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RESUME

Introduction : Les soins a domicile sont un secteur grandissars ldguel les personnes
agées font partie des principaux bénéficiairesimiper la participation de ces derniéres
est I'objectif final de la prise en charge a doteicor les interventions actuelles sont
insuffisantes pour atteindre ce but.

Objectif : Découvrir les expériences des personnes agéesmargaes soins a domicile
concernant leur participation a la vie quotidiendans le but de trouver des pistes
d’amélioration.

Méthode : Revue de la littérature qualitative. Trois étudetdié sélectionnées a partir
des bases de données Pubmed, Embase, Revues.drgyf\8eience et CINAHL et
analysées avec la méthode d’analyse thématique.

Résultats : L'analyse a débouché sur quatre thémes analytiqued.es éléments
favorisant la participation », « Les barrieres & yarticipation optimale », « Les
sentiments négatifs soulevés par les difficultéet»« La singularit¢ de chaque
participant ».

Discussion :Les expériences varient d’une personne a I'atdtgefois notre analyse met
en avant que certains éléments, intrinseques etnsdques, tendent a étre des
facilitateurs, alors que d’autres, principalemextrisseques, sont des barriéres. Les
limitations de participation sont a la base deisgsnits négatifs.

Conclusion : La participation a la vie guotidienne des persenagées soignées a
domicile pourrait étre optimisée, notamment par mnedleure coordination des soins et
une plus grande intégration des ainés dans legsosell serait aussi intéressant d’'inclure
les physiothérapeutes aux réseaux de soins a demici

Mots-clés :Soins a domicile, participation, personnes agégsrences



SUMMARY

Introduction: Home care services are an increasing sector inhaiderly people are
part of the main beneficiaries. To optimize thairtiipation is the ultimate goal of home
care support, though the current interventionsramefficient to reach it.

Objective: Find out the experiment from elderly people recegzvhome care services
about their participation in daily life, in ordey tome up with improvement tracks for
practice.

Methods: Qualitative literature review. Three studies weetested from data base
Pubmed, Embase, Revues.org, Web of Science andilINvdd were analysed with the
thematic synthesis.

Results: The analysis led to four analytical themes; “Elategoromoting participation”,
“Barriers to an optimal participation”, “Negativedlings raised by difficulties” and
“Singularity of each participant”.

Discussion: The experiments variate from one person to anotheygh our analysis
points out that some elements, intrinsic and esitjrtend to be facilitators, when some
others, mostly extrinsic, are rather seen as barrRarticipation's restrictions are the
foundations of negative feelings.

Conclusion: Participation to everyday life of elderly receivifgpme care might be
optimized, in particular by a better care's coaatlon and a more important integration
of the elderly in the process. It would also beiiesting to include physiotherapists in the
home care's network.

Keywords: Home care services, participation, elderly peogk@eriments
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INTRODUCTION

Les soins a domicile sont un secteur grandissam 2003, le nombre de personnes
bénéficiant de soins a domicile a Geneve étaitvifem 9'500. En 2013, il était passé a
pres de 17'00(Office Fédéral des Statistiques [OFS], 2015). € éttolution découle
d'une volonté de transférer les compétences hdigpda vers la communauté, ceci
représentant un meilleur rapport colt-efficacitéépbndant au désir d’'une majorité de la
population (Gélinas, 2013, p.12; Schoene, 2004 p.Anchisi, 2014, p.27). Ainsi, a
Geneve, la loi sur le réseau de soins et le maiati@domicile (loi K 1 06 de février 2010)
a fait du maintien a domicile des personnes agéegpuorité politique (Di Pollina, 2014,
p.94). Toutefois, la thématique de la physiothéapdomicile n’est pas abordée durant
la formation en physiothérapie proposée par la élacble de santé (HEdS). L'institution
genevoise de maintien a domicile (imad), orgaresapublique de soins a domicile,
n'emploie d’ailleurs pas de physiothérapeutes (ir2@d5). De plus, peu d’études se sont
intéressées a la pratique de la physiothéidgoes le cadre des soins a domicile (Heckman,
2005, p.275), raison pour laquelle un travail cibl& la physiothérapie n'a pas été
réalisable et que nous avons élargi la thématignesains a domicileput en choisissant
un phénomene d'intérét en lien avec la physiotlérdp participation (Hubert, 2008). Il
est étonnant de faire ces constats alors que lecderpourrait devenir le lieu le plus
approprié pour I'exercice de la physiothérapiesgue son objectif finadst d’aider les
personnes a vivre dans leur environnement propeekitdan, 2005, p.275). D’autre part,
les ainés représentent un des grands secteursidesasdomicile (Mohammed, 2012,
p.125 ; imad, 2015), c’est a partir de 'age deBS que la demande de services d’aide et
de soins a domicile connait un premier pic d’augat@n (Anchisi, 2014, p.28) et ceci
est a mettre en lien avec le contexte actuel dilissement de la population : le nombre
de personnes vivant tres agées augmgaehisi, 2014, p.27). Entre 1990 et 2014, en
Suisse, la population des personnes agées de@lIbs dns a ainsi augmenté d’environ
50% (OFS, 2015). Dans la prise en charge des desiterventions de santé ont pour
but le maintien voire I'amélioration de la partiatpn, mais, actuellement, les
interventions offertes a domicile seraient insaifites pour atteindre ce but (Levasseur,
2012, pp.122 et 124). Pour toutes ces raisonst ingortant de s’intéresser au vécu des
personnes agées traitées a domicile, dans le buiraj®ser des interventions qui

répondent a leurs besoins.



CADRE THEORIQUE ET PROBLEMATIQUE

Spécificités des soins a domicile

* Un environnement particulier

Les soins a domicile représentent une situatianadeil tres différente de celle en milieu
médicalisé : I'architecture n’est pas pensée pesirsbins et le domicile est un milieu
symboliguement fort, ce qui va demander aux pradesels de développer des
compétences spécifiques (Anchisi, 2014, pp.29-3Yndn, 2001, p.13). En effet, c’est
un lieu qui abrite une multitude de sens rattachés liens sociaux, a lidentité
personnelle et aux notions de sécurité et de we@i(Heckman, 2005, p.275). De plus,
les proches sont essentiels lors des soins a dep@tant la plupart du temps pleinement
impliqués dans le projet de soin (Heckman, 200278&). Ainsi, lorsque les
physiothérapeutes travaillent a domicile, ils emtaans un monde différent de celui dans
lequel ils ont été formés (Heckman, 2005, p.27@k patients doivent aussi s'adapter a
cette situation particuliere et accepter le fai tpur « chez-soi ne I'est plus tout a fait »
(Anchisi, 2014, p.35). Néanmoins, le fait d’étrege@ chez soi est généralement percu
comme favorable pour la guérison (Gagnon, 200B5)pe lieu de soins unigue va aussi
avoir une influence sur 'autonomie, autant poupddient que pour I'équipe de soins
(Heckman, 2005, p.275). En effet, d’aprés des ilyérapeutes exercant a domicile, les
patients ont plus de contrble chez eux que dangaldre d’'un environnement
institutionnalisé, ils expriment d’avantage leuestins et sont plus actifs dans leur prise
en charge (Heckman, 2005, p.275 et p.282). En réspémétrer dans le monde du patient
représente bien plus que le simple fait d’exeragrefession dans un contexte différent.
Les thérapeutes sont confrontés a une patientatglese, avec des circonstances
médicales et sociales associdaavailler a domicile signifie entrer dans la viesdgens

et en devenir une partie (Heckman, 2005, p.279).

e Spécificités des personnes agées dans les soomiaile

Travailler avec des personnes agées demande d@eoonnes connaissances afin

d'éviter des confusions liees aux particularitéscette population : confusion entre

troubles de la compréhension et de l'audition,estivubles cognitifs et dépression, entre

indépendance et autonomie, entre solitude et islefnchisi, 2014, p.32). Ainsi, les
2



thérapeutes décrivent les personnes agées traitédsmicile comme des patients
souffrant de pathologies aigués et complexes, deenombreuses comorbidités. Ces
situations sont d’autant plus compliquées que egienis restent a domicile a des ages
de plus en plus avancés (Heckman, 2005, p.278)lu3eil a été mis en évidence que les
ainés ont tendance a se résigner a leur situatiame pas demander d’aide, ou alors
tardivement, parce qu’ils ont des difficultés aommtaitre et & accepter leurs incapacités,
ainsi qu’a identifier leurs besoins. lls préferémre aidés par leurs proches, diminuer leurs
activités hors du domicile, leurs activités so@aesi que leur réseau (Levasseur, 2012,
pp.117-118). S’intéresser aux personnes agéed, felesriser le développement de
compétences liées aux particularités de cette ptpa| afin de mettre en place une
pratique professionnelle adaptée, mais egalemembestola parole a une population
complexe qui aurait tendance a garder pour elled#éisultés, ou a ne pas savoir

comment les exprimer.

e Organisation des soins a domicile, interprofessatitth et place de la
physiothérapie

L’organisation du travail a domicile suit une dynque historique qui a favorisé la
division du travail dans un objectif d’efficienade telle sorte qu'il y a, aujourd’hui, une
forte fragmentation du travail entre les différegteupes professionnels qui gravitent
autour du patient. L’environnement du domicile ogné encore ce morcellement du
travail, puisque tout n’est pas centralisé danfawnet dans le temps, contrairement au
milieu institutionnalisé (Anchisi, pp.29-30, 2014).

En Suisse, les services de soins a domicile sadisggssentiellement par les centres
médico-sociaux, eux-mémes sous la compétence désmnsaet les prestations sont, en
général, realisées par les auxiliaires polyvale(d&SC), et non pas par les autres corps
de métiers, ces derniers intervenant principalement I'évaluation des besoins et la
coordination des soin#&nchisi, p.28, 2014)Le fait que les personnes qui décident des
soins ne soient pas quotidiennement sur le teetaie soient pas celles qui les réalisent
provoque un manque d’anticipation et d’action surdalité des patien{anchisi, p.35,
2014). De ceci découle une véritable difficulté attne en place une prise en charge
globale de la personne, qui est encore renforcédepa turn over » important des
professionnels de la santé : différents acteussseedent aupres du patient, au sein méme

d’'une seule et unique profession. La présence «'tatalogue des prestations de soins »



qui fait du soin une unité invariable, mesurab$t,us obstacle supplémentaire a la mise
en place de soins intégratifs et plurivalents (Asicip.33, 2014). En résumégst bien
une logique de prestations par définition morcejéesupplante une vision globale et
intégrée des situations de travail de soins a d@x(ignchisi, p.35, 2014).

Ce fractionnement des prestations met les patigats une situation ou ils ont a
reconstruire eux-mémes une cohérence entre lesnbestentifiés et les prestations
fournies, alors méme qu’ils sont généralement peswtés lors de la mise en place de
ce processus (Anchisi, pp.34 et 35, 2014). Cdtlatsdn expose egalement les patients a
une autre difficulté : « Accepter que son corpsetawe public, mettre la sourdine sur le
sentiment de pudeur, admettre que désormais sanschee I'est plus tout a fait. »
(Anchisi, p.35, 2014).

Dans cette organisation de soins, la place deysipitnérapie n’est pas encore vraiment
déterminée. Cela peut étre di au fait que peuidiestst accordée, au sein méme de la
profession, a I'exercice a domicile (Heckman, 20(0%282). En Suisse, les
physiothérapeutes exercant a domicile travailleimcgpalement dans le privé, rendant
plus complexe encore leur intégration aux réseausoihs. Pourtant, la physiothérapie a
domicile permet d'améliorer les activitées de la wigiotidienne, les activités
instrumentales de la vie quotidienne, de diminuer recours aux ressources
institutionnelles ainsi que le nombre de réhosigiiéibn ou de placement en institution.
Les physiothérapeutes sont ainsi des ressourcestiedies afin de permettre un
vieillissement a domicile réussi (Cook, 2013, p3)04

Ces difficultés organisationnelles semblent vasiglon les pays. Ainsi, au Québec par
exemple, I'organisation est différente et le constast pas le méme. Les soins a domicile
sontassurés notamment par les Centres Locaux de Sefaemunautaires (CLSC) qui
regroupent des services de santé et des servidasisae premiere ligne (Gouvernement
du Québec, 2015), permettant ainsi une approchmigiaet multidisciplinaire du patient
et de son entourage (Schoene, 2004, p.47). Poquicest du maintien a domicile, la
physiothérapie apparait clairement dans les diftéseinterventions proposees, faisant
de celle-ci un service de santé publique et intdgns un réseau pluridisciplinaire (Centre

de services sociaux et de santé de Matane, 2015).



