux sous-catégories : 1) la résolution du probléeme
(Pindividu cherche de I’information et élabore un plan d’action) et 2) I’affrontement de la
situation (I’individu tente d’agir sur le probléme) (Bruchon-Schweitzer, 2001). En ce qui a
trait aux stratégies centrées sur les émotions, Lazarus et Folkman (1984) précisent qu’elles
réferent aux efforts investis par I’individu pour gérer les tensions émotionnelles mais sans
agir directement sur I’événement. A ce sujet, ces auteurs ont établi cing sous-catégories : 1)
minimisation de la menace (ex. : ce n’est pas si grave); 2) réévaluation positive (ex. : je suis
sorti grandi de cela); 3) auto-accusation (ex. : c’est ma faute); 4) évitement-fuite (ex. : je
préfére ne pas y penser); et 5) recherche de soutien émotionnel (ex. : ma sceur m’a écouté)
(Bruchon-Schweitzer, 2001).

Par ailleurs, Folkman et Lazarus (1988) considerent la recherche de soutien social

comme étant une troisieme catégorie de stratégies en elle-méme et qu’elle correspond a un
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effort de la part de I’individu pour obtenir de I’aide sous des formes diverses, susceptibles
de procurer du soutien émotionnel, pratique ou informationnel. En outre, il faut préciser
qgu’un individu peut utiliser a la fois des stratégies centrées sur le probléme et sur les

émotions (Bruchon-Schweitzer, 2002c) tout en cherchant du soutien social (tableau 1).

Tableau 1 :Type de stratégies d’adaptation selon Lazarus et Folkman (1984)

Type de stratégies

Sous-catégories

1. Stratégies centrées sur la résolution de
problémes

1) la résolution du probléme;
2) I’affrontement de la situation.

2. Stratégies centrées sur les émotions

1) la minimisation de la menace;

2) la réévaluation positive;
3) lauto-accusation;
4) I’évitement-fuite;

5) la recherche de soutien émotionnel.

3. Recherche de soutien social 1) le soutien émotionnel;
2) le soutien pratique;

3) le soutien informationnel.

En contexte de maladie chronique, Ahlstrom (2002) mentionne que les stratégies
centrées sur les émotions dominent dans les situations ou les problemes reliés a la maladie
ne peuvent pas étre résolus, ce qui incite les personnes atteintes a développer du
détachement face a celle-ci. Pour leur part, Ahlstrdom et Sjoden (1996) précisent que la
plupart des personnes atteintes de maladie chronique utilisent deux fois plus fréquemment
de stratégies centrées sur les émotions que de stratégies centrées sur le probleme, selon la
nature du probléme rencontré et la perception qu’elles ont de sa contrdlabilité.
Gallais (2010) et Ahlstrom (2002) soulignent que chez les personnes atteintes de DM1, on
retrouve un déficit des capacités cognitives ainsi que des capacités d’exécution altérees.
Ces caractéristiques les limitent dans le choix des stratégies d’adaptation en raison d’une

moins bonne flexibilité, ce qui les incite a privilégier plutdt celles centrées sur les émotions.
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Dans ce contexte, ces auteurs identifient trois stratégies, principalement centrées sur les
émotions, qui sont fréquemment utilisées, soit la comparaison sociale®, I’anticipation et la
minimisation. Par ailleurs, Peres et Luchetti (2010) mentionnent que les personnes atteintes
de douleurs chroniques qui présentent des dimensions de caractére anxieux ou des
symptdmes de dépression ont tendance a utiliser des stratégies d’adaptation inappropriées
comme la dramatisation ou I’évitement, ce qui nuit a leur adaptation a la maladie. Pour sa
part, Natterlund (2001) mentionne dans une analyse de quatre études effectuées sur une
période de cinq ans auprés de personnes atteintes de dystrophie musculaire, que les
stratégies centrées sur le probléme étaient utilisées dans une mesure limitée et que parmi
celles-ci, I’esprit combattif (efforts pour modifier le probleme) était la stratégie

d’adaptation qui dominait.

Selon Natterlund (2001), avec le temps, le niveau de handicap s’accroit, le bien-étre
des personnes atteintes se détériore et leur degré de dépendance augmente. Mais en dépit de
ces difficultés, elles tentent de tirer le meilleur parti de leur situation et elles I’acceptent en
appliquant le principe de vivre dans le moment présent en apprenant progressivement a
utiliser des astuces pour accomplir leurs activités quotidiennes (Natterlund, 2001). Dans ce
contexte, des stratégies centrées sur les émotions telles que la réduction des attentes dans
I’échelle des objectifs personnels, la recherche de distractions ou I’acceptation peuvent
contribuer a I’adaptation a une situation a caractere incontrélable (Carver & Smith, 2010).
Il faut préciser que I’acceptation differe de la résignation et qu’elle constitue une
intégration de la réalité de la maladie dans le mode de vie de la personne atteinte (Weinert
& al., 2008). Le fait de réduire leurs exigences et de redéfinir les priorités qu’elles
valorisent en fonction des contraintes de la maladie fait en sorte qu’elles accordent plus de

valeur a ce qui est réalisable en fonction du contexte dans lequel elles évoluent (Sharpe &

* La théorie de la comparaison sociale comprend deux aspects : la comparaison ascendante qui consiste pour
un individu a se comparer a une ou d'autres personnes qui réussissent mieux qu'elle et la comparaison
descendante ou I'individu se compare avec d'autres personnes dont la situation est moins enviable que la
sienne. Cette derniére a des impacts positifs sur I'estime de soi (Redersdorff & Martinot, 2003). Chez les
personnes atteintes de maladies chroniques, le fait de se comparer a une personne bien adaptée a la méme
situation ou étant plus malade que soi a des effets positifs sur I'estime de soi (Arigo, Suls & Smyth, 2012) et
participe a I'ajustement de la personne a la situation (Dibb, Ellis-Hill, Donovan-Hall, Burridge & Rushton,
2013).
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Curran, 2006). De plus, il semble que certaines stratégies centrées sur les émotions telles
que la modification des valeurs et de I’orientation de la vie (Ahlstrom & Sjoden, 1996)
ainsi que le fait de trouver un sens positif aux expériences qui leur sont significatives
(Sharpe & Curran, 2006) constituent des stratégies d’adaptation chez ces personnes. Enfin,
une certaine idéalisation leur permet de surestimer leur bien-étre (Natterlund, 2001).
D’ailleurs, McCabe et O Connor (2012) précisent que les personnes atteintes de maladies
neurologiques démontrant un meilleur ajustement a leur situation ont tendance a adopter
une attitude positive face a leur maladie et sont moins susceptibles de faire appel a de I’aide
extérieure. C’est en se concentrant sur les aspects positifs de leur vie qui leur importent le
plus, telles que les relations avec leur conjoint ou leur famille (Dibb & al., 2013), que les
personnes atteintes de maladie chronique arrivent a conserver un sens a leur vie (Sharpe &
Curran, 2006).

Par contre, chez certaines personnes souffrant de maladie chronique, le sentiment
d’impuissance ressenti face aux symptémes tels que la douleur, peut faire en sorte qu’elles
cessent d’effectuer les efforts permettant de gérer ces symptdmes, ce qui a pour
consequence de nuire a la mise en place de stratégies efficaces. Certaines stratégies
d’évitement, centrées sur les émotions puisqu’elles leur apporte un certain soulagement de
la tension émotionnelle liée au probleme a court terme, peuvent leur étre néfaste sur le plan
physique et peut faire en sorte de maintenir et méme d’aggraver leurs incapacités physiques
et de mener & un état dépressif (Aguerre, Michel, Réveillére, Birmelé & Laroche, 2008). A
ce sujet, Gallais (2010) mentionne que I’apathie caractérise les personnes atteintes de DM1.
Ce qui est susceptible de nuire a la mobilisation de la personne et d’interférer dans ses
relations sociales ainsi que dans les activités qui pourraient étre bénéfiques pour elle. Par
conséquent, il devient d’autant plus important de connaitre la capacité des personnes
atteintes de DM1 a résoudre les problemes aussi bien que ce qu’elles sont incapables de
gérer ou ce qu’elles ont de la difficulté a gérer (Ahlstrom & Sjoden, 1996).

Fonctions adaptatives des émotions positives
Les facteurs de stress chroniques tels que les maladies graves exigent des personnes

atteintes qu’elle mettent en place des stratégies qui leur permettent de s’adapter aux
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consequences de celles-ci sur plusieurs spheres de la vie et ce, sur une période prolongée
(Carver & Smith, 2010).

Dans un contexte de stress, les émotions positives auraient une fonction adaptative
(Hartmann, 2008) puisqu’elles prédisposent a utiliser des stratégies d’adaptation lors de
situations difficiles (Folkman & Moskowitz, 2000a). Selon ces auteurs, certaines émotions
suscitées par exemple, par I’amour pour quelqu’un, par I’humour ou par le plaisir que
procure la contemplation d’un beau paysage, interviennent dans la motivation a persister
dans des efforts de stratégies en apportant un certain répit lorsque la situation est difficile
(Hartmann, 2008). Un autre aspect abordé par cet auteur est celui de la recherche de sens
qui est en lien avec les stratégies d’adaptation liées aux émotions positives, notamment en
ce qui concerne les stresseurs chroniques. Cette recherche de sens englobe des stratégies
d’adaptation telle que la réévaluation positive, les stratégies orientées sur le probléme ainsi
que le sens donné aux événements ordinaires de la vie (Folkman & Moskowitz, 2000a). Les
émotions positives permettent de soulager le stress et de rétablir les ressources diminuées
par celui-ci (Hartmann, 2008). A ce propos, une étude réalisée auprés de 124 femmes
atteintes d’affections inflammatoires chroniques a démontré que les émotions positives ont
une influence favorable sur la régulation du stress et de la douleur chez celles-ci (Zautra,
Johnson & Davis, 2005).

Dans un contexte de maladie, il a été démontré que les relations entre les traits de
personnalité et les stratégies d’adaptation sont plus étroites que dans un contexte ou le
stresseur est ponctuel (Connor-Smith & Flachsbart, 2007). Pour leur part, Doron et al.
(2013) reconnaissent des profils spécifiques d’individus quand il est question de stratégies
d’adaptation. En effet, certaines personnes ont un profil plus adaptatif alors que d’autres
sont plus évitantes. Les personnes qui s’adaptent sont celles qui réévaluent leur situation
sous un angle positif et se recentrent de maniére tout aussi positive. Pour leur part, les
personnes de type évitant ont une tendance a I’auto-accusation, a la rumination, au blame
ou a évaluer les événements sous I’angle de la catastrophe. A ce sujet, la rumination est
plus fréquente chez les femmes que chez les hommes et elle contribue a I’accentuation des

symptdémes dépressifs (Johnson & Whisman, 2013). De plus, les femmes qui ont une
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propension a I’auto-accusation ont un niveau d’anxiété chronique plus élevé que les
hommes (Kelly, Tyrka, Price & Carpenter, 2008). Selon Doron et al. (2013), les personnes
au profil adaptatif ont un niveau élevé d’estime de soi et un bas niveau de trait-anxiété
comparativement aux personnes au profil évitant, et elles présentent beaucoup moins
d’anxiété et de symptdmes dépressifs que ces derniéres. En plus des stratégies utilisées, le
profil cognitif a donc aussi son importance dans le développement du bien-étre émotionnel
et ce profil est influence par le niveau d’estime de soi et la présence du trait-anxiété (Doron,

Thomas-Ollivier, Vachon & Fortes-Bourbousson, 2013).

Par ailleurs, certaines dimensions de la personnalité ont une incidence sur les stratégies
d’adaptation et le bien-étre (Soriano, Monsalve, Gémez-Carretero & lIbanez, 2012). En
effet, certaines dispositions personnelles telles que la confiance en soi, I’endurance’, la
maitrise de soi ainsi qu’un foyer de controle interne® semblent étre liées a des stratégies
d’adaptation qui favorisent le bien-étre des individus (Holahan & Moos, 1987). Cela
s’explique par le fait que I’évaluation de la situation a laquelle I’individu est confronté, qui
préecede le déploiement des stratégies d’adaptation, est influencée par certaines
caractéristiques personnelles telles que les croyances, qu’elles soient sur lui-méme, sur les
ressources dont il dispose ou sur ses capacités a faire faire aux problémes (Bruchon-
Schweitzer, 2001).

Déterminants personnels et situationnels du type de stratégies adoptées

Parmi les caractéristiques exercant une influence sur les stratégies d’adaptation le foyer
de contrdle joue un réle déterminant. En effet, les personnes possédant un foyer de contréle
interne croient en leurs capacités et considerent qu’elles ont un contréle sur les événements,
ce qui les améne a utiliser plus volontiers des stratégies centrées sur le probleme (Bruchon-
Schweitzer, 2001). Au contraire, les personnes croyant en la fatalité attribuent les

événements a des causes externes sur lesquelles elles n’ont pas de contrdle (Carver, Scheier

> Le concept d'endurance, théorisé par Kobasa, Maddi et Kahn (1982), fait référence & trois caractéristiques
dont font preuve certaines personnes face a des situations stressantes : 1) le contr6le, qui réfere a la croyance
gu'a l'individu de son influence sur la situation; 2) I'implication, qui consiste a un engagement dans des
activités diverses et sociales; et 3) le défi, alors que I'individu considere les changements inévitables comme
des occasions plut6t que comme des menaces (Bruchon-Schweitzer, 2002c).

® Ce concept fait référence a la croyance de l'individu en sa capacité & agir sur les événements.
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& Weintraub, 1989; Paulhan & Bourgeois, 1998). Par conséquent, elles utilisent plutét des
stratégies d’adaptation centrées sur les émotions (Lazarus & Folkman, 1984). Pour leur
part, Sharpe et Curran (2006) précisent que dans les cas ou le degré de handicap est élevé,
les personnes ayant un foyer de contr6le interne ont une moins bonne qualité de vie en
raison de I’aspect incontrélable de la situation alors qu’elles sont avantagées dans les cas ou
le handicap est plus Iéger. En effet, lorsque la maladie est sévére et le pronostic pessimiste,
les stratégies qui sont centrées sur des aspects de la vie plus positifs que la maladie peuvent

davantage favoriser I’ajustement des personnes atteintes (Sharpe & Curran, 2006).

La disposition a I’optimisme est une autre des caractéristiques personnelles qui jouent
un réle dans le type de stratégies que les individus privilégient puisqu’elle a une influence
dans la maniére dont ils font face a des situations stressantes (Scheier, Weintraub & Carver,
1986). A cet effet, Bruchon-Schweitzer (2002) précise que I’optimisme est un style cognitif
global et que les individus qui en font preuve ont une perception plutot positive du monde
et d’eux-mémes. De plus, les personnes optimistes ont une meilleure perception de leur
bien-étre, et ce, méme en situation difficile, et elles sont aussi plus enclines a étre
proactives et a adopter des habitudes de vie favorisant la santé (Carver, Scheier &
Segerstrom, 2010). Par ailleurs, dans un contexte ou les individus doivent composer avec la
douleur physique, I’optimisme a un impact sur la perception de la douleur ainsi que sur les
stratégies d’adaptation qui favorisent une meilleure gestion de celle-ci (Goodin & al.,
2012). Pour leur part, Scheier, Weintraub et Carver (1986) mentionnent qu’il existe des
liens modestes mais significatifs entre I’optimisme et les stratégies centrées sur le
probléme, la recherche de soutien social et la mise en accent des aspects positifs d’une
situation stressante. Par conséquent, les individus optimistes sont plus susceptibles
d’adopter des stratégies efficaces (Scheier & al., 1986). Ces auteurs ajoutent que par contre,
le pessimisme est associé au déni et a la distanciation, avec une attention centrée sur les
émotions causees par la situation stressante et que les individus pessimistes ont tendance a
renoncer a leurs projets auxquels le stresseur vient nuire. Une méta-analyse menée par
SolbergNes et Segerstrom (2006) confirme, pour sa part, qu’une propension a I’optimisme
peut avoir une influence importante sur la maniere d’aborder les situations stressantes et

favoriser les stratégies aptes a réduire ou geérer le stress.
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L’endurance constitue une autre caractéristique personnelle susceptible de faire en
sorte que certains individus résistent mieux aux stress externes, et ce, en raison
d’expériences antérieures qui leur ont laissé un sentiment de maitrise (Kobasa, Maddi &
Kahn, 1982). Cette caractéristique incite les personnes qui la possedent a s’impliquer
activement dans les activités et a considérer les situations qui se présentent comme des
défis a relever sur lesquels elles ont une perception de contréle (Bruchon-Schweitzer,
2001). Par contre, la caractéristique « d’anxiété-trait » constitue une propension a I’anxiété
qui pousse les individus a une tendance stable et genérale de percevoir les situations
stressantes comme des menaces (Paulhan & Bourgeois, 1998). Plus la situation est nouvelle
et ambigué pour ces personnes, plus I’anxiété est élevée chez elles (Lazarus & Folkman,
1984).

Au-dela des caractéristiques liées a la personnalité, I’efficacité du style de stratégies
d’adaptation dépend aussi de caractéristiques situationnelles telles que la durée dans le
temps ou la contr6labilité de I’évenement (Paulhan & Bourgeois, 1998). En effet, les
individus ont davantage tendance a utiliser des stratégies centrées sur le probleme pour
gérer une situation contrdlable alors que dans le cas contraire, ils chercheront a gérer leurs
émotions (Bruchon-Schweitzer, 2001). En outre, selon Fleishman (1984), les événements
stressants de la vie jouent aussi un réle déterminant dans les stratégies d’adaptation et selon
lui, le type de stratégies adopté est affecté beaucoup plus par la présence de conditions
stressantes que par les caractéristiques de base des individus. A cet effet, les
caractéristiques situationnelles ont une influence a la fois sur le type de stratégie utilisée

mais aussi sur leur efficacité (Mattlin, Wethington & Kessler, 1990).

Enfin, en ce qui a trait aux autres facteurs qui favorisent ou non I’utilisation d’une
stratégie d’adaptation plutdét qu’une autre, un statut socioéconomique et un niveau
d’éducation plus élevés font en sorte que les individus adoptent des formes de stratégies
plus efficaces. A I’inverse, il existe des liens entre la psychopathologie et un statut
socioéconomique moins élevé (Billings & Moos, 1980). Chez la population atteinte de
DM1 du Saguenay-Lac-Saint-Jean, il a été démontré antérieurement que le niveau
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d’instruction et le revenu sont plus faibles que dans la population en général (Gagnon,
Noreau, & al., 2007) et que 44,5 % des personnes atteintes mentionnent étre incapables
d’accomplir un travail rémunéré (Gagnon, Mathieu & Noreau, 2007). Il faut préciser que
chez les personnes atteintes du phénotype adulte, en 2008, 55,7 :% n’avaient pas atteint le
niveau d’études secondaires, 43,4 % avaient un revenu annuel entre 10 000 $ et 20 000 $ et
19 % un revenu annuel de moins de 10 000,00 $ (Gagnon, Noreau, Gagnon & Mathieu,
2011). Par consequent, ces facteurs viennent certainement interférer dans les stratégies
d’adaptation de ces personnes. En raison du caractére de rareté de cette maladie ainsi que
des speécificités liées a la population atteinte, des données au niveau mondial ne sont pas
disponibles.

Soutien social et stratégies d’adaptation utilisées

Lazarus et Folkman (1984) ont reconnu que les ressources personnelles ainsi que le
réseau social sont des facteurs d’influence majeurs dans la gestion des situations
stressantes. A cet effet, un bon réseau social serait associé positivement a la santé physique
et psychologique (Mitchell, Bilings & Moors, 1982). Ces auteurs précisent que les
individus possédant un faible réseau social sont plus susceptibles de vivre des événements
stressants mais aussi d’utiliser des stratégies d’adaptation moins efficaces. Par contre, les
personnes possédant un bon réseau social utiliseraient moins de stratégies d’évitement en
raison du soutien émotionnel, de I’aide tangible et des conseils qu’ils peuvent recevoir des
membres de leur entourage (Holahan & Moos, 1987; Schreurs & de Ridder, 1997). Selon
eux, il existe de nombreux liens entre les facteurs contextuels des événements négatifs, le
soutien familial et les stratégies actives d’adaptation. En effet, les individus possédant plus
de ressources personnelles et sociales utilisent plus d’approches actives centrées sur le
probleme et moins de stratégies d’évitement centrées sur les émotions (Holahan & Moos,
1987).

Pour leur part, Bruchon-Schweitzer (2001) ainsi que Folkman et Lazarus (1988)
mentionnent que la qualité du soutien social ainsi que sa disponibilité, sont susceptibles
d’influencer I’individu dans I’évaluation de la situation qu’il doit affronter. A ce sujet,

DeLongis et Holtzman (2005) ajoutent que les individus qui se sentent soutenus utilisent
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des stratégies d’adaptation plus variées et que cela peut étre expliqué par le fait que le
soutien regu les encourage a faire des efforts d’adaptation, ce qui peut a la fois accroitre la
satisfaction ainsi que les efforts d’adaptation. De plus, le soutien social et les stratégies
d’adaptation influencent de concert les émotions positives et motivationnelles (Greenglass
& Fiksenbaum, 2009). Globalement, le soutien social, les stratégies d’adaptation, la
représentation cognitive de la maladie, la douleur ainsi que I’état fonctionnel sont liés entre
eux et font partie des facteurs qui participent a la santé et a la réduction du stress (Naidoo,
2001).

En ce qui a trait au contexte spécifique de la DML, trés peu d’écrits documentent
I’aspect du soutien social. Par contre, Kierkegaard (2010) souligne que le soutien de la
famille immédiate est le plus puissant des facilitateurs pour les personnes atteintes de DM1.
Pour leur part, Bostrom et Ahlstrom (2005) ainsi que Sprangers et al. (2000) considerent
qu’en contexte de maladie chronique, le soutien du partenaire chez les personnes vivant en
couple est I’un des facteurs qui influence de maniére positive I’évaluation de leur bien-étre.
En contrepartie, Peric et al. (2010) affirment que bien que le soutien social soit un facteur
qui améliore le bien-étre, ils n’ont pas été en mesure de faire des liens entre I’état
matrimonial et la perception du bien-étre chez les personnes atteintes de maladie chronique
dont la DM1. Ces auteurs supposent qu’un soutien social adéquat recu de la part d’autres
personnes, telles que des parents ou des amis, peut compenser dans le cas ou la personne
n’a pas de partenaire. A ce sujet, Gagnon et al. (2008) soulignent qu’un pourcentage
important des personnes atteintes de DM1 sont celibataires ou vivent seules et ajoutent que
la DM1 étant une maladie dominante, les membres de la famille sont souvent atteints eux

aussi, ce qui diminue les possibilités de bénéficier de soutien social.

Conséquences des stratégies d’adaptation utilisees sur le bien-étre physique et

psychologique

L’évaluation de I’efficacité des stratégies d’adaptation doit étre effectuée de maniére
multidimensionnelle puisque, selon Lazarus et Folkman (1984), lorsqu’une stratégie permet
de maitriser ou réduire I’impact d’une situation sur le bien-étre physique ou psychologique,

elle est adéquate. Par contre, certaines formes de strategies centrées sur I’émotion peuvent
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géner I’adoption de comportements qui favorisent I’ajustement (Paulhan & Bourgeois,
1998). Par exemple, un individu souffrant peut accentuer la chronicité de sa douleur en
évitant I’activité physique, ce qui peut contribuer a la longue a la déterioration de son état
de sante (Aguerre & al., 2008).

En ce qui a trait au bien-étre psychologique, les stratégies telles que la réévaluation
positive de la situation, les stratégies actives centrées sur le probléme ou encore la création
d’événements positifs (moments agréables), sont reconnues pour favoriser des émotions
positives en situation de stress (Folkman & Moskowitz, 2000a, 2000d). Par contre, les
stratégies basées sur I’évitement sont associées a la détresse psychologique (Billings &
Moos, 1980). Plus les individus utilisent de stratégies d’évitement, plus ils montrent de
tensions physiques (Kobasa & al., 1982) et de symptémes de dépression et d’anxiété
(Kobasa & al., 1982; Montel & Bungener, 2007).

Stratégies d’adaptation en lien avec I’adaptation et le bien-étre en contexte de

maladie chronique

Selon Bishop (2005), le bien-étre en contexte de maladie chronique est défini par la
perception de bien-étre qu’un individu ressent dans les différents domaines de sa vie qui lui
importent (Bishop, 2005). Selon cet auteur, ces domaines sont de I’ordre de la santé
physique, psychologique, du soutien social ou encore de I’emploi, mais chaque individu a
ses domaines de prédilection et la perception de satisfaction quant a ceux-ci sera a la source
du bien-&tre ressenti. Par exemple, certaines personnes accordent davantage d’importance
au réle de parent qu’a celui de travailleur, ce qui fait en sorte que si elles sont satisfaites de
leur relation parentale, elles accorderont moins d’importance aux frustrations liées a leur
emploi (Bishop, 2005).

Chez les personnes atteintes de maladies neurologiques, il a été démontré que les
stratégies d’adaptation ont une influence sur le bien-étre (Montel & Bungener, 2007) mais
aussi que le bien-étre dépend beaucoup plus des habiletés des individus a négocier la
situation a I’aide des stratégies d’adaptation que de la détérioration de la santé (Natterlund
& al., 2000). Par ailleurs il faut tenir compte des capacités d’adaptation puisqu’une
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personne peut tres bien maintenir sa perception de bien-étre, voire I’améliorer, en modifiant
ses besoins et ses objectifs de vie dans un contexte de détérioration de la santé (Bishop,
2005; Brousse & Boisaubert, 2007). A cet effet, Biissing et al. (2010) mentionnent que
I’expérience de la maladie peut méme accroitre chez certaines personnes la perception de
I’intensité de la vie. Ainsi, le fait d’adopter une attitude positive et d’utiliser des stratégies
d’adaptation telle que la réévaluation positive peut faire en sorte d’augmenter la perception

de bien-étre.

Spécificité des genres en lien avec le bien-étre émotionnel et les stratégies

d’adaptation

Pour en arriver a comprendre de quelle maniére le genre influence les stratégies
d’adaptation utilisées, il faut d’abord connaitre quels sont les mécanismes qui les générent.
Il existerait une partialité entre les sexes, en ce qui a trait a I’anxiété et aux troubles
affectifs, dont la relation est complexe et éventuellement liée aux caractéristiques
psychologiques des genres, de la socialisation et des mécanismes d’adaptation adoptés a
I’age adulte (Donner & Lowry, 2013). Des différences notables entre les genres sont aussi
remarquées au point de vue des stratégies d’adaptation utilisées ainsi que dans leur
association avec les symptdmes observés (Kelly & al., 2008). Ces différences peuvent étre
liées selon I’angle de vue adopté, qu’il soit personnel ou situationnel, pour des raisons
propres au genre ou encore aux rbles sociaux ainsi qu’aux stress qui sont différents
(Tamres, Janicki & Helgeson, 2002). En effet, les différences entre les hommes et les
femmes sont aussi déterminées par I’empreinte des roles sociaux et des conventions
culturelles qui interviennent dans le développement des individus des deux sexes (del Mar
Garcia-Calvente & al., 2012). Par exemple, I’expression des émotions fait partie des
attributs traditionnels des femmes (Matud, 2004) et il est connu qu’elles utilisent la
recherche de soutien emotionnel plus frequemment que les hommes (Da Rocha, Schuch &
De Almeida Fleck, 2013). Ces différences sont susceptibles d’influencer aussi les types de
stratégies d’adaptation utilisées en raison des attentes liées aux roles sociaux et aux
responsabilités attribués aux genres, notamment en ce qui a trait a la responsabilité
traditionnelle de la femme de prendre soin des autres (del Mar Garcia-Calvente & al.,

2012). Les hommes et les femmes rencontrent donc des situations différentes dans le
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contexte de la vie quotidienne (Matud, 2004). Par ailleurs, Caputo et Simon (2013)
signalent que les femmes vivant en couple présentent plus de vulnérabilité aux impacts
émotionnels des limitations physiques du point de vue des indicateurs de santé

psychologique que celles vivant seules, mais les raisons n’en sont pas claires pour I’instant.

Par ailleurs, les facteurs de stress ont une signification différente pour les femmes et
elles leur accordent plus d’importance que les hommes (Caputo & Simon, 2013). Par
conséquent, les femmes vivent plus d’inquiétude (Zlomke & Hahn, 2010), de stress et de
frustrations quotidiennes et leurs problémes et conflits sont plus chroniques (Matud, 2004).
En plus d’avoir une perception plus négative des événements, elles ont 1I’impression d’avoir
moins de contrble sur ceux-ci (Matud, 2004). Il existe donc un lien entre le genre, les
méthodes de gestion du stress ainsi que le degré d’anxiété (Kelly & al., 2008). Pour leur
part, Caputo et Simon (2013) ainsi que Kelly et al. (2008) mentionnent qu’il y a une
différence significative entre les sexes en termes de vulnérabilité au point de vue du bien-
étre psychologique dans un contexte de limitations physiques. Selon ces auteurs, a long
terme, bien que les femmes conservent plus d’émotions positives que les hommes dans ce
contexte, les impacts de la source chronique de stress que constituent les limitations
physiques les rendraient plus vulnérables aux symptdémes dépressifs. Selon Nolen-
Hoeksema (2013), cette vulnérabilité s’explique par la réponse différente des femmes aux
situations de stress en raison de facteurs biologiques, de leur maniére particuliere de
conceptualiser les situations ainsi qu’aux stratégies d’adaptation qu’elles utilisent. En effet,
les femmes ont tendance a se concentrer davantage sur I’aspect émotionnel des situations
stressantes (Zlomke & Hahn, 2010), leur maniere de gerer le stress les rend plus
vulnérables a la dépression et elles présentent en général plus de symptémes dépressifs que
les hommes (Nolen-Hoeksema, 2001). Enfin, cette vulnérabilité a un impact sur leur qualité
de vie puisque les symptomes depressifs ont une influence majeure sur celle-ci (Kelly &
al., 2008; Matud, 2004). Pour leur part, da Rocha, Schuch et Fleck (2013) soutiennent que
ces particularités se confirment d’autant plus en contexte de maladie chronique qui aurait
selon eux, un impact supérieur sur la qualité de vie des femmes que des hommes (Da Rocha
& al., 2013).
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Limites des recherches existantes

Une revue exhaustive des écrits existants permet de constater que depuis le début des
années 80, il y a un intérét croissant pour les stratégies d’adaptation et leur importance en
contexte de maladie chronique (Soriano & al., 2012). On peut mentionner, entre autres, les
travaux de LoOpez-Martinez, Esteve-Zarazaga et Ramirez-Maestre (2008) et de
Kristofferzon, Lindgvist et Nilsson (2010) sur les maladies chroniques ou encore ceux de
Peres et Luchetti (2010) et Bissing et al. (2010) sur la douleur chronique. En ce qui a trait
aux etudes portant sur les stratégies d’adaptation en lien avec la DM1, force est de constater
qu’elles sont trés peu nombreuses. Toutefois, il faut souligner les travaux de Natterlund,
Gunnarsson et Ahlstrom (2000) sur les stratégies d’adaptation en lien avec I’invalidité et le
bien-étre, de Natterlund (2001) sur I’expérience de la vie avec la DM1, de Kierkegaard
(2010) sur les strategies d’adaptation en lien avec I’invalidité et I’exercice physique et celle
de Gallais (2010) sur I’impact des différents facteurs dans I’adaptation a la DM1 qui

constituent des références en la matiere.