Participation

» Définitions

Les définitions de la participation sont nombreugggmologiquement, ce metent du
latin « particeps » qui signifie prendre part et«dpars » et « capere » qui signifient
prendre et partager. Ainsi la définition du motartjzipation » est le fait d’étre engagé
dans une activité et de la partager avec d’autis, (2002, traduction libre, p.640). Selon
le processus de production du handicap (PPH) rtecipation se réfere a des activités de
la vie quotidienne (AVQ) et des roles sociaux nmisvaleur par la personne, en fonction
de son age, son sexe, son identité et son consexte-culturel (Levasseur, 2007,
traduction libre, p.234). Définie plus globalempat Fougeyrollas, la participation est le
résultat de l'interaction d’'une personne avec sonr@ennement (Cité par Vik, 2007,
traduction libre, p.87). Selon la Classificatiorteimationale du Fonctionnement, du
handicap et de la santé (CIF), la participatiotetefl'implication d’'une personne dans
des situations de vie, dans un environnement téabe pas standardisé, ce dernier
correspondant aux activités (Levasseur, 2007, ttaatu libre, p.235). L'Organisation
Mondiale de la Santé (OMS) ajoute que cette impboacomprend le fait de prendre
part, étre inclus ou engagé dans ces situationsegeétre accepté ou avoir acces aux
ressources nécessaires (WHO, 2001, traduction libi®).Plusieurs auteurs suggéerent
que la définition de la participation de la CIF devinclure I'autonomie, car elle serait
une base permettant la participation (Cardol, 20@2duction libre, p.970). La
participation peut également étre mise en lien dusdépendance, dont elle serait une

des composantes centrales (Randstrom, 2012, p.779).

e La participation et les soins a domicile

Pour favoriser le maintien a domicile des persom@gess, une participation optimale est
importante (Levasseur, 2012, p.112). En effetaldigipation, aux activités sociales plus
précisément, a de nombreux bienfaits, comme unéndtion de la mortalité, de la
dépression, du recours aux médicaments et auxcesrvile santé, ainsi qu'un
ralentissement du déclin cognitif et fonctionnateuneilleure perception de I'état de
santé, une plus grande sensation de bien-étre,maideure qualité de vie et une
amélioration de l'autonomie (Levasseur, 2012, p.&2p.112). D’ailleurs, d’aprés des
personnes agées recevant des soins de réhahiljtiicapacité de maintenir une vie



sociale et de sortir de chez soi, toutes deux dsfil®s a la participation, sont pour eux
deux des trois facteurs de satisfaction les plysomants (Aberg, 2008, p.509). Malgré
ces nombreux bienfaits, la participation a tendaaBminuer avec I'avancée en age
(Law, 2002, p.641), peut-étre en lien avec la présed’invalidités, puisqu’il a été
démontré que celles-ci ménent a une participatiomsndiversifiée: plus localisée dans
le domicile et non pas a I'extérieur de celui-cpins de relations sociales et moins de
loisirs actifs (Law, 2002, p.644).

Au vu de tout ceci, il est donc bien primordial pfioniser la participation des personnes
agées traitées a domicile, d’autant plus que ltemviement du domicile est un lieu de
soin particulier quiselon le modele de la CIF, peut avoir un impactiayrarticipation
(WHO, 2013, p.7).

» Participation et physiothérapie

Le but de la physiothérapie est de maintenir, vam&liorer, les capacités fonctionnelles
des patients tout en tenant compte de leurs ofgezitide leur environneme(iiuber,
2008, pp.12-13), avec pour objectif final de renplossible les activités quotidiennes,
I'intégration sociale, ainsi que I'accomplissemémin travail, d’'un sport et/ou d’un loisir
(Centre de services sociaux et de santé de Mafdih). L'utilisation de la CIF
correspond donc bien a la pratique de la physiagiér(Huber, 2008, p.13) et la
participation s’inscrit logiquement comme un ind&xa de la réussite d’'une prise en
charge en physiothérapie. D'ailleurs, des physiajieutes exercant a domicile pensent
que leur réle est de maximaliser les capacités pdeg®nts afin de leur permettre
d’effectuer les activités quotidiennes nécessapgesr pouvoir continuer a vivre a
domicile, ainsi que de faciliter les activités etopations hors du domicile (Heckman,
2005, p.280). L'optimisation de la participatiorupdonc bien étre définie comme le but

final des interventions de physiothérapie a domicil

Problématique

Les soins a domicile se déroulent dans un envimoené de travail particulier (Anchisi,
2014, p.30). Ces soins sont le plus souvent fraggsenn manque de cohésion apparait
entre les diverses professions, mais égalemerdgiaumeme d’une profession, a cause de
la décentralisation des prises en charge et dailtmde d’intervenants (Anchisi, 2014,
p.30).



Dans un tel contexte, il est primordial de se daeser sur la qualité de ces soins
particuliers, ceci d'autant plus en tant que futyshysiothérapeutes, étant donné le peu
d’intégration de cette profession dans les résedeixsoins a domicile en Suisse
actuellement. Il existe d'ailleurs peu de rechesclem lien avec l'exercice de la
physiothérapie a domicile et aucune ne s’intéraggepersonnes agées (Heckman, 2005,
p.275), ce qui nous a obligé a élargir notre redieiux soins a domicile en général et
ne pas cibler uniguement la physiothérapie a déenici

Au vu des nombreux bénéfices de la participatioev@isseur, 2012, p.112) pour les
personnes agées, une population d'importance @ansoins a domicile (Mohammed,
2012, p.125) et puisque celle-ci tend a diminuezcalavancée en age (Law, 2002,
p.641), il est nécessaire de se pencher sur lecipation des personnes agées traitées a
domicile. Ceci d’autant plus que, d’apres deux ésudecentes, les personnes agées
recevant des soins a domicile expriment de nomhbpesgrins concernant la participation
(Turcotte, 2015, p.10) mais que ces derniers neé pas toujours assouvis par les
interventions proposeées (Levasseur, 2012, p.1243. deux études concluent qu’il est
nécessaire de mettre en place des interventiolwa@$ts pour favoriser la participation,
puisqu’il s’agit d'un déterminant important et mfigible de santé et de vieillissement
réussi (Turcotte, 2015, p.2 et 11) et que pour lesl@xpériences vécues par les patients
devraient étre davantage considérées (Levassel®, Al21)Au vu de ces résultats, et
puisque le but final des traitements de physiofhiéra domicile est de favoriser la
participation (Heckman, 2005, p.280), il est donmprdial de s'interroger sur la fagon
dont celle-ci pourrait étre améliorée. Pour ceefat dans une approche holistique des
soins, ainsi que pour répondre de facon adaptéebesains réels des patients, il est
important de s’intéresser a leurs expériences vis de leur participation lorsqu’ils sont

soignés a domicile. Notre question de recherchdast la suivante :

« Quelles sont les expériences des personnespigeEsen charge a domicile concernant

leur participation a la vie quotidienne ? »

Ainsi, notre objectif est de comprendre commeniplesonnes agées prises en charge a
domicile expérimentent leur participation a la gietidienne. Ceci devrait permettre de

faire ressortir des éléments nécessaires au satteellamélioration de celle-ci.



METHODES

Type d’'approche

Une approche qualitative par analyse du contenotrdgens convient le mieux a notre
guestion de recherche, puisque cette approche pefmelorer les expériences des
patients (Schoeb, 2012, p.88). Il est primordiad’deéresser au point de vue des patients,
de faire des recherches avec les personnes aggésqule sur elles, afin que les soins a
domicile soient adaptés a leurs besoins (Wiles12@1359). En effet, a travers des
interviews et en découvrant les expériences véduesdt, possible d’'identifier les facteurs
pouvant étre modifiés afin d’améliorer les soin®r(@, 2007, p.351). Cela répond
également a I'un des grands principes de l'eviddrmased practice (EBP) qui est de
prendre en compte les préférences du patient (EgeBicommunication personnelle
[Support de cours], 05 novembre 2013) et reviestigre le modele biopsychosocial,
aujourd’hui largement recommandé dans le milieu lde santé (R. Schmidt,
communication personnelle [support de cours], lenifl 2014). Le patient est ainsi
considéré dans sa globalité, afin d’améliorer lalitggs des soins fournis. La méthode
gualitative permet de mettre le patient au cemteclui donner la parole et il est donc
judicieux de la choisir, d'autant plus que celleeontribue a favoriser une pratique
adéquate et adaptée de la physiothérapie (Schop, R.90).

Stratégie de recherche documentaire

» Bases de données, mots clefs et équations de cbeher

Nous avons effectué nos recherches sur les baslemdées Pubmed, Embase, CINAHL,
Revues.org et Web of Science entre septembre 20&&er 2016. Ces bases de données
ont été choisies parce qu’elles étaient les plsseqtibles deontenirdes ressources
qualitatives et psychosociales et non pas uniquefmiemédicales. Dans un premier
temps, nous avions également inclus la base detdsrpsycINFO, mais le thésaurus de
celle-ci ne comprenait pas de terme correspondanutird phénomene d’intérét. Nous
avons donc finalement décidé de ne pas interragjég base lors de notre travailous
avons également consulté la base de données Cedhmany, afin de savoir si une revue
de la littérature avait déja été rédigée sur letg@gtenu.



Les mots clefs ont été définis d’aprés notre gaesie recherche en fonction de notre
approche PIC (Population/phénomene d’Intérét/Cdajex

P: Personnes agées de 65 ans ou plus prises ereéhdagnicile

|: Expériences des patients vis a vis de leur ppation

C: Soins a domicile

Nos mots clefs correspondent ainsi a 4 catégfaiasexe Il]: La premiére concerne les
soins a domicile. Dans un premier temps cette oatgiblait uniquement la
physiothérapie a domicile. Or, au vu du peu deertdifes existantes (Heckman, 2005,
p.275), nous avons été obligées d’élargir notregathe aux soins a domicile en général,
tout en gardant un phénomene d’intérét indéniabhertié a la physiothérapie : la
participation. Ainsi,la deuxiéme catégorie représente les mots clefeanavec la
participation a la vie quotidienne. La troisiemét®resse a notre population et nous
avons ajouté une guatrieme catégorie correspordbapproche qualitative. Nos mots
clefs sont des descripteurs pour toutes les basegla était possible, soit Pubmed et
CINAHL. Les autres bases n’ayant pas de thésaunmenous avons utilisé des mots
clefs. Les 4 catégories ont été reliées avec latpér booléen « AND ». L'opérateur «
OR » permettait lui de relier les termes apparttaame méme catégorie. Les équations
de recherche pour chaque base de données se trdansrun tableau en anngaanexe
.

« Alertes

Afin de ne pas passer a coté de nouvelles pulditetnous avons mis en place des alertes
concernant nos équations de recherche sur tougdsabes de données pour lesquelles
ceci était possible (cf. tableau en anndaapexe Il1].

* Recherches dans la littérature grise et les ré¢ése(berry picking)

Nous avons proceédé a des recherches manuellegldsara partir des références des

études sélectionnées, exclues par le texte e entietenues pour le contexte.



Sélection des articles

Nous avons élaboré ensemble nos critéres d’'inglustod’exclusion, pour le titre, le

résumé et finalement le texte entier. Puis, stake de ces criteres, nous avons exploré

la littérature chacune de notre coté. A chaqueeétapus avons comparé nos résultats et

discuté pour trouver un consensus en cas de dédates critéeres de sélection détaillés

pour chaque étape se trouvent en anrjareexe V] Le tableau ci-dessous résume

'’ensemble des critéres de sélection.