Toutes ces études constituent un apport important pour les connaissances sur la réalité
des personnes souffrant de maladie chronique et de leurs conséquences. Toutefois, encore
trop peu d’entre elles permettent d’approfondir les défis imposés par la DM1 aux personnes
qui en sont atteintes. De plus, la majorité des études mentionnées sont de type quantitatif,
ce qui permet d’établir des corrélations entre les différentes variables mais il manque la
dimension que permet I’analyse qualitative, soit de faire émerger du discours des
participants I’expérience humaine des stratégies d’adaptation utilisées en contexte de
maladie chronique. Par ailleurs, il semble que jusqu’a tout récemment, peu d’études ont
tenu compte du genre, que ce soit du point de vue des maladies chroniques, de la DM1 ou
des stratégies d’adaptation. Par conséquent, les connaissances sur les spécificités de la
réalité des femmes ont avantage a étre explorées puisque celles-ci sont confrontées a des
deéfis différents des hommes, tant du point de vue de la personnalité que de celui des roles

sociaux.

A ce sujet, Caputo et Simon (2013) mentionnent I’absence d’études sur le genre et le

statut matrimonial et leurs impacts émotionnels sur la santé mentale des personnes qui
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vivent avec des incapacités physiques alors que celles-ci représentent une source
particuliére de stress chronique. Pour leur part, Kelly et al. (2008) soulignent que peu
d’études se sont intéressées aux liens entre le genre et les stratégies d’adaptation centrées
sur les émotions telles que I’auto-accusation, la ventilation, le soutien affectif et la
réévaluation positive. Le champ de recherche dans le domaine des stratégies d’adaptation
dans ce contexte spéecifique posséde donc un riche potentiel de connaissances a développer.

C’est la raison pour laquelle cette étude a été orientée vers ces objectifs.
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CHAPITRE 3 : CONTEXTE THEORIQUE



Dans le cadre de la présente étude, les propos des répondants en ce qui a trait aux
stratégies d’adaptation utilisées, seront analysés a la lumiére de trois modéles, soit la
théorie transactionnelle du « coping » selon Lazarus et Folkman (1984), celle de Suls et
Fletcher (1985) ainsi que le modele élaboré par Schwarzer et Knoll (2003) qui en
constitueront le cadre de référence. Le choix de ces différents modeéles se justifie par leurs
specificités qui se complétent et qui permettent d’obtenir un portrait plus détaillé des types

de stratégies d’adaptation utilisées dans le contexte de maladie chronique.

Théorie transactionnelle du coping de Lazarus et Folkman (1984)

Le premier modeéle, qui est précurseur et constitue le fondement des deux suivants, est
la théorie transactionnelle du « coping » de Lazarus et Folkman (Lazarus & Folkman,
1984) dont la définition est précisee précédemment dans le texte. Ce modele théorique
consideére que les stratégies d’adaptation constituent un processus englobant une multitude
de cognitions’ et de comportements qu’un individu peut adopter en situation de stress, et
que ce processus evolue comme une réponse aux demandes que nécessite cette situation,
gu’elles soient objectives ou subjectives. Ces stratégies ont pour fonction de changer une
situation qui génére du stress chez I’individu ou de modifier I’individu lui-méme en
régulant ses réponses émotionnelles au stress (Lazarus & Folkman, 1984). Bien que les
perturbations et le stress soient inhérents aux événements stressants, les perceptions qu’ont
les individus de ceux-ci ainsi que les possibilités de récupération qu’ils entrevoient jouent
un réle déterminant (Kleiber, Hutchinson & Williams, 2002). Par conséquent, les stratégies
d’adaptation peuvent prendre plusieurs formes, affective, cognitive ou comportementale,

qu’elles soient centrées sur les émotions ou sur le probléeme (Bruchon-Schweitzer, 2001).

Dans un contexte de maladies évolutives, les interactions entre les émotions, la pensée
et I’adaptation au stress correspondent trés bien au modele transactionnel de stratégies
d’adaptation élaboré par Lazarus et Folkman (1984) (Gallais, 2010). C’est d’ailleurs a la
suite de leurs travaux que des études ont été menées sur les stratégies d’adaptation en

contexte de maladie chronique et cela se justifie en raison de I’importante adaptation

7 Processus mentaux
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psychologique que celles-ci exigent (Bungener, 2005). Par contre, bien que la théorie du
stress et des stratégies d’adaptation de Lazarus et Folkman (1984) demeure une des théories
les plus accessibles dans la littérature existante, ce modele a recu peu d’attention dans les
études empiriques effectuées aupres des populations atteintes de maladie chronique
(Mitchell, 2004; Zakowski, Hall, Klein & Baum, 2001).

Aspect contextuel, processus d’évaluation et efficacité des stratégies

Pour Lazarus (1966), le niveau de stress dépend de la perception, de la signification, du
savoir et des croyances en I’efficacité des stratégies de I’individu en regard d’une situation
stressante. C’est donc le retentissement émotif ainsi que la signification de cet événement
pour I’individu plutoét que la gravité et la durée de I’évenement stressant qui I’incite a
mettre en action des stratégies d’adaptation (Bruchon-Schweitzer, 2001). La signification
de I’événement s’élabore a partir des déterminants personnels et situationnels mentionnés
antérieurement et cette élaboration s’effectue selon un processus qui n’est linéaire. En effet,
I’individu peut faire a tout moment une réévaluation de ses ressources ou de la situation et

il peut reconsideérer par la suite un autre type de stratégie (Bruchon-Schweitzer, 2001)

Afin d’orienter les stratégies d’adaptation selon que I’objectif soit de diminuer la
tension causée par I’événement stressant (stratégies centrées sur les émotions) ou de tenter
de modifier la situation stressante afin de faire baisser la tension (stratégies centrées sur le
probléme), Lazarus et Folkman (1984) mentionnent qu’il existe deux formes convergentes
d’évaluation pour définir la situation stressante et les ressources disponibles pour y faire
face :

1) I’évaluation primaire, ou I’individu évalue le danger ou les enjeux que représente la
situation soit une perte, une menace ou un défi. Par exemple, la perception d’une perte
peut amener une personne a adopter une stratégie centrée sur les émotions alors que
celle d’une menace I’incitera plutdt a réévaluer la situation de maniere positive ou a
réactiver ses croyances religieuses. Enfin, la perception d’un défi peut susciter des

stratégies variées telles que la résolution de probleme ou I’humour (McCrae, 1984).
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2) L’évaluation secondaire, ou I’individu se questionne sur les ressources dont il dispose
et sur quelle action il peut entreprendre pour faire face a ces enjeux (Lazarus &
Folkman, 1984).

En outre, les caractéristiques des événements stressants influencent le choix des
stratégies d’adaptation en fonction de leur nature, de leur imminence, de leur durée et de
leur contrélabilité. Par exemple, les individus ont davantage tendance a utiliser plus de
stratégies d’adaptation centrées sur le probléeme devant un événement tel que la maladie
plutdt que devant un événement tel que la mort (McCrae, 1984). Par conséquent, le fait
qu’un événement soit considéré comme contr6lable ou non influence aussi la réponse a
celui-ci (Folkman & Lazarus, 1988c). Pour leur part, Lazarus et Folkman (1984) ainsi que
Suls et Fletcher (1985) soulignent que les stratégies dites actives sont plus efficaces lorsque
la situation peut étre effectivement contr6lée. Pourtant, dans certains cas, une stratégie
centrée sur les émotions peut s’avérer un facteur de protection permettant d’éviter, par
exemple, I’épuisement, la perte de I’estime de soi ou d’étre envahi par la détresse
(Bruchon-Schweitzer, 2002a). Par contre, dans I’adaptation a la maladie chronique, les
stratégies d’adaptation centrées sur les émotions sont peu efficaces alors qu’au contraire,
celles centrées sur le probléeme sont liées a une meilleure estime de soi et a moins de

symptdmes dépressifs (Gallais, 2010).

Parmi les différentes stratégies d’adaptation centrées sur les émotions utilisées pour
moduler le stress, il faut mentionner les stratégies variées apparentées au déni telle que
prendre une distance de la situation en se distrayant, exagérer les aspects positifs de la
situation ou sous-estimer les aspects négatifs (Paulhan & Bourgeois, 1998). Celles-ci
peuvent s’avérer efficaces dans une situation ou le probleme ne peut étre résolu, comme
dans le cas d’une maladie grave, dans une situation stressante de courte durée ou dans la
mesure ou elles sont utilisées avec une stratégie de confrontation du probléme (Paulhan &
Bourgeois, 1998). Par contre, la fuite, qui consiste a éviter la confrontation du probléme,
soit par la consommation d’alcool, de tabac ou par la prise de médicament, s’avére peu

efficace dans le cas ou la menace persiste dans le temps (Suls & Fletcher, 1985). Dans ce
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cas, la fuite serait associée a certains troubles comme I’anxiété et la dépression (Coyne,
Aldwin & Lazarus, 1981).

Il N’y a donc pas de stratégies d’adaptation efficaces en elles-mémes et leur pertinence
dépend des caractéristiques de I’individu ainsi que de celles de la situation (Bruchon-
Schweitzer, 2002c). Ce qui est a retenir, c’est que la stratégie d’adaptation adéquate est
celle qui permet a I’individu de contr6ler la situation qui engendre du stress ou encore de
réduire le malaise qu’elle cause, que ce soit au point de vue psychique ou physique
(Lazarus & Folkman, 1984). Cela implique non seulement que I’individu arrive a controler
ou a résoudre le probléme mais aussi qu’il parvienne a réguler ses émotions négatives, et
notamment sa détresse (Lazarus & Folkman, 1984). Par ailleurs, il est plus fonctionnel de
recourir a une stratégie d’adaptation, quelle qu’elle soit, que de ne pas en utiliser (Suls &
Fletcher, 1985).

La maniére dont se détermine le choix des stratégies d’adaptation chez un individu
n’est pas un processus linéaire et le choix des stratégies peut évoluer dans le temps a la
suite d’une réévaluation, que ce soit du contexte ou du probleme causant du stress
(figure 1).

Ce qui constitue I’originalit¢é du modeéle sur les stratégies d’adaptation élaboré par
Lazarus et Folkman (1984), c’est D’aspect transactionnel entre I’individu et son
environnement (Bruchon-Schweitzer, 2002c). En outre, leur publication originale demeure
la référence dans le domaine de recherche lié aux stratégies d’adaptation en raison de sa
catégorisation des comportements d’adaptation en lien avec des situations spécifique de
stress (Wong, Reker & Peacock, 2006). C’est ce qui a motivé le choix de ce premier
modeéle pour cette étude qui permettra de documenter, a partir du vécu des personnes
atteintes de DM, quelles sont les stratégies d’adaptation susceptibles de favoriser chez
elles le maintien d’une meilleure santé physique et psychologique et, par conséquent, d’un
meilleur bien-étre ainsi que celles moins efficaces ou ayant une influence négative sur
celui-ci. Toutefois, I’approche de Lazarus et Folkman (1984) est insuffisante pour décrire

en détail les stratégies d’adaptation utilisées par les individus, particulierement dans une
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situation de maladie chronique (Hartmann, 2008), ce qui justifie 1’utilisation d’approches

complémentaires.

’ Perception Evaluation
Evenement de primaire:
stressant I'événement *Perte

*Menace
*Défi

Evaluation secondaire :
*Action a entreprendre
*Ressources disponibles

Processus

Effets desstratégies

d’adaptation

Résultat/efficacité

Action/Stratégie d’adaptation:
*Centrée sur le probléeme

*Centrée sur les émotions
Réévaluation *Recherche de soutien social

Figure 1 : Processus d’élaboration des stratégies d’adaptation selon la théorie de
Lazarus et Folkman (1984)

Modeéle de Suls et Fletcher (1985)

A I’exemple de Lazarus et Folkman (1984), d’autres théoriciens se sont intéressés aux
stratégies d’adaptation et ont développé leur propre vision de celles-ci. Le second modeéle
choisi pour alimenter I’analyse de cette étude est celui que Suls et Fletcher (1985) ont
élaboré a la suite d’une méta-analyse effectuee a partir de trois analyses antérieures. Ils ont
défini deux grandes catégories de stratégies répondant en général aux caractéristiques de
celles décrites par Lazarus et Folkman (1984). Il s’agit des stratégies vigilantes,

correspondant aux stratégies centrées sur le probléme, et des stratégies évitantes,
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correspondant aux stratégies centrées sur les émotions. Selon Suls et Fletcher (1985), les
stratégies vigilantes dirigent I’attention sur le probleme afin de le contrdler. Elles
permettent d’affronter la situation par la recherche d’information, de soutien social, de
plans d’action ou de moyens comme I’attention, la sensibilité, la vigilance, I’implication, la
réévaluation, I’attitude non défensive et la résolution de probleme. Par ailleurs, la
réévaluation du probléme est destinée a réduire I’écart percu entre la menace et les

ressources percues.

A leur opposé, les stratégies évitantes permettent de réduire la tension émotionnelle en
détournant I’attention du probléme. Toutefois, méme si les stratégies de fuite permettent
d’apporter un répit temporaire et d’assimiler graduellement une réalité qui engendre un
stress important, elles s’averent peu efficace si la situation persiste a long terme (Suls &
Fletcher, 1985). L’intérét d’utiliser ce modele en complément de celui de Lazarus et
Folkman se justifie par la précision que les stratégies évitantes permettent d’apporter aux
stratégies de I’ordre de I’évitement-fuite. Puisque ce type de stratégie est fréquemment
utilisé par les individus en situation de maladie chronique, il est d’autant plus important
d’utiliser un modele qui permet d’en faire ressortir davantage les nuances. En effet,
I’évitement-fuite peut se traduire sous des formes variées telles que : le déni, la distraction,
la diversion, la répression, la faible vigilance, la fuite, le fatalisme, une attitude défensive

(agressivité) et I’évitement.

Modele de Schwarzer et Knoll (2003)

Le troisieme modéle, plus récemment élaboré par Schwarzer et Knoll (2003), a été
choisi en complément des deux précédents en raison d’une toute nouvelle dimension qu’il
vient apporter au concept des stratégies d’adaptation. En effet, ce modéle considére les
stratégies sous un aspect temporel et il comprend quatre types de stratégies centrees sur le
présent, le passé et le futur :

1) Les stratégies d’adaptation réactionnelles sont constituées par les efforts que les
individus font pour arriver a gérer un événement du passé ou du présent en compensant
ou en acceptant une perte. Ces stratégies d’adaptation peuvent étre centrées sur le

probléme, sur les émotions ou encore sur les relations sociales (Schwarzer & Knoll,
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2003) et elles englobent les différents types de stratégies d’adaptation de Lazarus &
Folkman (1984).

2) Les stratégies d’adaptation anticipatoires font référence a un évenement qui n’est pas
encore survenu mais qui est certain et imminent. L’effort est alors concentré sur la
gestion du risque percu en regard d’une situation évaluée comme une menace, un défi
ou un gain (bénéfice). Ces stratégies consistent pour I’individu a augmenter ses efforts,
a chercher de I’aide ou a investir ses ressources personnelles pour résoudre le probleme
a venir. Mais il peut tout aussi bien aussi se distraire du probléme ou rechercher le

réconfort d’autrui afin de le rendre moins menacant (Schwarzer & Knoll, 2003).

3) Lors des stratégies d’adaptation préventives, I’individu anticipe et se prépare a certains
événements exceptionnels qui peuvent survenir (telle qu’une maladie) en utilisant des
ressources dites de «résistance », soit faire des economies, developper des liens
sociaux, etc. De cette maniére, si ce type de situation devait survenir, I’impact en serait

moins sévere pour I’individu (Schwarzer & Knoll, 2003).

Finalement, les stratégies d’adaptation proactives (ou dynamiques), nommées par
Schwarzer et Knoll (2003), constituent le type méme des stratégies positives. Selon eux, les
stratégies positives comprennent deux aspects : la maitrise des demandes présentes avec la
théorie des stratégies proactives et la théorie des stratégies proactives orientées vers le futur
et la recherche de sens. Ces derniéres ont pour but d’augmenter les ressources qui
permettront de relever des défis et de favoriser I’évolution personnelle en permettant de
faire face a des événements stressants potentiels anticipés. Dans ce cas, les risques du futur
sont vus comme des défis plutét que comme des pertes ou des menaces potentielles (Carver
& Smith, 2010; Schwarzer & Knoll, 2003). Greenglass et Fiksenbaum (2009) soulignent
que les stratégies proactives ont une influence positive sur le bien-étre des individus. Le
schéma suivant (figure 2) permet d’illustrer les éléments que nous retenons pour effectuer

notre analyse du discours des répondantes.
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Figure 2 : Synthése des trois modeéles de stratégies d’adaptation

Ces trois modéles théoriques ont été choisis pour une utilisation conjointe qui les rend

particulierement pertinents dans I’analyse des stratégies utilisées par les personnes atteintes

de DML. En effet, bien que le modéle de Lazarus et Folkman (1984) demeure le fondement

de cette analyse, celui de Suls et Fletcher (1985) vient apporter plus de précision guant aux

types de stratégies utilisées. Ils permettent de couvrir les stratégies utilisées pour faire face

aux situations concrétes vécues au quotidien par les personnes atteintes. Le modéle de

Shwarzer et Knoll (2003) vient compléter les deux premiers en permettant de mettre en

lumiere les stratégies en lien avec les préoccupations que les personnes atteintes de DM1

ont face a I’avenir en raison de la présence de la maladie dans leur vie.
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CHAPITRE 4 : METHODOLOGIE



Le prochain chapitre de ce mémoire consistera a expliquer la méthodologie utilisée
pour la présente recherche. Dans la premiére partie, les objectifs et les questions de I’étude
seront presentés ainsi que le dispositif choisi pour recueillir et traiter les données pour la
réalisation de I’étude. La seconde partie portera sur la stratégie de recherche comprenant
des informations sur la population a I’étude ainsi que les outils de collecte de données
utilisés. Finalement, la maniere envisagée pour réaliser I’analyse des données, la pertinence
de cette recherche, les considérations éthiques ainsi que les échéanciers de sa réalisation

seront abordés.

Objectifs de la recherche

L’étude effectuée vise deux objectifs : 1) identifier les stratégies d’adaptation que
déploient les femmes atteintes de DM1 pour faire face aux différentes difficultés de la vie
au point de vue personnel et social et 2) décrire de quelles manieres les stratégies
d’adaptation utilisées permettent a celles-ci de composer avec les difficultés inhérentes a
cette maladie et comment ces stratégies influencent leur qualité de vie et leur perception de
leur moral. Les stratégies ont été classifiées selon la théorie élaborée par Lazarus et
Folkman (1984) décrites précédemment dans la recension des écrits. Les théories de Suls et
Fletcher (1985) ainsi que celle de Schwarzer et Knoll (2003) sont venues la compléter afin
d’ajouter davantage de précision aux analyses.
Ces deux objectifs ont pour but de répondre aux questions suivantes :

1) Quelles sont les stratégies d’adaptation utilisées par les femmes atteintes de DM1?

2) Quelles sont les stratégies d’adaptation qui semblent les plus susceptibles de

favoriser une meilleure qualité de vie chez ces femmes?

Cette recherche s’insére dans une étude plus vaste intitulée Vécu, difficultés et besoins
de soutien des personnes atteintes de dystrophie myotonique de type 1 en fonction de la
sévérité de | atteinte et du type de ménage deja réalisée par les chercheurs Maud-Christine
Chouinard, Nadine Leclerc, Danielle Maltais, Cynthia Gagnon, Mélissa Lavoie, et Aline
Larouche. Celle-ci visait a produire des données probantes en décrivant le vécu et les
difficultés que vivent au quotidien les personnes atteintes de DM1 dans leurs différentes

sphéres de vie, soit : personnelle, conjugale, familiale, récréative, sociale et professionnelle
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ainsi que de connaitre leurs besoins de soutien. Ce mémoire constitue une analyse
secondaire d’une partie des données de celle-ci, en utilisant un sous-échantillon de ses
participants, et s’intéresse plus particulierement aux stratégies d’adaptation qui jouent un
role central dans I’adaptation des femmes atteintes de maladie chronique face aux
difficultés qu’elles rencontrent. Dans le cadre de I’étude initiale, la présente étudiante a
participeé au développement du guide d’entrevue, a recruté des participants, a effectué une

partie des entrevues et a contribué a I’ensemble de I’analyse des donnees.

Dispositif de recherche

Afin de documenter le sujet de cette recherche, un dispositif de recherche qualitatif de
type exploratoire a été choisi en raison de son utilité pour recueillir des données difficiles a
cerner du domaine des émotions et des perceptions (Miles & Huberman, 2003) et du fait
qu’il permet de clarifier un probleme plus ou moins défini (Trudel, Simard & Vonarx,
2007). Par ailleurs, le protocole qualitatif permet de décrire les aspects de la vie sociale a
partir du vécu des répondants et de rendre compte de leur réalité, pour ainsi dire, de
I’intérieur (Poupart & al., 1997) mais aussi d’examiner et d’expliciter les motivations des
individus et d’étudier ce qui peut les amener a des modifications de comportements et ce,
en fonction des interactions sociales (Da Silva, 2001). Toutefois, Mukamurera, Lacourse et
Couturier (2006) rappellent que le sens donné aux comportements et aux énoncés doit étre
lié au contexte, ce qu’il sera d’autant plus important de considérer dans I’analyse en
contexte de maladie chronique. Par conséquent, il est des plus appropriés pour mieux
explorer comment les stratégies d’adaptation interviennent dans le maintien du bien-étre

chez les personnes atteintes de DM1.

Stratégie de collecte des données

Lors de I’étude initiale, la collecte des données s’est effectuée dans le cadre d’entrevues
semi-dirigées. Ce type d’entrevue permet d’accorder un degré de liberté assez important
aux répondants dans I’expression de leur réalité selon des themes prédéfinis. En ce sens,
bien qu’elles soient orientées par des questions ouvertes, les entrevues offraient un cadre
suffisamment souple pour permettre une liberté d’expression et I’exploration de la

perception de chacun des participants concernant ses conditions de vie. Les donnees
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relatives au sujet de cette recherche ont été extraites a partir de ces entrevues afin
d’effectuer les analyses orientées spécifiquement sur les stratégies d’adaptation utilisées par

les participants.

Population et mode de recrutement des participantes

L’échantillon de cette recherche a été constitué a partir d’une partie des participants de
I’étude mentionnée précédemment, effectuée sur le vécu des personnes atteintes de DM1.
Les répondants ont été recrutés par téléphone a partir des listes de personnes atteintes de
DML1 dont le suivi est assuré par I’équipe interdisciplinaire de la Clinique des maladies
neuromusculaires de Jonquiére. Les personnes qui se sont montrées volontaires ont été par
la suite rencontrées en entrevue. Les répondants ont été informés des modalités concernant
les régles de confidentialité liées a I’étude ainsi que du caractére volontaire de leur

participation.

En raison de la nécessité d’obtenir un échantillon de taille raisonnable dans le cadre de
I’analyse envisagée, une sélection a été effectuée en fonction de la forme de DM1 ainsi que
du type de ménage et ce, a partir des 38 participants sélectionnés pour I’étude originale. Les
critéres d’inclusion ont été d’étre une personne atteinte du phénotype adulte ou adulte
précoce et de vivre seule ou avec un autre personne. Dans la présente étude, les personnes
atteintes du phénotype adulte léger ont été exclues en raison de leur autonomie semblable a
celle d’individus non atteints de DM1 ainsi que celles vivant en résidence privée pour
personnes en perte d’autonomie en raison de la prise en charge de leurs besoins par du
personnel rémunéré. Par la suite, puisque seulement trois participants de sexe masculin
répondaient aux deux criteres de sélection, seules les 17 participantes de sexe féminin

répondant a ces criteres ont été retenues pour les besoins de la présente étude.

Outils de collecte des données

Lors des entrevues, deux outils de collecte de données ont été utilisés. En premier lieu,
une fiche signalétiqgue (annexe 1) a permis de recueillir les caractéristiques
sociodemographiques des participantes afin d’étre en mesure de connaitre leurs conditions

de vie matérielles ainsi que I’étendue de leur réseau social. Celle-ci permettait de recueillir
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I’age, le sexe, le statut marital, le dernier niveau de scolarité atteint, la principale
occupation, les sources de revenus, les conditions de logement ainsi que le mode de

cohabitation et la présence ou non d’enfants a la maison.

Un guide d’entrevue (annexe 2) a ensuite été utilisé pour orienter les entrevues aupres
des participants atteints des différentes formes du phénotype adulte de la DML1 vivant seul,
avec une autre personne ou en résidence privée. Ce guide d’entrevue a été construit a partir
d’un guide d’entrevue déja existant utilisé lors d’une étude antérieure réalisée aupres de
patients de la clinique des maladies neuromusculaires de Jonquiere qui a été modifié pour
répondre plus spécifiquement aux questions de cette recherche. Il a d’abord été développé
par deux étudiantes (une a la maitrise en travail social et I’autre a la maitrise en sciences
infirmieres) et ensuite révisé par I’équipe de recherche. Ce guide d’entrevue abordait les
themes des responsabilités familiales, professionnelles, conjugales et sociales des
répondants, des services et du soutien qui leur est offert, qu’ils soient de nature
professionnelle ou par les membres de leur réseau social, les difficultés rencontrées au
quotidien ainsi que les changements et les impacts de la maladie sur leurs rdéles sociaux.
Les questions du guide d’entrevue qui ont été retenues dans le cadre de la présente étude
peuvent étre regroupées en cing grands thémes divisés en quelques sous-themes. Les
themes abordés sont de I’ordre de la perception des répondants de leur état de santé
physique et de leur moral. Les différents rbles sociaux ont été ensuite retenus ainsi que les
impacts de la DML sur la vie des participantes et leurs réactions face a la DML1. Ils sont
suivis des stratégies utilisées par les participantes pour faire face aux difficultés dans la
poursuite de leurs différentes activités. Finalement, le théeme du soutien social a également
considéré. Le tableau suivant synthétise les themes et les sous-thémes qui ont été retenus

dans le cadre de la présente étude (tableau 2).
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Tableau 2 : Themes et sous-themes du guide d’entrevues

Perception de I’état de santé et du moral
des participants

Perception de I’état de santé
Description de la réalisation des
activités quotidiennes

Perception du moral des répondants

Réles sociaux

Changements dans les responsabilités
familiales, conjugales et personnelles
avec la progression de la maladie

Impacts de la DM1 sur la vie des
répondants et les réactions face a la DM1

Difficultés dans la réalisation des
activités de la vie courante
Conséquences de la maladie sur les
divers aspects de la vie (vie conjugale
et familiale, amitiés, emploi,
implication bénévole, vie sociale,
sexuelle)

Réactions face a la DM1

Stratégies d’adaptation pour faire face a la
maladie (stratégies d’adaptation)

Actions indiquées par les répondants
pour faire face a la maladie au
quotidien

Soutien social

Soutien regu de personnes ou
d’organismes
Sentiments face a I’aide recue

Calendrier des activités

La collecte de données de cette étude a été effectuée lors de la période du 14 juin au 22

juillet 2009. Les répondants ayant accepté de participer a I’étude ont été rencontrés dans

leur milieu de vie. Le temps alloué pour chaque entrevue s’accordait au rythme des

répondants pour favoriser leur expression. Avec leur accord, les entrevues ont été

enregistrées pour étre transcrites intégralement par la suite sous forme de verbatim.
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Plan d’analyse des données

En recherche qualitative, le travail d’analyse des donnees se situe a trois niveaux : 1) la
transcription qui permet de livrer les témoignages recueillis lors des entrevues sous forme
écrite, 2) la transposition qui consiste a annoter, catégoriser et commenter le contenu des
entrevues et 3) le travail de reconstitution des catégories d’analyse qui fait appel a la
logique de I’argumentation. C’est ce travail qui permet de faire émerger un sens aux

expériences vecues par les participants (Paillé & Mucchielli, 2003).

Lors de la recherche initiale, un protocole a été mis en place afin d’assurer la qualité de
I’analyse des données. Apres une lecture répétée des entrevues retranscrites, des themes et
des sous-themes ont été déterminés par les étudiantes assistantes de recherche et ils ont
ensuite été révisés par certains des membres de I’équipe de recherche composée de six
chercheurs d’origines disciplinaires variées. Le processus utilise, de type inductif, permet
d’élaborer des théemes a coder a partir du contenu des entrevues et il a pour avantage de
permettre a I’analyste de demeurer plus ouvert au contexte que s’il utilisait une liste de
codes préétablis (Miles & Huberman, 2003). Par la suite, la codification des données a été
effectuée selon les différents thémes des entrevues a I’aide du logiciel NVivo 2.9 et un
échantillon correspondant a la moitié des entrevues a été révise par I’équipe de recherche.
Enfin, une analyse a été réalisée afin de mettre en lumiere la signification des thémes ainsi
que de les reformuler de maniére claire et précise et cette analyse a aussi été I’objet d’une
vérification par I’équipe de recherche. A ce propos, Fortin, Coté et Fillion (2006)
mentionnent que la procédure de triangulation, & travers la diversité de plusieurs
chercheurs, permet d’accroitre la fiabilité des observations et de confirmer ainsi la solidité
des significations qui ont émergé des données. L’analyse se valide en Vérifiant si les
différents chercheurs en arrivent a des conclusions similaires (Fortin, Coté & Filion, 2006).
C’est donc I’intercompréhension entre les chercheurs de I’équipe de recherche composée de
disciplines variees qui balise I’aspect intersubjectif dans le processus d’analyse

(Mukamurera, Lacourse & Couturier, 2006).

Pour ce faire, une analyse mixte, a la fois inductive et déductive a été privilégiée. A ce

sujet, Sandelowski (2010) mentionne que la recherche qualitative ne se confine pas a une
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méthode stricte. Cette auteure affirme qu’elle s’accommode plutdt de différentes formes de
techniques d’analyse en fonction des contraintes et qu’il peut étre difficile de s’en tenir a
I’exécution parfaitement conforme d’une méthode et d’analyser sans avoir d’a priori
(Sandelowski, 2010). Dans cette étude, une premiere lecture des entrevues a permis de
mettre en lumiere ce qui semblait étre des stratégies utilisées par les participantes pour
s’adapter aux diverses consequences de la DM1 et elles ont été d’emblées théorisées
comme telles. Par la suite, une recherche exhaustive a permis de constater que plusieurs
auteurs s’étaient employés a elaborer des catégories de stratégies d’adaptation. Par la suite,
le choix des trois modéles s’est établi en fonction de leur complémentarité qui permet de
catégoriser avec davantage de précision les stratégies d’adaptation en contexte de maladie
chronique. La présente étude a donc consisté a effectuer une analyse plus approfondie des
themes speécifiques aux stratégies d’adaptation qui ont émergé spontanément des propos des
répondants lors de ces premieres analyses qui ont été codifiées selon une méthode

inductive.

Une fois la codification complétée pour I’ensemble des themes et des sous-themes, le
méme processus de vérification que mentionné précédemment a été répété par la directrice
et la codirectrice de I’étudiante pour les stratégies d’adaptation. Apres I’analyse, les
résultats ont été examinés a la lumiére des connaissances dégagées par les travaux de
Lazarus et Folkman (1984), de Suls et Fletcher (1985) ainsi que de Schwarzer et Knoll
(2003) sur les stratégies d’adaptation liées au stress. Elles ont consisté a identifier les
stratégies d’adaptation mais aussi a dégager leurs retombées positives ou négatives sur le
moral et le bien-étre des participantes.

Considérations éthiques

Plusieurs précautions ont été mises en place pour assurer la confidentialité des
répondants et répondre aux normes éthiques inhérentes a la recherche scientifique. Au
début des entrevues, les objectifs et le déroulement de la recherche ont été présentés
verbalement aux participants et ils ont été informés de leur possibilité de mettre fin en tout
temps a leur participation ainsi que des regles de confidentialité liés aux informations

recueillies. De plus, un protocole en cas d’urgence ou de détresse psychologique avait été

59



prévu dans les cas ou certains répondants auraient besoin de soutien. Les répondants ont
également été informés des modalités concernant I’entrevue telle que I’enregistrement
audio et ils ont signé un formulaire de consentement (annexe 3) avant de remplir la fiche
signalétique et de procéder a I’entrevue semi-dirigée. Ce projet impliquant des personnes
atteintes de DM1 a déja recu deux certificats d’éthique, soit du Comité d’éthique de la
recherche de I’Université du Québec a Chicoutimi (résolution adoptée le 18 mars 2009)

ainsi que du Comité d’éthique de la recherche du CSSS de Chicoutimi (annexe 4).

Pertinence de la recherche

Cette étude a permis d’explorer les stratégies d’adaptation utilisées par les femmes
atteintes de DM1 devant composer avec les difficultés liées a une perte d’autonomie
progressive ainsi qu’avec les implications psychologiques et sociales liees a la maladie.
Nous espérons qu’elle permettra d’identifier, parmi les stratégies d’adaptation utilisées par
les femmes en contexte de maladie chronique, et plus particulierement de DM1, quelles
sont les plus efficientes pour assurer un meilleur moral ainsi qu’un meilleur bien-étre. Nous
pouvons croire que les résultats de cette recherche permettront éventuellement au personnel
soignant ceuvrant auprés des personnes atteintes de DMI1 d’avoir une meilleure

compréhension des mécanismes favorisant le bien-étre chez celles-ci.
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CHAPITRE 5 : PRESENTATIONS DES RESULTATS



Ce chapitre présente les informations recueillies aupres des participantes. La premiere
partie traite des caractéristiques sociodémographiques de ces derniéres. Dans la seconde
section, I’opinion qu’ont les participantes de leur état de santé sera abordée alors que la
suivante présentera leur perception en regard de leur moral. Les difficultés que les
personnes rencontrent dans leur vie quotidienne ainsi que leur réaction a la maladie seront
ensuite présentées. La cinquieme partie est consacrée au soutien social qu’elles regoivent.
Pour terminer, les stratégies d’adaptation auxquelles elles ont recours ainsi que les liens

existants entre ces stratégies et le moral des participantes seront analysés.

Caractéristiques des participantes

Caractéristiques sociodémographiques

Chez les 17 participantes sélectionnées pour la présente étude, la moyenne d’age est de
48,5 ans. La majorité d’entre elles (n=10), soit 59 %, sont atteintes du phénotype adulte de
la DM1. Parmi ces dix personnes, 50 %, vivent seules et I’autre moitié vit avec une autre
personne. Les sept autres participantes (41 %) sont atteintes du phénotype adulte précoce.
Quatre d’entre elles, (57 %), vivent seules alors que les trois autres, (43 %), vivent avec une

autre personne. La majorité des participantes (70 %) n’ont pas d’enfants.

Le dernier niveau de scolarité complété se situe entre des études primaires et des études
techniques mais entre ces deux péles, la majorité d’entre elles ont complété des études se
situant entre le secondaire Il et le secondaire V avec une majorité pour ce dernier (n=9).
Parmi les 17 participantes, la majorité (n=11) se considére comme des femmes au foyer

alors que six ont déclaré ne pas travailler pour des raisons de santé.

En ce qui a trait au type de logement occupé par les participantes, une large majorité
d’entre elles (76,5 %) habitent en appartement. Quant au revenu personnel, un peu moins
de la moitié (41,2 %) déclarent un revenu de moins de 10 000 $ par année et le méme
pourcentage déclare un revenu annuel qui se situe entre 10 000 $ et 15 000 $. Lorsqu’elles
sont interrogées au sujet de leur perception de leur situation financiere, prés d’une

participante sur deux estiment qu’elles sont pauvres (47 %), alors que 29,4 % estiment
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qu’elles ont un revenu suffisant. Il est & noter que 11,8 % d’entre elles se considérent a

I’aise financiérement et 5,9 % se considéerent comme étant trés pauvres.

La presque totalité (n=16) des participantes mentionnent avoir une ou plusieurs
personnes de leur famille atteintes de la DM1. Le nombre de membres de la famille atteints
varie allant de un seul a cinqg membres. Lorsque les participantes sont questionnées au sujet
de leur satisfaction en lien avec leurs relations sociales, il est a noter qu’une forte majorité
d’entre elles (88,2 %) se déclarent tres satisfaites de celles-ci alors que 11,8 % sont plut6t
satisfaites. En ce qui a trait aux activités de loisirs, celles-ci sont surtout concentrées sur des
activités plutdt passives qui ne nécessitent pas de grands efforts physiques. Il s’agit
d’activités telles que regarder des émissions de télévision, jouer aux cartes ou encore
effectuer des mots croisés. La majorité des participantes s’adonnent (70,6 %) a ce type
d’activités. Par contre, il a noter que 29,4 % des participantes déclarent pratiquer a la fois
des loisirs passifs et d’autres plus actifs comme la marche, le jeu de pétanques, la chasse et
la péche. Le tableau suivant permet de visualiser les différentes données

sociodémographiques relatives aux participantes de cette étude (tableau 3).

63



Tableau 3 : Caractéristiques sociodémographiques des participantes

Phénotype adulte Phénotype Total
précoce adulte

n % n % n %

7 41,0 10 59,0 17 100
Statut matrimonial
- Vitseule 4 57,0 5 50,0 9 53,0
- Vit avec autre personne 43,0 5 50,0 8 47,0
A des enfants
- Oui 43,0 2 20,0 5 29,4
- Non 4 57,0 8 80,0 12 70,6
Niveau de scolarité
- Etudes primaires - - 1 10,0 1 5,9
- Sec. | 1 14,3 - - 1 5,9
- Sec. Il 1 14,3 - - 1 59
- Sec. I 1 14,3 1 10,0 2 11,9
- Sec. IV - 2 20,0 2 11,9
- Sec.V 4 57,0 5 50,0 9 53,0
- Etudes collégiales - - 1 10,0 1 5,9
Principale occupation
- Au foyer 4 57,0 5 50,0 9 53,0
- Ne travaille pas pour 43,0 5 50,0 8 47,0

raisons de santé
Revenu familial
- Refus de répondre ou - - 2 20,0 2 11,8
ignore

- Moins de 10 000 $ 1 14,3 5 50,0 6 35,2
- 10000a15000 % 5 71,4 - - 5 29,4
- 15000a20000 % - - 2 20,0 2 11,8
- 20000a29 000 % - - 1 10,0 1 5,9
- 30000a39000% n=1 14,3 - - 1 5,9




Tableau 3 : Caractéristiques sociodémographiques des participantes (suite)

Phénotype adulte Phénotype Total
précoce adulte
n % n % n %

Type de logement
- Maison 43,0 1 10,0 4 23,5
- Appartement 4 57,0 9 90,0 13 76,5
Perception de sa situation financiére
- Refus de répondre - - 1 10,0 1 59
- Trés pauvre - - 1 10,0 1 59
- Pauvre 2 28,6 6 60,0 8 47,0
- Revenus suffisants 3 42,8 2 20,0 5 29,4
- Aisance financiere 2 28,6 - - 2 11,8
Autres membre de la famille atteints (vivants)
- Ovivant - - 1 10,0 1 59
-1 1 14,3 3 30,0 4 23,5
- 2 1 14,3 3 30,0 4 23,5
- 3 1 14,3 2 20,0 3 17,6
- 4 3 42,8 - - 3 17,6
- 5 1 14,3 1 10,0 2 11,8
Satisfaction des relations sociales
- Plut6t satisfaite 1 14,3 1 10,0 2 11,8
- Trés satisfaite 6 85,7 9 90,0 15 88,2
Activités de loisir
- Loisirs passifs (ex. : 5 71,4 7 70,0 12 70,6

télévision, carte,mots-

Croisés)
- Loisirs passifs et actifs 2 28,6 3 30,0 5 29,4

(ex. marche, pétanque,

chasse et péche)
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Etat de santé et mobilité des participantes

Comme le démontre le tableau suivant, les personnes atteintes de DM1 doivent faire

face a de nombreux problemes de santé. Moins de la moitié des participantes (41,2 %), ont

la perception d’avoir une bonne santé physique. Il est a noter qu’aucune des participantes

n’a mentionné avoir une excellente santé ni une mauvaise santé (tableau 4).

Tableau 4 : Etat de santé et mobilité des participantes

Phénotype adulte Phénotype adulte Total
précoce
n % n % n %
7 41 10 58,8 17 100
Perception de I’état de santé physique
- Passable 6 85,7 4 40,0 10 58,8
- Bonne 1 14,3 60,0 7 41,2
Mobilité a ’intérieur
- Sans aide 6 85,7 7 70,0 13 76,5
- Canneou - - 3 30,0 3 17,6
déambulateur
- Fauteuil 1 14,3 - 1 59
roulant
Mobilité a I’extérieur
- Sans aide 4 57,2 4 40,0 471
- Canneou 1 14,3 30,0 4 23,5
déambulateur
- Fauteuil 1 14,3 1 10,0 2 11,8
roulant
- Quadriporteur 1 14,3 2 20,0 3 17,6
Niveau d’autonomie
- Autonome 4 57,1 2 20,0 6 35,4
- Assistance 3 429 8 80,0 11 64,6
partielle
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En ce qui a trait a la mobilité, celle-ci varie en fonction du lieu de leurs déplacements.
En effet, la majorité (76,5 %) des participantes se déplacent sans aide a I’intérieur de leur
logement alors que ce pourcentage diminue a 47,1 % pour celles qui sont en mesure de le
faire a I’extérieur. A Iintérieur de leur logement, 17,6 % doivent utiliser une canne ou un
appareil déambulatoire pour se déplacer alors que 23,5 % ont besoin de cette aide pour se
déplacer a I’extérieur. Une seule personne a besoin d’un fauteuil roulant pour tous ses
déplacements alors qu’une autre a recours a cet appareil pour 1’extérieur seulement. Enfin,
17,6 % utilisent un quadriporteur lors de leurs sorties a ’extérieur. Parmi les participantes,
35,4 % se considerent autonomes alors que 64,6 % d’entre elles disent avoir besoin de

recevoir une aide partielle dans leurs activités.

Plusieurs participantes (n=11) mentionnent que les symptémes liés a la maladie
interferent négativement dans leurs activités de la vie quotidienne. Les symptomes les plus
fréqguemment mentionnés sont de I’ordre de I’énergie limitée, de la fatigue, des pertes
d’équilibre ou de douleurs abdominales ou diffuses. Ces symptémes les obligent a faire des
concessions et leur imposent d’adapter leurs activités a leurs capacités physiques. Non
seulement les participantes doivent transiger chaque jour avec les symptomes de la maladie
mais aussi avec les limites que celle-ci leur impose. Parmi ces limites, une énergie
défaillante ou la douleur rendent difficiles les activités de la vie quotidienne et leur enleve
la liberté de faire des activités extérieures comme I’exprime cette participante :

[...] je manque beaucoup d’énergie pour sortir et moi j’ai le goQt de sortir.
C ’est surtout ca. Je suis capable de me laver, de m’habiller, méme de faire le
ménage c ’est difficile. (Participante 11)

Certains contextes qui varient, comme les saisons, ajoutent aux difficultés déja
existantes comme le mentionne cette participante : « J’ai des maux de ventre tout le temps
comme d’habitude, ¢’est ma maladie et la perte d’équilibre ¢a va bien. L été c’est moins
dur que I'hiver » (Participante 9). Pour ces raisons, méme lorsqu’elles declarent que leur
santé est bonne, leur propos demeure mitigé en raison de certaines difficultés toujours
présentes et de I’exacerbation périodique des symptdmes qui vient interférer dans leurs
activités. Par conséquent, les activités doivent étre adaptées en fonction des fluctuations de

I’état de santé :
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Bien, des journées que ¢a ne va pas, d’autres journées... comme d’habitude...
des journées qu’on est plus magané, d’autres journées... ou bien avec la
température ¢a n’aide pas beaucoup non plus. Ca fait que Ia, présentement, ca
va. Je m’occupe pour ne pas m’ennuyer. (Participante 14)

Il arrive par contre que certains symptdmes deviennent trés intenses et que la
médication soit insuffisante pour les contréler. Cela vient bien évidemment teinter la
perception genérale de I’état de sante :

Passable.» [...] Ah! J’en pleure. OK. J’ai tres mal 13, ¢ ’est comme... comme les
docteurs ont dit, ¢ 'est comme un neeud qui se serre la. Fait que quand ¢a serre,
bien ¢a fait mal. C’est pour ¢a... et ils n’ont pas de médicament pour ca. Ils me
disent oui mais... ils me font essayer deux, trois sortes de médicaments et ¢a ne
fait pas. (Participante 5)

En plus des conséquences liées a la dystrophie, il arrive que les participantes aient a
composer avec d’autres pathologies ou encore a certaines conditions particuliéres comme
une grossesse et les symptémes qu’elles générent. Dans le prochain extrait, une participante
exprime bien a quel point I’enchainement de difficultés peut devenir pénible a long terme :

Difficile. C’est a cause que je n’ai pas rien que la dystrophie. J’ai aussi... je
suis une personne qui fait de |’eczéma. Quand j ‘étais enceinte, j ai été obligée
de rentrer a I’hopital tellement je faisais beaucoup d’eczéma. Donc c’est une
chose qui mange mon énergie. Veut, veut pas, je me gratte et veut, veut pas ca
me mange de |’énergie. Disons qu’il n’y a pas une journée qui passe sans que
j ‘aie quelgue chose. Quand ce n’est pas la diarrhée, c’est d’autre chose, il y en
a que c’est relié a la dystrophie, il y en a que c’est relié a d’autre chose. Ca
peut étre un mal de rein, je ne passe pas une journée sans avoir mal en quelque
part. (Participante 7)

Finalement, la douleur et la fatigue sont omniprésentes dans la vie des personnes
atteintes de DM1 et cette réalité les oblige a s’adapter afin d’étre en mesure de
profiter de leurs journées :

Je me sens fatiguée souvent... fatiguée et j’ai mal partout.» Vous avez de la
douleur? De la douleur et... C’est diffus vous me dites? C’est partout? Oui
c’est partout. Comme des douleurs musculaires un peu? Oui, douleurs
musculaires, de la fatigue et je suis portée a dormir aussi. Mais je me leve de
bonne heure le matin quand méme pour voir ma journée. (Participante 4)
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Poursuite des activités courantes

En ce qui a trait a la poursuite des activités courantes, certaines participantes
mentionnent étre en mesure d’accomplir la plupart de leurs activités, mais les
manifestations de la maladie les obligent a faire preuve de prudence dans leur exécution.
De plus, leur état de santé varie d’un jour a I’autre et elles doivent adapter ou renoncer a
certaines de leurs activités en fonction de leur état de santé du moment. Par ailleurs, leur
autonomie est en partie dépendante a leur niveau de mobilité.

Ah! Le physique est pas bon pantoute. Qu’est-ce que vous entendez par « pas
bon »? Bien je ne suis plus capable de rien faire. Je suis a mobilité réduite la si
tu veux. (Participante 1)

D’autres ont une vision plus optimiste et déclarent que la maladie ne constitue pas un
obstacle majeur a la réalisation de leurs activités.

Je suis capable de faire ce que j ‘ai a faire. Parfait. Comment décririez-vous de
fagon générale la realisation de vos activités de tous les jours? Il 'y a des fois
que j’ai un petit peu de misere mais je viens a bout de m’arranger.
(Participante 13)

Bien qu’elles mentionnent rencontrer certaines difficultés et avoir recours a de I’aide
occasionnellement, les participantes conservent quand méme un certain niveau d’autonomie

dans la réalisation de leurs activités courantes.

Mobilité

Le niveau de mobilité a une influence directe sur la capacité de réalisation des activités
par les participantes et sur leur autonomie. Elles doivent composer a différents niveaux
avec cette contrainte. Pour certaines, leur mobilité est si limitée qu’elles sont pratiqguement
restreintes a leur foyer et & la sédentarité. Pour d’autres, c’est en faisant preuve d’une
grande prudence ou en utilisant des aides techniques, qu’elles arrivent a poursuivre
certaines activités malgré une mobilité réduite. Ainsi, les capacités physiques limitées
imposent des restrictions lors des déplacements, que ce soit a I’intérieur ou a I’extérieur.
Dans I’univers domestique, les obstacles comme les escaliers restreignent |’acces a

certaines pieces. Lors des sorties a I’extérieur, c’est le manque de disponibilité des
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aménagements adaptés qui peut obliger les participantes a annuler ou a reporter une activité
prévue :

Oui C’est de la faiblesse. Apres ¢a bien la... je ne fais pas grand-chose, je suis

dans la maison, je m’assois le plus possible. (Participante 8)

Non. Je suis capable de... je suis encore autonome la, je suis capable de faire
bien des choses pareil, mais il faut que je fasse attention. Si je ne fais pas
attention, comme au début je ne faisais pas attention, je ne savais pas que ¢a
progressait, il m’arrivait des « bad luck ». Maintenant, je fais attention ou je
mets les pieds et je fais attention quand je descends les marches, la rampe et il
ne faut pas que je sois trop chargee. (Participante 16)

Bien, c’est sir qu on a plus de la misére... a monter les marches ou des affaires
comme ¢a, c’est sir. Ca, c’est la maladie. Les marches... j'ai 4, 5 marches a
monter, ¢ est plus dur qu’il y a un an méme. Avant il y a 2, 3 ans, je montais les
marches pour aller me coucher en haut parce quon avait la chambre en haut,
on n’avait pas de chambre en bas. La, il m’a fait une chambre en bas [...]
(Participante 5)

Difficultés dans la poursuite des activités de la vie quotidienne

La DM1 impose des limites aux personnes atteintes dans la poursuite de leurs activités
quotidiennes. Ces limites peuvent étre de I’ordre de la faiblesse, de la fatigue, d’un temps
de récupération plus lent, d’un déficit d’énergie mais aussi des difficultés que leur
environnement leur impose.

Bien, je veux dire que je ne suis pas tout le temps en pleine forme 1a, mais des
fois ¢a arrive que vu mon affaire dans le dos la des fois... j ai plus de difficulté
a me remettre de quelque chose qu ‘une autre personne qui est normale. Comme
elle, elle va avoir plus de facilité a remonter de quelque chose que moi parce
que vu ma chose dans le dos, ¢ca maide pas. (Participante 6)

Le manque de force dans les membres supérieurs et inférieurs limite aussi la poursuite
de ses activités courantes en dépit de la volonté de les accomplir : « Dans les activités. Je
ne peux pas faire n’importe quoi comme activités, des fois ¢a me demande trop de force

dans les bras ou dans les jambes. » (Participante 2)

Certaines participantes précisent que leurs activités domestiques sont devenues

pénibles en raison de leur manque d’énergie et que celles-ci leur sont si exigeantes qu’elles
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se retrouvent sans force par la suite. Dans |’extrait suivant, une participante explique plus
en détail ces difficultés quotidiennes :

[...] Je ne peux pas dire que je fais vraiment le ménage, ¢ca me mange trop
d’énergie. Mais j ‘entretiens la, vider les poubelles, vider les cendriers, faire de
la petite vaisselle, faire a manger. Mais disons que |’époussetage et la
balayeuse, le balai, c’est moins fréquent parce que justement je me retrouve
vidée apres avoir fait ¢a... Disons que le grand ménage je ne suis plus capable
par rapport a mon... je n’ai plus d’équilibre. Je monte une marche, c’est pas
mal tout ce que je peux monter parce que quand j arrive & deux, trois marches,
je perds | ’équilibre, le vertige me prend et... (Participante 7)

Moral et bien-étre des participantes

La majorité des participantes considérent que leur moral est bon (n=8) ou variable
(n=6) (Tableau 5). Un pourcentage important des participantes de toutes les catégories,
considerent que leur moral est bon. Chez celles-ci, il est a remarquer que la moyenne est
plus élevee (55,5 %) chez les personnes qui vivent seules que chez celles qui vivent avec
une autre personne (37,5 %). Les deux participantes qui déclarent avoir un tres bon moral
se retrouvent parmi celles qui vivent avec une autre personne alors que |’unique
participante qui qualifie son moral d’excellent vit seule. Dans la seconde catégorie la plus
représentée, celle d’un moral percu comme étant variable, il n’y a pas de différences
notables selon le type de ménage puisque 33,4 % des personnes vivant seule et 37,5 % des
personnes vivant avec une autre personne déclarent avoir ce niveau de moral. Il est a noter
gu’aucune des participantes n’a mentionné que son moral était mauvais (Tableau 5). Les
prochaines sections présentent plus en détails, pour chaque catégorie sous laquelle la
perception du moral des participantes a été répertoriée, les différents facteurs qui semblent
avoir une influence sur celui-ci. Le point de vue des participantes concernant leur moral est

aussi présenté.
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Tableau 5 : Perception du moral

Adulte précoce Adulte Total
Moral : n % n % %
Participantes vivant seule (n=9)
- Excellent - - 1 20,0 11,1
- Bon 2 50,0 3 60,0 55,5
- Variable 2 50,0 1 20,0 33,4
Participantes vivant avec une autre personne (n=8)
- Trés bon 1 33,3 1 20,0 25,0
- Bon 1 33,3 2 40,0 37,5
- Variable 1 33,3 2 40,0 37,5

Facteurs ou éléments en lien avec le moral des participantes

Il appert que différents facteurs, qu’ils soient de I’ordre des stratégies d’adaptation, des

caractéristiques personnelles ou encore du contexte, semblent avoir une influence sur le

moral des participantes. Par exemple, parmi les personnes mentionnant avoir un bon moral,

le fait d’avoir une vision de la vie centrée sur le moment présent et sur I’acceptation d’une

situation sur laquelle elles n’ont pas de contrle semble étre une de ces stratégies

d’adaptation favorables. Dans I’extrait suivant, une participante mentionne qu’elle vit un

jour a la fois en s’adaptant en fonction des symptémes :

Comment est votre moral? Bon. Bon? Qu’est-ce que ¢a veut dire pour vous
bon? La vie est faite ainsi, je vis au jour le jour. Surtout avec la maladie que
j ai, le mal de ventre cest toujours pareil, il n’y a rien a faire. Avec ¢a, je dis
au jour le jour et la vie est belle. (Participante 11)

Une autre participante préfére, pour sa part, ne pas S’attarder a sa maladie afin de

préserver son moral : « Bien je I'ai la maladie, méme que je pleurerais et que me tirerais

les cheveux, je vais | ’avoir toujours. 1l n’y a pas de journée que je me décourage moi. Mon
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moral est trés bon. » (Participante 8). Il semble aussi que les interactions avec I’entourage
aient une influence positive sur le moral de certaines participantes: « Et votre moral il est
comment? Il est bon, je n’ai pas de probleme. 1l est tout le temps bon? Oui. Quand je

trouve ca plate, j ‘appelle ma mere, on parle au téléphone.» (Participante 15)

Le sens de I’humour a également été mentionné comme un élément ayant un impact
direct sur le moral car malgré les moments plus difficiles, le divertissement et le rire sont
un baume pour le moral. Dans les extraits suivants, les participantes associent directement

leur bon moral a cette caractéristique personnelle :

J’ai bon moral, oui. Vous avez un bon moral, ¢a veut dire dans quel sens? Bien
moi je suis assez... je suis un peu « fofolle » je veux dire... je suis ricaneuse et
Jj’aime les blagues et j‘aime les choses droles. (Participante 6).
Par contre, méme lorsqu’il est percu comme généralement bon, il se peut que certains
jours, ce soit moins évident pour certaines personnes comme I’exprime cette participante :

« Il est bon en général mais il a ses limites. » (Participante 7)

Il arrive aussi que certaines fluctuations viennent interférer dans I’équilibre du moral.
Quelquefois, ces diminutions du moral ne semblent pas étre liées a des raisons particuliéres

comme I’ont exprimé deux participantes :

Ca dépend des jours. Il'y a des jours ou ¢a va bien, il y a d ‘autres jours bien, je
me demande pourquoi ¢a m’arrive a moi, pourquoi j ‘ai ¢a. Il y a d ‘autres jours,
je me réveille et tout est beau, je me sens bien, ¢a va bien. Mais si on parle
généralement? Géneralement ¢a va bien. (Participante 10)
Chez d’autres, les diminutions du moral sont factuelles et liées a la solitude et a

I’ennui.

Ca depend. Ca depend des jours. Quand je suis trop longtemps toute seule, je
viens que je m’ennuie, la bien je déprime, je viens « down ». Mais quand je suis
avec du monde, pas de probleme. (Participante 5)

Une autre participante mentionne, pour sa part, que I’exercice semble avoir une

influence positive sur son moral comme lui a fait remarquer son conjoint :
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Disons que mon moral la... comme tu parlais de mon moral... quand je fais
mes exercices, mon mari il trouve que...\Jotre moral est meilleur? Ma face est
plus... moins vieille, je ne sais pas trop comment te dire ¢a la... (Rires). 1l dit
ca parait quand je fais mes exercices. (Participante 7)
Toutefois, le moral peut aussi varier en raison des circonstances particulieres et
incontrblables de la vie. En effet, certains événements comme les deuils ou un divorce

exercent une influence importante sur le moral des participantes.

Ca dépend la. Des fois il vous arrive d’avoir le cceur gros? Pourquoi? Bien,
depuis que j’ai perdu mon frere. Vous avec perdu votre frere? Mon frére, ma
mere et mon pere. Ca fait longtemps? Bien maman, c’est | hiver passé et mon
fréere lui...oui c’est cet hiver aussi mon frére. Et mon pére c’est |’hiver aussi
mais je me rappelle pas combien de temps lui. (Participante 17)
A la lumiére des propos des différentes participantes, force est de constater que I’état
de leur moral n’est pas statique et qu’il peut fluctuer selon les jours, en fonction de
I’environnement humain, de I’état de leur santé ou de circonstances qui constituent des

épisodes de transition ou de crises de la vie adulte.

Reéactions face a la maladie

Que ce soit a I’annonce du diagnostic ou encore face aux difficultés engendrées par la
DM1, les participantes présentent des réactions variees a celle-ci ainsi qu’a ses
conséquences. A I’annonce de la maladie, deux participantes disent avoir ressenti du
découragement et avoir préféré ne pas y croire. A plus long terme, certaines personnes
mentionnent une diminution de leur bien-étre. D’aucunes choisissent d’ignorer la maladie
alors que d’autres encore relativisent la gravité de celle-ci en se comparant avec d’autres
personnes plus atteintes et qui sont quand méme actives. Par contre, certaines participantes
adoptent une attitude défensive face au regard et jugement d’autrui. Finalement, deux
participantes parlent de leur acceptation ou de leur résignation face a une condition sur

laquelle elles n’ont aucun contréle.

Dans I’extrait suivant, la participante mentionne son découragement a I’annonce du

diagnostic et I’attitude de déni dont elle a fait preuve par la suite.
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Je veux dire... quand on a su qu’on a eu la dystrophie, j’ai dit... parce que je
me suis faite opérer & une jambe, j’avais une jambe plus courte que |’autre.
J’ai dit moi je me lance dans le Saguenay. Parce que c’est impossible que je
| ’aie parce que j ai dit écoute... ils m’ont ouvert la jambe et ils ont sGrement vu
les muscles et tout. Mais quand la machine nous a dit ¢a bon... J’ai dit, je ne
vais pas me lancer dans le Saguenay, mais j’ai dit ce n’est pas grave... je
n’avais pas de symptémes la. C’est en vieillissant. Plus tu vieillis, plus tu
vieillis, plus tu « maganes » la. Mais ¢a c’est une chose que je ne savais pas,
j ai dit... si c’est juste ces symptomes-la il y a rien la! J’ai dit a maman... je ne
sens rien moi la! Mais la les symptomes a un certain dge... depuis 1’age de 34
ans, je les sens les symptomes. Quand je suis tombée... ah oui! (Participante 8)
Pour sa part, une autre participante préféere ne pas se préoccuper de la présence de
la DM1 dans sa vie comme elle I’exprime : « Comment je réagis ? Oui...Comme si je

ne | avais pas. Ce n’est pas écrit dans ma face la. » (Participante 2)

Par contre, I’une des participantes explique qu’apres une période ou elle n’acceptait la
maladie et ou elle évitait méme de cbtoyer des personnes qui n’avait pas de handicap, elle a

appris a accepter celle-ci au fil du temps :

Au commencement, je ne l|’acceptais pas mais maintenant il faut que je
| ’accepte, je vis avec ¢a. Avant quand vous ne I’acceptiez pas, c’était dans quel
sens? Est-ce que vous étiez jeune? Je ne me tenais pas avec beaucoup de
monde qui n’étaient pas handicapés, je ne |’acceptais pas a cause de ca. Et la
je l’accepte parce que je vis avec. Mais ¢a m’a pris du temps a |’accepter.
(Participante 3)
Dans un contexte ou I’adaptation est un passage obligé en raison de I’inéluctabilité de
la situation, chaque personne cherche & trouver sa zone de confort. Pour les personnes
atteintes de DML, il semble que différentes étapes sont nécessaires pour en arriver a un

certain équilibre en dépit de la présence de la maladie et de ses conséquences.