Tableau Il: Critéres de sélection résumés des lagic

Criteres d’inclusion

Critéres d’exclusion

Population

Personnes agées de 65 ans et plus

Personnes agéemsd de 65 ans

Type d’'étude

Etude qualitative
Etude mixte

Point de vue des patients

Etude quantitative
Absence du point de vue des patients
Article dans une langue autre que I'anglais o

francais

L’expérience de la participation a la v

L’'expérience de la participation a la vie

quotidienne ne fait pas partie des focus
e

domicile des patients

Phénoméne o ) ) principaux
quotidienne fait partie des focus i . o i .
d’intérét o Phénomene d'intérét uniquement associé a |
principaux o
participation
Intérét pour la participation future uniquemen
o o Soins dans un lieu autre que le domicile
Soins & domicile . ) .
i ) ) Absence de soins ou soins déja entiérement
Contexte Présence physique des soignants au

finis au moment de I'étude

Absence de présence physique des soignant

[

Tous les articles lus en entier ont été résumés dartableau d’extraction, afin d’avoir

acces a toutes les informations de maniéere rapieiieace et ainsi faciliter le processus

de sélectiorfannexe V]

Evaluation de la qualité des articles sélectionnés

L’évaluation des articles qualitatifs fait I'objée nombreux débats, quant au fait qu’elle

doive ou non étre réalisée, et si oui sur la basguls criteres (Mays, 2000, p.50). En

effet, la recherche qualitative est fortement Békexploration du subjectif et ainsi, les

expériences vécues et le contexte, observés daétildes qualitatives, resteront toujours
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spécifiques et propres a chaque personne (Cote, 2084). Les résultats étant ainsi
dépendants du contexte, ils ne sont pas forcéngrdrglisables et ce sont uniquement
les nouvelles connaissances produites qui le €ate( 2002, p.87). De plus, la grande
diversité des approches utilisées pour la colldateerprétation et I'analyse des données
qualitatives rend difficile I'élaboration d’une tei d’analyse unique (Kitto, 2008, p.243).
Pour finir, il existe peu d’évidences empiriques ®squelles se baser pour exclure les
articles en fonction de leur qualité (Thomas, 2G08). Au vu de ces débats ainsi qu'au
vu du nombre restreint d’articles sur notre sujétaluation de la qualité de nos articles
a été faite a titre indicatif, mais pas dans undeusélection.

Il existe de nombreuses grilles destinées a I'étadn de la qualité des articles qualitatifs
(Santiago-Delefosse, 2015, p.377). Pour faire ndtmex, nous avons d’abord décidé de
nous documenter sur plusieurs de celles-ci et siamér dans un tableau les points qui
nous semblaient positifs ou négatifs pour chadamaexe VI] Sur cette base, nous
avons défini celle qui nous sembilait la plus adapgéit celle de C6té & Turgeon (Coté,
2002), car elle présente de nombreux avantagesni®&mment, elle est rédigée en
francais, ce qui permet de limiter les biais deurdion, biais qui sont d’ailleurs décrits
comme trés problématiques dans I'application déegrd’évaluation de la qualité
(Santiago-Delefosse, 2015, p.378). Ensuite, el¢éapensée pour le domaine médical
(Coté, 2002, p.82). Troisiemement, elle a été ékbguite a une revue de sept grilles
existantes, dans le but dkpasser les limites de ces derniéres (Cote, 2082).
Quatriemement, elle a été prévue pour étre utikségalement par des personnes non
expertes en recherche qualitative, ce qui est sag€Co6té, 2002, p.82). Cinquiemement,
les cing sections de la grille correspondent a lkauctire d'un article
qualitatif : introduction, méthodes, résultatscdission et conclusion (C6té, 2002, p.82).
Pour finir, elle présente 'avantage d’étre syrithet, de posséder une explication et des
pistes d’évaluation pour chaque item et d’avoirsysteme de réponses préétabli. Ne
trouvant pas d’informations quant a la possiblédadion scientifique de cette grille, nous
avons contacté le premier auteur, M. Cote, qui reoaspliqué que les grilles d’analyse
qualitative ne faisaient actuellement pas I'objeind validation, mais il a en revanche
confirmé le fait que cette grille avait été élalmosér la base de criteres reconnus dans la
littérature (communication personnelle [malil], k& janvier 2016). Nous avons appliqué
la grille, avec I'aide du texte explicatif, pouratjue article, chacune séparément. Nous
avons ensuite mis nos résultats en commun et edecdgsaccord, nous avons discuté

jusqu’a trouver un consensus.
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Méthode d’analyse des données

Nous avons choisi d'utiliser I'analyse thématigca, elle nous semble appropriée a notre
recherche pour plusieurs raisons. C’est une méthoda déja été utilisée pour plusieurs
revues de la littérature de type qualitatives, méimes méthodes concernant les revues
systématiques de recherches qualitatnesgent sujettes a des développements et des
débats (Thomas, 2008, p.2). De plus, la synthedmadtique présente I'avantage de
générer des hypotheses, qui pourront ensuite &tées, notamment par des analyses
guantitatives (Thomas, 2008, p.2). Cette méthotelas particulierement prévue pour
les études utilisant des entretiens ou des foauspgs, ce qui est le cas de nos articles
(Thomas, 2009, p.8). Pour finir, cette méthode reossmblé adaptée puisqu’elle permet
de générer des résultats et des recommandatiatatirent utilisables pour éclairer les
politiques et la pratique (Thomas, 2009, pp.6 et 9)

Une des difficultés dans la synthese des donnédgajives est de savoir quelles sont les
données qui comptent comme des « résultats ». i@saudre ce probleme, nous nous
sommes basées sur le travail de Thomas & Hardewvats analysé tout le texte se
trouvant dans la partie « résultats » des étudiextednées (Thomas, 2008, p.4).
Toutefois, puisqu’un de nos articles (Randstroml& 2013), s’intéressait également au
point de vue des proches aidants et aux activitégs avons soustrait les parties
correspondantes du texious n’avons pas non plus codé les titres des @agsg ni les
sous-titres et les phrases qui ne faisaient quecites sans amener d’informations
supplémentaires, puisque cela aurait été redomadamapport aux articles inclus.

Nous avons effectué I'analyse en nous basant dtanvail de Thomas & Harden (2008)
et avons commencé par coder ligne par ligne leglteés de nos trois articles. Les
verbatims utilisés et les codes correspondantosednt dans un tablegannexe VIlI].
Nous avons parfois codé plusieurs phrases ensembéesl il était impossible de les
séparer pour des raisons de compréhension. Un éxelmmgodage est donné en annexe
[annexe VIII]. Nous avons effectué cette étape chacune de nd&epodr un premier
article, puis nous avons mis nos résultats en cameadrouvé un accordNous avons
ensuite utilisé ces codes pour analyser les detngsaarticles, toujours chacune de notre
cOté puis en mettant en commun nos idées. Noussagalement rajouté de nouveaux
codes lorsque cela était nécessaire. Ensuite, anass organisé et regroupé ensemble
nos codes, afin de définir nos themes descrigfitar finir, sur la base de ces thémes
descriptifs nous avons développé des themes amadgi(Thomas, 2008, pp.4-6).
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RESULTATS

Résultats de la recherche documentaire

» Diagramme de flux

Les différentes étapes de la sélection des arscesrésumées dans la figure ci-dessous:

Figure | : Diagramme de flux

Ne figurnent ici que les articles sélectionnés
par le texte intégral, la procédure de sélection
est la méme que pour le reste de la recherche

Les alertes mises en place sur les bases de domaéesis ont pas permis de trouver de
nouveaux articles pertinents. En revanche, en bhataans les références des articles
sélectionnés ainsi que des articles exclus pagxe tintégral, nous avons trouvé trois
articles qui remplissaient les criteres de sélagtisqu’a la lecture du texte intégral. Deux
des trois articles remplissaient les criteres tkrién par le texte entier, mais il s’agissait
d’'une seule et méme étude. Pour ne pas donnedé&qmwids a une méme étude, nous

avons sélectionné uniquement l'article qui noustdainle plus pertinent. Le processus
13



de sélection a été le méme que pour les articlesepant des bases de données et les

informations des trois articles lus intégralemeanttsgalement résumées dans le tableau

d’extraction en annex@nnexe V].

* Articles sélectionnés

Nous avons réalisé un tableau résumant les articde=sn entier, afin de nous aider dans

notre sélectiofannexe V]. Ci-dessous, darle tableau Ill, nous présentons un résumeé

des articles sélectionnés.

Tableau IIt Résumé des données des articles sélectionnés

Référence

Randstrom & Al. (2013).
Activity and participation in
home rehabilitation: older
people’s and family members’

perspectives

Vik & Al. (2008). Agency and
engagement: Older adults’
experiences of participation in
occupation during home-based
rehabilitation

Witsg & Al. (2012).
Participation in Older
Home Care Recipients:
A Value-Based Process

Type d'article

Qualitatif

Qualitatif

Qualitatif

Suéde, équipes de réhabilitatig

a domicile multidisciplinaires e

=

Norvege (méme ville que I'étude
de Witsg et al.), équipes de

Norvége (méme ville que
I'étude de Vik et al.),

avec un focus sur les activités

participation

réhabilitation a domicile, a

]
—_

travers leur expérience de la

participation

Contexte réhabilitation & domicile services de soins a
comprenant des o o )
o multidisciplinaires et comprenant domicile pouvant inclure
physiothérapeutes L o
des physiothérapeutes de la physiothérapie
L 3 personnes agées de 65 ans o o
6 personnes agées de plus de|65 . o 10 personnes agées (72 a
) ) o plus ayant été adressées a une )
Population* ans suivant une réhabilitation § o 89 ans) recevant des soi
o équipe de réhabilitation a . o
domicile o a domicile
domicile
) Comprendre les
- Explorer comment les patients »
Explorer I'expérience des o . ] o expériences des personnges
) participent a la vie quotidienne |
patients et de leurs proches loils ) ) agées concernant leur
- o o pendant qu'ils regoivent de la L )
Objectif de la réhabilitation & domicile, participation a la vie

quotidienne lorsqu’ils
regoivent des soins a

domicile.

Méthodologie*

Théorisation ancrée

Théorisation ancrée

Récolte de
données*

Entretiens

Entretiens

Entretiens

Type d’analyse*

Analyse qualitative du contenu

Analyse par un codage ligne pa

ligne puis formation de

Analyse comparative
constante

catégories

* Pour les articles incluant les proches aidantsiquement pour les patients, pas détaillé poupieshes aidants
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e Qualité des articles

Comme nous l'avons précisé dans la partie méthedwtte travail, nous avons évalué
la qualité des articles a titre indicatif uniquermnédous avons appliqué la grille C6té &
Turgeon (Co6té, 2002ux trois articles que nous avons retenus lorotte sélection. Le
détail de cette analyse se trowe annexdannexe VIl Majoritairement,les articles
répondent positivement aux criteres de qualité aegmendant, un manque de détails pour
certains critéres, comme la description du contakig6le des chercheurs ou encore de
la sélection des participants.

Résultats de I'analyse
L’analyse thématique a permis de faire émergemrquatégories analytiques. Celles-ci,
ainsi que leurs catégories descriptives sont ptéesendans la figure ci-dessous. Le
présent chapitre décrit ces différentes catégolies.tableau des codes et thémes
correspondants se trouve en annaxmexe [X].
Figure Il : Résultats de I'analyse

Le domicile, synonyme d'action

Les émotions et l'intellectuel La continuité avec sa vie d'avant

Les éléments

Se sentir bien par rapport 3 autrui favorisants la Etre entouré
participation
S'adapter a ses déficiences Gérer sa vie de maniére active
Etre une charge pour autrui
Les Les gep
ch . La singularité expériences sentiments
o f?,cun :5 de chaque des négatifs
1rrerern . . L
participant personnes soulevés par
agées les difficultés

Etre découragé

Les barriéres
aune
participation
optimale

Les soins a domicile Perte de contrdle
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* Les éléments favorisants la participation

La continuité avec sa vie d’avant, un stimulantalparticipation

Un article met en avant le fait que les personmgEes veulent maintenir ou créer une
continuité a travers leur participation (Witsg &t 2012, p.307). Ainsi, I'envie de
continuité stimule la participatioMans un méme ordre d’idées, les participants de cet
étude et d’une autre mentionnent le fait que leutine continue (Vik et al., 2008, p.267),
mais surtout que cette routine est une base pourpirticipation :« [...] following
personal routines and preferences and habits thadlenan obvious, meaningful, and
continuous structure in the older adults’ lives][.» (Witsg et al., 2012, p.302} les
participants cherchent a la maintenir ou a la exc(€ik et al., 2008, p.267). Dans ces
deux mémes études, les participants expriment@gale'importance de continuer a étre
un membre de la famille, ce qui leur permet decstiner leur quotidien et stimule leur
participation (Vik et al., 2008, p.267 ; Witsg dt, 2012, p.310). Une étude décrit
eégalement le fait que les participants chercheoingerver leurs loisirs, afin de maintenir
une continuit§Witsg et al., 2012, p. 307). Ainsi, la continuatéec sa vie d’avant, que ce
soit en lien avec la routine, le fait d'étre un nteend’'une famille ou encore avec les

loisirs est recherchée par les patients et vaenfier et soutenir leur participation.

Etre entouré, un stimulant de la participation
Dans le discours des participants d’une étudessdements d’appartenance et de partage
reviennent régulierement. lls sont amenés par meidke (Witsg et al., 2012, p.307), le
fait d’avoir des loisir§Witsg et al., 2012, p.307), d’'appartenir a uneilleniwitsg et al.,
2012, p.310) et d’avoir des amis (Witsg et al., 20(4.308). Les personnes agées
cherchent, a travers leur participation, a maimtenicréer ces sentiments (Witsg et al.,
2012, p.307).Pouvoir parler et étre écouté, que ce soit avec pledessionnels
(Randstrém, 2013, p.214) ou avec les proches (Va.e2008, p.267), sont également
des points positifs, permettant notamment la reamsance et I'affirmatio(Witsg et al.,
2012, p.308) et qui poussent les personnes agiEasefopper leur participation. Ceci est
a mettre en lien avec le fait que la présence sutien psychologique, notamment de la
part de I'équipe soignante, est important pour pessonnes agées d'une étude
(Randstrém et al., 2013, p.218&tre entouré et soutenu est primordial pour faeoria
participation et la perte de ce soutien a des cpreseces négatives sur la participatien:
[...] the loss of old and close friends or siblingsuld deprive the participants of a good
conversation partner and community but also soailvities related to participation
16



with the person who passed away(Witsg et al., 2012, p. 308-309). Les personnessigé
sont soutenues par leur famille et leurs amis, naaissi par I'équipe soignante
(Randstrom et al., 2014, p.214 ; Witsg et al., 2@L2309). Une bonne relation avec
I'équipe de soins est d’ailleurs décrite comme Bgaie pour I'implication des patients

dans leur prise en charge (Randstrom et al., 20234).

Le domicile synonyme d’action

Dans le récit des personnes agées d’'une étudeniecite est identifie comme le lieu
idéal pour se rétablir et se sentir b{&andstrom et al., 2013, p.214) et les trois études
décrivent le domicile comme un lieu favorisant t@momie, I'indépendance et la
participation. Ainsi, il permet d’étre responsatiéesa propre vie (Vik et al, 2008, p.266)
et c’est un des principaux lieux dans lesquelsaldi@pation prend place (Witsg et al.,
2012, p.306)Il semble méme avoir la capacité de stimuler cd¢tmiere(Witsg et al.,
2012, p.307)par exemple en offrant une alternative lorsquecégmcités diminuentg
Some of the participants compensated for the lbg®iIgsonal capacity of participation
in outward-oriented activities by inviting the wabiinto their own homes, [...]. Witsg

et al., 2012, p.309). Pour finir, le domicile petrde progressek [...] she practiced the
particular skills that she needed to be in chargd&er house as usual. [...]. In this way
she improved her ADL-abilities and gradually readsdished her ordinary daily routines
and became in charge of them agairVik et al., 2008, p.266).

Les émotions et l'intellectuel, une base de laipguration

Dans un article, les aspects psychologiques daricipation sont régulierement cités.
En effet, cette derniére n’est pas uniquement quati mais aussi intellectuelle et
emotionnelle (Witsg et al., 2012, p.302). Ainss, personnes agées vont aussi agir sur les
aspects émotionnels et intellectuels, faisant dedegix dimensions des socles de leur
participation au quotidien (Witsg et al., 2012,088 Quand les capacités diminuent, ce
sont notamment les valeurs personnelles qui vomingttre de sélectionner la
participation (Witsg et al., 2012, p.30En effet, suivre ses valeurs permet de maintenir
un contréle et une continuité dans sa vie (Witsal.e2012, p.302) et d’atteindre le but
ultime : conserver sa dignité et sa fierté (Witseale 2012, p.301). Une autre base
intellectuelle et émotionnelle de la participatopn ressort dans le discours des personnes
agées de deux articles est leur besoin de contrOlrs. Jensen said, “| want to run my
home as usual.” Mr. Hansen stressed a wish to lmharge of his leisure time, while Mr.

Nilsson talked about the need to “be in charge gtelf.” » (Vik et al., 2008, p.266).
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C’est ce besoin de contrdle qui va les poussere dttifs et a mettre en place des
stratégiegVik et al., 2008, p.266). Pour finir, les souversont, dans un article, énoncés
par les participants comme une base de leur gaation (Witsg et al., 2012, p.306).

Se sentir bien par rapport a autrui

Dans une étude, en se comparant a la situationrés&apersonnes dans le monde, les
personnes agées relativisent par rapport a lewr@rsituation, ce qui leur permet de
garder foi en leurs capacités a agir par elles-ns§ktsg et al., 2012, p.304).

Gérer sa vie de maniere active

Comme exprimé dans deux des études, rester agtdelrouiller par soi-méme, étre
autonome, est une volonté de la part des pers@gses et méme I'objectifincipal de
ces dernieres (Witsg et al., 2012, p.301). Ainei,gxemple étre un membre actif et non
pas passif de sa famille, en ayant une influens@viis des activités et des relations, est
un élément prépondérant dans le sentiment d'auten{Wiitsg et al., 2012, p. 310). Les
personnes agées veulent gérer leur vie de mardive,ace qui, pour elles, implique par
exemple d’avoir une régularité dans leurs actiyitést en étant ouvertes aux adaptations
nécessaires, pour pouvoir agir malgré des capangébles (Witsg et al., 2012, p. 302).
Les participants de deux étudisent méme avoir lutté pour étre chez eux et pouvoir
gérer eux-mémes leur \¥ik et al, 2008, p.266). Dans deux études, cammemt de lutte
est expriméégalement pour essayer de rester actif et survpamt,exemple, lors de
tensions avec I'équipe de soins After returning home, one dimension of this sjtag
[to continue being an agent] occurred in relatianéncounters with the staff.(Wik et

al., 2008, p.266), ou encore lorsque les parti¢gpfont face aux difficultés engendrées
par les déficiences (Vik et al., 2008, p.266). padicipants de ces études évoquent aussi
I'importance d'essayer de faire les choses, méitlseng’ sont pas sirs de reussir (Witsg
et al., 2012, p.304) et le fait que certainesuatés aident a étre actif, comme d’exprimer
son mécontentement, afin de se ressaisifhey [elder people] still had strategies ; for
example, taking their anger out on the rollatorlfieg sorry for themselves for a short
time, pulling themselves together and moving oayipg, or using their sense of humor.
» (Witsg et al., 2012, p. 304), ou encore de se raptw étant témérai@Vitsg et al.,
2012, p. 304). Méme lorsqu'il est nécessaire dditié, gérer et planifier la maniere dont
les gens font les choses est un moyen pour lesegs agées de deux études de rester
actives (Vik et al., 2008, p.266). Deux études ergten avant le fait que participer de

maniere active a la vie quotidienne se traduiteggaht par un intérét pour la société et
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I'actualité, par exemple en lisant le journal, melgant la télévision, ou encore en discutant
de ces sujets avec d’autres persorfiéset al., 2008, p.267). En plus de cet intéré@ip

la société, la participation aux activités sociaes aussi importante. Le voisinage est
d’ailleurs décritcomme un des lieux les plus importants pour lai@péation (Witsg et
al., 2012, p. 306). Les personnes ageesnent ainsi part a différentes activités, de
préférence proches de chez elles, comme par exengriger avec des amis ou avec sa
famille (Witsg et al., 2012, p.303), parler aves geisins (Witsg et al., 2012, p.308) ou
avec ses amis proches (Witsg et al., 2012, p.2@8jui leur permet de continuer a
s’'impliquer dans la vie sociale. Pour finir, lestpapants parlent du fait que certains lieux
stimulent d'avantage le lien social, comme lesrogygs adaptés pour les personnes agées
qui facilitent les rencontres et I'accés aux atdwi(Witsg et al., 2012, p.30Pour finir,

le fait de gérer sa vie de maniére active passier@gat, pour les participants des trois

études, par le fait de participer activement &babilitation(Witsg et al., 2012, p.309).

S’adapter a ses déficiences, un moyen de favdagearticipation

Les personnes ageées font face a des diminutioospiités et d'énergie et doivent donc,
d’apres les participants de deux études, s'adeptgorganiser differemme(iVitsg et

al., 2012, p.303)S'adapter a ses déficiences permet de garder atiawité avec sa vie
d’avant, en réalisant ses activités habituelled¢cgm@ I'aide d'autrui, ou en modifiant la
maniere de les faire, par exemple en faisant desgsaplus souvelitVitsg et al., 2012,
p.303). Pour d’autres, qui ont de la difficultéoéits de chez eux, le fait d’inviter les gens
chez eux plutdt que de sortir est un aménagememigbant de soutenir leur participation
(Witsg et al., 2012, p. 309). Une autre réponse pgraeblemeest le téléphone qui devient
un moyen de garder le contact (Witsg et al., 2@p13)9).Obtenir le soutien nécessaire
pour pouvoir rester chez soi est aussi une mamiers'adapter a ses déficiences, par
exemple en bénéficiadtun(e) assistant(e) social(e) avec qui discuteéaliser certaines
activités (Vik et al., 2008, p.26.7peux études décrivent que fait d’attendre est une
autre facon de s’adapter, souvent nécessaire powop ensuite étre act{fVitsg et al.,
2012, p. 306). Dans une étude, pour continuer &seealeurs activités, certains
choisissent de sélectionner celles qui sont lesiplportantes pour eux et de déléguer les
autres, ce qui amene a une répartition des tavtiese et al., 2012, p.310), ou encore de
remplacer les activités fatigantes par d'autresegqeont moins (Witsg et al., 2012, p.310).
D’autres participants, toujours de cette étudescsi@nnent leurs relations et ne gardent

que celle gu'ils estiment important@d/itsg et al., 2012, p.307). Une autre stratégie
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évoquée dans cette étude pour faire face a sasemé&les est de vivre au jour le jour
(Witsg et al., 2012, p. 305) et de rester vigilantne prenant pas le futur pour acquis
(Witsg et al., 2012, p. 305). Prendre les chosdmdwcoté et avec humour aide également
les personnes ageées de cette étude a avancer eslglifficultés rencontrégsVitsg et

al., 2012, p. 304). Toujours dans cet article, paeicipante décrit le fait que les soins
font désormais partie de son quotidien, ce quaessi une réponse et une adaptation aux
changements ameneés par les déficienede calls and visits of the home care providers
seemed to enter into the routines and were alssidered a natural part of daily life. »
(Witsg et al. 2012, p.303). Finalement, pour prévdiautres atteintes et pour faciliter
leur quotidien, les personnes agées de cette mémde éhoisissent de modifier leur
environnement, afin de le rendre d'avantage séingriet fonctionnel (Witsg et al., 2012,
p.305). Parfois, il est méme nécessaire de chategrgement, afin de pouvoir réaliser
ses activités sans danger (Witsg et al., 2012 5jp.BDautres encore décident d’amener
leurs loisirs chez eux, ce qui leur permet d'y awaices plus facilement et d’'étre

quotidiennement stimulg8Vitsg et al., 2012, p.306).

* Les barriéres a une participation optimale

Perte de controle

Dans deux articles, la diminution des capacitéspestue comme une conséquence
naturelle du vieillissement (Witsg et al., 201230%). Mais les trois études soulignent
que, parfois, les atteintes physiques prennerddsus et lorsque cela arrive, les personnes
agees perdent le controle de leur vie, sortent snaile chez elles et deviennent
dépendantes d'autrui (Randstrom et al., 2013, p.ZBsi, certaines personnes agées
décrivent le fait que leur viee peupas continuer tant que les déficiences persistékt (
et al., 2008, p.266). Dans une étude, les serdeaghabilitation dirigent parfois la vie
des personnes agées et celles-ci n’ont donc plosniedle de leur vie « He [an elder
adult] spent most of his time and energy on exescand interventions directed by the
professionals [...]. By this choice, he allowed ingpairments and the services from the
rehabilitation staff direct his daily life to a cenlerable extent. §/ik et al., 2008, p.267).
Ainsi, aussi bien les atteintes physiques que éegicees de soins peuvent prendre le
controle et diriger la vie des personnes agées. élnde explique que, parfois, les
participants n’ont plus d’autres choix que d’attenet d’'observer ce qu’il va leur arriver

(Vik et al., 2008, p. 266). Cette nécessité d’atterest aussi ressentie vis a vis de I'équipe
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soignante « The participants could not start their days besmof their waiting for staff.