Conséquences de la DM1 sur la vie des participantes

La DM1 et les symptbmes qui en découlent ont des conséquences sur différentes
sphéres de la vie des personnes atteintes. Ces conséquences sont de I’ordre de la vie sociale,
des loisirs, de la perception d’autrui et elles ont méme une incidence sur la perception du

bien-étre comme I’exprime la participante dans I’extrait suivant :
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Ca fait que moi... c’est ¢a la parce que sans ¢a je n’ai pas de... si je n’aurais
pas c¢a la, j’aurais beaucoup plus de qualité de vie. Parce que la moi je
m’empéche de faire des affaires a cause de ¢a. Regarde... ¢a me fait maigrir
ces maux de ventre la. Mais j’ai eu un temps que j ai eu deux, trois ans sans
avoir mal. Cest ¢a que je trouve dréle. /... C’est recommencé. Ca fait que j ai
été deux, trois ans, j ‘étais tu bien maudite affaire! Je sortais quand je voulais et
j allais ou je voulais, mais la... (Participante 5)

Comme le bien-étre est souvent lié aux activités et au réseau social, les personnes
atteintes de DM1 se voient souvent brimées par les limites imposées par la maladie. Les
participantes estiment que la maladie les oblige a renoncer a certaines activités ou les

restreint dans certaines occasions de se distraire en raison de la fatigue ou de la douleur :

Je m’empéche de sortir parce que j ‘ai mal au ventre. Mon mari il veut toujours
aller a des places a Québec, tout ¢a... je ne peux pas y aller, je vais avoir mal
au ventre, je le sais que je vais avoir mal au ventre. (Participante 5)

Disons que... OK... je t’ai tu dis que je jouais a la pétanque tous les mardis
tantdt? Avant je jouais aux poches tous les vendredis et j ai arrété a cause que
premiérement j ai de la misere avec mon équilibre et que ¢ca me demandait trop
d’énergie. Donc des loisirs, ¢a me prendrait quasiment des loisirs qui
demandent trés peu d énergie. J’aime ¢a jouer a la pétanque, j ‘aimais ¢a jouer
aux poches, mais quand c’est rendu que tu manques d’équilibre et que tu
manques de tomber a terre quand tu tires une poche dans le jeu... il y a un
probléme la a quelque part. Ca fait que le probléme, je I’ai réglé, j ai arrété
mais ¢a au début c était quelque chose gqu’on avait fait, ¢ ’est a cause que mon
mari jouait aux quilles et je n’étais pas capable aux quilles. (Participante 7)

Dans certains cas, avec le temps, ces difficultés génerent I’appauvrissement du réseau

social :

Oui, les amis, bien, je les ai laissés de coté-la. Ah! Vous avez laissé des amis

de cbté... Oui, parce qu’eux autres... en me disant ¢a bien je n’ai pas aimé ca.

Quand méme... je ne les vois pas souvent, ¢a fait que jai mis ¢a de cote. Il y en

a d’autres qui comprennent mieux, mais il y en a qui ne comprennent pas du
tout... (Participante 4)

De plus, une participante considére que sa vulnérabilité face au regard des autres

sur ses manifestations physiques apparentes de la maladie et de celle de sa fille,

atteinte elle aussi de DML, rend difficile les sorties a I’exterieur. Cette femme a la

perception d’étre anormale et le malaise causé par cette perception lui a méme déja
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fait penser au suicide. Dans les deux extraits suivants, cette femme explique sa
difficulté a supporter les regards des autres et les idéations suicidaires que ce malaise

a auparavant fait surgir chez elle :

Oui. Et méme pour sortir des fois je suis génée. Vous étes génée a quel sujet?
Parce que ca parait. Vous voulez dire le regard des autres sur vous? Oui. Ca
vous dérange beaucoup? Oui, ils le savent eux autres. Ceux qui ont la
dystrophie musculaire ils ont les traits... les traits de ressemblance. Comme
quelqu ‘un va avoir la dystrophie musculaire dans la rue et je le reconnais... lui
il 1’a. Je vais lui demander et il 1’a. Mais les gens sur la rue ils ne le savent
pas...Bien oui, ils le savent. lls le savent. Vous étes certaine? Ah oui! Ils me
regardent et tu sais...ma fille, j allais marcher avec, le monde la dévisageait et
elle a demandé a quelqu 'un... qu’est-ce qu’il y a? Pourquoi qu ‘elle me regarde
de méme? Elle dit... ton enfant est-ce qu’elle est malade? J’ai dit... oui. Et ¢a
tu sais? Elle a la dystrophie musculaire. Arrétez de la dévisager tu sais... Elle,
elle est de méme et... On se fait regarder et... ils le savent. Et ¢a c’est difficile
pour vous? Oui. (Participante 4)

Deux autres participantes estiment qu’elles ont d0 apprendre a composer avec le regard
des autres en ce qui a trait a leur maladie. La premiére réagit avec agressivité aux réactions
et aux commentaires d’autrui en relation avec celle-ci et la seconde démontre une attitude

de lacher prise face a ceux-ci.

Oui... ils nous disent qu’on est handicapé. Maintenant je m’en fous. lls ont
beau dire ce qu’ils voudront, je suis comme ca et s’ils ne me prennent pas
comme ¢a, ¢ ’est juste eux autres qui sont les pires. (Participante 3)

Comme on dit... en réalité on [’a la maladie, on | accepte et les personnes qui
nous cotoient s’ils le savent, ils vont sirement réagir en conséquence, /... pas
faire. C’est sUr qu’il y en a des fois ils nous disent... ah! Tu es atteinte de
dystrophie? Je dis... ce N’est pas grave, il y a rien la... ¢a passe... Moi je ne
m’arréte pas la-dessus, je vis pareil. Je ne dis pas si je serais tout le temps a
terre /...] des affaires comme ¢a mais jusqu ‘a maintenant on est correct. Peut-
étre qu’en vieillissant on va peut-étre bien avoir des choses un peu différentes,
mais a part ¢a... (Participante 6)

Une autre participante réagit de maniére négative en raison de ses difficultés a atteindre
ses buts tout en ne précisant pas la nature ou les circonstances exactes de cette réaction:
« Je réagis mal des fois, a cause que j’ai de la misere a avoir ce que je veux des fois »

(Participante 14)
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Finalement, les personnes atteintes de DM1 doivent faire des deuils importants, comme
de renoncer a fonder une famille en raison de leurs capacités réduites et des risques de

transmission de la maladie comme en témoignent ces participantes :

C’est sr que ce n’est pas le « fun », je n’aime pas ¢a, c ‘est normal. Parce que
j’aurais aimé ca avoir des enfants, mais je ne peux pas. (Participante 5)

Avoir des enfants, faire une famille. J’en voulais. J ai toujours dit que j ‘aurais
quatre enfants. Je me suis faite opérer parce que mettre un enfant malade au
monde ¢ca m’intéressait pas. Et ils disent que ¢a descend toujours de stade, plus
on a des enfants plus la personne est atteinte, c¢a fait que... Le docteur a dit...
vous prenez une décision tres sage. (Participante 9)

Soutien social regu

Dans le contexte de la DM1 le soutien des membres de son entourage est primordial.
Chaque personne atteinte de cette maladie a besoin de plus ou moins de soutien en fonction
de I’étendue de ses difficultés et de ses limites. Le soutien recu peut provenir de différentes
sources selon que la personne vive seule ou en compagnie d’une ou d’autres personnes. La
nature de ce soutien est tout aussi variable. Dans les cas ou la participante vit en couple, le
conjoint prend habituellement la reléve lorsque sa compagne rencontre des difficultés a
accomplir certaines taches. Dans les autres cas, un membre de la famille ou de I’entourage
immeédiat offre au besoin leur aide tandis que dans quelques cas, les participantes recoivent
du soutien de la part d’intervenants rémunérés ou bénévoles d’organismes publics ou

communautaires.

Les préoccupations qui ont été les plus fréguemment mentionnées par les participantes
concernent la sphere des taches domestique. Pour celles qui vivent en couple, le conjoint
devient la principale source de soutien. Une seule participante a mentionné que son pere
assume ces types de taches et une autre fait mention du soutien qu’elle recoit de la part

d’une préposée a I’entretien ménager. La plupart des personnes rencontrées ont par ailleurs
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mentionné leur réticence a ce qu’une personne étrangére entre dans leur maison pour

réaliser les taches reliées a I’entretien de leur domicile.

Soutien de la part du conjoint dans les tdches domestiques. Dans I’extrait suivant, la

participante explique de quelle maniére s’établit la répartition des taches entre elle et son

conjoint :

Et il a toujours dit... toi tu vas faire ¢a et moi je vais faire ¢a. Les tdches se sont
tout de suite... il a dit... toi tu ne feras plus, il dit moi je vais laver les
planchers, je vais faire le lavage, je vais t’aider a la vaisselle, je vais t’aider a
la nourriture. Cela fait que ¢a n’a pas vraiment changé, parce qu’on a toujours
fait ce qu 'on s était dit. (Participante 10)
Soutien des membres de la famille. Lorsque le conjoint n’est pas disponible, c’est
souvent & un membre de la famille auquel les participantes font appel pour accomplir

certaines taches comme I’explique cette participante :

Oui. Quand je lui demande... papa... Comme @ un moment donné je voulais
poser des cadres dans la maison, cest plaisant poser des cadres et des affaires
pour décorer. [...] Ca fait que j ‘ai dit papa j ai besoin de toi une demi-heure, il
dit pourquoi? J’ai dit pour me planter des clous. Il est venu avec ma mere, il
m’a planté des clous, il n’y a pas un clou qui est arrivé dans le pas solide et
toutes mes affaires sont accrochées... (Participante 7)

Soutien d’intervenants rémunérés ou bénévoles. Dans plusieurs cas, le soutien
provient d’organismes comme le CSSS qui offre certains services, tel que I’entretien

ménager comme le mentionnent ces participantes :

Bien la femme de ménage, c’est le maintien a domicile, ca vient du CSSS ca.
(Participante 12)

[...] il y a quelqu’un qui fait mon ménage et Aline qui vient tous les jours pour
maider. (Participante 1)

En ce qui concerne la préparation des repas et les déplacements pour I’achat des biens

comestibles, ce sont prioritairement les conjoints qui interviennent dans ces deux situations
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ou encore un membre de I’entourage accompagne les participantes lors de leurs

déplacements a I’extérieur de leur domicile.

Ca se passe relativement bien, j’ai pas mal tout a la portée de la main ici ou
dans la cuisine, ce qui fait que si j’ai besoin, je demande a mon conjoint et il
m’apporte ce dont j’ai besoin. Je n’ai pas besoin de bouger beaucoup dans la
maison pour avoir ce que je veux. (Participante 10)
La participante suivante ne se déplace plus dans les magasins ou les centres d’achat en
raison de sa mobilité réduite, de sa crainte de faire une chute ou de la nécessité de se
déplacer en chaise roulante. Cette derniére délegue alors a son conjoint la tache d’effectuer

les achats.

Quand mon «chum » va chez Wal-Mart je dis: vas-y moi je ne suis pas
capable. Ou bien tu me traines dans la chaise roulante. Et le panier et la chaise
roulante ¢ca va trés mal. Je lui dit ce que je veux et il va le chercher.
(Participante 8)

Une participante demande a son pére de I’accompagner lorsque son conjoint n’est pas
disponible. Une autre considére recevoir de I’aide des chauffeurs de taxis lors de ses
déplacements alors qu’une derniére utilise le service de transport adapté. Dans les extraits
suivants, les participantes expriment a quel point ces ressources sont primordiales pour leur

permettre d’effectuer leurs sorties a I’extérieur :

A un moment donné mon mari travaillait, je n’avais pas de possibilité. J ai
appelé papa, j ai dit papa... j’aurais besoin de toi pour aller magasiner. Il est
venu me chercher. (Participante 7)

Bien d’abord on va prendre un taxi, ce qui fait que je n’aurai pas besoin
d’entrer et de sortir mes sacs, il va les entrer lui-méme. (Rires). Parce que les
gars de taxi c’est ¢ca qu’ils font, ils entrent notre chose, tout ¢a... les sacs
d’épicerie, tout ¢ca. On est bien servi. (Participante 6)

Et les organismes... bien les organismes surtout quand je vais aux assemblées,
je prends le transport adapté. (Participante 12)

Certaines participantes ont besoin de soutien pour la poursuite de certaines

activités de la vie quotidienne comme s’habiller. Dans ces cas, I’aide provient
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principalement d’un membre de la famille, soit d’un de leurs enfants, d’une sceur ou

du conjoint.

J’ai besoin d‘aide pour m’habiller des fois. Mais c ’est parce que vois-fu... ¢ ’est
tout en rapport avec mon bras. Tu sais quand tu montes un pantalon, ¢a te
prend tes deux bras, moi j ’en ai juste un Ia, ¢a monte rien que d’un bord, ce qui
fait que ma fille m’aide. Il faut que je demande a ma fille et si elle n’est pas Ia,

bien c’est mon mari qui m’aide a remonter mes pantalons. (Participante 12)
Lorsque les participantes participent a des activités familiales ou sociales, ces
dernieres recoivent généralement I’aide des membres de leur entourage, que ce soit de

leur frére ou sceur, de leurs amis et ce, pour se déplacer, ou pour faciliter la réalisation

de leurs taches.

Et la-bas bien, les mesdames s’ occupent beaucoup de moi, m’aident beaucoup,
a monter ma chaise, a la redescendre, m’aident & monter des marches. Comme
la ce soir, il y a un souper mais ce n’est pas moi qui va se servir, il y en a une
qui va... lls vont me servir eux autres mémes. Tu sais, je suis trés bien traitée.
Je ne suis pas mise a | ‘écart. (Participante 12)

Certaines participantes recoivent du soutien financier, informationnel, administratif ou
encore psychologique soit de leur conjoint, de membres de leur entourage ou de la part de
professionnels. Ainsi, une participante a pu se procurer des verres correcteurs ou de
I’équipement adapté grace au soutien financier d’un organisme a but non lucratif dont
I’objectif est de soutenir les personnes atteintes de dystrophie musculaire. Une autre
participante s’adresse aux membres de sa famille immédiate quand elle a besoin de conseils
ou d’information tandis que deux autres ont fait appel a des professionnels pour surmonter
un événement stressant. Il appert que dans la grande majorité des cas, ces différentes
formes de soutien proviennent d’abord des conjoints mais il est aussi offert par des proches
ou des membres du réseau social élargi. Pour sa part, le soutien psychologique provenant
de professionnels du réseau de la santé et des services sociaux intervient de maniére limitée
et, ou, occasionnelle. Dans les extraits suivants, les participantes expliquent les
circonstances ou elles ont recu un soutien pour I’'une ou I’autre des formes de soutien

financier, informationnel, administratif ou encore psychologique.
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Apres ca bien, la dystrophie m’aide beaucoup, m’en donne beaucoup. Mes
lunettes, c’est eux autres qui les payent et toutes mes affaires que j‘ai c ‘est eux
autres qui me les ont payées. La /...] ils ont fourni la-dessus. Ils ont fourni
presque 300$, si ce n’est pas plus. (Participante 12)

[...] Ma sceur, elle fait pas mal affaire avec ces affaires-l1a. Ma sceeur... comme
elle, elle a des affaires exprés pour la maison 1a, comme mon frere. Ok, elle
connait bien les services offerts... Bien elle n’est pas génée la et elle demande
elle. Comment je vous dirais ¢a... elle, elle téléphone et ... en tous les cas elle
n’est pas génée la. ...Elle se débrouille, pour ces affaires-la. (Participante 5)

J’ai vu une psychologue a I’hépital, ca faisait 19 ans qu elle faisait ca. Mon
mari lui, il a vu un autre psychologue, un psychologue généraliste 1a, parce que
ca pressait plus que moi. Ca pressait plus gue moi, donc, on n’a pas vu le méme
psychologue et cest bien... De faire le deuil de ma fille et d’apprendre a vivre
avec la. Mais je |'ai vu quoi... pendant... peut-€tre quatre, cing séances, mais
c ’était assez. (Participante 7)

Satisfaction face au soutien social recu (soutien percu)

Les participantes suivantes estiment ne pas avoir besoin de soutien social des membres
de leur entourage ou en avoir besoin que sporadiquement en fonction, par exemples, des
conditions météorologiques ou de certains types d’activités a réaliser. Ainsi, une
participante refuse de recevoir de I’aide de personnes qui lui sont étrangeres parce qu’elle
percoit cette situation comme une intrusion dans sa vie privée. Elle préfére prendre plus de

temps a accomplir ses taches pour étre en mesure de ne pas demander ce type de soutien.

Je n’ai pas besoin d’aide vraiment, sauf que... [’hiver comme je vous disais, s’il
y a de la glace sur le trottoir, quelqu’un va me retenir pour ne pas que je
tombe. Mais je ne demande jamais d‘aide moi. Et des fois, ils veulent m aider et
jedis... laisse faire, je suis capable. (Participante 9)

Mais je veux dire... je ne veux pas avoir personne qui vient fouiller dans mes
affaires la. J’aime autant le faire moi-méme, comprends-tu? J’ai fait mon
grand ménage toute seule, je ne voulais pas avoir personne qui vienne torcher
les murs. Moi je ne les torche pas, je les lave. Et je ne veux pas qu’ils fouillent
dans mes affaires. Ca me prend plus de temps mais je le fais. Méme si ¢a me
prend plus de temps. (Participante 8)

Certaines participantes se sont résignées a recevoir le soutien des membres de leur

entourage et ce, avec beaucoup de réticences. D’une part, elles n’apprécient pas dépendre
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d’autres personnes pour répondre a leurs besoins courants et elles sont malheureuses de la

perception de perte d’autonomie que cela engendre. D’autre part, certaines participantes

jugent que le manque de délicatesse de certains membres de leur entourage est inopportun

car ces derniers imposent leur soutien sans tenir compte de leurs besoins réels.

Oui, tout le temps avoir besoin des autres, tout le temps, tout le temps. Ah! Ca
la... j’hals bien ¢a. Avant ¢a je marchais, tout ¢a, je me débrouillais, mais la je
ne peux plus me debrouiller. (Participante 1)

Ca c’est choguant, tu arrives pour faire de quoi et ils te |’enlévent des mains
pour le faire la en pensant que tu ne seras pas capable... Au moins essaie... si
tu n’es capable je suis d’accord... mais de donner une chance d’étre autonome.
(Participante 12)

Bien qu’elle fasse en sorte d’exprimer son besoin d’autonomie aux personnes qui lui

offrent du soutien, une autre participante fait preuve de plus de réceptivité et accepte de

recevoir de I’aide de ses proches lorsqu’elle en a réellement besoin :

Tous ceux qui me connaissent savent que j ai la dystrophie ce qui fait gue... si
j ai de la misére a faire quelque chose, ils vont m aider. Je vais les remercier.
Comme des fois je peux dire... non, laisse faire, je suis capable toute seule. lls
vous |'offrent de bon ceeur et c¢’est la...Oui. Ce n’est pas de la pitié quand ils
me |'offrent ... ¢a j'ai de la misere, ils veulent m’aider mais des fois je leur
dis... non! Ne m’aide-moi pas, je suis capable toute seule. Et si je me dis que je
suis capable, je vais réussir. Comme je te dis, je ne m’arréte pas a ¢a. Cest de
pas s’arréter et de ne pas s'imposer des... bien peut-étre des limites la mais
encore la... (Participante 2)

Finalement, une participante lourdement handicapée manifestement dépendante
du soutien des membres de son entourage considere que la maladie n’a pas de
conséquence négative sur sa vie étant donné que I’encadrement et le soutien offert en

toute occasion par ses proches répond adéquatement a ses besoins. Cette participante

semble donc trés satisfaite du soutien qu’elle recoit et est sereine face a celui-ci.

[-..] que ce soit mon beau-frére du bord de mon conjoint ou sa sceur, sa mere...
ils sont toujours aprés moi. Ils me tiennent toujours pour aller a quelque part,
ce qui fait que je n’ai pas vu vraiment d’impact négatif parce que je suis
beaucoup encadrée. Il y a rien a dire a part que je ne peux pas travailler 13,
mais je suis encadrée d’abord... que ce soit du bord a mon conjoint ou de mon
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cOté, je suis encadrée pas mal toujours partout. Je ne peux pas voir vraiment
d’impact parce que je ne suis pas seule & me débrouiller. (Participante 10)

Stratégies d’adaptation

Dans les sections suivantes, sont présentées les stratégies d’adaptation qui ont été
clairement énoncées par les participantes. La premiére section s’intéresse aux stratégies
centrées sur les émotions et la suivante la complete en présentant les stratégies évitantes. Ce
dernier type de stratégies, élaboré par Suls et Fletcher (1985) permet de préciser davantage
la nature de certaines stratégies centrées sur les émotions. La seconde partie est consacrée

aux stratégies centrées sur le probléme.

Stratégies centrées sur les émotions

Certaines participantes utilisent une variété de stratégies d’adaptation centrées sur les
émotions principalement axées sur une réévaluation positive de leur situation par la
comparaison sociale et d’autres font en sorte de minimiser la gravité de leur maladie en

faisant preuve de positivisme.

Réévaluation positive par la comparaison sociale

Certaines répondantes pratiquent une réévaluation positive par le biais de la
comparaison sociale. Celle-ci leur fait paraitre leur situation davantage favorable a celle
d’autres personnes atteintes et dont I’état est pire que le leur ou encore qui sont atteintes
d’autres problémes de santé, ce qui semble étre une source de consolation et d’acceptation

de leur condition.

J’ai la maladie, je n’ai pas le choix. Je n’ai pas le choix de dire... comment je
pourrais dire ¢a... je ['al, je ne m’arracherai pas les cheveux, elle ne partira
pas demain matin. Il y en a qui sont pires que moi, il y en a qui ont des cancers
et tout. Moi la ma maladie est la ... (Participante 8)

Ca fait que... non, je... quand j’ai su que je | 'avais... ce n’est pas grave! J’ai ¢ca
mais ce n’est pas grave. C ‘est la moins pire que j ai, ce n’est pas compliqué 1a!
C’est la moins pire, la myotonique. J’ai un de mes neveux, lui il a | ‘ataxie de
Charlevoix. Et j’en ai d’autres dans ma famille qui sont bien pires que moi, ils
sont «maganésy, ils sont plus que moi... Ca fait que quand vous vous comparez
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aux gens autour de vous qui sont plus malades...Bien je me dis que je ne suis
pas si pire que ¢a...ok. C’est ¢a votre réaction dans le fond... Oui, je me
console. Mais en tous les cas, je |’ai, mais je suis moins pire gqu’eux autres.
(Participante 2)
Pour ces personnes, I’accent est aussi porté sur ce qui est encore réalisable pour elles et
cette attitude semble favoriser I’acceptation de leur situation. Une des participantes fait
méme une comparaison en fonction de ce qu’elle arrive encore a réaliser alors que d’autres

membres de sa fratrie sont plus restreints dans leurs activités.

Je suis capable encore de faire mes affaires que je veux. Ca, je suis bien
contente d’encore... Peut-étre plus tard, je ne serai plus capable, mais en tous
les cas-la, comme mon mari va des fois a des places, visiter un bateau, je suis
encore capable d aller visiter un bateau. Ma sceur n’est plus capable, mon frére
n’est plus capable. Moi, je suis encore capable. (Participante 5)

Une autre participante a mentionné qu’elle poursuit ses efforts pour ne pas se laisser
abattre et conserver sa qualité de vie en dépit de la conscience des limites imposées par la
maladie. Elle réévalue sa condition par la comparaison avec d’autres personnes plus
atteintes qui demeurent tout de méme actives. Toutefois, une autre participante craint que
sa condition devienne semblable a celles de personnes atteintes d’une autre forme de
dystrophie et qui sont lourdement handicapées. Dans les extraits suivants, cette participante

témoigne des constats qu’elle a faits a ce sujet :

Bien il faut que je vive avec, je n’ai pas le choix de | ‘accepter. Mais disons que
j’en vois qui |’ont pas mal pire que moi. Et quand je les vois, je me console, je
me dis... Je suis chanceuse, je ne suis pas aussi attaquée qu eux autres. J’en ai
vu beaucoup, on va dans les réunions et on en voit beaucoup a la dystrophie
quand on y va justement et il y en a la que je vois qui sont pas mal pires que
moi. C’est rare que j’en voie des moins pires que moi, j en vois tout le temps
des pires. lls boitent ou bien ils sont soutenus par une canne ou bien ils ont un
triporteur, des choses comme ¢a. Quand je me vois avec les autres, je me trouve
chanceuse parce que je ne suis pas beaucoup attaquée la comparé a bien
d’autres /a... (Participante 9)

Réévaluation positive en trouvant des avantages a la situation. Une participante fait
une évaluation positive de sa situation ou elle trouve des avantages a celle-ci, notamment

du point de vue de ses responsabilités réduites en raison de la maladie. Pour cette derniere,
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les avantages liés a la maladie compensent les inconvénients qu’elle cause. Elle a la

profonde conviction de vivre une belle vie avec son conjoint.

Mais je fais une belle vie pareil la, je n’ai pas d’enfant, je n’ai rien a
m’occuper la, mon chat je le nourris et c’est tout la. Je fais une tres belle vie
moi la a comparer. Il y a aussi des avantages...Bien oui! C’est des avantages
comme des désavantages. Quand tu as des enfants, bien tu es toujours 24 sur
24. Mais la moi j’ai juste moi a m’occuper et mon chat et cest tout la. Je fais
une tres belle vie moi la! Je dis des fois a mon « chum »... on fait une trés belle
vie. (Participante 8)

Acceptation et positivisme. Certaines participantes présentent une tendance a
minimiser les manifestations de leur maladie. Elles expriment I’acceptation de la maladie
en raison de I’inutilité de se présenter en victime ou de s’en attrister. Pour elles, la maladie
n’est pas considérée comme un frein a la joie de vivre et elles relativisent I’impact des
symptémes sur leur capacité a réaliser leurs activités de la vie quotidienne ou sociales.
Chez ces personnes, I’accent est principalement porté sur ce qu’elles sont en mesure de
réaliser et sur I’importance d’avoir du plaisir et de profiter de la vie. Elles font preuve de
positivisme et expriment leur joie de vivre en profitant, par exemple, des avantages de
certaines activités ludiques comme de jouer a la pétanque ou de vivre avec un conjoint qui
est apprécié pour ses qualités. Une participante affirme méme qu’elle ne voit pas ce qu’elle
aurait fait de plus sans la maladie. Dans les extraits suivants, des participantes expriment

leur philosophie de vie :

Et la maladie, moi, je fais avec. Je |ai et ce n’est pas plus grave que ¢a la. On
ne peut pas rien faire contre, il n’y a pas de médicament pour ¢a. Il y en a qui
sont déprimés, mais pas moi. (Participante 9)

Bof! Je ne sais pas la... bien c’est grave d avoir la maladie mais la ce n’est pas
la mort d’une personne non plus. Il faut rire et avoir du «fun» quand méme la.
Ce n’est pas parce qu’'on a la maladie qu'on pleure et... Moi je leur dis ¢a. Ca
fait que votre conseil ¢a serait de profiter de la vie? Oui, profiter de la vie,
d’abord elle n’est pas longue. (Participante 5)

J’essaie de prendre la vie positivement et de voir le bon c6té, parce que méme

si jai la dystrophie, j’ai des joies, j’ai des bonheurs pareil 1a! J’ai un mari
extraordinaire. (Participante 7)
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Fatalisme et résignation. Par contre, une participante a adopté une attitude défensive
face aux attitudes d’autrui face a sa maladie alors qu’une autre présente une attitude
fataliste qui s’ajoute a sa résignation. Cette derniére participante a alors exprimé la difficile
obligation d’accepter une situation sans issue. Elle considere qu’apprendre a vivre avec sa
maladie et la progression de cette derniere exige qu’elle accepte de vivre constamment avec

de la douleur et avec des difficultés a réaliser ses activités de la vie quotidienne.

/[...] Ce n’est pas comme le monde ordinaire qui nous examine comme Si on
était une bouteille de ketchup. En tous les cas dans ce temps-la quand je m’en
apercois, parce que je suis tellement habituée qu’il y a des fois que je ne m’en
aper¢ois pas... quand je m’en apercois la, je regarde la femme, je dis... « Coup
donc! » Tu me prends pour qui? Je suis capable de me défendre en plus.
(Participante 13)

Mais j ‘aimais ma vie avant, ¢ ’est ma vie d ‘avant que je voudrais. Ce n’est pas
compliqué, c’est ¢a que je voudrais. (Participante 1)

Elle m’a demandé de sortir avec elle hier aprés-midi, j ’étais trop malade et
trop fatiguée d étre sortie la veille. Cest les habitudes tu sais... tu fais tout ou
bien tu ne fais rien. 1l y a des journées, tu n’es pas capable de rien faire, tu te
léves, tu as de la misere a marcher ce qui fait que... tu fais ce que tu peux.
(Participante 11)

Stratégies évitantes
Dans la prochaine section, les stratégies évitantes utilisées par certaines répondantes

sont présentées ainsi que les effets que celles-ci décrivent sur leur moral ou leur bien-étre.

Distraction. Pour plusieurs participantes (n=6), la distraction permet de conserver un
bon moral en dépit de la présence de la DM1 et de ses inconvénients. Les activités comme
la lecture, le cinéma d’humour, la pétanque et d’autres activités de loisirs apportent du

plaisir dans leur vie.

Quand je suis trop longtemps toute seule, je viens que je m’ennuie, la bien je
déprime, je viens «down». Mais quand je suis avec du monde, pas de
probléme. Et quand vous étes déprimée et que vous devenez «down» comme
vous me dites, qu’est-ce que vous faites dans ce temps-la? J’essaie de faire
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d’autre chose, je lis un peu, ca m’enléve les idées un peu de la téte, je me
couche... (Participante 2)

Oui, je lis beaucoup et quand il y a des films droles je ris. Pour le moral par
exemple c’est bon. Ok. Je ne suis pas toujours triste 1a, non. (Participante 5)

Diversion. Certaines participantes restreignent leurs activités en raison des limites et
des manifestations de leur maladie. Une participante mentionne ne pas se conformer aux
recommandations de son médecin de faire de I’activité physique parce qu’elle préfére

conserver son énergie pour la réalisation de ses taches quotidiennes.

Bien c’est le docteur de la dystrophie, qui m avait répondu ¢a, j ai dit... j 'ai de
la misére avec mon menage. Il dit : « c’est parce que tu n’es pas en forme. »
Me mettre en forme ¢a me gruge toutes mes énergies, je pourrais ne pas plus
faire mon ménage. Si je fais de |exercice a la place de faire mon ménage, ce
n’est pas mieux la. Je fais des exercices disons des... j'appelle ¢a moi des
huilages d’articulations, plier la jambe et la déplier. Les bras de méme et... la
ce ne sont pas des gros efforts parce que ca me mettrait trop a terre.
(Participante 7)

Déni. A la lumiére des entrevues il a été possible de constater qu’une seule participante
semble faire preuve de déni face a sa situation. Ainsi, lorsque la question portant sur les
conséquences de la DM1 sur sa vie, cette participante a affirmé que cette maladie n’a pas
de conséquences sur sa propre vie: «Je n’en vois pas. Je n’en vois vraiment pas. »
(Participante 2). Toutefois, un peu plus tét au cours de la méme entrevue cette derniere a
précise que certaines activités ne lui sont plus accessibles et qu’elle a choisi de ne pas avoir
d’enfants en raison des risques que sa maladie leur soit transmise, ce qu’elle exprime dans

les trois extraits suivants :

J’aurais continué mes études pour me trouver un travail. Qu’est-ce que vous
étiez capable de faire il y a quelques années, ou il y a plusieurs années, et que
vous ne pourriez plus faire maintenant? Prendre des grandes marches... des
longues distances. (Participante 2)

Je ne suis plus «d’adon» ¢a fait que je ne peux pas faire tout ce que je voudrais.
(Participante 2)
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Il m’a dit que j’avais 50/50 des chances qu’il soit normal ou qu’il soit
«mongol » ou qu’il soit handicapé ou qu’il soit pire que moi. Quand le
meédecin a dit 50/50, j ‘ai dit ¢ 'est trop, tu me ligatures. (Participante 2)
Toutefois, il est important de préciser qu’il existe une possibilité que la réponse a la
question sur les impacts de la maladie découle de son incompréhension du sens de la

question.