» (Vik et al., 2008, p.267).es trois études mettent en exergue que, souesmersonnes
agees doivent demander de l'aide a leur famillawouéquipes de soins a domicile. Ces
derniers les aident pour le ménage, les soins peets(Randstrom et al., 2013, p.213),
les finances (Witsg et al., 2012, p.305) ou le®aggagnent pour des activités sociales
(Vik et al., 2008, p.267). Une étude avance queaner participants restent dépendants,
car ils n'ont pas progressé durant leur rehabdigyik et al., 2008, p.266). Bien que les
personnes agées reconnaissent qu'elles ont béamwia, des trois études montrent qu’'un
véritable sentiment de dépendance peut apparaitreque les participants vivent
difficilement (Randstrom et al., 2013, p.213). @atgnent peut survenir, par exemple,
lorsque leur quotidien est dirigé par les horatted'équipe de soins (Vik et al., 2008, p.
266). Ceci pousse les personnes agées a demandemie d'aide possible pour éviter
ces situations difficiles (Witsg et al. 2012, p.B0bes participants de deux études
décrivent également un manque d'écoute de la pdiéglipe soignant@gRandstrom et
al., 2013, p.214) et umanque de choix quant aux horaires et au persdwiiekt al.,
2008, p.266). De plus, dans deux études, les jpamntits décrivent une intrusion dans leur
intimité :avec les horaires imposés et la multitude d'inteamés a domicile, les personnes
agées et leurs proches ont limpression de perelne dutonomie, leur intégrité
(Randstrom et al., 2013, p.214) et leur maisdimhere are so many people coming here,
and there are always new ones. You feel like yoe hast your home, even though | get
out of the way when they come” [...].(Randstrom et al., 2013, p.214). Pour finir, les
participants d’'une étude expliquent que, parfdisstda vie elle-méme qui décide de la
participation (Vik et al., 2008, p. 267).

Les soins a domicile, un frein a la participation

Deux articles mentionnent le fait que les persoragges peuvent se sentir enfermeées a
domicile, avec peu de possibilités de contact akextérieur, ce qui limite leur
participation (Randstrom et al., 2013, p.213). Eems a domicile eux-mémes, d'apres
deux études, peuvent étre percus comme des barrpaee que les intervenants sont
nombreux et qu’ils changent régulierement, tout wantes horaires (Vik et al., 2008,
p.266). Dans une étude, les difficultés rencontp@Egdes personnes agées en lien avec
les soins a domicile, et qui limitent leur partatijon, concernent aussi les relations avec
I'équipe de soins« [...] he had argued with the staff because hetegthe opportunity

to influence who was assisting him(Mik et al., 2008, p.266). Une autre étude memteon
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également le fait que les personnes agées ne wneAs toujours soutenues par les
équipes soignantgfRandstrom et al., 2013, p.213). Ainsi, les soimoaicile peuvent

étre vécue d’'une facon négative et devenir unedrara la participation.

* Les sentiments négatifs souleveés par les diffisulté

Etre découragé

Dans un article, des sentiments de colere et skedge sont exprimés par les personnes
agées. Ces sentiments surviennent lorsque laipattan est limitégWitsg et al., 2012,

p. 304). Dans un autre article, le découragemdnteesgjue certains expriment le désir

que leur vie s’achéve (Vik et al., 2008, p. 267).

Avoir 'impression d’étre une charge pour autrui

Un autre aspect des sentiments négatifs mentigreréles personnes agées, dans deux
articles, est celui d’avoir I'impression d’étre tardeau (Ranstrom et al., 2013, p.213).
Le fait de se sentir comme une charge pour leesuast une expérience peu agréable
pour les personnes agées qui ont I'impression dendér (Witsg et al., 2012, p. 308).
Les personnes agées, dans deux articles, rességtdament de I'inquiétude pour leurs
proches qui s’occupent d’eux et craignent que addistion n’ait un impact négatif :

« They [elder people] experienced a gnawing anxetgr how their family members
would manage to get through the amount of work Hagyto do [...]. »(Randstrom et al.,
2013, p.213-214).

» Lasingularité de chaque participant

Chacun est différent

Les trois articles relevent des differences ené&revécu des participants. Celles-ci
concernent aussi bien les multiples stratégiess@aglace pour répondre aux difficultés
(Vik et al.,, 2008, pp.266-267), que la relation desients aux soins a domicile
(Randstrém et al., 2013, pp.214).
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DISCUSSION

Synthése des résultats

L’analyse thématique des trois articles inclus anie de faire ressortir quatre thémes

analytiques. Leurs interactions sont résumeées lddigure ci-dessous.

Figure Il : Synthése des résultats

Les EKPEIIED.CCS \ |" Les \
barriéres /,-" \ des personnes .I \ facilitateurs
“ \ / !
~—— \ agées / \“"-m_ f___,/
N ~ § —
- ) .. —
Sentiments \
négatifs /

Notre figure met en avant les deux axes principapparaissant dans le discours des
personnes agees : les facilitateurs et les basréeteur participationl apparait dans le

discours des participants que les barrieres reraemmenent a des sentiments négatifs.
Toutefois, les expériences vécues restent subgectat des variations personnelles

existent.

Confrontation des résultats a la littérature existate

* Les éléments favorisants la participation

La continuité avec sa vie d’avant, un stimulantalparticipation

Nos résultats mettent en avant une envie de mairderde créer une continuité, ce qui
va stimuler et diriger la participation (Witsg &.AR012). D’autres études qui traitent de
la signification donnée par les personnes agéeteames « successful agingtx aging

in place » mentionnent le fait que la continuitétess importante parce qu’elle permet
de préserver I'image que les personnes agées elfesdmémes (Horder, 2013, p&at)
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gu’elle améne un sentiment de confort et de sé&ifiles, 2012, pp.361-362). Il est
également intéressant de relever que, dans somr,&tiitder montre que ces effets
positifs, liés notamment au fait de continuer arales mémes loisirs, sont présents méme
si I'intensité a laquelle sont pratiqués ces Isisitest plus la méme (Horder, 2013, p.5).
Ainsi, comme le recommande un article, résumant eordérence sur la santé et le
vieilissement, des innovations devraient étre mism place pour permettre aux
personnes de vieillir dans leur communauté, afiredaider a maintenir cette continuité
(Sander, 2015, p.18@).aprés notre analyse, la continuité passe égalepagne fait que

la routine continue et celle-ci est une base payalticipation (Vik & Al., 2008 ; Witsg

& Al., 2012). L'importance d'une routine apparaffaéement dans I'étude de Cederbom
qui explore comment des femmes agées, seules itmi sujettes a des douleurs
chroniques, décrivent leurs capacités a effectagragtivités et ce qui les aideraient a les
maintenir : les participantes expliquent 'importarde trouver un rythme pour faciliter
leurs activités au quotidien (Cederbom, 2014, R220Ainsi, le fait de rentrer dans une
routine pourrait bien étre un moyen de facilitetaat les activités que la participation

chez des personnes agées avec des atteintes @sysiqu

Etre entouré, un stimulant de la participation

Notre analyse souleve I'importance des sentimenfspdrtenance et de partage. Ceux-ci
sont amenés par le domicile, les loisirs, la famét les amis et les personnes agées
cherchent, a travers leur participation, a les teain (Witsg & Al., 2012). Ces résultats
vont dans le sens de ceux de Wiles. En effet, lgsyparticipants de son étude, le fait de
vieillir a domicile est en lien avec un fort sengimt d’identité(Wiles, 2011, p.364). Cet
attachement, qui procure un sentiment de sécesté/u comme une ressource majeure
permettant de vieillir a domicile (Wiles, 2011, pp4-365). Les personnes agees de
I'étude d’Ho6rder mentionnent également que le segrit d’appartenir a une communauté
a un impact positif sur leur humeur et participesantiment d’un vieillissement réussi
(Horder, 2013, p.5). Etre écouté et discuter estpoimt important de nos résultats
puisqu’il est retrouvé dans les trois études ag@ly®t est une ressource qui permet aux
participants d’étre reconnus. Recevoir un soutsytipologique est également important
(Randstrom & al., 2013). Ceci correspond aux réssiie plusieurs articles. Discuter et
étre écouté permet de se sentir entouré, de Basaonotonie et contribue ainsi a un
vieillissement réussi (Horder, 2013, p.5). Il as$s plus facile pour les personnes agées

de prendre les choses du bon c6té et d’étre pesisivelles se sentent entourées et aimées
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(Horder, 2013, p.6). Les personnes agées de &étlel Cederbom, quant a elles,
mentionnent gu'il est important de pouvoir partalger vécu, leurs joies et leurs peines
avec autrui et qu’elles ressentent un besoin dactens sociales, notamment avec les
soignants (Cederbom, 2014, p.2055). L'importance mteches et de leur soutien pour
les personnes agées est un fait largement décr#t ldalittérature et il n’est donc pas
étonnant qu’il apparaisse dans I'ensemble dedestgue nous avons analysés. En effet,
les proches aidants sont décrits comme la prireigpalirce de soutien a domicile pour les
personnes agées (Levasseur, 2012, p.113), notanemertqui concerne la participation
a des activités sociales (Turcotte, 2015, p.L&).soutien varie d’'un simple contact
régulier a une aide pratique pour certaines taatdss individus définis comme proches
sont des membres de la famille, des amis ou emB®®o0isins, ce qui correspond a nos
résultats (Horder, 2013, p.4 ; Wiles, 2012, p.3&®derbom, 2014, p.2054). Ainsi, la
présence et le soutien des proches est un élémadlgour soutenir la participation,
améliorer le bien-étre (Randstrom, 2012, p.783poetr permettre de vieillir & domicile
(Wiles, 2012, p.361). Toutefois, de par I'évolutide notre société, ce soutien tend a
diminuer, notamment a cause de I'augmentation deslles monoparentales et de la
diminution des ménages regroupant plusieurs géogsafDallera, 2014), avec toutes les
conséguences néfastes que ce « manque de capital >ssqourrait avoir sur la
participation, le bien-étre et la santé des perssragées (Sander, 2015, p.186). Il est
toutefois intéressant de noter qu’'un sentimentulpretection peut apparaitre (Horder,
2013, p.4), ce qui n’est pas retrouveé dans nostagsuPour finir, une bonne relation avec
I’équipe soignante apparait dans nos résultats @essentielle pour les participants afin
de pouvoir s'impliquer dans leur prise en chargeiasi soutenir leur participation
(Randstrom & Al., 2013). D’'une facon similaire, Iparticipants de I'étude d’Hoérder
trouvent qu’il est primordial d’étre correctememiiirmeé par les soignants car cela permet
de se sentir en sécurité et en meilleure santéd@ioR013, p.4) et le fait d’avoir un
systeme de soin compréhensible est un facteur tantgpour permettre aux personnes
agees de vieillir a domicile (Wiles, 2012, p.36Ainsi, dans les soins a domicile, il est
important de prendre le temps d’informer les pasiet leurs proches, mais également de
les écouter, ainsi que de leur laisser du temps assimiler les informations, afin de

renforcer leur sentiment de sécurité ainsi queilapfication (Gagnon, 2001, pp.6 et 14).
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Le domicile synonyme d’action

Il n'est pas étonnant de retrouver dans nos rdsudize les participants des trois articles
percoivent le domicile comme un endroit qui faverdisutonomie, I'indépendance et la
participation. En effet, cette thématique est diégautée dans notre cadre théorique : le
domicile est un lieu de soin particulier qui a umiguence sur I'autonomie des patients
(Heckman, 2005, p.275 ; Gagnon, 2001, p.19), peamieaux patients d’étre plus actifs
dans leur prise en charge (Heckman, 2005, p.27&uti2s études s’intéressant au vécu
des personnes agees relevent I'importance du demiinsi, Wiles montre que vieillir

a domicile renforce les sentiments d’attachemenséturité, de familiarité et d'identité
a travers l'indépendance et 'autonomie que le ddenpermet (Wiles, 2012, p.364). Le
domicile est aussi une base stable et sécuritgia@ta de laquelle les personnes agees
peuvent agir, sortir et réaliser leurs activitésl@ad/ 2012, pp.361-362). Randstrom, dans
son article sur les barrieres et les facilitateemgironnementaux de la réhabilitation a
domicile, précise que le domicile permet de dondersens aux activités et aux
traitements(Randstrom, 2012, p.784). Le domicile pourrait alsien étre, comme le

montrent nos résultats, le lieu le plus appropoiérpes soins des personnes ageées.