Attitude défensive et agressivité. Parmi les stratégies évitantes, I’attitude défensive
peut s’exprimer & travers I’agressivité ou I’évitement. Ainsi, une participante a souligné
faire preuve d’agressivité face aux réactions et aux commentaires d’autrui en relation avec
sa maladie. Dans les extraits suivants, elle ttmoigne de son besoin de se défendre face a

ceux-ci :

Je deviens maligne et... d’abord je ne suis pas douce tout de suite la mais je ne
me laisse pas faire. Si je comprends bien vous ne vous laissez pas faire... dans
quel sens? Vous vous defendez? Ou...Oui, oui, je me défends. Si on ne se
défend pas, on se fait manger la laine sur le dos... Oui, je pleurais, je ne parlais
pas, rien. Mais maintenant je ne pleure plus. Il faut se défendre parce que si on
ne le fait pas, ¢ ’est nous autres les pires. Quand il y en a une... elle m’a traitée
d’handicapée et elle est plus handicapée que moi. Elle, elle ne marche pas du
tout, elle a tout le temps son fauteuil roulant et elle m’a dit que j’étais
handicapée. J’ai dit... t’es-tu regardée avant de dire ¢a? Elle a dit: «tu es
cruelle.» J'ai dit... je ne suis pas cruelle, c’est toi qui a parlé avant.
(Participante 3)

Résignation et fatalisme. Certaines participantes (n = 7) ont éprouvé des difficultés a
accepter la présence de la DM1 dans leur vie, mais elles s’y sont résignées. L’une d’entre
elle a accepté sa maladie pour éviter de se rendre malheureuse, tandis que pour une autre,
c’est seulement apres un long cheminement qu’elle y est arrivée: «Bien c’est
toujours...comment je dirais ¢a...il faut que tu [’acceptes. Si tu ne |’acceptes pas, tu te

rends malheureuse. Il faut que j ‘apprenne a vivre avec. C ‘est ¢ca. » (Participante 16)
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Parfois, le fatalisme s’ajoute a la résignation. Ainsi, une participante a fait part de ses
difficultés d’adaptation & chaque étape de la progression de la maladie et de I’obligation

d’accepter sa condition :

Ca c’est une conséquence mais disons qu’on apprend a vivre avec aussi,
qu’est-ce que tu veux... 1l faut qu’on apprenne a vivre avec, la maladie ce n’est
pas une chose qui se guérit 1a, ¢ ‘est incurable, donc on apprend a vivre avec les
difficultés. Mais moi, ce que j’espére c’est de pas venir pire que je suis la.
Parce que depuis mon adolescence je le sais, depuis que j’ai eu ma fille j ai
empiré, parce qu’avant j'avais de |’équilibre, la je n’ai plus d’équilibre.
(Participante 7)

Ca a été dur a accepter. Oui, mais maintenant? Maintenant, on n’a pas eu le
choix, on a appris a vivre avec. (Participante 7)

Ainsi, deux grandes tendances semblent se profiler en ce qui concerne les stratégies
centrées sur les émotions, I’une qui semble relever d’attitudes plut6t positives et une autre
qui semble axée sur la difficulté & accepter la réalité de la DM1. D’une part, plusieurs
participantes (n=5) font preuve de minimisation face & leur maladie ou a ses consequences.
Une réévaluation positive de leur situation par le biais de la comparaison sociale est
effectuée par le méme nombre de participantes (n=5). Il est a noter que la majorité d’entre
elles (n=4) utilisent aussi la minimisation et I’une trouve des avantages a sa situation en
plus d’utiliser la comparaison sociale dans son processus de réévaluation de sa situation.
D’autres participantes (n=3) mentionnent avoir des activités qui leur permettent de se
distraire et I’une d’entre elles utilise la diversion en se justifiant de ne pas appliquer les
conseils de son médecin. D’autre part, une seule participante démontre une stratégie déni et
de résignation. Finalement, une des participantes ayant une stratégie de résignation exprime
une attitude défensive par le biais de I’agressivité en réaction a des commentaires

concernant son état. Chez ces derniéres, les propos sont a connotation plutdt négative.

Stratégies centrees sur le probleme
La prochaine section est consacrée aux stratégies centrées sur le probléme. Chez
Lazarus et Folkman (1984), celles-ci se divisent en deux grandes catégories, soit la

résolution de problémes et I’affrontement de la situation. Au cceur de ces catégories, les
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stratégies vigilantes de Suls et Fletcher (1985) permettent de préciser la nature des
stratégies mises en place pour affronter la situation ou résoudre les problémes. Dans la
partie suivante, les extraits d’entrevue ont d’abord été regroupés sous les deux grandes
catégories du modeéle de Lazarus et Folkman (1984) et classées sous les thémes des

stratégies vigilantes de Suls et Fletcher (1985) pour plus de précision.

Affrontement de la situation. Plusieurs participantes (n=12) conservent une attitude
positive en ne se laissent pas freiner par la maladie et les incapacités qui en découlent tout
en respectant leurs limites. Elles considerent qu’elles sont en mesure de réaliser ce qu’elles
désirent et elles refusent de se centrer sur la maladie et sur ses conséquences. Elles ont une
perception de maitrise de la situation qui se réalise par I’adaptation de leurs activités a leurs
capacités et par la persévérance dans leurs efforts. Elles refusent d’abandonner leurs
activités en raison de la maladie et elles ont la conviction que de poursuivre les efforts pour
la réalisation de ces activités les empéche de perdre leurs capacités physiques. Certaines
participantes recherchent I’autonomie en ne demandant que I’aide strictement nécessaire et
tentent de réaliser leurs activités sans soutien avant de déclarer qu’elles ne sont plus en

mesure de les exécuter.

Si on reste dans la maison, c’est 1a qu’on va ankyloser, ca fait que moi j ai
beaucoup d’activités, ca ne m’arréte pas a rien. Je vais au chalet et je vais
partout. Il n’y a rien qui m’arréte, je me baigne et... [...] Surtout la nage, la
nage, le docteur, il m’a dit que ¢ ’était bon, parce que tous les muscles bougent.
Quand je peux me baigner, bien j’en profite... Je me garde en forme. Moi je le
sais qu’il faut que je marche et qu’il ne faut pas que je reste assise et ankyloser
et... ¢a fait que je fais tout ce que j’avais a faire avant et je reste encore... Le
docteur il a dit... continue. C’est ¢a que je fais. (Participante 9)

Une participante considere avoir du pouvoir sur sa condition et elle est convaincue que
ses actions lui permettent d’avoir un contrdle sur sa maladie. Elle estime que la poursuite
d’activités physiques lui permet de conserver son autonomie lors de ses déplacements. Elle

considere aussi que sa volonté fait en sorte qu’elle n’aura jamais a se déplacer en fauteuil

roulant. Son point de vue est présenté dans I’extrait suivant :

De ne pas s’arréter a la maladie et de ne pas trop s’écouter et de rester assis.
De faire des activités parce que rester assis ce n’est pas trés bon. Jen connais,
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la qui restent assis et ils sont ankylosés et ils sont en chaise roulante. Moi, bien,
je ne me suis pas arrétée a ¢a et regarde... Je l’ai dit et c’est ¢a que je vais
faire. Je suis slre que je ne m’arréterai pas de marcher. Je me connais et...
C ’est juste que je manque d’équilibre un peu mais ¢a... pas pour dire tomber
Ia, ¢ca fait que... non. Moi je suis stire que ceux qui ne sont pas actifs, je les vois
Ia et ils sont bien plus atteints que moi, ils ont de la misére a marcher, ils ont
une canne, ils se tiennent aprés les murs ou bien une marchette, une chaise
roulante. Ca fait que moi je ne suis pas comme ¢a la, je suis tres autonome,
mais je fais des activités beaucoup. Les autres ils sont assis et ils ne bougent
pas, ¢ est pour ¢a quils ankylosent. (Participante 9)

Stratégies vigilantes. Dans les extraits suivants, les participantes témoignent de leur
volonté de profiter de la vie en dépit de la présence de la maladie. Elles mettent I’accent sur
ce qu’elles sont en mesure d’accomplir plutét que de s’attarder a la présence de la DM1

dans leur vie :

Non, parce que je fais pas mal tout ce que j’ai envie de faire la. Quand j ai
envie de faire quelque chose, je le fais. La dystrophie ne m’empéche pas de
faire grand-chose. (Participante 9)

Et c’est ¢a... de prendre la vie comme elle vient, ne pas penser rien qu’a ¢a, ce
n’est pas bon. Parce que s’il ne pense rien qu’a ¢a, plus il vay penser, pire ¢a
va étre. De ne pas s’arréter a sa maladie. (Participante 2)

Maitrise de soi. Certaines participantes (n=4) considerent qu’il vaut mieux
aborder la vie un jour a la fois en raison des incertitudes du futur liées a la
progression de la maladie. Méme si cette stratégie pourrait étre associée a de la
résignation, celles-ci font preuve d’une certaine maitrise de soi en préférant profiter
du moment présent en dépit de la maladie et mettre I’accent sur leurs capacités

résiduelles en évitant de s’inquiéter pour I’avenir.

Bien, c’est comme je disais tantdt, ca ne change pas ¢a, quand méme qu’on a
une maladie comme ¢a, on ne pense pas rien qu’a ¢a d’abord, on est actif
pareil et on fait tout ce qu’on veut. On le fait quand on est capable, quand on
N’'est pas capable, on dit... on le fera le lendemain. C’est comme vivre
aujourd ’hui, on vit au jour le jour, pas 3 ou 4 ans d ‘avance. Moi je suis comme
¢a, c’est vivre au jour le jour, je ne sais pas demain si je vais étre la ou pas, ¢a
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fait que... Pour moi c¢’est comme c¢a, il y en a d’autres peut-étre, qu’ils ont
d’autre chose, mais moi, pour moi, c’est au jour le jour. Demain, je vais étre
correcte, le lendemain je ne le sais pas. Je ne peux pas le savoir d’avance, c est
pour ¢a que moi, je suis au jour le jour. Ok, c’est parfait. Donc si je comprends
bien, pour résumer c’est qu’il y a pas vraiment de conséquence... vous vivez au
jour le jour, ¢ca n’a pas un impact sur la famille ou sur les amis...Non, moi
aujourd ’hui je vais étre la, demain si je ne suis pas la, bien je ne serai pas la...
(Participante 6)

Réalisation d’activités en fonction de ses capacités. Pour certaines participantes,
I’implication se traduit par le fait de demeurer actives a la mesure de leurs capacités. Elles
font en sorte de conserver une perception de normalité par la conviction de leur capacité a
réaliser des activités tout en demeurant conscientes de leurs limites. Le fait d’effectuer des

activités physiques procure du plaisir et un sentiment de bien-étre.

Jamais la maladie ne m’a arrétée de faire rien. Il ne faut pas s’arréter a ca. Si
on reste dans la maison, c’est 1a qu’on va ankyloser, ¢a fait que moi j ai
beaucoup d’activités, ca ne m’arréte pas a rien. Je vais au chalet et je vais
partout. Il n’y a rien qui m’arréte... (Participante 3)

Activités alternatives Certaines participantes (n=2) ont remplacé une activité qui leur
est devenue inaccessible en raison de leurs limites physiques par une autre activité qui
correspond mieux a leurs capacités. Par exemple, une participante a remplacé les séances
de magasinage par le fait d’aller manger au restaurant et de fumer, ce qui lui permet de se
détendre. Une autre participante gate les enfants des autres parce qu’elle ne peut pas avoir
les siens. Dans I’extrait suivant, une participante explique que cela lui permet de conserver

des plaisirs en dépit des restrictions imposées par la maladie :

Ca j’aimais c¢a, quand je faisais les boutiques, je regardais des fois la
nouveauteé arrivait, je ne peux plus le faire. C’est comme du plaisir de moins
que vous avez dans votre vie... Bien c’est ¢a. Par chance, jai d’autres plaisirs.
J’ai remplacé ca par le restaurant. C’est quoi vos autres plaisirs? Aller manger
au restaurant. Ca c’est un beau plaisir pour vous ¢a? Oui et fumer. Oui. Bien la
fumer un paquet. Je n’ai pas le droit mais... (Participante 8)
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Certaines participantes utilisent des stratégies variées pour adapter leur mode de vie a
leur condition physique et a leur état de santé. Dans certaines situations, il s’agit d’ajuster

les activités qui causent trop de difficultés a leurs capacités.

Dans les activités. ...Mon médecin m'a dit de continuer a jouer aux quilles, que
c ’était bon pour mes bras et mes jambes. Il faut seulement que je marche serré
pour aller lancer ma quille. C’est mon bras, il faut que je le pousse quand
méme pour jouer aux quilles. Je joue aux petites quilles maintenant...
(Participante 2)

Il y a par contre la volonté de persister dans les activités qui sont a leur portée parce
qu’elles ont conscience que cette attitude leur permet de préserver leurs capacités physiques
mais aussi pour respecter les recommandations de leur médecin. Afin d’étayer leurs
affirmations a ce sujet, une participante a donné en exemple un de ses cousins qui est
devenu trés handicapé. Cette participante estime que celui-ci n’aurait pas fait suffisamment

d’efforts pour demeurer actif.

J’ai un de mes cousins, quand il a su qu’il avait la dystrophie, il a tout arréte.
En dernier, il avait une marchette et une chaise roulante. Je ne veux pas
devenir comme ¢a. Quand je serai rendue /a... (Participante 2)

Il semble avoir une volonté de trouver une juste mesure entre éviter certaines activités
et faire des efforts pour persister dans la poursuite de certaines autres. Ainsi, afin de
conserver un maximum d’autonomie, un dosage est fait quant aux demandes d’aide qui
sont adressées aux proches et aux efforts personnels pour réaliser certaines activités de
manieres autonome. Il s’agit aussi de la recherche d’information afin de faire les meilleurs
choix de vie possible, comme de choisir de ne pas avoir d’enfants. Enfin, I’ajustement de
son rythme de vie a ses capacités permet un meilleur fonctionnement en général. Encore ici,

I’accent est mis sur les capacités plut6t que sur les limites.

La, ils m’ont mis mes barres et j’ai tout ce qu’il faut, la chaise, le siége. J ai
tout ce qu’il faut, pas de problémes. Avec la chaise, je n’ai pas de problémes.
Mais je m’assois encore dans le bain, je suis capable de me lever. Jusqu’au
temps que je vais étre capable de m’asseoir et de me lever, je vais le faire.
(Participante 3)
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Pour sa part, une participante prend les moyens de demeurer active et de pratiquer ses
loisirs en respectant son rythme et en se faisant accompagner et aider, au besoin, pour

surmonter ses difficultés.

Ca va bien, je fais les activités que je veux. Il n’y a rien qui m’empéche de faire
ce que j’ai a faire. C’est sir que si j’ai de la misére, quelqu’un va m’aider
mais... Il y a juste du bicycle pour dire que je ne suis plus capable de faire
vraiment. A cause que la faiblesse est dans mes chevilles. Ca fait que ¢ est pour
¢a, mais il n’y a rien d’autre que je m’empéche de faire... Je fais ce que jai a
faire, plus tranquillement peut-étre qu’un autre et quand je suis fatiguée, je
m’assois, je me repose et apres ¢a, je recommence. Ca ne m’arréte pas de faire
grand-chose... je vais souvent a la péche moi la et a la chasse et Ia, je suis
toujours avec quelqu ‘un. Il va me soutenir, il va me donner la main pour ne pas
que je tombe ou quelque chose comme c¢a. Et | hiver quand c’est glissant, qu'il
y a de la glace, mais a part ¢a, je n’ai pas de misere a marcher. Je marche a
mon rythme, je fais des grandes randonnées et je ne suis pas fatiguée, pas du
tout. (Participante 9)

Recherche d’alternatives et de moyens pour effectuer les corvées domestiques. En
général, les participantes respectent leur rythme personnel en raison d’une bonne
connaissance de leurs limites. Elles trouvent des moyens pour arriver a accomplir leurs
taches et ces moyens consistent a fragmenter le travail par étapes et a prendre des temps de
repos entre ces étapes. Elles prennent aussi le temps nécessaire pour accomplir leurs taches
et elles ménagent leur énergie. Les siestes sont un autre moyen de récupérer leurs énergies.
Dans les extraits qui suivent, les participantes expliquent la maniere dont elles mettent en

ceuvre les actions qu’elles entreprennent pour parvenir a réaliser leurs activités :

Mettons que je fais le ménage 13, c’est sir que je ne ferai pas toute la maison
d’un coup-1a, je ne serai pas capable, je vais étre a terre. Mettons que je passe
la balayeuse 1a, je m’assois et apreés c¢a je recommence. Je me connais, quand je
suis fatiguée je m’arréte et je recommence. C ‘est sUr que je ne ferai pas toute la
maison la, mais je vais faire appartement par appartement tranquillement.
Mais je fais mon ménage, je m’habille et je fais toutes mes affaires, je cuisine
et... (Participante 9)

Je dors jusqu’a midi, je me couche a minuit et on dirait qu ’en 5 minutes toutes
mes énergies sont grugées. Qu ‘est-ce que je fais le reste de la journée la? Ca
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fait que moi j’essaie de faire le moins de choses possible pour pouvoir durer
toute la journée. (Participante 7)

Recherche de solutions et d’alternative en géneéral. Plusieurs participantes (n=9) font
preuve d’autonomie en développant des stratégies et des moyens pour étre en mesure
d’améliorer leur situation et d’effectuer leurs activités. Cela s’élabore par I’expression, a
leurs proches, de leur volonté d’autonomie, par I’établissement de leurs priorités, par
I’utilisation des ressources disponibles (comme par exemple de suivre un cours
d’autogestion), par la recherche de solutions et par I’organisation de leurs activités et de

leur temps en fonction de leurs propres priorités.

Oui je lui ai dit. Elle a dit...c’est quoi? Bien la maman quand je suis chez nous
je la fais ma vaisselle et je fais a manger et je fais mon ménage, je fais tout. Ah!
bien elle a dit... je ne voudrais pas que tu aies de |’eczéma. J’ai des cremes et
je m’organise. C’est comme un moment donné, on faisait des egg-rolls, on fait
ca au chalet, ¢a se fait tellement bien, ¢a ne huile pas la maison comme je dis.
On fait ¢a au chalet, j’ai été une semaine a me crémer les mains et a ne pas
mettre mes mains quasiment dans | ‘eau, ne pas faire de ménage pour ne pas me
«maganer» les mains pour pouvoir faire des egg-rolls. Elle a dit... bien ¢a n’a
toujours bien pas de bon sens! J’ai dit maman les egg-rolls c’était important,
J’ai dit... jal des priorités aussi dans ma vie. Je prends mes priorites, c ‘était
bon, c’était une priorité pour moi de venir faire des egg-rolls, j ai dit j ‘aime ca!
Tu sais, j ‘aime ¢a manger des egg-rolls, ¢ ’est une priorité pour moi. J ai dit tu
ne feras pas mes egg-rolls et mes patés a la viande et tout la. J’ai dit, j ai des
priorités et je mets mes priorités en premier lieu. ...Je m’organise en
conséquence de mes priorités. (Participante 7)

Recherche d’information. Plusieurs participantes (n=6) recherchent de I’information
sur leur état de santé et sur les ressources disponibles ainsi que du réconfort aupres de leur
médecin. Dans le prochain extrait, une participante mentionne cette volonté d’étre

informée :

Quand j’ai besoin d’information, j’appelle et j’ai tout ce dont j’ai besoin.
Comme 13, je n’ai plus de médecin de famille. Le spécialiste a dit... si des fois
tu as vraiment besoin, tu m’appelleras. (Participante 9)
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Recherche de moyens (aides techniques). Certaines participantes utilisent des moyens
mécaniques ou techniques pour pallier a leurs limitations et pour poursuivre leurs activités.
Ainsi, pour se déplacer, certaines personnes utilisent des cannes ou des triporteurs, d’autres
utilisent la voiture pour tous leurs déplacements ou encore choisissent de s’asseoir pour
réaliser certaines activités, que ce soit & I’extérieur ou a I’intérieur pour éviter de devoir

demeurer debout trop longtemps.

[...] c’est comme le centre d’achat au complet, je ne suis pas capable de le
faire. Je ne sais pas si tu connais le centre d’achat a Chicoutimi? Il y a des
beaux grands centres d’achats, mais moi je change |’auto de place plutot que
de marcher. (Participante 7)

Et je me suis procurée une chaise quand je travaille au poéle ou au comptoir,
une chaise plus haute, si j’ai besoin de faire de la créme, des puddings, je
m’installe sur la table et je prends cette chaise-la au lieu de celle-la parce que
je suis plus haute. (Participante 12)

Evitement dans une recherche de résolution de probléme. Dans certains cas,
une stratégie de I’évitement peut ne pas étre de nature émotionnelle, mais elle se veut
plutbt un moyen d’éviter des situations qui ont un potentiel de conséquences
négatives. Il s’agit ici de faire preuve de prudence. Par exemple, une participante
préfere éviter certaines activités en raison des risques de chutes liés a ses limitations :
« Ce n’est pas long mais en tous les cas... j’aime mieux ne plus y aller pour ne pas

tomber, une fois j ‘ai failli tomber, ¢a fait que 1a, je n’y vais plus. » (Participante 5)

Recherche de soutien social. La recherche de soutien social peut prendre de multiples
formes, allant de la recherche de compagnie lorsque la solitude suscite I’ennui ou encore
I’appel & une aide aux déplacements pour les achats lorsque cela est devenu trop difficile a

effectuer ou pour adapter son environnement a ses capacités résiduelles.

Eh mon Dieu! C est compliqué a décrire en mots. J’aime voir le monde, j ‘aime
parler avec le monde, j aime dire du beau et du bien au monde. Je ne suis pas
une personne qui est vraiment méchante, j ‘aime quand ¢a va bien. Quand ¢a va
bien, quand il y a pas de chicane et que...Des bonnes relations sociales ¢a c est
bon pour votre moral...Oui. Du vrai social la, tu sais quand tu apprends des
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choses et... il y a quelqu’un qui t’apprend des choses et toi tu apprends des
choses a du monde... (Participante 7)

On peut dire bien parce qu'’il y a des fois j ‘ai des difficultés mais ca je peux les
résoudre...avec [nom de sa sceur] j’en parle et souvent, ¢a regle des problemes.
(Participante 14)

Certaines participantes effectuent des démarches pour obtenir de I’aide et pour
améliorer leur situation. Ces démarches concernent 1’obtention d’appareils adaptés ou de
soutien financier. Une participante a d’ailleurs souligné avoir fait des démarches auprés de
professionnels afin d’adapter son environnement afin que celui-Ci Soit plus sécuritaire.
Dans les extraits suivants, les participantes expliquent plus en détail la nature de leurs
démarches :

J’ai fait les démarches, c’est sir que j'ai eu de [l'aide d’eux autres la,
[’ergothérapeute et la dystrophie et j’ai eu une belle chaise de [’association [...]
du Québec. J'ai un quadriporteur, ¢a c’est d eux autres, c’est prété.
(Participante 12)

La recherche de soutien social se traduit également par des demandes de soutien
d’ordre administratif, par de la diffusion d’information aux proches et au conjoint dans le
but d’obtenir un meilleur soutien de leur part ou une plus grande compréhension de la
maladie. Ainsi, la recherche de soutien social peut s’élaborer par la diffusion d’information,
aupres des conjoints et des membres de son entourage, concernant la DML, ses
manifestations et les conséquences sur les personnes atteintes. Cette connaissance de la
situation et de la réalité des personnes atteintes permet d’obtenir une meilleure empathie de
la part des membres de son entourage ainsi qu’un soutien adapté aux difficultés vécues. Ces
informations peuvent étre données par les personnes atteintes ou par un professionnel de la
santé. Par ailleurs, la recherche de soutien a travers une demande d’accompagnement par le
conjoint chez les divers intervenants permet de retenir le maximum d’information donné
par ceux-ci. Dans les extraits suivants, les participantes explicitent les moyens qu’elles ont

utilisés pour transmettre cette information a leurs proches et de I’importance de le faire :

Bien, quand j’ai connu mon conjoint, je lui ai dit tout de suite qu ‘est-ce que je
faisais, comment ma maladie allait évoluer... Bien, c’est important que la
personne, elle sache tout sur toi, pour qu ‘elle puisse te donner les besoins dont
la personne a besoin. Moi je n’ai jamais rien caché, il sait tout. Tout, tout sur
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moi, des que je |’ai connu. J’avais diné, je lui parlais de ¢a, je lui ai donné un
livre pour qu’il soit au courant de la maladie, pour qu’il le lise, pour qu’il
sache vraiment c ‘était quoi. (Participante 10)

La il n’y en n’a plus de ¢a, ¢a c’est une conséquence de couple qui est difficile,
a cause de ca. Il faudrait que les conjoints viennent toujours vers des personnes
ressources avec la personne qui a la dystrophie. Ca aide tellement, ils disent
tellement de choses que... Regarde, moi... je suis arrivée la... des ortheses! Si
mon mari n’avait pas été avec moi, il m’aurait demandé... bien voyons! Tu n’as
pas besoin de ¢a franchement! Tu sais marcher! Mais 1a, la physiothérapeute,
elle nous a expliqué pourquoi j’avais besoin d’orthéses, pourquoi je n’étais
plus capable de marcher sur la pointe des pieds... (Participante 7)

Stratégies temporelles
La prochaine partie sera consacrée aux stratégies temporelles classées en quatre
catégories, la recherche de sens, les stratégies anticipatoires, les stratégies préventives et les

stratégies reéactionnelles.

Recherche de sens. Les stratégies temporelles se distinguent des stratégies précédentes
par le fait qu’elles ne s’appliguent pas nécessairement dans le but de s’adapter aux
conditions actuelles dans la vie des personnes atteintes de DM1. Elles peuvent viser des
changements futurs afin de donner un sens a la réalité qu’elles vivent ou de leur permettre
de profiter au maximum des possibilités offertes dans I’anticipation d’une dégradation
future de leur condition. Il s’agit d’actions posées dans un contexte de prise de conscience
personnelle. Par exemple, une participante a accepté de contribuer a la présente étude dans
I’espoir que d’autres personnes atteintes profitent des résultats de cette recherche. Cette
attitude est caractéristique des stratégies temporelles, qui sont spécifiquement orientées vers

la recherche de sens.

De prendre soin de nous autres. Parce que je suis dans la recherche moi et j ‘ai
dit... je vais donner dans la recherche pour les autres qui vont venir... qui
peuvent avoir la maladie... que nous autres on peut donner ce qu’on a la tu
sais... C’est quelque chose d’important la recherche...Trés important. Trés
important. (Participante 3)
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Stratégie anticipatoire. Pour sa part, une participante profite des activités qu’elle peut
encore faire en anticipant de perdre ses capacites dans le futur. Elle s’appuie sur I’exemple
de sa sceur et de son frére qui sont devenus incapables de réaliser certaines activités. Elle
met I’accent sur I’ici et le maintenant tout en gardant a I’esprit qu’elle développera aussi

des incapacites.

Je suis capable encore de faire mes affaires que je veux la. Ca, je suis bien
contente d’encore... peut-étre que plus tard je ne serai plus capable, mais en
tous les cas, la, comme mon mari va des fois a des places, visiter un bateau, je
suis encore capable d’aller visiter un bateau. Ma sceur n’est plus capable, mon
frére n’est plus capable. Moi je suis encore capable. [...] Mon mari était bien
content, il dit, on va faire des affaires que tu es capable de le faire encore. Plus
tard, peut-étre que tu ne seras plus capable d’en faire. [...] Bien oui! Je suis
contente, je suis capable de faire ca encore. Peut-étre que plus tard, je ne serai
plus capable. Je sais que plus tard, je vais étre comme ma sceur et mon frere.
La je suis capable d’encore faire des affaires, ¢a fait que je le fais.
(Participante 5)

Stratégie préventive. Une participante pratique des activités physiques afin de
conserver ses capacités. Elle met en application les conseils de son médecin et conserve
ainsi une perception de contréle sur son état de santé futur. Pour ce faire, elle pratique la
natation pour entretenir sa musculature, elle marche pour demeurer active et garder sa
souplesse et déclare qu’elle persistera a le faire pour conserver sa forme physique. Dans
I’extrait suivant, elle donne le detail des efforts qu’elle met en ceuvre pour préserver sa

santé et de la maniére dont elle anticipe son avenir :

Surtout la nage, la nage le docteur, il m’a dit que c *était bon, parce que tous les
muscles bougent. Quand je peux me baigner, bien j’en profite... Je me garde en
forme. Moi je le sais qu’il faut que je marche et qu’il ne faut pas que je reste
assise et ankyloser et... Ca fait que je fais tout ce que j avais a faire avant et je
reste encore... Le docteur il a dit... continue. C’est ca que je fais.
(Participante 9)

Stratégie réactionnelle. Pour sa part, une participante fait des efforts pour gérer un

évenement du passeé et accepter la perte liée a cet événement en evitant d’en parler. Il s’agit,
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bien entendu, d’une stratégie centrée sur les émotions. L’extrait suivant, a la fois dans les
termes, mais aussi dans le rythme hésitant, permet de saisir de quelle maniere elle arrive a

moduler ses émotions en lien avec un événement triste du passé :

Moi, je me casse la téte. Ah oui! Moi, il y des fois...ah oui! Le passé...¢ca j’en
parle de moins en moins a cause que des fois, je n’aime pas c¢a...quand ils
parlent des morts la... [...] elle était appréciée parce qu elle était tellement fine
que...un petit clown...elle faisait rire, des fois on s’ennuyait, on |’appelait...
[nom de sa sceur], ON S’ennuie, viens nous faire rire...on disait que c’était le
clown de la famille. Aprés ¢a...a part ¢a...¢ca va bien, ah oui! (Participante 14)

Facteur non favorisants

Certains facteurs ne favorisent pas I’utilisation de stratégies d’adaptation efficaces ou
encore influencent le type de stratégies qui seront utilisées. Ainsi, les ressources
disponibles et les expériences antérieures négatives ont une influence sur I’utilisation des
stratégies d’adaptation. La plupart des participantes présentent un faible niveau économique
et un réseau social limité, et plusieurs ont connu des expériences de vie difficiles telles

gu’un divorce ou le décés de certains de leurs proches.