Les émotions et I'intellectuel, une base de laipgodtion

Les dimensions intellectuelles et émotionnelletadearticipation apparaissent dans nos
résultats, mais proviennent quasi exclusivement deul article (Witsg & Al., 2012).
Toutefois, des résultats similaires peuvent étré¢rougés dans la littérature,
principalement le besoin de contrble exprimé papkrsonnes agées. Ainsi Horder reléve
que le fait d’étre dépendant est vu comme une neeetagne barriére a un vieillissement
réussi (Horder, 2013, p.7), Sander que cela dimiieséime de soi et le sentiment de
dignité (Sander, 2015, p.186) et Wiles met en aVanportance de pouvoir faire ses
propres choix (Wiles, 2012, p.363). Ce besoin dréte est un élément qu'’il semble
important de considérer, car il pourrait étre en kvec le fait que les personnes agées ne
demandent pas ou peu d’aide : les ainés agiraiesitcar ils ne veulent pas perdre leur
autonomie, leur liberté, leur capacité de choigitegprendre des décisiof@renier, 2008,
paragraphe 25). Notre analyse montre égalementagsé&ection de la participation se
fait sur la base des valeurs personnelles et aamtorde avec une définition de la
participation présentée dans notre cadre théodguelit que celle-ci correspond a des
réles et des activités mis en valeur par la permsdhevasseur, 2007, traduction libre,

p.234). Les émotions et I'intellectuel pourraieahd bien étre des points importants pour
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définir et sélectionner la participation et c’estupétre pour cela que le manque
d’investigation des éléments psychologiques et itifgitors de I'évaluation des besoins
mene a des inadéquations entre les besoins etéegantions proposées pour soutenir la

participation (Levasseur, 2012, p.113).

Gérer sa vie de maniere active

L'importance de gérer sa vie de maniére actipparait également dans d’autres études
comme un €élément prépondérant dans le discourpetesnnes agees (Horder, 2013,
p.1).Ceci comprend le fait de s’'investir dans des a€é$ven dehors du domicile, comme
les activités culturelles, mais aussi dans lesviadési de la vie quotidienne, dans sa
réhabilitation ou encore dans les relations avamua(Horder, 2013, p.5; Randstrom,
2013, p.213; Turcotte, 2015, p.11; Anchisi, 20184p Il est intéressant de remarquer
que Cederbom met en évidence un élément qui n’atpaglevé dans nos résultats et qui
permet de gérer sa vie de maniére active : lesuesss économiques (Cederbom, 2014,
p.2056) De facon similaire a nos résultats, le fait deattré et d’essayer méme sans étre
shr de réussir est relevé dans d’autres étudesd@ro2013, p.6 ; Cederbom, 2014,
p.2054). De plus, d’apres les participants de ¢létd’'Horder, le combat peut avoir lieu
contre les déficiences ou les situations vécuesnmmiifficiles, comme la perte d’'un
proche, toujours dans le but de rester actif (HGra@13, p.6), ce qui correspond a nos
résultats. Notre analyse met en évidence I'impasgade continuer a s'impliquer dans la
vie communautaire, sociale et civique, ce qui paitiétre en lien avec le fait que la qualité
de vie des personnes agées est améliorée pallitatiéa d’activités sociales et amene
de nombreux bienfaits (Levasseur, 2012, p.1R&)plus, ces résultats correspondent a
ceux d’'une étude qui note le rdle central du vaigeet des lieux sociaux vis a vis de la
participation des personnes agées (Wiles, 20164p.ainsi qu’a ceux d’'une autre étude
qui montre que le voisinage et I'environnement peaont trés importants pour
permettre un vieillissement réussi (Horder, H.ND12, p.4). Etre actif dans des activités
sociales est donc un élément prépondérant et teufaclé favorisant la qualité de vie
des ainés (Turcotte, 2015, p.2), leur permettaavtail une meilleure vision de leur santé,
atténuant les déficiences dues au vieillissemdrtiepermettant de rester autonome plus
longtemps (Levasseur, 2012, p.112) et, d’apreséwmdtats, favorisant leur participation.
Ainsi, les objectifs des systemes de santé dewurtaeariser cette participation sociale et

réduire les barriéres éventuelles (Turcotte, 2p1H), surtout qu’il existe en général une
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plus grande pression concernant la réalisatioradigtés quotidiennes, au détriment de
la participation sociale (Vik, 2007, pp. 93-94).

S’adapter a ses déficiences, un moyen de favdegaarticipation

Dans une étude d’Horder, les personnes agees eet\aas le fait d’étre en bonne santé
comme l'absence de tout probleme de santé, maisneoume ressource pour pouvoir
participer selon ses désirs (Horder, 2013, traduadibre, p.4). Cegbeut étre mis en lien
avec la catégorie nommée « s’adapter » dans no#tatdqui décritles différentes
stratégies et la maniére dont les personnes agéleptent a leurs déficiencpsur garder
une continuité avec leur vie d’avant, pour restaif @ pour soutenir leur participation.
Cette thématique a déja été relevée dans la tierat est décrite comme « la théorie de
la continuité » (Atchley, 1989, cité par Hérder130p.7).Elle postule que les personnes
agéesvont maintenir leurs activités habituelles graceles stratégies d’adaptation
(Horder, 2013, p.7).Ainsi, il n'est pas étonnant de retrouver cettentatique dans
plusieurs études s'intéressant aux personnes 8géeder, 2013, p.7, Cederbom, 2014,
p.2056).Nos résultats mettent en avant que s’adapter défesences demande parfois
d’obtenir de l'aide et d’étre soutenu pour pouvester chez soi (Vik & Al., 2008). Il est
intéressant de mettre ces résultats en paralléle eaux de Wiles et de Cederbom qui
reléevent que les sentiments d’autonomie et d’'inddpace peuvent étre présents méme
lorsqu’une aide est nécessaire au quotidfiles, 2011, p.365 ; Cederbom, 2014,
p.2052), ce qui montre bien les capacités d’adaptales personnes agées. Pour pouvoir
rester & domicile et étre indépendant, cette graagacité d’adaptation pourrait bien étre
essentielle et s’étendrait aux soins a domicile-reémes, comme I'explique une
recherche sur les soins a domicile en Suisse quemavant que les personnes agées
doivent accepter la présence des divers professi®nsiadapter a un rythme imposé de
I'extérieur, mettre en pratique les prescriptions@gocier la suite du contrat (Anchisi,
2014, p.34). Les personnes agées se retrouventda@ns une situation ou elles ont a
s'adapter et a accepter que les soins fasseng plerlieur propre vie, ce qui correspond a
nos résultats, ainsi qu’'a ceux de I'étude de CemerfCederbom, 2014, p.2054). Une
autre adaptation présente dans nos résultats tmasismplacer une activité fatigante par
une autre qui I'est moins, ce qui revient a sébecter sa participation. Des résultats
semblables sont soulevés par Horder qui parle gedaibilité de réduire une activité,
tout en insistant sur le fait que ceci doit seefale maniére graduelle pour préserver

I'estime de soi des personnes agees (Horder, 2088,Les participantes de I'étude de
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Cederbom décrivent également le fait de devoir dbamner certaines activités et insistent
guant a elles sur le fait de ne plus penser aszellece qui faciliterait 'adaptation en
empéchant de se focaliser sur les difficui@sderbom, 2014, p.2055). Cette stratégie
peut étre mise en lien avec notre code « prendreHeses du bon cé6té-relativiser » et
apparait aussi chez Horder qui dit que le fait deder ses craintes a distance, se
concentrer sur les capacités restantes et neggaifoger sur son sort aide les participants
a rester actifs et a faire face a leurs déficienegder, 2013, p.6). Horder rajoute
cependant un élément important : cette maniére a@estrer sur ce qu’ils sont capables
de faire et non I'inverse semble étre facilité ¢prs les individus se sentent reconnus et
aimés (Horder, 2013, p.6). Le fait de s’adapternadifiant son environnement est
eégalement retrouveé dans plusieurs articles. Aessphrticipantes de I'étude de Cederbom
pensent que les conditions environnementales ontalacité de soutenir leur
indépendance (Cederbom, 2014, p.2056) et Wilestasur le fait que I'environnement
physique, en interaction avec les compétences mpeetles, peut influencer
'indépendance (Wiles, 2011, p.357). Cependantaitede changer d’habitat, stratégie
apparaissant dans nos réesultats, peut aussi €neceéme une menace car la personne
n'est plus dans son environnement habituel (Hordet3, p.5; Wiles, 2012, p.364).
Ainsi, l'adaptation de [I'environnement peut soutenlia participation, mais
I'environnement peut aussi étre un elément limitrie domicile n’est pas adapté aux
capacités de la personne et si cette derniéregstattachée a son lieu de vie pour
emmeénager dans un endroit plus adapté (Wiles, 20381). Cet état de fait n’est pas
étonnant si I'on se base sur la définition de ligpation suivante : « la participation est
le résultat de linteraction bidirectionnelle enties caractéristiques d’'une personne
(facteurs personnels) et son contexte de vie (festenvironnementaux). » (Levasseur,
2012, p.112).

* Les barriéres a une participation optimale

Perte de controle

L’augmentation des incapacités fait partie du pseas naturel du vieillissement, comme
nos résultats le relévent, mais un probleme selpcsgue les personnes agées ne peuvent
plus s'adapter a ces derniéres ni continuer aqgieti selon leurs envies. Les atteintes
physiques prennent alors le dessus et la pers@@seréest plus maitresse de la situation.

Ceci est retrouvé dans les études d’Horder et diei®@em qui décrivent que lorsque les
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incapacités prennent le dessus, les ainés seveniace a un avenir incertain et a une
situation qu'’ils acceptent difficilement parce dg’'ne veulent pas devenir dépendants
d’autrui, ni étre un fardeau pour leurs proclidérder, 2013, p.4; Cederbom, 2014,
p.2055) Horder précise méme qu'étre dépendant est la memnajeure pouvant
compromettre un vieillissement dit « réussi » (Hor@®013, p.7). Dans une autre de ses
études, Randstrom insiste sur I'ambivalence desssidomicile qui peuvent amener a
une perte de contréle, d’autonomie, d’intégrité agsi diminuer la participation
(Randstrém, traduction libre, 2012, p.783). Cetiretrouvé dans notre analyse dans
laquelle ressort le fait que les soins peuventgreete dessus et méme diriger la vie des
personnes agées, notamment si ces derniéres neesasez intégrées, écoutées et n'ont
donc pas beaucoup de contrble. Cela est peuti€taulfait que les personnes agees
manquent d’informations sur les interventions displkes et sur la maniere d'y accéder
(Levasseur, 2012, p.123). Ainsi, nos résultatsiomeit que recevoir des soins, pour les
patients, peut étre vécu comme une véritable imminudans l'intimité et devenir « une
vraie difficulté » (Anchisi, 2014, p.35)Sur la base de ce constdtfaudrait «][...]
accompagner d’avantage les ainés et leurs prochass d'utilisation des
ressources. » (Levasseur, 2012, p.124), mais antggjrer la dimension humaine et
éthique dans les soins et les services, en écdasgodtients et leurs besoins, pour assurer
I'intégration des personnes ageées et éviter qs'elieperdent le contrble (Grenier, 2008,

paragraphes 35 et 36).

Les soins a domicile, un frein & la participation

Nous I'avons vu, les soins a domicile peuvent fpgedre le contréle aux personnes agées
et, dans nos résultats, ils figurent également péem barrieres a une participation
optimale, notamment a cause du fait que les intemis sonhombreux et changent
souvent, tout comme les horaires (Randstrom & 2013 & Vik & Al., 2008). Ceci
correspond aux données de notre cadre théorigee sdins a domicile sont souvent
fractionnés (Anchisi, pp.29 et 30, 2014) et lesngjgaents de personnel sont fréquents,
ce qui rend difficile la prise en charge globales gatients (Anchisi, p.33, 2014). Cet
aspect des soins a domicile est également relenégpsoignants qui décrivent le fait que
cette organisation morcelée entrave I'échange ainitions (Heckman, 2005, p.279;
Mohammed, 2013, p.129ette fragmentation se retrouve également danentexte
suisse et affecte la qualité, I'efficience et lieficité des soins et est renforcée par la

sectorisation entre privé et publique (SchalleQ&@.2034). Il y a plusieurs points qui
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tendent & rompre la continuité des soins, notammeefatit que les bénéficiaires de ces
soins connaissent peu ou mal les offres, que I|¢agmardes informations entre
professionnels manque d’efficacite, que les besibesgpersonnes agées sont souvent mal
connus et que le financement des soins se fadcdel'et ne valorise pas les temps de
coordination (P. Schaller, communication persomn@lotes d’entretien], 12 mai 2016).
Le role des physiothérapeutes étant notamment uterso la participation (Heckman,
2005, p.280) et étant donné leur manque d’intégnatans les réseaux de soins a domicile
en Suisse, il y a ici une lacune a combler. lliegiortant de chercher a améliorer la
continuité des soins et la prise en charge globalt&a personne, tout en travaillant sur
I'inclusion de tous les acteurs paramédicaux an ges réseaux, car ceci pourrait avoir
un impact bénéfique sur la participation des peresragées. Un autre €lément a prendre
en compte est le manque de soutien que les aisssntent parfois de la part des
soignants (Randstrom & Al., 2013). Nos résultatsatmrent ici ceux de Cederbom qui
meten avant le fait que les participantes de son étilderaient que les soignants ne
fournissent pas seulement des aides pratiques, Soi@st également disponibles pour
parler, rire, créer un lien (Cederbom, 2014, p.20B%ur finir, d’aprés nos résultats, il
arrive gue les relations avec I'équipe soignaniengdlifficiles (Vik & Al., 2008), ce qui
correspond aux données de I'étude de Wiles quiveelgue des conflits peuvent
apparaitre, notamment lorsque le point de vue @esopnes agees n'est pas assez
considére (Wiles, 2012, p.358).