J’ai 882% par mois, a part de mon téléphone, il faut que je paye mon cable, mes
quilles que je paye... écoute bien la! Je ne sais pas la mais un moment donné...
a part du manger. J arrive « tight » a la fin du mois. (Participante 2)

Mais avec 1,200$ par mois, 1a tu ne vis pas riche et je mange trois fois par jour
comme tout le monde et je paye mon logement aussi et je paye mes affaires.
[...] Sij’avais plus de revenus je ferais une plus belle vie. (Participante 8)

Facteurs favorisants

A la lumiére du discours des participantes, il a été possible d’identifier des
conditions propices a I’adoption de stratégies d’adaptation plus efficaces. Ces
facteurs peuvent étre de I’ordre des caractéristiques personnelles, sociales ou
environnementales. Par exemple, parmi les caractéristiques personnelles, les

personnes faisant preuve de hardiesse, ayant un foyer de contrble interne, une
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propension & repousser leurs limites et & avoir confiance en elles-mémes et dans leurs

capacités a accomplir leurs activités utiliseraient davantage des stratégies efficaces.

Caractéristiques personnelles. Ainsi, les participantes qui expriment la
confiance en soi, la hardiesse et un foyer de contréle interne auraient la volonté de
repousser leurs limites et la conviction d’étre en mesure d’influencer leur condition

future.

Si on reste dans la maison, c’est la qu’on va ankyloser fait que moi, j’ai
beaucoup d’activités, ca ne m’arréte pas a rien. (Participante 9)

Méme si je sais que je ne suis pas capable de le faire, je vais |’essayer au
moins. Je vais |’essayer, il faut que je I’essaie, c’est plus fort que moi.
(Participante 2)

D’autres caractéristiques personnelles comme I’optimisme et la sociabilite
constituent aussi des facteurs qui favorisent I’utilisation de stratégies d’adaptation
efficaces puisqu’elles permettent d’entretenir un réseau social qui constitue, a son
tour, un élément qui contribue a améliorer le bien-étre des participantes. Dans
I’extrait suivant, une participante exprime des caractéristiques personnelles qui lui
permettent de profiter pleinement de la vie et lui facilitent I’entretien de relations
d’amitié :

Non, je suis trés sociable d’abord... je m’entends bien avec mes... avant je
jouais au baseball poche et j’aimais ¢a et j’avais des copains dans ¢a et on
faisait des farces. Ils disaient... eh! Que tu es sociable [...] Moi d’abord... moi

Jje suis accueillante, je vais tout inviter le monde, ils vont venir et... méme si je

suis malade, je vais sourire pareil et... C’est comme ca que je suis faite moi, ils
ne me referont pas! (Participante 3)

Soutien social. Un bon soutien social constitue un facteur qui semble favoriser
I’utilisation de stratégies d’adaptation efficaces. En effet, la présence d’un réseau
social significatif permet d’obtenir un meilleur soutien social, favorise les activités et
les échanges et par conséquent, contribue a un meilleur bien-étre. Les participantes

qui peuvent compter sur la présence et I’aide de membres de leur famille nucléaire ou
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élargie et d’amis obtiennent plus facilement le soutien dont elles ont besoin et cela
leur permet entre autre de pratiquer des activités de loisir. Dans les extraits suivants,
les participantes mentionnent la dynamique de proximité qui prévaut parmi les
membres de leur famille et elles décrivent leurs activités de loisirs et les moments

agreables avec leurs amis :

Bien, on fait de la popote ensemble, on dine ensemble... moi et mon frére, il
vient tous les jours, il faut bien que je fasse a manger. On écoute beaucoup la
télévision...Ok, la télévision, vous avez la visite de votre frére a tous les jours...
votre sceur aussi...Ah oui! Ils viennent a tous les jours. Ca fait deux jours qu il
n’est pas venu mon frere, il s’ennuyait, il est descendu. (Participante 3)

Et il y a la petite femme d’en haut qui vient me retrouver le soir et elle parle
avec moi. Elle est quasiment de mon age-la mais elle est plus vieille que moi un
peu la mais on jase et on s’amuse ensemble. (Participante 3)

Expériences positives de la vie courante. Les expériences positives de la vie courante
consistent en des plaisirs simples qui procurent des émotions positives et du bien-étre au
quotidien. Pour les participantes, ces expériences positives consistent a se détendre a
I’extérieur dans une balancoire, a profiter des journées de beau temps pour passer du temps
en famille pres de jeux d’eau, a jouer aux cartes, a faire une balade en triporteur ou encore a
étre simplement bien avec son conjoint. L’une d’entre elles mentionne méme que de
remplacer la marche qui lui est inaccessible en raison de ses limites par une balade en

triporteur lui permet d’étre comme tout le monde.

Moi, j aime bien aller dehors. Ce sont peut-étre des moyens, je ne sais pas, je
donne des exemples la...M asseoir dehors j’adore ¢a. Je me balance la et...
Des fois j ‘étais toute seule et je me balancais et ca me détendait assez 13, c ‘est
assez incroyable. Je m’apercevais que je dormais. (Rires). Je dormais dans la
balancoire. La ¢ ’est vrai que je suis détendue... la petite femme d’a c6té, elle
M’a dit... tu vas tomber en bas de ta chaise... (Rires). Parce que vous étiez bien
j’imagine dehors...Ca relaxe. Veut, veut pas ¢a relaxe. Est-ce que c’est un bon
moyen pour vous de... Oui, de me reposer oui. (Participante 3)

Oui, elle demeure sur la rue Racine et on va jaser | ‘apres-midi avec sa fille. Et

quand il faut chaud, bien on se mouille comme les enfants. Mais il y a autant
d’adultes hein! Moi je ne me mets pas en costume de bain [...] C’est ¢a. On fait
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des beaux apres-midi. Comme la semaine passee, il a fait beau toute la
semaine, ¢ était le « fun ». (Participante 8)
A la lumiére du discours des participantes, il est évident que les expériences positives
de la vie courante participent a leur bien-étre et leur permettent d’entretenir leur joie de

vivre.

Liens entre les stratégies d’adaptation utilisées et le moral des participantes

La prochaine partie de cette étude s’intéresse aux liens entre le moral des participantes
et les stratégies d’adaptation qu’elles utilisent. Dans un premier temps, pour chaque type de
moral des participantes, les stratégies utilisees, qu’elles soient centrées sur les émotions,
centrées sur le probleme ou sur la recherche de soutien social, sont décrites. Les stratégies
communes aux personnes vivant seules et a celles vivant avec une autre personne sont
précisees ainsi que les différences marquées entre les deux groupes. Dans un deuxiéme
temps, le nombre total de stratégies utilisées ainsi que leur fréquence en lien avec le type de
moral sera indiqué. Les similitudes entre les stratégies des personnes des différents types de
moral percus seront documentées ainsi que les différences selon les mémes criteres. Dans
cette partie, les stratégies qui dominent, qu’elles soient centrées sur les émotions, centrées

sur le probleme ou de I’ordre du soutien social, seront mises en évidence.

Moral excellent et tres bon. Une seule participante mentionne que son moral est
excellent. Cette personne vit seule depuis son divorce, elle présente un faible niveau
économique et mentionne que son réseau social est réduit et se limite a la compagnie de

personnes agées.

En ce qui a trait aux stratégies centrées sur I’émotion, la participante présente une
attitude défensive sous forme d’agressivité en raison d’une sensibilité face au regard
d’autrui. Parmi les stratégies centrées sur le problémes, elle fait preuve d’acceptation en
adaptant ses activités a sa condition, elle affronte la situation en faisant des efforts pour
modifier le probleme en faisant appel a différents organismes pour obtenir de I’aide et se
montre active dans la recherche d’information et de ressources. La recherche du soutien

social de cette participante se traduit par de I’aide tangible de la part d’un voisin serviable
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et de I’aide au déplacement de sa part. Ce qui est remarquable chez cette participante, c’est
le contraste entre I’excellente perception de son moral et le fait qu’elle dispose de peu
ressources et d’un soutien social limité et qu’elle n’utilise que trés peu de stratégies

d’adaptation.

Deux participantes mentionnent que leur moral est trés bon. L’une vit avec ses parents
et I’autre avec son conjoint. Il est a noter que ces deux participantes utilisent entre trois et
cing stratégies d’adaptation centrées sur les émotions. De plus, elles utilisent trois stratégies
communes centrées sur les emotions, soit la minimisation, la réévaluation positive par
comparaison sociale et la maitrise de soi. Celle vivant avec son conjoint utilise en plus la
diversion et la distraction. Ces participantes utilisent également un nombre égal de
stratégies centrées sur le probleme, soit de trois a cing stratégies. Les stratégies centrées sur
le probléme se traduisent chez la participante vivant avec ses parents par des stratégies
vigilantes telles que I’affrontement de la situation, une attitude non défensive et
I’implication. Nous retrouvons aussi des stratégies de résolution de problemes communes
chez ces deux personnes par la recherche de plans et de moyens, pour réaliser des activités
chez I’une, et les corvées ménageres chez I’autre ainsi que la recherche d’information chez
les deux personnes. Finalement, celle vivant en couple fait des démarches pour améliorer sa

situation par la recherche de moyens, tels que des aides techniques.

Du point de vue de la recherche de soutien social, la participante qui vit avec ses
parents se fait accompagner par son ami de coeur pour se sécuriser lors de ses activités alors
que celle vivant avec son conjoint informe son entourage sur les spécificités liées a sa
condition pour obtenir une meilleure compréhension de leur part et par conséquent, un

meilleur soutien et elle fait appel a son conjoint pour obtenir de I’aide tangible.

Bon moral. La perception d’un bon moral est fréquente chez un grand nombre de
participantes (n=8). L’une d’elles a toutefois précisé que son moral peut parfois varier alors
gu’une autre est sous médication, ce qui peut avoir une influence sur son moral puisqu’elle

mentionne que les medicaments ont eu un effet sur son moral. Une majorité d’entre elles
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(n=5) vivent seules et les autres (n=3) partagent leur vie soit avec un conjoint ou avec une

de leurs sceurs.

Les personnes vivant seules utilisent une a six stratégies centrées sur les émotions.
Elles se traduisent par une attitude défensive sous forme d’agressivité en raison d’une
sensibilité au regard d’autrui (n=1), la résignation (n=4), le fatalisme face a la maladie
(n=2), la minimisation de celle-ci et de ses effets (n=1), la maitrise de soi (n=1), en
déclarant vivre au jour le jour, ainsi que le déeni (n=1). Cette derniere stratégie se remarque
chez une participante qui affirme que la maladie n’a pas de conséquences pour elle apres
avoir mentionné qu’elle a perdu beaucoup de capacités.

Pour leur part, les personnes vivant avec quelqu’un d’autre utilisent une a quatre
stratégies centrées sur les émotions, soit la minimisation (n=2), la réévaluation positive par
comparaison sociale (n=1), la distraction (n=2) ainsi qu’une attitude défensive (n=1)
lorsque la douleur se manifeste. Les personnes vivant seules utilisent donc plus de
stratégies centrées sur les émotions que celles vivant avec quelgu’un d’autre. Les stratégies
centrées sur les émotions communes aux deux groupes sont une attitude défensive en
réaction au regard d’autrui ou a la douleur, ainsi que la minimisation. Par contre, les
personnes vivant seules manifestent de la résignation dans une forte proportion (quatre
participantes sur cing) et du fatalisme (deux personnes sur cing) alors que ces stratégies
sont absentes chez les personnes vivant avec quelqu’un d’autre. Il est important de
souligner que les stratégies centrées sur les émotions telles que la résignation, le fatalisme
ou encore le déni retrouvées essentiellement chez les personnes vivant seules ont une
connotation plutét négative. Par contre, chez celles vivant avec quelqu’un d’autre, a
I’exception de I’attitude défensive, les stratégies sont plutdt de nature a étre positives pour
le moral puisqu’il s’agit de minimiser la maladie, de faire une réévaluation positive de sa
situation en se comparant a d’autres personnes, ou en cherchant des distractions. Pourtant,

toutes ces personnes ont la perception d’avoir un bon moral.

Parmi les personnes déclarant avoir un bon moral, les personnes vivant seules utilisent

entre une a quatre stratégies centrées sur le probleme. Pour certaines (n=2), il s’agit
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simplement d’adapter leurs activités a leur condition selon I’intensité des symptdmes. Une
participante fait preuve d’implication en se gardant active pour demeurer en santé. Chez
une autre, il s’agit, dans un objectif de résolution de probléme, de rechercher des moyens
pour réaliser ses activités alors qu’une autre fait preuve de vigilance dans ses déplacements
pour éviter les chutes, recherche de I’information auprés du CSSS et fait des démarches
pour améliorer sa situation. De plus, cette derniére démontre de la maitrise de soi en

demeurant dans le moment présent pour étre plus heureuse et eviter de penser a I’avenir.

Pour leur part, les personnes vivant avec quelqu’un d’autre utilisent de trois a cing
stratégies centrées sur le probleme. L’implication comme fagon d’affronter la situation est
commune aux trois participantes et cela se manifeste, par exemple, par des exercices pour
améliorer le bien-étre physique. Dans un objectif de résolution de probléme, les autres
stratégies se traduisent par le choix d’éviter certaines activités dans un but préventif (n=2),
sans pour autant considérer que la DM1 est un frein a leur bien-étre. La recherche
d’information, que ce soit aupres du médecin ou aupres du CSSS, est un autre moyen utilisé
par les participantes (n=2) ainsi que la recherche de moyens ou de solutions (n=2) pour étre
en mesure, par exemple, d’exécuter les tdches ménagéres. Finalement, une des participantes
fait preuve d’une attitude non défensive en exprimant son acceptation de sa situation et en
faisant preuve de maitrise de soi qui se traduit par la capacité de vivre au jour le jour et de
profiter du moment présent dans le respect de ses limites. Bien qu’il y ait plus de personnes
vivant seules dans le groupe déclarant avoir un bon moral, celles-ci utilisent moins de
stratégies centrées sur le probleme que celles vivant avec une autre personne. De plus la
stratégie d’implication se retrouve beaucoup plus fréquemment dans ce dernier groupe. Par
contre, des participantes des deux groupes recherchent de I’information et montrent de la

maitrise de soi en choisissant de vivre un jour a la fois pour éviter de penser au futur.

Les participantes vivant seules recourent a la recherche de soutien social de maniére
assez limitée soit dans une a deux sphéres de soutien. Pour certaines personnes (n=3), cette
stratégie est concentrée essentiellement a des demandes d’assistance aux activités de la vie
quotidienne, comme de la surveillance ou divers services qui y sont reliés et proviennent du

CSSS. Pour d’autres (n=2), c’est du soutien émotionnel qu’elles recherchent. L’une d’entre
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elles fait aussi appel a quelqu’un pour obtenir de I’aide au point de vue administratif. Quant
aux participantes vivant avec quelqu’un d’autre, la recherche de soutien social concerne
surtout I’aide tangible (n=3), apportée par le conjoint chez I’une, et une sceur chez les deux
autres. Une de ces participantes se confie a sa sceur lorsqu’elle éprouve le besoin de

recevoir du soutien émotionnel.

Il est a noter que la recherche de soutien social concerne principalement I’aide tangible
chez les deux groupes de participantes. Cette aide provient de professionnels du CSSS chez
celles qui vivent seules alors que c’est la personne qui cohabite avec les participantes qui
apporte au besoin son aide. Par contre, la recherche de soutien émotionnel s’effectue chez
les personnes des deux groupes auprés d’un membre de la famille, soit la mére ou une

sceur.

Moral variable. Chez les participantes qui ont la perception que leur moral est variable
(n=6), celles vivant seules (n=3) utilisent une a cinq stratégies d’adaptation centrées sur les
émotions alors que celles vivant avec quelqu’un d’autre (n=3) en utilisent deux a cing.
Chez les participantes qui vivent seule, il s’agit de la réévaluation positive par comparaison
sociale (n=2); de la distraction (n=2) qui signifie chez une participante, de s’adonner au
tabagisme pour se détendre; du déni (n=1); de I’évitement social chez une participante sous
forme de désengagement envers ses amis qu’elle a mis de cété en raison de leur manque de
compréhension a son égard; de I’acceptation en adaptant ses exigences a sa réalité; de
fatalisme et de résignation et enfin, de comparaison sociale avec d’autres personnes dont la
situation semble pire. Pour leur part, les participantes vivant avec une autre personne
utilisent les stratégies suivantes : la minimisation; la réévaluation positive par comparaison
sociale (n=1); la distraction (n=1); la diversion (n=2); la résignation (n=2) et le fatalisme; le
déni (n=2) et la diversion qui se traduit par le fait de gater les enfants des autres. Les
stratégies communes aux deux groupes sont la réévaluation positive par comparaison
sociale (n=3), la distraction (n=3), le déni (n=3), le fatalisme (n=2) et la résignation (n=3).
La plupart de ces stratégies sont utilisées chez la moitié des participantes qui considérent

que leur moral est variable.
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Chez les trois participantes vivant seules, les stratégies centrées sur le probleme sont
les suivantes : pour I’une, c’est I’affrontement de la situation, une attitude non défensive et
de I’implication ainsi que la résolution problémes par la recherche de plans, de moyens
pour poursuivre ses activités. Chez la seconde personne, I’esprit combattif se manifeste par
le fait de se lever t6t pour profiter de la journée malgré les douleurs, de combattre les
symptdmes comme la douleur et la fatigue, de persister a faire les activités en les adaptant
selon ses capacités. En fait, cette personne s’efforce d’agir malgré les difficultés. De plus,
cette participante fait des démarches pour améliorer sa situation de monoparentalité ainsi
que des démarches pour obtenir des aides techniques. La seule stratégie d’adaptation
mentionnée chez la troisiéme participante est de se reposer pour ménager son énergie. Pour
leur part, chez les trois participantes vivant avec quelqu’un d’autre, la premiére, dans une
perspective de résolution de problemes, recherche des moyens pour effectuer ses taches
ménageres, elle recherche aussi des moyens comme des aides mécaniques et techniques et
évite certaines activités en raison de ses limites. Pour la seconde, la résolution problémes se
traduit par de I’implication, des efforts pour affronter les problémes, la recherche de
solutions et de plans d’action ainsi que la recherche de moyens comme les aides
mécaniques. Quant a la troisieme participante de ce groupe, elle effectue des démarches
pour améliorer sa situation par le biais d’un aménagement adapté de son environnement.
Chez les deux groupes de participantes, les stratégies communes concernent la résolution
de probléme par la recherche de moyens qui leur permettent de poursuivre leurs activités,
par exemple, par I’utilisation d’aides techniques (n=2). Les efforts sont concentrés vers la

poursuite d’une vie active en dépit des difficultés liées a la maladie.

Chez les personnes vivant seules, la recherche de soutien social se manifeste chez deux
des trois participantes par la recherche d’aide tangible (n=2). Chez I’une des participantes,
ce soutien est offert par sa mere pour la soutenir dans les soins a donner a son enfant atteint
de la DML1. Cette derniére recherche aussi du soutien émotionnel pour contrer la solitude.
Chez les personnes vivant avec quelqu’un d’autre, I’aide tangible vient au premier rang de
la recherche de soutien social (n=3) et elle s’obtient du conjoint ou encore d’un membre de
la famille. Pour sa part, I’aide aux déplacements et I’accompagnement vient au second rang

(n=2). Parmi ces participantes, il est fait mention de la recherche d’information mais aussi
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de diffusion d’information au conjoint et aux proches (n=2) pour obtenir une meilleure
compréhension de leur part. Finalement, une participante a fait appel a du soutien
psychologique professionnel suite a la perte d’un enfant. Chez les participantes des deux
groupes, le type de soutien social le plus souvent recherché (n=5) est manifestement I’aide
tangible et chez les personnes vivant avec quelqu’un d’autre, I’information des proches sur
les réalités liées a la maladie a pour but d’obtenir un soutien social approprié en fonction

des besoins particuliers des personnes atteintes.

Fréquence, similitudes et répartition des stratégies d’adaptation selon le moral pergu

Le nombre de stratégies utilisées est sensiblement homogéne d’une participante a
I’autre tant pour les stratégies centrées sur les émotions que celles centrées sur le probléme.
Dans tous les sous-groupes en fonction de leur moral, le nombre de stratégies centrées sur
les émotions et centrées sur le probléme varie de une a cing et présente un certain équilibre
entre les types de stratégies. Toutefois, le nombre de stratégies d’adaptation utilisées varie
beaucoup au sein d’un méme groupe de participantes. Chez les personnes qui présentent un
trés bon moral, ce sont au moins trois stratégies qui se retrouvent dans chacune des deux
sous-catégories de participantes (vivant seule ou vivant avec quelqu’un d’autre). En ce qui
concerne la recherche de soutien social, toutes les participantes, sauf une, y font appel. Le
tableau suivant illustre la fréquence des stratégies utilisées en fonction du type de moral

percu (tableau 6).

Certaines stratégies dominent pour 1’ensemble des participantes. Ainsi, les stratégies
centrées sur les émotions qui sont le plus souvent mentionnées demeurent la résignation
(n=7), la réévaluation positive par comparaison sociale (n=6), la minimisation (n=6), la
distraction (n=6), le fatalisme (n=4) et la maitrise de soi (n=4). Les stratégies centrées sur le
probleme qui dominent sont la recherche de plans et de moyens pour réaliser les activités
(n=7), P'implication (n=7), la recherche d’information (n=6) et les démarches pour
améliorer la situation (n=4). La recherche de soutien social se traduit surtout par de 1’aide
tangible (n=10) et du soutien émotionnel ou psychologique (n=5). Toutefois, il est a noter
que la diffusion d’information aux proches dans le but d’obtenir un meilleur soutien de leur

part est mentionnée par trois participantes (tableau 6).
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Tableau 6 : Stratégies utilisées en lien avec le moral

Type de stratégies

Perception du moral

Excellent et trés bon

Bon

Variable

n

n

n

3

8

6

Stratégies centrées sur les émotions

Résignation

Réévaluation positive

Minimisation

Distraction

Wk lWwWww

Maitrise de soi

NN

Fatalisme

NIWNWF&~

Diversion

[

Déni

WIN|IN| 1

Attitude défensive - agressivité

-

N[

Evitement social

[HEN

Stratégies centrées sur le probleme

Recherche de plans, de moyens

Implication

N W

Recherche d’information

Démarches pour améliorer la situation

Attitude non défensive-acceptation

NP WEFIN

Evitement préventif de certaines
activités-situations

NFRRFRIW RN

RN

Adaptation des activités aux capacités
et repos

Esprit combattif et affrontement

Vigilance dans les déplacements

-

Recherche de soutien social

Aide tangible

N

Soutien émotionnel

Accompagnement/surveillance

=W ol

Diffusion d’information aux proches

NG E

N[N o1

Soutien administratif

-

Certaines stratégies sont partagees entre les différents types de moral dans une

proportion équilibrée. 11 s’agit de la réévaluation positive de la situation, notamment par le
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biais de la comparaison sociale avec d’autres personnes plus atteintes ou qui présentent
d’autres problémes de santé ainsi que la distraction par le biais de différentes activités. Par
contre, la résignation qui se trouve en premiére place parmi ces stratégies, se retrouve
répartie entre les personnes ayant un bon moral et celles ayant un moral variable, ainsi que

le fatalisme, mais dans une proportion moindre.

Chez les stratégies centrées sur le probleme, la recherche d’information est mentionnée
par six participantes et uniquement chez celles ayant un moral de bon a excellent.
L’implication est aussi fortement présente chez ces deux groupes et dans une moindre part
parmi les participantes ayant un moral variable. La recherche de plans et de moyens pour
améliorer la situation est répartie entre les différents groupes et finalement, les démarches
pour améliorer la situation sont mentionnées par une personne chez celles ayant un bon ou
un tres bon moral et par deux personnes ayant un moral variable. Au point de vue de la
recherche de soutien social, les personnes ayant un moral bon ou variable se démarquent
par la recherche de soutien émotionnel alors que ce n’est pas le cas pour les personnes

ayant un tres bon moral.

Certaines stratégies semblent avoir des effets positifs sur le moral alors que d’autres
semblent avoir un effet contraire. Afin d’évaluer celles qui se démarquent chez les
personnes de chague type de moral, les stratégies les plus utilisées par les participantes de

chaque groupe sont énumérées dans la section suivante.

Chez les personnes ayant un tres bon moral, les stratégies centrées sur les émotions les
plus utilisées sont la minimisation de la maladie et de ses conséquences et la réévaluation
positive. Il est a noter que dans ce groupe, la résignation, le fatalisme, le déni et I’évitement
social sont absents. Parmi les stratégies centrées sur le probleme, la recherche
d’information, la recherche de plans et de moyens et une attitude non défensive
d’acceptation sont les plus fréquentes. Chez ces personnes, il n’y a aucune mention a
I’évitement préventif de certaines activités ou situations ou I’adaptation des activités aux

capacités et la vigilance dans les déplacements. La recherche de soutien social se manifeste
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surtout par de I’aide tangible et aucune mention de soutien émotionnel n’est faite chez ces

participantes.

Chez les participantes ayant la perception d’un bon moral, les stratégies centrées sur les
émotions les plus fréquentes sont la résignation, la minimisation et la maitrise de soi. La
diversion et I’évitement social ne sont pas mentionnés par ces participantes. Parmi les
stratégies centrées sur le probléme, les deux principales stratégies utilisées sont
I’implication et la recherche d’information mais il est a noter que c’est chez ce groupe de
participantes que I’évitement préventif de certaines activités ou situations et I’adaptation
des activités aux capacités sont le plus fréquemment mentionnées. Par contre, aucune
mention a I’esprit combattif ou a I’affrontement n’émerge du discours de celles-ci. La
recherche de soutien social se traduit majoritairement par de I’aide tangible et du soutien
moral. Aucune mention & une quelconque diffusion d’information aux proches n’est faite

chez ces personnes.

Chez les personnes présentant un moral variable, les stratégies centrées sur les
émotions les plus fréquentes sont la résignation, la réévaluation positive, la distraction et le
déni. Parmi les stratégies centrées sur le probleme, la recherche de plans, de moyens est la
plus fréquente, suivie de I’implication et de démarches pour améliorer la situation. La
recherche d’information n’est pas mentionnée chez ces participantes ni la vigilance dans les
déplacements. La recherche de soutien social se manifeste surtout par de I’aide tangible

suivie du soutien émotionnel et de la diffusion d’information aux proches.

A la lumiére des précisions précédentes, il semble émerger certaines tendances
d’utilisation ou d’absence de stratégies qui ont un lien avec le moral percu. Par exemple, la
minimisation et la réévaluation positives ou encore la recherche d’information, semblent
étre les stratégies les plus efficaces alors que le déni, la résignation et le fatalisme semblent
avoir un effet négatif. Dans le chapitre suivant, des liens seront faits entre les études

antérieures et les résultats qui émergent de la présente étude.
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CHAPITRE 6 : DISCUSSION DES RESULTATS



Ce chapitre discute des résultats en lien avec les objectifs de recherche, des études
réalisées dans le méme domaine de recherche ainsi que des modéles théoriques choisis pour
établir le cadre de référence de la présente étude. Il se divise en trois sections principales.
La premiére section porte sur les stratégies d’adaptation qu’utilisent les femmes atteintes de
DM1 pour faire face aux difficultés qu’elles rencontrent. La seconde a pour objectif
d’analyser I’influence des caractéristiques personnelles et contextuelles sur I’utilisation des
stratégies d’adaptation et I’influence des stratégies d’adaptation sur leur bien-étre et la
perception de leur moral. La troisieme section du chapitre est consacrée aux forces et
limites de cette étude, aux avenues prometteuses a explorer lors de recherches futures et
aux possibles contributions pour la recherche dans le champ des connaissances en travail

social.

Retour sur les objectifs

Cette étude poursuivait deux objectifs. Le premier avait pour but d’identifier les
stratégies d’adaptation qu’utilisent les femmes atteintes de DM1 pour faire face aux
différentes difficultés rencontrées dans leur vie personnelle et sociale. Le second visait a
décrire de quelles manieres les stratégies d’adaptation utilisées permettent a celles-ci de
composer avec les difficultés inhérentes a cette maladie et comment ces stratégies
influencent leur bien-étre et leur perception de leur moral. A ce sujet, il est important de
souligner que les résultats ont mis en lumiére que les déterminants personnels et
situationnels ainsi que les émotions positives ont a la fois un rdle a jouer dans I’utilisation

de stratégies d’adaptation ainsi que dans la perception du moral.

Identification des stratégies d’adaptation qu’utilisent les personnes atteintes de DM1
pour faire face aux différentes difficultés de la vie au point de vue personnel et social
Rappelons d’abord que les personnes atteintes de DM1 sont confrontées a des pertes
tout au long de leur vie en raison des consequences de cette maladie dégenérative. Les
résultats de cette étude ont permis de constater que les participantes doivent composer avec
la perte de leurs capacités physiques, de leur autonomie, des activités professionnelles et

sociales. Cela est en accord avec Sharpe et Curran (2006) qui affirment qu’en raison de leur
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maladie, les personnes atteintes de DM1 doivent constamment s’ajuster pour faire face aux
nouvelles difficultés générées par la perte de leurs capacités.

Il est a noter que lors de I’analyse, des contraintes et des limites des modeles existants
sont apparues dans le contexte particulier de cette étude. D’une part, certaines conduites
adoptées par les participantes pouvaient étre clairement définies en tant que stratégies
d’adaptation, méme si elles n’étaient pas nommées explicitement par les auteurs dans des
études antérieures (Holahan & Moos, 1987; Lazarus & Folkman, 1984). L évitement social
est un bon exemple parmi les stratégies centrées sur les émotions selon le modéle de
Lazarus et Folkman, plus particulierement sous le théme de I’évitement-fuite alors que la
maitrise de soi, considérée comme un trait de personnalité chez Holahan et Moos (1987),
est apparue comme une stratégie d’adaptation a part entiere, puisqu’elle permet aux
participantes qui en font preuve de demeurer en contrdle de leurs pensées, et par
consequent de leurs émotions, face a leur situation. D’autre part, les frontiéres un peu
floues dans la classification de certaines stratégies nous ont obligé a moduler notre
classification en raison d’une logique qui permettait de recouper les modeéles de Lazarus et
Folkman (1984) et de Suls et Fletcher (1985). Par exemple, Lazarus et Folkman (1984)
classent la réévaluation positive parmi les stratégies centrées sur les émotions alors que
Suls et Fletcher (1985) la situent parmi les stratégies vigilantes, celles-ci étant plutot
associées aux stratégies centrées sur le probléeme. Nous avons donc fait le choix dans les
cas semblables, de donner la primauté au modele de Lazarus et Folkman (1984) puisqu’il

constitue le modele théorique central de notre étude.

Ainsi, dans un premier temps, les stratégies d’adaptation ont été analysées selon les
deux méta-types de stratégies d’adaptation de la théorie établie par Lazarus et Folkman
(1984), soit les stratégies centrées les émotions et celles centrées sur le probleme. La
prochaine partie s’intéresse aux stratégies utilisées par les participantes selon ce modele, et
nous discutons d’une nuance concernant le soutien émotionnel qu’apporte Bruchon-
Schweitzer (2001) aux stratégies centrées sur les émotions de Lazarus et Folkman (1984).

Pour terminer cette partie, nous abordons le sujet de la maitrise de soi dont nous avons une
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vision différente des auteurs qui ne la considérent pas comme une stratégie centrée sur les
émotions (Holahan & Moos, 1987; Lazarus & Folkman, 1984).

Stratégies centrées sur les émotions. La majorité des stratégies centrees sur les
émotions identifiées par Lazarus et Folkman (1984) ont été décrites et semblent utilisées
par les participantes de I’étude. Les participantes ont fréquemment recours a la
minimisation et a la comparaison sociale, ce qui vient corroborer ce qu’affirment Gallais
(2010) et Ahlstrom (2002) qui mentionnent ces deux stratégies parmi les trois les plus
fréquemment utilisées par les personnes atteintes de DML, la troisiéme étant I’anticipation.
Les paragraphes suivants expliquent plus en détail de quelle maniére les participantes

utilisent ces stratégies.

La minimisation de la menace est I’une des stratégies les plus fréqguemment utilisées
par les participantes. En effet, plusieurs participantes minimisent les manifestations de la
maladie en remettant en perspective les conséquences de celle-ci sur leur vie. Elles y
arrivent en mettant I’accent sur ce qui leur est possible de réaliser et sur le plaisir que leur
procure les activités qui sont a leur portée plutét que sur les limites imposées par leur
maladie. L’acceptation de leur condition par les participantes vient confirmer la thése de
Piccininni, Falzini et Pizzi (2004) selon laquelle les personnes atteintes de DM1 arrivent &
avoir une meilleure perception de leur bien-étre en réduisant I’écart entre leurs attentes et
leurs expériences de vie. De plus, les réponses des participantes viennent corroborer les
constats de Sharpes et Curran (2006) et de McCabe et OConnor (2012) au sujet des
bienfaits d’adopter une attitude positive, ainsi que ceux de Dibb et al. (2013) sur le fait que
de se concentrer sur tous les aspects de leur vie qui ne concernent pas leurs probléemes

médicaux leur permet de favoriser un meilleur ajustement a leur maladie.

La reévaluation positive semble souvent construite par le biais de la comparaison
sociale. Certaines participantes se comparent a d’autres personnes atteintes d’autres
pathologies, comme le cancer, qui ont une évolution plus rapide et elles en tirent une
certaine consolation, ce qui va dans le méme sens que les affirmations de Natterlind,

Sjoden et Alhstrom (2001). D’autres soulignent qu’elles ont la forme la moins grave de
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DML1 et se comparent a des membres de leur famille qui sont affligés d’une forme plus
agressive; il en résulte qu’elles considérent avoir de la chance. D’autres encore se
réconfortent en appréciant leurs capacités subsistantes en regard de celles plus limitées chez
certaines de leurs connaissances atteintes de la DM1 qui sont plus lourdement handicapées.
Cette philosophie leur permet de maintenir leur perception de bien-étre en dépit de la
détérioration de leur santé tel que I’affirment Bishop (2005) et Brousse et Boisaubert
(2007). Par ailleurs une participante trouve méme certains avantages a sa situation alors
qu’elle mentionne apprécier ses responsabilités réduites en raison de la maladie, ce qui
traduit un certain réajustement de ses critéres de bien-étre en fonction des atteintes de sa
maladie tel que le décrivent Sultan et VVarescon (2012).

Il est a noter que nous ne retrouvons aucune mention de I’auto-accusation chez les
participantes de cette étude. Il est bien évident que dans le contexte d’une maladie
héréditaire comme la DML1, les participantes peuvent difficilement se rendre responsables

d’en étre atteintes.

Au sein des stratégies centrées sur les émotions de Larazus et Folkman (1984), se
retrouve aussi I’évitement-fuite. Dans cette catégorie, s’inserent les stratégies évitantes de
Suls et Fletchers (1985) qui sont fréquemment utilisées par les participantes de la présente
étude. Ces stratégies ont souvent pour but de détourner I’attention du probléme, soit de la
maladie et de ses impacts. Il s’agit de la distraction, de la diversion, du déni, de I’attitude
défensive et ou I’agressivité, de la résignation, du fatalisme, et de I’évitement social (Suls
& Fletcher, 1985). Ces sont ces derniéres qui sont abordées dans la partie suivante.

Plusieurs participantes recourent aux distractions pour conserver un bon moral malgré
les contraintes liees a la DM1. Elles pratiquent des activités qui sont a leur portée et
integrent le plaisir et I’lhumour dans leur quotidien par le biais d’activités de loisir en bonne
compagnie, ce qui confirme I’assertion de Carver & Connor-Smith (2010) a I’effet que
dans une situation a caractere incontrélable, la distraction peut favoriser I’adaptation des

personnes atteintes de DML1.
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Par contre, une participante considere que ses activités domestiques remplacent
avantageusement les exercices recommandés par son médecin dans le but de conserver ses
capacités physiques. Cette forme d’évitement par la diversion d’une activité recommandée
par son medecin peut éventuellement contribuer a la détérioration de son état comme le

mentionnent Aguerre et al. (2008).

En ce a trait au déni, le choix a été fait de le considérer comme tel uniquement dans le
cas ou la participante a été dans le sens contraire d’une déclaration faite dans la méme
entrevue. Dans le cas qui nous intéresse, bien que la participante mentionnait avoir dd
renoncer a plusieurs activités en raison de la DM1, elle affirmait plus loin dans I’entrevue
que la maladie n’avait pas eu de conséquences sur sa vie. La littérature n’a pas permis de
préciser de maniére précise de quelle facon le déni se manifeste dans les cas de maladie

chronique et plus précisément de DML1.

L’attitude défensive a pu étre identifiée chez certaines participantes sous forme de
réaction d’agressivité face a I’attitude et aux commentaires d’autrui a leur égard. Cela vient
confirmer les propos de Cup et al. (2001) a I’effet que certaines attitudes adoptées par
certains membres de la société rendent I’intégration et la participation sociale des personnes
atteintes plus difficiles. D’ailleurs, Gallais (2010) souligne que le retrait de la participation
sociale crée une vulnérabilité supplémentaire qui ne favorise pas le bien-étre et qui peut
générer des troubles de I’humeur. A cet effet, ces participantes mentionnent que
I’incompréhension manifestée par certaines personnes face aux signes apparents de leur

maladie leur fait ressentir de la colére.

D’autres participantes font preuve de résignation et de fatalisme, en acceptant
difficilement les contraintes que leur impose leur condition. Cela vient confirmer les
constats de Caputo et Simon (2013) a I’effet que les limitations font en sorte d’augmenter
les sentiments négatifs et de diminuer ses émotions positives chez ces personnes. Par
ailleurs, la résignation s’est exprimée, chez certaines participantes, par la difficulté
d’accepter la maladie et ses consequences sur leur vie, surtout lorsqu’elles en constatent les

inconvénients en comparaison avec les personnes qui ne sont pas atteintes de maladie
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chronique. L’absence de choix les oblige a cheminer en se résignant comme I’affirment
Guthrie et Nayak (2012) et a effectuer une réorganisation de leurs attentes et de leurs
activités quotidiennes et cela peut générer du fatalisme en raison de I’adaptation constante

que leur impose la progression de la maladie.

Bien que le réseau social de certaines participantes se soit réduit au fil du temps, aucun
propos dénotant de I’évitement social n’a clairement été documenté chez elles et ce, méme
si certaines mentionnent leur difficulté a affronter le regard d’autrui sur les manifestations

de la maladie qui les stigmatise selon elles.

Méme si les stratégies centrées sur les émotions sont souvent considérées comme étant
moins efficaces dans I’adaptation a la maladie chronique, d’une moindre part liées a une
meilleure estime de soi et a moins de symptdmes dépressifs que celles centrées sur le
probleme (Gallais, 2010), certaines d’entre elles permettent aux participantes de centrer
leur attention sur le plaisir. Par contre, plusieurs d’entre elles présentent un potentiel

moindre d’efficacité pour le maintien du bien-étre.

Dans un autre ordre d’idée, Bruchon-Schweitzer (2001) ajoute le soutien émotionnel
parmi les stratégies centrées sur les émotions. Pour notre part, il nous a semblé pertinent
d’associer cette stratégie a une forme de recherche de soutien social. Toutes ces stratégies
visent a réduire les tensions émotionnelles résultant des manifestations de la maladie dans

un contexte ou les participantes n’ont pas d’espoir de changer la situation.

Stratégies centrées sur le probléme. Les stratégies centrées sur le probléme ont pour
leur part été classées sous les deux sous-catégories selon le modéle de Lazarus et Folkman
(1984), soit la resolution du probleme et I’affrontement de la situation. Dans I’affrontement
de la situation s’insérent les stratégies vigilantes de Suls et Fletcher (1985), ou I’attention
est dirigée sur le probléme, ici la DML, dans le but de le contréler. Ce modéle permet
d’apporter davantage de précision a certaines stratégies utilisées par les participantes de
cette étude. Il est a noter que pour les besoins de cette étude, la réévaluation classée parmi

les stratégies vigilantes a été associée a la stratégie de réévaluation positive de Lazarus et
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Folkman (1984) dans les stratégies centrées sur les émotions. Par ailleurs, la recherche de
soutien social sera traitée dans la section suivante de maniere spécifique, tel que le

préconise le modéle de Lazarus et Folkman (1984).

Chez les participantes, la résolution de probléme se traduit principalement par des
démarches concretes qu’elles accomplissent afin d’améliorer leur situation en lien avec les
conséquences de la DM1. Une solution est recherchée pour faire face a certains problémes
particuliers qui se présentent au quotidien, que ce soit d’ordre général, pour
I’accomplissement d’activités ou de corvées domestiques. Pour certaines, il peut s’agir de
compenser en remplacant une activité appréciée devenue trop difficile a réaliser par une
autre moins exigeante physiquement mais qui leur procure du plaisir. Pour d’autre, c’est en
faisant preuve de prudence en évitant certaines activités en raison des risques qu’elles
représentent ou de trouver des moyens d’adapter leurs activités a leurs capacités. Dans leur
volonté d’accomplir des activités dans le but de conserver un maximum d’autonomie, elles
font en sorte d’adapter leur environnement et de se donner des outils pour pallier aux
incapacités et en permettre I’accomplissement. Cela se traduit par le respect du rythme
personnel, I’établissement de leurs priorités et I’utilisation des ressources disponibles, sous

forme de services ou d’aides.

Plusieurs participantes ont mentionné rechercher de I’information sur leur état de santé
mais aussi au sujet des ressources dont elles peuvent disposer pour les soutenir. Rappelons
que toutes ces stratégies sont utilisées par les participantes dans le but de réduire I’écart
qu’elles percoivent entre les difficultés créées par la DM1 et la perception de leurs
ressources. Ces stratégies ont toutes pour objectif de faire face, au quotidien, aux

manifestations de la maladie elle-méme (Bruchon-Schweitzer, 2001).

Bien que les écrits scientifiques consultés ne définissent pas en détail en quoi consiste
I’affrontement de la situation chez les personnes atteintes de DM1, nous avons choisi de la
traduire par certaines attitudes adoptées par les participantes favorables a leur bien-étre.
Plusieurs participantes de cette étude font preuve d’un esprit combattif qui se traduit par

I’adoption d’une attitude positive et la volonté de maintenir le maximum d’activités dans le
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respect de leurs limites. Elles font preuve d’implication dans le suivi des recommandations
de leur médecin, elles se montrent proactives et convaincues d’avoir un certain contréle sur
la maladie. Ces participantes semblent démontrer qu’elles possédent un foyer de contréle
interne qui parait favoriser chez elles I’utilisation de stratégies efficaces tel que mentionné
par Bruchon-Schwetzer, 2001, mais ce constat ne correspond pas a ce qui est formulé
habituellement par les intervenants. Par exemple, certaines participantes choisissent
d’aborder la vie un jour a la fois. Bien que cela puisse étre interprété comme une certaine
forme de résignation, le fait de concentrer consciemment leurs pensées sur le moment
présent en évitant de se projeter dans un avenir qui leur semble éventuellement
problématique peut favoriser la réduction du stress dans un contexte a caractére inexorable.
A notre avis, cela exige une certaine maitrise de soi. D’ailleurs, une participante a exprimé
clairement faire ce choix consciemment dans le but d’étre plus heureuse. Nous serions donc
ici dans un mode de pensée positive qui transcende vraisemblablement la résignation
initiale. Dans ce contexte, la maitrise de soi nous apparait clairement comme une stratégie a
part entiére, bien qu’elle ne soit pas incluse parmi les stratégies de Lazarus et Folkman
(1984) et qu’elle soit plutét considérée par Holahan et Moos (1987) comme une

caractéristique personnelle favorisant 1’utilisation de stratégies d’adaptation efficaces.

Recherche de soutien social. Chez les participantes de la présente étude, la recherche
de soutien social s’élabore majoritairement sous forme d’aide tangible, de soutien
émotionnel, d’accompagnement ou de surveillance ainsi que dans une mesure beaucoup
plus restreinte, de soutien administratif. Plusieurs participantes se montrent proactives dans
leur recherche de soutien social dans des domaines trés variés, allant de [I’appel
téléphonique a un proche pour sortir de I’ennui a I’expression des besoins liés aux
incapacités. Toutefois, une particularité a émergé au sein de cette étude par rapport aux
autres recherches existantes, soit que la recherche de soutien social peut se traduire par la
diffusion d’informations aux membres de son entourage sur la maladie et ses consequences
afin d’obtenir une meilleure compréhension de la réalité des personnes souffrant de DM1.
Cette stratégie semble permettre la mise en place d’un meilleur soutien, tant sur le plan

émotionnel que d’une maniere tangible.
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Plusieurs répondantes ont egalement mentionné que leur conjoint leur apporte un
soutien qui se module & leurs besoins ou d’étre bien entourées par les membres de leur
famille, ce qui vient confirmer les propos de Kierkegaard (2010) pour qui la qualité du
soutien social est primordiale pour les personnes atteintes de DM1. Ainsi, les participantes
qui vivent en couple recoivent du soutien de leur conjoint qui pallie graduellement aux
incapacités tel que mentionné par Cup et al. (2011) et Timman, Tibben, et Wintzen (2010).
De plus, les répondantes vivant seules mentionnent recevoir un soutien de qualité dont elles
semblent satisfaites, que ce soit de la part de membres de leur famille, de leur réseau social
ou encore de la part des organismes voués aux services offerts aux personnes qui présentent

des besoins particuliers.

Stratégies temporelles. Bien que le guide d’entrevue n’ait pas été congu pour recueillir
des données spécifiques sur les préoccupations des participantes face a I’avenir, il a été
possible de dégager quelques stratégies temporelles dans le discours de certaines d’entre

elles. La prochaine section s’intéresse a cet aspect.

Parmi les stratégies temporelles mentionnées par Shwarzer et Knoll (2003), une
participante mentionne qu’elle module ses émotions face au décés d’une de ses proches
ayant la DM1. Cela peut étre considéré en tant que stratégie orientée vers I’adaptation a des

évenements du passe liés a des pertes.

Il aurait été également tout a fait possible d’inclure d’autres stratégies parmi la
description des stratégies réactionnelles puisque celles-ci incluent tout autant des stratégies
centrées sur les émotions que celles centrées sur le probléme lorsqu’elles sont utilisées en
réaction a une situation. Par contre, une participante a exprimé sa volonté de participer a
cette étude dans le but de venir en aide aux générations futures qui auront a faire face a la
DML1. Cette stratégie pourrait s’inscrire parmi les stratégies proactives orienteées vers le
futur, bien qu’elle ne soit pas proactive pour elle-méme. Une autre participante fait en sorte
de profiter de tout ce que sa condition lui permet encore de réaliser en prévision de la perte
future de ses capacités. Cette stratégie s’inscrit parmi les stratégies anticipatoires décrite par
Shwarzer et Knoll (2003) comme une fagon de se préparer a un evénement critique qui peut
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représenter un dommage ou une perte. Toutefois, ces auteurs ajoutent une dimension
d’imminence de I’événement, ce qui s’applique dans une moindre mesure dans un contexte
de maladie chronique. Une derniére stratégie qui est de I’ordre de la stratégie préventive est
mise en pratique par une participante par le biais des activités physiques qu’elle pratique
dans le but de conserver le plus longtemps possible ses capacités afin de faire face a la
DML1. Shwarzer et Knoll (2003) mentionnent que ce type de stratégie consiste a se préparer
sur un long terme a un événement qui présente de I’incertitude en augmentant ses

ressources afin de réduire les impacts de I’événement anticipé.

L ’influence des caractéristiques personnelles et contextuelles sur les stratégies

d’adaptation utilisées

Certaines caractéristiques personnelles et certains facteurs contextuels semblent avoir
une influence sur le bien-étre des participantes. Par exemple, la majorité des participantes
de cette étude ont des revenus modestes alors que des liens ont été établis par Billings et
Moos (1980) entre un statut socioéconomique limité et des conditions moins favorables a
une bonne santé mentale. Toutefois, malgré les difficultés économiques qui s’ajoutent aux
inconvénients liés a la DM1, certaines participantes se démarquent par leur propension a
s’accorder des moments de plaisir ou a faire preuve d’humour. Par exemple, des
participantes ont mentionné diverses activités agréables et des moments de détente qu’elles
s’accordent afin de se procurer du plaisir et du bien-étre. Cela peut se traduire par une sortie
en famille en quadriporteur par une belle journée d’été ou par une sieste dans la balancoire
alors qu’une autre met I’accent sur sa relation amoureuse avec son conjoint. Cela vient
confirmer les affirmations de Sharpe et Curran (2006) sur le fait de se centrer sur les
aspects positifs de la vie ou encore que la vie de couple en elle-méme favorise leur bien-
étre, ce qui s’explique par le développement de sentiments positifs (Timman & al., 2010).
Par contre, il n’est pas possible de déterminer dans la présente étude si les personnes
n’ayant pas de conjoint ont une perception inférieure de leur bien-étre comme I’affirment
Bostrom et Ahlstrom (2005). En effet, ces derniéres ont souvent mentionné les moments
agréables passés aupres des membres de leur famille ou avec leurs amis qui semblent venir
compenser I’absence de partenaire de vie. A ce sujet, Peric et al. (2010) ont d’ailleurs

souligné que les liens ne sont pas clairement établis entre I’état matrimonial et la perception
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du bien-étre chez les personnes atteintes de maladie chronique, ce qui semble se vérifier

chez les participantes de cette étude.

Description de la maniere dont les stratégies d’adaptation utilisées permettent aux

participantes de composer avec les difficultés inhérentes a cette maladie et

I’influence des stratégies d’adaptation sur leur bien-étre et la perception de leur

moral

Dans leur quotidien, les stratégies d’adaptation centrées sur le probleme utilisées par
les participantes visent a pallier aux difficultés liées aux activités quotidiennes, a conserver
leur autonomie autant que possible mais aussi a pratiquer des activités qui leur plaisent. Ces
stratégies sont forcément utilisées par toutes les participantes en raison des impacts de la
maladie sur ces spheres de leur vie et, quel que soit I’état de leur moral. Ainsi, toutes les
participantes sont a la recherche de moyens qui leur facilitent la vie et font des démarches
pour améliorer leur situation. Toutefois, I’adaptation des activités aux capacités et le repos
ainsi que I’évitement préventif de certaines situations ne sont pas mentionnés par les
participantes qui ont un tres bon ou excellent moral. Ce qui se démarque dans I’utilisation
des stratégies centrées sur le probleme, c’est la proactivité des participantes qui ont un bon
moral sous la forme de I’implication et de la recherche d’informations. Comme il n’a pas
été tenu compte dans cette étude du degré d’atteinte de la maladie chez les participantes, il
n’est pas possible de déterminer si celui-ci a une influence, non seulement sur la capacité

d’étre proactive mais aussi sur la perception du moral.

En ce qui a trait aux stratégies centrées sur le probleme, les résultats de cette étude sont
divergentes des conclusions de Nétterlund (2001) qui affirme que les stratégies centrées sur
le probleme étaient limitées chez les personnes atteintes de DM1 et que I’esprit combattif,
dans un but de modifier le probléme, était celle qui domine. Dans notre étude, seulement
deux participantes démontrent clairement par leurs propos qu’elles font preuve d’un esprit
combatif. Par contre, la présente recherche permet de confirmer ce que Natterlund (2001)
mentionne, soit que les personnes atteintes de DM en viennent a accepter leur situation en
trouvant des fagons d’accomplir leurs activités de manieres adaptées a leur condition et en

se concentrant sur le moment présent (Né&tterlund, 2001).
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Certains auteurs mentionnent aussi qu’en contexte de maladie chronique, les stratégies
centrées sur les émotions sont utilisées beaucoup plus fréguemment que celles centrées sur
le probleme (Ahlstrom & Sjoden, 1996; Ahlstrom & Wenneberg, 2002). Chez les
participantes de la présente étude, cette affirmation se vérifie uniquement chez les
personnes ayant un moral variable. Chez ces derniéres, il existe une différence marquée
dans I’utilisation des stratégies, car celles centrées sur les émotions étant beaucoup plus
fréqguemment utilisées que chez les autres répondantes ayant un niveau de moral différent.
Par contre, chez les personnes qui dont le moral est trés bon ou excellent, I’utilisation de
stratégies centrées sur le probléme est légérement plus élevée alors que chez les personnes
qui présentent un bon moral, ce sont les stratégies centrées sur emotions qui dominent tres
Iégerement. Les participantes utilisent donc a la fois des stratégies centrées sur le probleme

et sur les émotions dans une proportion relativement égale.

Mais au sein des types de stratégies utilisées, encore faut-il prendre en considération
celles qui semblent avoir une influence favorable ou défavorable sur le moral. Parmi les
stratégies centrées sur les émotions utilisées par les participantes, certaines peuvent étre
clairement associées a une meilleure perception du moral. Les participantes ayant un trés
bon moral ont une propension & minimiser les effets de la maladie sur leur vie et a faire une
réévaluation positive de leur situation, conformément aux affirmations d’Ahlstrom (2002)
sur I’utilisation fréquente de ces stratégies d’adaptation par les personnes atteintes de DM1.
De plus, celles-ci ne présentent pas de tendance a la résignation au fatalisme. Elles
recherchent du soutien social au besoin sous forme tangible mais ne mentionnent pas
rechercher de soutien émotionnel. Les personnes ayant la perception d’un bon moral,
utilisent aussi la minimisation mais il leur arrive aussi de montrer de la résignation. Parmi
ces personnes, la recherche de soutien social inclut du soutien émotionnel. Chez les
personnes ayant un moral variable, les stratégies de I’ordre de résignation, du fatalisme, du
déni et de I’évitement social sont plus présentes. Peres et Luchetti (2010) mentionnent que
ce type de stratégies centrées sur les émotions peut étre susceptible de nuire a I’adaptation.
Par contre, dans la présente étude, ce sont ces participantes qui se préoccupent davantage
d’informer leur entourage dans leur recherche de soutien social que les répondantes ayant

des niveaux différents de moral. Encore ici, il est possible que ce soit en raison de leurs
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besoins plus grands de recevoir du soutien social répondant a 1’évolution de leur maladie

qui poussent ces répondantes a mieux informer leurs proches.

A la lumiére de ces constats, il semble donc possible d’avancer que la perception du
moral soit influencée par les stratégies utilisées. Ainsi, les personnes qui mettent I’accent
sur ce qu’elles sont en mesure de réaliser plutét que sur la maladie, qui recherchent de
I’information et qui se montrent proactives ont une meilleure perception de leur moral. Par

contre, la résignation et le fatalisme semblent associés a un moral qui peut varier davantage.

Forces et limites de I’étude

Cette étude a permis de constater que le champ de recherche des stratégies d’adaptation
en contexte de maladie chronique a tout intérét a étre davantage approfondi puisqu’il peut
ouvrir des possibilités d’augmenter le bien-étre chez les personnes atteintes. Elle montre
aussi qu’il est susceptible d’ouvrir des possibilités d’intervention prometteuses d’un point
de vue clinique. Une généralisation des constats qu’elle contient est tout a fait envisageable

dans les contextes ou les individus ont a faire face a une perte d’autonomie.

Toutefois, il faut souligner I’échantillonnage réduit ainsi que la réalité liée a une étude
secondaire. En effet, bien que I’analyse des données secondaires de I’étude initiale ait
permis d’analyser des informations qui auraient été autrement ignorées, ses limites sont
importantes. Ainsi une collecte de données primaires spécifiques au champ d’intérét des
stratégies d’adaptation aurait été préférable. En effet, il aurait été alors possible d’inclure
dans le guide d’entrevue des questions destinées spécifiquement a la collecte
d’informations relatives au bien-étre des participantes et aux stratégies d’adaptation, ce qui
aurait permis d’effectuer une analyse plus approfondie du discours des participantes. Une
autre limite est I’absence d’utilisation d’échelles de mesure spécifiques a 1’identification
des stratégies d’adaptation utilisées qui auraient pu étre utilisée. Enfin, le degré d’atteinte
de la maladie peut éventuellement avoir une influence a la fois sur les stratégies

d’adaptation utilisées ainsi que sur le moral, ce qui n’a pas été considéreé lors de cette étude.
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Recherches futures

Dans le futur, le champ de recherche concernant les stratégies d’adaptation utilisées
chez les personnes atteintes de maladie chronique mérite d’étre développé davantage dans
un objectif de déterminer les stratégies les plus favorables dans ce contexte particulier et ce,
en incluant un groupe d’hommes lors des collectes de données. En effet, une étude
comparative entre les deux genres permettrait relever la spécificité féminine des stratégies
utilisées par les participantes. Cette étude a montré que certaines participantes font en sorte
que les membres de leur entourage recoivent une information adéquate sur leur maladie et
ses effets afin d’obtenir une meilleur compréhension et un soutien de qualité de leur part. Il
serait intéressant d’étudier plus en profondeur dans un futur projet de quelles manicres elles
effectuent ces démarches : en recevant du soutien d’un professionnel médical, par des
dépliants ou d’autres sources d’information. De plus, une étude utilisant des outils
d’évaluation spécifiques de I’humeur ou du bien-étre permettrait d’obtenir des résultats plus
probants. Enfin, il serait souhaitable de réaliser des études visant a évaluer la pertinence et
les retombées d’interventions visant a ce que les personnes souffrant de DM1 utilisent des

stratégies d’adaptation plus efficaces.

Retombées pour la pratique du travail social

Dans le contexte de I’intervention en travail social, la conscientisation et I’information
sur les stratégies d’adaptation pourraient éventuellement permettre aux personnes atteintes
de maladie chronique ainsi qu’a leurs proches de mieux négocier les conseéquences de leur
maladie en utilisant les stratégies les plus susceptibles d’améliorer leur bien-étre. Puisque
les types de stratégies d’adaptation utilisés peuvent avoir une influence sur le bien-étre et le
traitement (Carver & Smith, 2010), il est d’autant plus important de connaitre quelles sont
les stratégies moins favorables qui sont susceptibles d’étre utilisées par ces personnes, et ce,
selon leur personnalité. Par exemple, d’informer les personnes sur la gestion des émotions
peut faire en sorte qu’elles gérent mieux leur détresse et qu’en conséquence, elles utilisent
moins de stratégies de désengagement pour y échapper. Cela favoriserait une meilleure
adaptation aux situations rencontrées (Carver & Smith, 2010). A ce sujet, Sharpe et Curran
(2006) mentionnent les bienfaits des thérapies béhaviorales cognitives pour les personnes

atteintes de maladie chronique, permettant d’obtenir des résultats positifs, méme au point
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de vue physique. En ce sens, des groupes de soutien & I’autogestion pourraient étre d’un
grand intérét pour informer, sensibiliser et favoriser les échanges entres les personnes
atteintes de DM1 concernant les stratégies d’adaptation qui sont susceptibles de leur
procurer un meilleur bien-étre. Par ailleurs, I’information aux proches concernant la
maladie et ses effets sur la vie quotidienne de la personne atteinte a été mentionnée comme
un facteur favorable a un meilleur soutien social. Ce sujet est au cceur des préoccupations
des travailleurs sociaux, soit de favoriser le meilleur fonctionnement possible de I’individu

dans son milieu et son réseau social.
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CONCLUSION



Cette étude avait d’abord pour but d’identifier les stratégies d’adaptation que les
femmes atteintes de DM1 utilisent pour faire face aux défis que leur impose la maladie au
quotidien et ensuite les manieres que ces stratégies leur permettent de le faire ainsi que
I’influence de celles-ci sur leur bien-étre psychologique. Les résultats des entrevues semi-

dirigées ont permis d’atteindre ces objectifs.

Ainsi, la présente étude permet de constater qu’au fil du temps, les femmes atteintes de
DM1 développent des stratégies afin d’étre en mesure d’assurer leurs réles sociaux en depit
des limites qui vont en augmentant avec I’évolution de la maladie. Cette étude a aussi
permis de mettre en lumiere, qu’en dépit des limites physiques, cognitives et
psychosociales que leur impose la DM1, les femmes atteintes utilisent un registre varié de
stratégies d’adaptation. L ’analyse a permis de mieux préciser quelles stratégies sont les plus
utilisées en fonction du moral percu mais aussi determiner quelles stratégies semblent avoir
un effet plus bénéfique sur le moral ainsi que celles qui semblent moins favorables au

maintien de celui-ci.

La présente étude a aussi permis de constater que les déterminants personnels et
situationnels ainsi que les émotions positives ont un role a jouer, a la fois dans I’utilisation
de stratégies d’adaptation et dans la perception du moral. Ces déterminants peuvent étre
favorables ou non a I’utilisation de stratégies d’adaptation efficaces et doivent étre pris en

considération pour obtenir un portrait complet du processus des stratégies d’adaptation.

Par ailleurs, cette étude a montré I’importance du soutien social, quelle que soit sa
provenance, de la part du partenaire, de membres de la famille ou encore du réseau social.
Le soutien social semble donc apporter des solutions palliatives aux limites imposées par la
maladie mais il contribue aussi au bien-étre en favorisant la pratique d’activités de loisir et
des échanges affectifs avec les membres de son entourage qui génerent des emotions
positives chez les personnes atteintes. Finalement, cette étude permet de porter un regard
nouveau sur la réalité des femmes atteintes de DM1 et des efforts qu’elles déploient pour

transiger avec les difficultés liées a cette maladie.
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L’étude des stratégies d’adaptation représente donc un champ d’étude riche de
potentiel pour la recherche en maladie chronique. Des constats intéressants ont été faits
mais de nombreuses questions et des zones d’ombre concernant plusieurs volets de ce
champ de recherche sont apparus en cours d’analyse. Par exemple, I’importance de la
diffusion d’information & I’entourage a émergé du discours des participantes. Cette
information prodiguée par les intervenants en santé leur permet une meilleure
compréhension de leur réalité par leurs proches, ce qui génére un soutien social de qualité

et mieux adapté a leurs besoins.

Dans un autre ordre d’idée, les stratégies temporelles, provenant d’un modéle théorique
plus contemporain, constituent un volet moins connu des stratégies d’adaptation qui mérite
d’étre exploré et possiblement adapté au contexte particulier de la maladie chronique. En
effet, bien que la maladie chronique prédispose a vivre dans le moment présent plutdt que
dans les projections dans un horizon plus lointain, il existe au sein des stratégies

temporelles une dimension liée a I’espoir qui peut étre bénéfique aux personnes atteintes.