* Les sentiments négatifs souleveés par les diffisulté

Etre découragé

Sans surprise, notre analyse met en évidence g|limitations de participation ressenties
par les personnes agées amenent des sentimenttede et de tristesse (Witsg & Al.,
2012) et que les difficultés rencontrées peuventena un découragemeimik & Al.,
2008). Ce sentiment de découragement est égaleméent par les participantes de
I'étude de Cederbom, lorsqu’elles se retrouveng fadeurs limites (Cederbom, 2014,
p.2055). Ces sentiments négatifs souleves parifiesutiés sont préoccupants, surtout
lorsqu’ils vont jusqu'a I'envie de mourir et lorsgdon sait qu’il existe un manque
d’adéquation important entre les besoins et lesryehtions pour le soutien de la
participation des personnes agées a domicile (lsewas2012, p.121).
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Avoir 'impression d’étre une charge pour autrui

L'impression d’étre un fardeau, de déranger émedayes notre analyse (Randstrom &
Al., 2013 ; Witsg & Al., 2012), de méme que desuigtudes concernant les proches et
le fait qu’ils pourraient se retrouver surchargRar{dstrom & Al., 2013 ; Vik & Al.,
2008). Ceci va dans le sens des résultats d'urde élans laquelle les participants
mentionnent que, pour avoir le sentiment d’un dlissement réussi », il est primordial
pour eux de ne pas étre un fardeau pour leurs gsagfdrder, 2013, p.4)L'impression
d’étre une charge pour autrui est un élément gpagit également dans l'article de
Cederbom, en lien avec le fait d’avoir besoin daidour les activités de la vie
quotidiennes, et qui peut amener a un isolementpearr de déranger les autres
(Cederbom, 2014, p.2055). C’est donc peut-étre usecale ces sentiments que les
personnes agées ne demandent pas toujours de paéderent se résigner, sortent peu

de chez elles et réduisent leur réseau et leurstést(Levasseur, 2012, p.118-117).

» Lasingularité de chaque participant

Chacun est différent

Nos résultats mettent en avant le fait qu’il exides difféerences de vécu entre les
participants, notamment par rapport aux stratégieses en place pour faciliter leur
participation et par rapport a leur relation a ligmp soignante. Plusieurs autres articles
relévent de telles différences. Ainsi, une étudelasignification du terme « aging in
place », d’aprés des personnes agees, releve quepeut étre vécu comme des supports
a lI'indépendance pour certains participants estamme des barriéres pour d’autres
(Wiles, 2012, p.363). Horder, lui, constate quXiste de nombreuses différences de
perceptions concernant la définition d’'un « viegikment réussi », que les stratégies pour
I'atteindre sont variées et que ces différences sotamment en lien avec la culture
(Horder, 2013, p.2). Ces visions et stratégiesémbfites concernant le vieillissement
pourraient expliquer les différences au niveawstiegégies mises en place. Ainsi, comme
le définit Law, la participation est une entité q@exe, sous l'influence de plusieurs

facteurs, notamment les facteurs personnels (LA02,20.645).

32



Limites

Une des premieres limites de ce travail vient diugfae I'anglais n’est pas notre langue
maternelle, raison pour laquelle des biais de tthoin sont possibles. Deuxiemement,
Vik fait également partie des auteurs de I'étudeWliesg et les deux études se sont
déroulées dans le méme lieu. Ceci donne plus diitapce a ce contexte. Nous nous
sommes toutefois assurées, en contactant les syt les participants n’étaient pas les
mémes dans les deux articles, afin de ne pas ddrogrd'importance a une méme
population. Le contexte est peu développé dansdesétudes inclues, ce qui constitue
une limite, puisque la validité externe dépendadescription. Une autre limite en lien
avec le contexte vient du fait que toutes les &aahalysées prennent place dans des pays
scandinaves. Ainsi, nos résultats ne sont pasrfegnétransférables tels quels au contexte
Suisse, notamment parce que l'organisation dess sbidomicile n'est pas la méme.
Comme dans toute analyse qualitative, notre subjgcest aussi une limite, car elle a
pu influencer nos résultats. Cependant, nous aess®yée de limiter ce biais en procédant
a I'analyse chacune de notre c6té. Lors de la eiseommun nous avions globalement
les mémes impressions, ce qui nous fait dire que agons réussi, au moins en partie, a
modérer notre subjectivité. Une autre limite ddragail est liee aux définitions mémes
de la participation et des soins a domicile : [Hip@ation a de nhombreuses définitions,
ce qui peut rendre ce concept flou. Il en est dmenpour les soins a domicile. Ainsi,
deux des articles sélectionnés s’intéressent @hlabilitation et un aux soins a domicile
en général. Tous les participants ne recoivent gasdes mémes soins et la différence
entre réhabilitation et soins a domicile pourraitgr un réle concernant les expériences
vécues. Il nous faut encore ajouter que la notiémmde domicile n'est pas forcément
trés précise : certaines des personnes interviehadatent dans des maisons protégées et
dans des quartiers spécifiques pour les persomygEs Ace qui peut avoir une influence
sur les expériences de participation. Nous avoasdméme sélectionné ces articles car
les personnes agées considérent ces lieux commaoicile et parce qu’il ne s’agit pas
de milieux médicalisés. Pour finir une des plusdes limites de notre travail vient du
fait qu’il n’existe qu’une tres rare littératurersa physiothérapie a domicile, ce qui nous
a obligées a élargir notre sujet aux soins a ddengei général. Tous les participants des

études ne recoivent donc pas forcément des soipkyd#othérapie.
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Pistes : implications cliniques et recherches fut@s

Rester a domicile correspond aux désirs des peesoagées et est cité par celles-ci
comme un point améliorant leur participation, teatleur permettant de maintenir une
continuité,un sentiment d’appartenance et de sécurité ecmt a un « vieillissement
réussi ». Les soins a domicile sont donc imporiards ils permettent le maintien a
domicile. Au vu de notre travail, certains élémguasirraient ameéliorer la participation
des personnes agées soignées a domicile. Aifesiidrait :

- Etre attentifs aux besoins d’écoute et de soufisychologique. Une évaluation
approfondie des aspects psychologiques et cogpdifsrait €galement étre judicieuse ;

- Informer les patients sur les ressources dispesib

- Respecter et stimuler le besoin de controle evdenté d’étre actifs des ainés,
notamment a travers leur intégration dans le psacede décision des soins. Les soins
devraient étre élaborés avec les patients et & gdarteurs besoins ;

- Organiser les interventions a domicile afin danser un rythme régulier ;

- Etre attentifs au fait que la participation et lesoins de participation sont personnels
et dépendent notamment des valeurs personnelles ;

- Etre attentifs aux stratégies déja mises en mates soutenir ;

- Etre attentifs au fait que les soins a domicéeyent eux-mémes devenir des barriéres
a la participation, notamment a cause de leur ésgtan fragmentée. Les thérapeutes
exercant a domicile devraient donc développer degpétences spécifiques concernant
la coordination. Il serait également important dercher a inclure tous les professionnels
meédicaux et parameédicaux, notamment les physigibéatas, dans des réseaux de soins.
De nouveaux modeles de réseaux de soins a domagi®, un soignant dévoué a la
coordination, des outils homogénes pour le partigdormations et un systeme de
facturation valorisant la coordination sont égaletmeales pistes (P. Schaller,
communication personnelle [Notes d’entretien], 1# 2016) ;

Pour finir, il nous semble intéressant de menerrdeBerches complémentaires sur la
méme thématique que la nétre, notre travail n’épast exhaustif. Il pourrait également
étre judicieux d’explorer différentes possibilitgsur inclure les bénéficiaires dans le
processus de décision de soins de facon satisfejssim d’élaborer des projets de soins
partant de leurs besoins et de leurs ressources. fidr, comme nous l'avons déja
mentionné, il existe actuellement un manque importee recherches concernant la

physiothérapie a domicile et il nous semble quidatune devrait étre comblée.
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CONCLUSION

Dans un contexte général de vieillissement de pauladion, les soins a domicile sont un
secteur grandissant. Toutefois, les besoins décipation des personnes ageées ne sont
pas toujours bien comblés.

Notre travail nous a permis de mettre en évidenedep expériences des personnes agées
sont multiples, varient d’'une personne a l'autrajsypeuvent globalement se regrouper
en deux pbéles antinomiques : les éléments favdedarparticipation et les barrieres a
une participation optimale. Les personnes agéasrneapt des difficultés a maintenir leur
participation lorsqu'elles ont I'impression de perld contrdle & cause des déficiences,
mais aussi des soins qui leurs sont parfois impdsEs soins a domicile eux-mémes
peuvent étre un frein a la participation. Au coinéanos résultats montrent lI'importance
de maintenir une continuité dans la vie des pem®égées. Etre entouré et soutenu par
leurs proches, ainsi que par les soignants, est an€lément favorisant la participation
des personnes agées. Face aux difficultés lesitépd@mdaptation sont importantes pour
la participation des ainés, de méme que le faitel@ domicile et la volonté de gérer sa
vie de maniére active.

Ainsi différents éléments pourraient étre intératsa intégrer dans la prise en charge
des personnes agées a domicile: étre attentif soirbe'écoute et développer I'aspect
relationnel des soins, reconnaitre et respectestiategies mises en place afin d’élaborer
une prise en charge efficace et cohérente, intégggrersonnes agées dans le processus
de soin afin de leur permettre d'étre actives éodmir des soins adaptés a leurs besoins
spécifiques, respecter un rythme régulier et intarrolairement les ainés sur les
ressources disponibles. Nos résultats mettent rdgalie en évidence un besoin de
coordination des soins a domicile, ce qui faitipades enjeux actuels du systeme de santé
suisse, afin de permettre une prise en charge ajectds communs, dans laquelle
seraient intégrés tous les intervenants et queretas une barriere a la participation
des personnes agees. Il nous parait égalementtiessn développer la place de la
physiothérapie a domicile. Il semble nécessaire lguphysiothérapie prenne part et
devienne une actrice dans les réseaux de soinsigithy parce qu’elle peut amener une
plus-value pour permettre aux personnes agéessthkr te plus longtemps possible a

domicile, tout en soutenant leur participation.
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Annexe | : Bases de données consultées

< BDSP < revues.org

< Kinédoc < web of science
< PEdro < Cochrane library
< CINAHL < Embase

< Google scholar < PsycINFO

% CAIRNinfo % Pubmed



Annexe Il : Mots clefs utilisés

Moteurs de
Soins a domicile | Participation Qualitatif Population
recherche
"social itati
icipation" "qualitative
Bl p'\rjllrncr:patlon
[Mesh] research”[Mesh]
et
"home care "aged"
. " ged"[Mesh]
Cochrane | services"[MeSH] personal . _ _
autonomy“[Mesh] | “interviews as
library .
"activities of daily | topic’[Mesh]
living"[Mesh]
"participation” qualitative
research” . .
Embase "home care" "autonomy" aged
"activities" "interviews"
"participation” o
"qualitatif" "ersonnes
revues.or e A . . .| "autonomie” P
-0rg | "soins a domicile agées"
"activités "entretiens”
quotidiennes”
"varticipation” qualitative
web of research” . .
: "home care” "autonomy" aged
science
"daily activities" "interviews"
"social " o
PP qualitative
participation
CINAHL "home health studies d
n 1] lla.ge n
care" autonomy
"activities of daily | "interviews"
living"




Annexe Ill : Equations de recherche

Moteur de recherche Equation finale

Pubmed et Cochrane library "home care services'[Mesh] AND ("socigl
participation"[Mesh] OR "personal

nnSﬂtonomy"[Mesh] OR TMactivities of daily
Nous avons consulté Cochrane library uniquen EiR}ing"[Mesh]) AND

Remarques : alertes mises en place pour Pub

("qualitative

pour voir s'il n'existait pas déja une revue de I?esearch"[Mesh] OR “interviews as topic"[Mesh])

AND "aged"[Mesh]

littérature sur notre sujet, elle n'a pas servia

sélection d’articles

Embase "home care” AND ("participation” OR
"autonomy” OR "activities") AND ("qualitative

I':rgsearch" OR "interviews") AND "aged" AND
effet, la source Medline est déja présente Sférmbase]llim NOT [medline]/lim

Pubmed. Ceci nous a permis d'éviter d’avoir des

Remarque : nous avons ici ajouté une limite.

doublons.