Dans un contexte de population vieillissante, de plus en plus de personnes seront
atteintes de maladie chronique dans le futur et seront confrontées aux pertes et aux
ajustements qui leur seront imposés par la maladie. Par conséquent, il y a un grand intérét a
réfléchir sur tout ce qui peut favoriser une meilleure prise en charge de leur état de santé et
de bien-étre. Dans le milieu des soins de santé, la tendance s’oriente de plus en plus vers le
partenariat entre les intervenants de la santé et le patient. Ce partenariat nécessite une
écoute active de la réalité de la personne atteinte de maladie chronique qui détient une
connaissance de la vie avec les impacts de la maladie. Dans ce contexte, il devient donc
primordial de mieux comprendre cette réalité afin d’apporter le soutien le plus adéquat
possible dont ces personnes ont besoin. L’avenir verra de plus en plus des soins orientés a
partir du besoin du patient et de son projet de vie tout en respectant ses limites personnelles.
Dans ce contexte, la recherche peut permettre, a partir d’une meilleure compréhension des
stratégies d’adaptation, de développer des méthodes d’intervention susceptibles de

favoriser un meilleur bien-étre chez les personnes atteintes de maladie chronique.
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Annexe 1 : Fiche signalétique

Centre de santé et de services sociaux COMITE Y'ETHIQUE E 1A RECHERCHE
de Jonquiére Sontrs ¢2 contd o1 €2 services sockaux
22 Chicowim! 24874

Projet de recherche

Vécu, difficultés et besoins de soutien des personnes atteintes de dystrophie myotonique de
type 1 en fonction de la sévérité de 'atteinte et du type de ménages

Date :
# de patient :
Interviewer :
che signalétique
Informations sociodémographiques des répondants
1) Date de Naissance : | S
Jour mois Année
2) Sexe:
QO Femme
O Homme
3) Dans quelle municipalité demeurez-vous ? .

4) Type de la résidence :

QO Maison individuelle

QO Maison jumelée (duplex) -

Q Bloc appartement de moins de 6 logements
O Bloc appartement de 6 logements et plus
QO Ressource de type intermédiaire

QO Famille d’accueil ou foyer de groupe

O Autre, précisez ?

5) Quel est votre statut matrimonial :

QO Marié /conjoint de fait
O Séparé / divoreé

Q Célibataire

Q Veuf, veuve

Projet FRESIQ 2007-2008 Vécu DM 1/Comité d'dthique/FichesignalétiqueFRESIQ Octobre2008. doc Page |
Version 3 datée du 7 octobre 2008
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Approus s &
! Signaturs £

LB s

6) Combien de personnes demeurent avee vous actuellement dans le méme Iugebuent o
dans le méme foyer de groupe ? Entourez le nombre de personnes vivant avee vous
présentement, en vous excluant.

0 1 2 3 4 5 et plus

7} Si vous vivez avec d’autres personnes, qui sont ces personnes, quel dge ont-elles et sont-
elles atteintes de DM1 7

Lien de parenté avec vous : Age: Atteintes de DM :

8) Combien d’enfants avez-vous?

O Aucun enfant

O 1 enfant

O 2 enfants

0O 3 enfanis

O 4 enfants

O 5 enfants ou plus

9) Quel est le dernier niveau de scolarité que vous avez atteint ?
L'avez-vous complété 7 [] oui (] nen

10) Au cours des 12 derniers mois, quelle était votre occupation habituelle ?

O Travail & temps partiel (moins de 30 heures par semaine)

O Travail & temps plein (30 heures et plus par semaine)

O Aux études dans un Service de formation & I'intégration sociale (SFIS)
0 Aux études a temps plein

Q Aux études & temps partiel

Q Au foyer (tenir maison)

Projet FRESIQ 2007-2008 Ve DM I/Comité d'éthique/FichesignalétiqueFRESIQ Octobre2008. doc Page 2
Fersion 3 davée du 7 octobre 2008
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 COMITE (YETHIQUE 0C 1. AECHERCHE
+ Conitra 42 santé of dazenvicer coclaux
| €3 Chlcoutim!

Anprasivéil: ..?.fj L%L U .
[ Ne travaille pas pour des raisons de santé ; Eﬂnz.::f'-_h |

I ————
Q A la retraite : arrét définitif de travail pour des raisons de santé
O A la retraite : arrét définitif de travail pour tout autre raison
O En congé de maternité
O Au chémage (Assurance-emploi)
O En gréve ou lock-out
[ En vacances
O Autre, précisez -

11) Pour la derniére année, quel est votre revenu personnel (brut) provenant de toutes sources
avant impdts et autres déductions ?

O Aucun revenu

O Moins de 10 000%

0 Entre 10,0008 et 14,9995
O Entre 15 000% et 19 9995
U Entre 20 0008 et 29 990§
L1 Entre 30 000 et 39 9995
[ Entre 40 000 § et 49 9995
Q1 Entre 50 0005 et 59999 §
0 Entre 60 0003 et 69 9995
[ Entre 70 0005 et 79 9995
] Entre 80 0008 et plus

L1 Ne sait pas

O Refus

12)Pour la demiére année, quel est le revenu de votre foyer (brut) provenant de toutes
sources avant impdts et autres déductions ?

O Aucun revenu

0 Moins de 10 0008

O Entre 10,0008 et 14,9998
L) Entre 15 0008 et 19 9995
O Entre 20 0008 et 29 9995
L Entre 30 000 et 39 9905
0 Entre 40 000 § et 40 9905
0 Entre 50 000S et 59 999 §
O Entre 60 000S et 69 9998
O Entre 70 0008 et 79 9998
U Entre 80 0008 et plus

U Ne sait pas

O Refus

Projet FRESIQ) 2007-200% Véeu DM/ Comitd d"éthiqueFichesignakitiqueF RESIQ Ocrobre 2008 doc Page 3
Fersian 3 datde du 7 ociobre 2008

153



i COMITE D'STRIGUE 2 'I;'gQiERGiE

: 2o Chiccutim! ; 3
; o ) Anprewvsts 2430 %
13) Comment considérez-vous votre situation économique ? Sigacti a5

— e

Q Je me considére a I'aise financiérement

Q Je considére mes revenus suffisants pour subvenir a mes besoins et & ceux de ma
famille

Q Je me considére pauvre
Q Je me considére trés pauvre

Renseignements sur la maladie :

14) Niveau d'atteinte musculaire (échelle MIRS):
Q1
a?2
Qs
(m '}
Qs

15) Comment vous déplacez-vous ?

Q Sans assistance matérielle

Q Utilise des aides techniques autre que le fauteuil roulant
Q Utilise un fauteuil roulant de fagon temporaire

Q Utilise un fauteuil roulant de fagon permanente

16) Age d’apparition des premiers symptomes de la DM :
Donn iodémographiques sur la famille :

17) Y a t-il d"autres personaes aueintes de DM1 dans votre famille proche (parents, grands-
parents, fréres et sceurs, enfants et conjoint) ?

Q Oui
Q Non
18) Si oui, quels sont les ages et vos liens de parenté avec ces personnes ? Et est-ce que la
personne demeure avec vous ?
_Agg Lien de parenté € avec Vi
Personne 1 : Qui Non
Personne 2 : Oui Non
Personne 3 ; Qui Non
Personne 4 : QOui Non
Personne 5 : Oui Non
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19) Pouvez-vous me donner les prénoms des personnes que vous cdtoyez au moins une fois
par mois ?

Prénom Lien d’affiliation
(frére, sceur, conjoint, ami,
pére, mére, oncle...)

Fréquence du contact

(ex : tous les jours, au moins une fois par
semaine, au moins une fois par mois)

20) Globalement, étes-vous satisfait de vos rapports avec les membres de votre entourage ?

ToRS SARSEANEN: 1o o ssvsnsnsmmsesunvisvessssvsssvssss e aasdsins 1
Plutdt satisfait(€). .....ovviivrreeeeiiie e e eeeeees e eeee s enons 2
Plutdt insatisfait(€)......eeemunieeirrireiiieee e e esiiiir e ee e 3
Trés inSAtSFAI(L).. .. eeeeeerrrrrieeereriiriiiieeeeaaeenenreeernnns 4

21) Quelles sont les principales activités de loisirs que vous pratiquez ?

Activités de loisirs Fréquence
(télévision, cartes, marche, lecture, quilles, | (ex: tous les jours, au moins une fois par
etc.) 1 semaine, au moins une fois par mois)

CONITE DETHICUE 04 U3 RECHERCHE
- Centradasamté ot o
T2 Chicoutim! o

' ) Sl s
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Annexe 2 : Guide d’entrevue

Centre de santé et de services sodaux

de Jonquire oomtn'mmuzcsmascuamue ‘

Centre do santé ot doasrvicas

d2 Chiceutim'
/m nesremusculiires ' Appre. = »
! m“‘ lmﬂh -

Projet de recherche
Vécu, difficultés et besoins de soutien des personnes atteintes de dystrophie myotonique de
type 1 en fonction de la sévérité de I'atteinte et du type de ménages
‘entrevue
Je tiens & vous remercier pour votre participation a cette étude. Celle-ci s’intéresse au vécu, aux
difficultés et aux besoins de soutien des personnes atteintes de dystrophie myotonique de type 1
(DM1) en fonction de différents types de ménage. Il est important de spécifier qu'il n’y a pas de
bonnes ou de mauvaises réponses, vous étes la personne la mieux placée pour parler de votre
expérience de vie. Votre participation nous est précieuse et pourra peut-étre dans le futur
contribuer & améliorer les services offerts.
L’entrevue se divisera en six parties, soit I’évaluation de la situation en lien avec votre état de
santé, votre réseau social ainsi que de I'impact de la maladie sur la poursuite de vos activités de
votre vie courante. Nous terminerons avec 1'évaluation de I’aide reque, des besoins satisfaits ou
non, ainsi qu'avec les recommandations que vous aimeriez faire.
: Evaluation de la si i vec I'état de santé
1) Comment décririez-vous votre état de santé actuel ?
2) Comment décriricz-vous de fagon générale la réalisation de vos activités de tous les jours?
3) Comment est votre moral ?

4) Si vous n’aviez pas été atteint de DMI, quelles sont les choses que vous auriez fait
différemment ?

5) Quelles sont les activités de la vie courante que vous réalisez avec difficulté ou pour
lesquelles vous avez besoin d’aide?

6) Y a-t-il autre chose que vous voudriez me dire en lien avec votre situation et votre état de
santé?
: ifférents réles sociau

7) Comment vos responsabilités ont-elles changé avec la progression de votre maladie ?
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Partie 3 : Evaluation des impacts sur la vie courante e : [ —

8) Comment décririez-vous les conséquences de votre maladie dans votre vie? (vie conjugale
et familiale, ami(es), emploi ou implication bénévole, vie sociale, vie sexuelle)

9) Dans la vie de tous les jours, ia maladie vous empéche-t-elle de faire certaines choses
importantes pour vous ? Si oui, lesquelles?

10) Comment réagissez-vous au fait d’avoir la DM1%-

Partie 4 : Maniére de faire face 4 la maladie

11) Que faites-vous pour faire face 4 la maladie dans la vie de tous les jours?

12) Y a-t-il des personnes ou des organismes qui vous donnent de I'aide ou du soutien pour
réaliser vos activités de la vie quotidienne ou pour remplir les responsabilités lides a vos
différents roles sociaux ? Si oui, qui sont ces personnes, comment vous aident-elles et &
quelle fréquence?

- Aide pour réaliser les activités de la vie courante (vos activités personnelles comme se
laver, préparer ses repas, entretien ménager, se déplacer, etc.)

- Aide dans le réle de parent et de conjoint

- Aide dans le rdle de travailleur

= Aide pour réaliser seul ou avec d’autres des activités de loisirs ou des activités récréatives

- Aide pour rencontrer ou sortir avec des amis ou des membres de votre entourage avec qui
vous entretenez des liens significatifs?

13) Comment vous sentez-vous face i 1'aide que vous recevez?

14)Y aurait-il quelque chose que vous aimeriez ajouter concernant la maniére dont vous
faites face & votre maladie ? A I'aide que vous recevez ? A I'aide que vous ne recevez
pas ?

Partie 5 : Evaluation des besoins satisfaits ou non

15) L"aide que vous recevez actuellement de votre entourage et des intervenants répond-t-elle
a vos besoins?
Si non, qu’est-ce qui pourrait mieux répondre 4 vos besoins actuels?

16) Quel autre type d’aide aimeriez-vous recevoir et que vous ne recevez pas pour que vous
puissiez remplir les diverses responsabilités liées i vos différents roles sociaux ?

- Aide pour réaliser les activités de la vie courante (vos activités personnelles comme se
laver, préparer ses repas, entretien ménager, se déplacer, etc.);

- Aide dans le rdle de parent et de conjoint;

- Aide dans le rle de travailleur;
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- Aide pour réaliser seul ou avec d'autres des activités de loisirs ou des activités
récréatives; }
- Aide pour rencontrer ou sortir avec des amis ou des membres de votre entourage avec qui
vous entretenez des liens significatifs.

17) Si vous aviez-vous & classer vos besoins pour lesquels vous auriez besoin de soutien ou
d’aide des membres de votre entourage, lesquels seraient en priorité?

#1
#2
#3

: Re ndatio

18) Si vous aviez a faire des recommandations, quelles seraient-elles?
- Aux personnes atteintes qui vivent la méme situation que vous

= Aux personnes qui vivent avec des personnes atteintes

= Aux intervenants de la clinique des maladies neuromusculaires

- Aux employeurs
- Aux organismes communautaires
- Aux gouvernements
34T #ETHIOUZ DE LA RECHEF
R grps ctcesenvices sog!
Bl x V¢ :
e H
£ ahaa -4
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Annexe 3 : Formulaire d'information et de consentement

COMITE D'ETHIQUE - L\ RECHERCHE
Centre de santé of 12 services sociaux

Centre de santé et de services sociaux & e Sail
de longquiére de Cmccu’hm! 1 1‘05' 0
. Approuvélo:
S Signaturo

s L _ . LY . -
. /"“" Clinigue des maladies neuromusculaires

FORMULAIRE D'INFORMATION ET CONSENTEMENT
DESTINE AUX PARTICIPANTS DU PROJET DE RECHERCHE

TITRE DU PROJET: Vécu, difficultés et besoins de soutien des personnes atteintes de
dystrophie myotonique de type 1 en fonction de la sévérité de
I'atteinte et du type de ménages

CHERCHEUSE PRINCIPALE: Maud-Christine Chouinard, Inf., PhD, Clinique des maladies
neuromusculaires, Centre de santé et de services sociaux de

Jonquiére, Module des sciences infirmiéres et de la santé,
Département des sciences humaines, Université du Québec a
Chicoutimi
CO-CHERCHEUSES : Nadine Leclerc, Inf., BSc, Clinique des maladies neuromusculaires,
Centre de santé et de services sociaux de Jonquiére; Danielle
Maltais, PhD, Département des sciences humaines, Université du
Québec & Chicoutimi; Cynthia Gagnon Erg., PhD, Clinique des
maladies neuromusculaires, Centre de santé et de services sociaux de
Jonquiére, Sciences de la santé, Faculté de médecine, Université de
Sherbrooke; Mélissa Lavoie, Inf., BSc, MSc(c), Clinique des maladies
neuromusculaires, Centre de santé et de services sociaux de
Jonquiére; Aline Larouche, Inf., BSc, MSc(c), Cliniqgue des maladies
neuromusculaires, Centre de santé et de services sociaux de
Jonquiére

Si vous désirez de plus amples renseignements au sujet de cette étude ou si vous souhaitez
nous aviser-de vofre retrait de I'étude, vous pouvez communiquer avec Madame Maud-
Christine Chouinard (418) 695-7700 poste 2755 aux jours ouvrables.

1. INVITATION A PARTICIPER AU PROJET

Les chercheurs de la Clinique des maladies neuromusculaires du Centre de santé et de
services sociaux de Jonquiére, en collaboration avec leurs collégues de I'Université du Québec
a Chicoutimi et de I'Université de Sherbrooke, poursuivent une recherche sur le vécu, les
difficultés que vivent les personnes atteintes de dystrophie myotonique de type 1 dans leurs
activités de la vie courante et dans la poursuite de leurs rdles sociaux ainsi que sur leurs
besoins de soutien.

La dystrophie myotonique est une maladie neurodégénérative héréditaire particuliérement
fréquente au Saguenay-Lac-Saint-Jean. Mé&me si les médecins de la région en connaissent
trés bien les principales manifestations et sont en mesure d'accorder aux personnes atteintes
les soins appropriés & leur condition, nous avons actuellement une connaissance partielle des
difficultés que vivent les personnes atteintes de dystrophie myotonique. Cette étude permettra
de mieux percevoir 'expérience vécue avec la DM1 en général et d’établir les besoins de
soutien en fonction de la sévérité de I'atteinte et du type de ménage. En effet, en comprenant
mieux les raisons qui entrainent une modification de leurs réles sociaux, nous pourrons
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éventuellement mieux cibler et prioriser les soins et les services qui sont réellement pertinents
pour cette clientéle.

2. DESCRIPTION DU PROJET

Cette recherche vise les objectifs suivants : 1) Explorer le vécu, les difficultés et les besoins de
soutien des personnes atteintes de DM1 en lien avec la maladie et ces conséquences sur la
poursuite des divers réles sociaux des individus; 2) Identifier les difficultés et les obstacles que
vivent les personnes atteintes de la DM1 dans leurs activités courantes et dans la poursuite de
leurs divers réles sociaux et 3) Identifier les similitudes et les différences dans le vécu, les
conséquences, les difficultés vécues, les besoins de soutien et les obstacles rencontrés par les
personnes atteintes dans leurs activités courantes et dans la poursuite de leurs différents réles
sociaux en fonction de la gravité de I'atteinte et du type de ménages des répondants.

Quelques 45 personnes atteintes de dystrophie myotonique vivant au Saguenay-Lac-Saint-
Jean, seront ainsi invitées a participer & cette recherche. Celle-ci est rendue possible grace &
une subvention de la Fondation de recherche en sciences infirmigres du Québec (FRESIQ) en
partenariat avec le Centre de santé et de services sociaux de Jonquiére.

3. NATURE DE VOTRE PARTICIPATION

Si vous étes éligible pour le projet et si vous acceptez d'y participer, la nature de votre
participation consistera en une visite a la Clinique des maladies neuromusculaires de Jonquiére
pour rencontrer une professionnelle de recherche. Lors de cette rencontre, I'assistante de
recherche pracédera a une entrevue d'environ une heure pour recueillir des informations entre
autres sur les thémes suivants: description de la vie en général et de I'état de santé selon la
perception des répondants, vie et relations sociales, impacts de la maladie sur leurs activités de
la vie courante et les diverses sphéres de vie, stratégies pour faire face a la maladie. Si vous le
souhaitez, I'assistante de recherche peut se rendre a votre domicile pour réaliser cette
entrevue.

4. AVANTAGES ET BENEFICES SOCIAUX ET PERSONNELS

a) Pour les participants

Nous ne pouvons pas vous promettre que vous retirerez un avantage personnel en participant &
la présente étude. Les résultats de I'étude nous permettront cependant de mieux connaitre les
différentes facettes de vos besoins et, entre autres, d'adapter les services déja offerts et
développés de nouveaux services & la Clinique des maladies neuromusculaires, mais
également dans la communauté afin de vous apporter un meilleur soutien.

b) Pour les chercheurs

Cette étude permettra aux chercheurs d'acquérir des connaissances nouvelles sur le vécu et
les besoins des personnes atteintes de dystrophie myotonique de type 1. Elle permettra
egalement de comprendre et documenter I'ampleur des impacts de cette maladie dans les
activités courantes et dans les rdles sociaux des personnes atteintes de cette maladie.

c¢) Pour la discipline

Cette etude permettra aux infirmiéres et & I'équipe interdisciplinaire de baser leur pratique sur
des données plus probantes et plus actuelles concernant la dystrophie myotonique de type 1 et
qui proviennent de la perception des personnes atteintes elles-mémes.
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d) Pour la société

Il est clair que plusieurs interventions actuellement réalisées dans les différentes cliniques des
maladies neuromusculaires ne reposent pas sur des données probantes ou actuelles. L'étude
proposée permettra de mieux connaitre les différentes facettes des besoins des personnes
atteintes de dystrophie myotonique de type 1 et par conséquent, de mieux adapter les services
deja offerts et développés de nouveaux services dans la communauté afin de leur apporter un
meilleur soutien.

5. RISQUES ET INCONVENIENTS

Il 'y a aucun inconvénient direct associé a cette étude si ce n'est le temps requis par votre
participation. Le fait de partager en profondeur un vécu en lien avec une maladie dégénérative
peut potentiellement entrainer un certain niveau de détresse psychologique chez certaines
personnes. Dans le cas ou la professionnelle de recherche, qui est étudiante a la maitrise en
travail social, détecterait des signes d'une telle détresse, elle pourra vous offrir de vous référer a
votre infirmiére pour examiner l'opportunité d'une consultation avec la travailleuse sociale de la
CMNM.

6. DROIT DE REFUS DE PARTICIPER ET LIBERTE DE RETRAIT A L’ETUDE

Votre participation a cette étude est tout a fait volontaire et vous avez parfaitement le droit de
refuser d'y participer sans que vous ne subissiez aucun préjudice et sans que votre refus ne
nuise aux relations avec votre médecin et les autres intervenants. Vous &tes également libre de
vous retirer a tout moment.

7. CONFIDENTIALITE DES DONNEES ET DIFFUSION DES RESULTATS

Durant votre participation a ce projet, la chercheuse responsable (Maud-Christine Chouinard)
ainsi que._son personnel recueilleront et consigneront dans un dossier de._recherche les
renseignements vous concernant. Seuls les renseignements nécessaires pour répondre aux
objectifs scientifiques de ce projet seront recueillis.

Tous les renseignements recueillis demeureront strictement confidentiels dans les limites
prévues par la loi. Afin de préserver votre identité et la confidentialité des renseignements, vous
ne serez identifié que par un numéro de code. La clé du code reliant votre nom & votre dossier
de recherche sera conservée sous clé par la chercheuse responsable dans le bureau de la
recherche en sciences infirmiéres & I' Umversaté du Québec a Chicoutimi.

La chercheuse responsable du projet utilisera les données de I'étude & des fins de recherche
dans le but de répondre aux objectifs scientifiques du projet décrits dans le formulaire
d'information et de consentement. Ces données seront conservées pendant une période
minimale de 10 ans et maximale de 50 ans, & I'Université du Québec & Chicoutimi, par la
chercheuse responsable Maud-Christine Chouinard. Ces données pourraient étre utilisées
pendant cette période, avec I'autorisation du Comité d'éthique de la recherche du Centre de
santé et des services sociaux de Chicoutimi et celui de I'Université du Québec a Chicoutimi en
ce qui a frait 8 des recherches relatives a la dystrophie myotonique et pour toutes autres
recherches sur les maladies associées aux dystrophies musculaires.
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Les données pourront étre publiées dans des revues spécialisées ou faire I'objet de discussions
scientifiques, mais il ne sera pas possible de vous identifier. .

A des fins de surveillance et de contréle, votre dossier de recherche pourra étre consulté par
une personne mandatée par le Comité d'éthique de la recherche du Centre de santé et de
services sociaux de Chicoutimi. Toutes ces personnes et cet organisme adhérent a une
politique de confidentialité.

A des fins de protection, notamment afin de pouvoir communiquer avec vous rapidement, vos
noms et prénoms, vos coordonnées et la date de début et de fin de votre participation au projet
seront conservees pendant un an aprés la fin du projet dans un répertoire maintenu par la
chercheuse responsable ou par I'établissement.

Vous avez le droit de consulter votre dossier de recherche pour vérifier I'exactitude des
renseignements recueillis, de faire rectifier ou supprimer des renseignements périmés ou non
justifiés et de faire des copies, et ce, aussi longtemps que la chercheuse responsable du projet,
I'établissement ou l'institution de recherche détiennent ces informations. Cependant, afin de
préserver l'intégrité scientifique de I'étude, vous n'aurez accés a certaines de ces informations
qu'une fois I'étude terminée.

8. PERSONNE-RESSOURCE

Si vous désirez de plus amples renseignements au sujet de cette étude ou si vous souhaitez
nous aviser de votre retrait de I'étude, vous pouvez communiquer avec Maud-Christine
Chouinard (418) 695-7700 poste 2755. Cette recherche a été approuvée par le Comité
d'éthique de la recherche du Centre de santé et de services sociaux de Chicoutimi et par le
Comité d’éthique de la recherche de I'Université du Québec a Chicoutimi. Pour toute question
reliée a I'éthique et concernant le fonctionnement et les conditions dans lesquelles se déroule
votre participation a ce projet, vous pouvez communiquer avec le Comité d’'éthique de la
recherche au Centre de santé et de services sociaux de Chicoutimi, 305 rue St-Vallier,
Chicoutimi (Québec) G7H-5H6, au numéro de téléphone (418) 541-1234 poste 2369 ou avec
Monsieur Jean-Pierre Béland du Comité d’éthique de la recherche de I'Université du Québec a
Chicoutimi, 555, boulevard de I'Université, Chicoutimi (Québec) G7H 2B1 au numéro de
téléphone (418) 545-5011 poste 5219.

Pour toute question concernant vos droits en tant que sujet participant a ce projet de recherche
ou si vous avez des plaintes ou des commentaires & formuler, vous pouvez communiquer avec
le commissaire local aux plaintes et a la qualité des services du Centre de santé et de services
sociaux de Chicoutimi au numéro (418) 541-1234 poste 2126.

9. CONSENTEMENT DU PARTICIPANT

La chercheuse principale, Madame Maud-Christine Chouinard, m'a demandé de participer au
projet de recherche « Vécu, difficultés et besoins de soutien des personnes atteintes de
dystrophie myotonique de type 1 en fonction de la sévérité de I'atteinte et du type de
ménages ».
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Je reconnais avoir pris connaissance du document d'information aux partlclpants joint & ce
formulaire de consentement. :

Je reconnais avoir regu toutes les explications nécessaires 4 mes questions.

J'ai été informé(e) que j'ai le droit de demander tout complément d'information.

J'ai été informé(e) que le Comité d'évaluation scientifique des projets de recherche et le Comité
d’éthique de la recherche du Centre de santé et de services sociaux de Chicoutimi et le Comité
d'éthique de la recherche de I'Université du Québec & Chicoutimi ont approuvé le protocole de
I'étude.

Jal en ma possession un exemplaire du document dinformation, du formulaire de
consentement et les numéros de téléphone des personnes-ressources en cas de besoin.

Je comprends que:

Pendant toute la durée du projet, toutes les informations m'identifiant seront gardées
confidentielles et tout é&change d'information se fera de fagon codifiée;

Ma décision de participer au projet de recherche « Vécu, difficultés et besoins de soutien
des personnes atteintes de dystrophie myotonique de type 1 en fonction de la sévérité de
l'atteinte et du type de ménages » est libre et volontaire;

Je peux me retirer & tout moment du projet de recherche sans préjudice pour moi et ma
famille.

Je consens a participer au projet de recherche aux conditions suivantes:

OUl """ 'NON

1) A me soumettre 4 I'entrevue semi-dirigée; ' () ()

2) A étre informé(e) de tout résultat pertinent concernant les résultats () ()
de I'entrevue effectuée par le responsable du projet, actuellement
Maud-Christine Chouinard, ou son remplagant;

3) Pendant la durée du projet, & ce que les données cliniques
indispensables soient utilisées sous forme codifiée par le méme
groupe de chercheurs, aprés autorisation du Comité d'éthique de
la recherche du Centre de santé et des services sociaux de
Chicoutimi et de I'Université du Québec & Chicoutimi: '

a) Pour les recherches relatives a la dystrophie myotonique; () (%)

b) Pour les recherches sur foutes autres maladies associées aux () ()
dystrophies musculaires.

4) A ce que, en cas de retrait, mes données déja traitées soient () ()
conservées; :
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Je m'engage a informer la responsable du projet, Madame Maud-Christine Chouinard, de tout
changement d'adresse.

Signature : Date :
(participant)

Nom : Date de naissance :
(en caractéres d'imprimerie)

Adresse :

Téléphone : ( )

10. DECLARATION DE RESPONSABILITE DES CHERCHEURS

1. Je certifie a) avoir expliqué au signataire les termes du présent formulaire de
consentement et du formulaire d'information; b) avoir répondu aux questions qu'il m'a
posées a cet égard; c) lui avoir clairement indiqué qu'il (elle) reste a tout moment libre
de mettre un terme a sa participation au présent projet de recherche; et d) que je lui
remettrai une copie signée du présent formulaire.

2. Je certifie que toute nouvelle information qui pourrait influencer, la décision du sujet a
participer & I'étude lui sera communiquée verbalement, et par le biais d'un formulaire de
consentement éclairé révisé et/ou d'un feuillet d'information révisé sur lequel(s) les
nouvelles mentions ou changements ou ajouts seront soulignés.

Signature: Date :
(chercheur ou son représentant)

Adresse: Clinique des maladies neuromusculaires
Centre de santé et de services sociaux de Jonquiére
2230, rue de I'Hopital, 7° étage
Jonquiére (Québec)
G7X 7X2

Téléphone:  (418) 695-7777
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Cenctxe de santé et de services sociaux de Chicootimi
Comité d’éthique de la rechecche

305, rue Saine-Vallier, 4¢ ecage,

Chicoutmi (Québec) G7H 5H

Mme Maud-Christne Chouinard

Univeesité du Québec & Chicoutimi
Déparcement des sciences humaines

Module des sciences infirmictes et de la santé
555, boulevard de 'Universicé

Chicoutmi (Québec) G7H 2B1

APPROBATION DU COMITE D'ETHIQUE DE LA RECHERCHE

Titee du protocole : 2008-013 Vécu, difGcultés et besomns de soutien des personnes atteintes de dystrophie
myotonique de type 1 ¢n fonction de la sévérité de Pacteince ot du type de ménages

F laire prés ioa de projec : signé le 13 mai 2008
Formulaire d'information ¢t de consentement : vession 3 datée du 7 octobre 2008
Formulsize de demande de subvention 2007-2008

i la FRESIQ (protocole) : signé le 22 janvier 2008

Lettre d'octroi de la subvention de 12 FRESIQ : datée du 20 mai 2008

Fiche signalétque : version 3 datée du 7 octobre 2008
Guide d'enwevue e version 3 datée du 9 septembre 2008
Priviléges en rechecche : obtenus et reconduits jusqu'an 20 novembre 2011
Curriculum vitse (chercheur principal et cochercheurs) : fousais

Budgec: approuvé tel que déposé au CER
Annexe Création d'une banguc de données : signée le 13 mai 2008

Politique relative i la gestion des banques de données:  version 1 datée du 8 mai 2008
Engagement de 'administratrice de la banque de
donaées : “dacé du 17 octobre 2008
Liavesugateur ct/ou coinvestigatcurs n'ont pas pris part au vote quant i la documentation.
Date de téunion du CER : 25 juin 2008
Durée de Papprobadon : 1 an, soit du 24 févries 2009 an 24 févsier 2010

b
Dre Marianae Beeton Thibodeau
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