Impossible de mettre une alerte

revues.org "soins a domicile" ET ("participation” OU
"autonomie" OU "activités quotidiennes")
Remarque : alertes mises en place ET ("qualitati' OU "entretiens”) ET "personnes

agées"

Web of Science (home care) AND ((participation) OR (autonomnyy)

OR (daily activities)) AND ((qualitative research)
Remarques : nous avons ici ajouté deux limites lall_2 (interviews)) AND (aged) Refined by:

effet, la source Medline est déja présente ngxcluding] Databases: (MEDLINE) AND
Pubmed. Ceci nous a permis d'éviter d’avoir dGI‘_SANGUAGES' (ENGLISH)

doublons. Puisque plusieurs résultats étaient dans
des langues étrangéres, nous avons mis une limite
pour ne pas avoir des résultats inutiles.

Impossible de mettre une alerte

CINAHL "home health care" AND ("social participatio

=)

OR "autonomy" OR "activities of daily living"

Remarques : alertes mises en place AND ("qualitative studies" or "interviews") AND

"aged"




Annexe |V : Critéres de sélection détaillés des articles

A) Par le titre

Pour la sélection par le titre nos critéres d’isan étaient les suivants :

Le titre devait faire référence aux soins a domi¢it’'importe quelle prise en
charge/soin administré a domicile).

Il devait également faire référence a la partieggpatomme étant un des focus
principaux. Pour éviter d’étre trop restrictivesslale cette premiere étape, nous
avons accepté d’inclure des titres dans lesqualgp@raissaient pas forcément le
terme participation en lui-méme, mais d’autres &sren rapport. Les termes
acceptés étaient les suivants : activités de la quetidienne, autonomie,
intégration sociale, activités sociales, indépendavwie active, référence a la CIF
ou au PPH.

Nos critéres d’exclusion étaient les suivants :

Le titre faisait référence a des soins dans urdigre que le domicile des patients.
Le titre ne définissait pas la participation, ou des autres termes acceptés,
comment étant un des principaux focus.

La langue était une autre langue que I'anglaisedwancais.

Le titre définissait clairement I'étude commentnétguantitative.

Le titre faisait référence a une population de reaia 65 ans.

B) Par le résumé

Lors de la sélection par le résumé, nos criterggld’'sions étaient les mémes que ceux

de la sélection par le titre, plus les critéreyauis :

La population de I'étude comprenait des persongéssade 65 ans et plus.

Le résumé présentait I'étude comme étant qualdady mixte. Nous avons ici
également accepté des termes relatifs aux étuddisatjues. Les termes acceptés
étaient les suivants : perceptions, expériencesigde vue et entretiens.

Il devait également étre mentionné que I'étudeté&fgssait au point de vue des

personnes agées en tout cas.

Si un de ces points n’était pas précisé dans lenwésalors I'article était sélectionné pour

I'étape suivante (lecture du texte en entier).



Les critéres d’exclusion étaient également les nségue pour la sélection par le titre,
plus le suivant :

« L’étude ne s’intéressait pas au point de vue désrga.

C) Par le texte en entier

Pour la sélection par le texte entier, nos critéfgglusion étaient les mémes que pour
la sélection par le résumé, avec en plus :
- L'expérience des personnes agees concernant ledicipation a la vie
quotidienne devait étre identifiée comme un des\pim&nes d’intérét principaux

de I'étude.

Les criteres d’exclusion étaient également les nséque pour I'étape précédente, avec
en plus:

« Pas de présence physique des soignants au dodesileatients.

- L'étude s'intéressait a un phénomene associé aattcipation, mais pas a
'expérience de la participation a la vie quotidieren elle-méme. Par exemple,
une étude s’intéressait aux facteurs environnerograi pouvaient étre vécus
comme des obstacles ou des facilitateurs pourrtacipation (Randstrom & al.,
2012). Etaient également exclus les études quiimgressaient qu’aux futures
expériences de la participation a la vie quotidesnn

- L’étude ne se déroulait pas, au moins en partiep@&me temps que le processus

de soins a domicile.



Annexe V : Tableaux d’'extraction des articles lus en entier

A) Articles provenant des bases de données

Référence

Randstrém & Al. (2013). Activity and participation in home
rehabilitation: older people’s and family members’perspectives

Vik & Al. (2008). Agency and engagement: Older ad@s’ experiences of
participation in occupation during home-based rehabitation

Type d'article

Qualitatif

Etudeprospective de cas, qualitative

Contexte

Une municipalité dans le nord de la Suede. Lespéguie réhabilitation a
domicile sont multidisciplinaires et comprennens gaysiothérapeutes, des
ergothérapeutes, des infirmiers, des assistaritmiafs et des aides a domicil

Une ville de Norvége, avec des zones urbainessetaiges de banlieue. Méme ville
que celle de l'article de Witsg et al. (2012) Lggipes de réhabilitation a domicile
sont multidisciplinaires et comprennent des physicpeutes, des ergothérapeutes
des infirmiers

D

Population* (qui)

Personnes agées de plus de 65 ans suivant unditétiab a domicile

Personnes agées de 65 ans ou plus ayant été adraasge équipe de réhabilitation
domicile au cours de leur hospitalisation

Critéres inclusion*

- Etre agé de 65 ans ou plus

- Avoir été traité en clinique pour blessure ouada

- Avoir une durée de réhabilitation a domicile diespde 4 semaines
- Parler le suédois

- Etre agé de plus de 65 ans
- Etre adressés a une équipe de réhabilitatiomacile suite & une hospitalisation
- Doivent différer entre eux : age, genre, raisgmsont amenées a la réhabilitation

Critéres exclusion*

- Fonctions cognitives altérées
- Besoin de soins palliatifs

- Troubles de la mémoire
- Troubles du langage

6 patients

@iy et 6 proches aidants 3 patients
-72 ans
Age* De 66 & 92 ans, avec une moyenne de 82 ans - 82 ans
- 86 ans

Sexe*

4 hommes et 2 femmes

2 hommes et 1 femme

et

[©g




Contexte de vie

4 sont mariés et vivent avec leur époux/épousesieht seuls avec un proche
aidant dans le voisinage, tous vivent dans leypnerdomicile

- 1 homme vivant dans un appartement avec sa feameeun AVC3 semaines avar
les soins & domicile

- une veuve vivant seule dans un appartement damscantre pour personnes agés
ayant été hospitalisée pour une fracture, 8 moigkiabilitation a domicile prévus

- Un homme vivant seul dans un logement protégataaune fracture

—

Objectif

Explorer I'expérience des patients et de leurshpgecur la réhabilitation a
domicile, avec un focus sur les activités et pguditton

Explorer comment les patients participent a laguietidienne pendant qu'ils recoive
une réhabilitation & domicile, a travers leur paiatvue et leur expérience concernal
leur participation

Phénomeéne d’intérét

L'expérience des personnes interviewées concelesactivités et la
participation qui sont considérées comme importaptair la réhabilitation a
domicile, selon le modéle de la CIF

Les points centraux pour chacun, I'expérience, eorant la participation, durant la
période de réhabilitation a domicile

Méthodologie*

Théorisation ancrée

Récolte de données

- Entretiens avec les patients et leurs proches

- Un a environ un mois de la sortie de I'hépital@titre a 6 mois

- Réalisés par le premier auteur

- Au domicile des patients

- 15 entretiens en tout, 9 se sont déroulés aveatlent et le proche aidant
ensembles, 6 séparés

- Entretiens avec les patients, un patient a & i domicile du patient

- Un entretien toutes les deux ou trois semainada la période de réhabilitation,
puis un 6 mois apreés la fin de la réhabilitation

- Réalisés par le premier auteur

- 28 entretiens (10 pour deux personnes, 8 patoisieme)

Type d'analyse

Analyse qualitative du contenu, par unités de peiscodage et regroupeme
en catégories, reliées soit aux activités, sait galrticipation
Puis discussion entre les auteurs

NtAnalyse par un codage ligne par ligne puis fornmatle catégories
Analyse comparative continue et apparition d’uréotlsation ancrée
Puis discussion des catégories entre les auteurs

- Les personnes agées les plus fragiles contagéédes auteurs ont refusé dg

Durée Entre septembre 2005 et janvier 2007

- Peu de verbatims sur la participation, mais twigés / la participation et le

point de vue des patients / des proches aidantckorement séparés .
Remarques Nombreux verbatims

participer

1 Accident vasculaire cérébral

* Pour les articles incluant d’autres participants das personnes agées : uniguement pour les pessagées, nous n'avons pas détaillé pour les anfoemateurs

En violet ce qui fait que les articles ne sont@amparables



B) Articles provenant des bases de données (suite)

Référence

Westra & Al. (2013). Getting on with Living Life:
Experiences of Older Adults after
Home Care

Randstrém & Al. (2012). Impact of environmental
factors in home rehabilitation — a qualitative
study from the perspective of older persons using
the International

Classification of Functioning, Disability and Healh
to describe

facilitators and barriers

Vik & Al. (2014). Evaluation of participation in
occupations of older adults receiving home-based
services

Type d'article

Qualitatif

Qualitatif, descriptif et exploratif

Etude croisée basée sur des interviews, quanétatiec
une question qualitative (mixte)

Etude limitée & une agence de soins a domicile du

Une municipalité dans le nord de la Suede. Cette
municipalité a été choisie parce que la politiquestyde
développer les services de soins a domicile. Au
moment de I'étude, les soins a domicile de cette

Une municipalité de Norvege, d’'une population tal
d’environ 170'000 citoyens. Les services a dommilet

Conltoxe Midwest (Minnesota) municipalité étaient réalisés par des équipes fournis par un des 4 districts de santé et de éiemet les
multidisciplinaires comprenant des physiothérapgute besoins de soins sont enregistrés par des infismier
des ergothérapeutes, des infirmiers, des assistants
infirmiers et des aides a domicile
. Personnes agées de plus de 65 ans, avec des A2 .
Population . . N . | Personnes agées de plus de 65 ans suivant une A L s -
- pathologies chroniqueayant recu des soins a domicile . PRI - Personnes agées recevant des soins a domicile
(qui) . . L | Téhabilitation a domicile
dans les deux a six semaines précédant les engetig
- Etre agé de 65 ans ou plus
- A\{QIJ’ été dlagno§t|que d _une\mala(_jl(_e chroniqueayy - Etre 4gé de 67 4 100 ans
justifié le recours a des soins a domicile Az i . . N .
) : - Etre 4gé de 65 ans ou plus - Avoir un score plus petit ou égal & 1,53 surhte
- Avoir recu des soins reconnus A, o A > ! \ : .
. . - - Avoir été traité en clinique pour une blessuraina IPLOS (ce qui indique un besoin de soins d’'un niveas a
o - Vivre dans la communauté et dans la région -
IS éographique desservie par I'agence de soins a maladie moyen)
inclusion geographiq P 9 - Avoir une durée de réhabilitation & domicile diesp | - Avoir les compétences pour donner son consentemen

domicile concernée par I'étude

- Parler et comprendre 'anglais

- Etre capable mentalement et physiquement de
participer a I'étude (d’aprés le jugement des sangs
a domicile)

de 4 semaines
- Parler le suédois

(d'apres le score IPLOS
- Pouvoir communiquer sans difficulté lors de Itetien
(d’apres le score IPLOS)




Critéres - Soins post-chirurgicaux comme raison des soins & - Fonction cognitive altérée P
A " : ) o Pas précisé
exclusion domicile - Besoin de soins palliatifs
Nombre 30 personnes agées 10 patients 155 patients
Age Pas précisé De 68 a 93 ans, avec une moyenne a 79 ans De 67 & 97 ans, avec une moyenne de 82,9 ans
Sexe 27 femmes et 3 hommes 3 hommes et 7 femmes 2/3 de femmes et 1/3 d’hommes

Contexte de vie

- Tous sont caucasiens

- Tous vivent dans la communauté

- Diagnostiques : 9 insuffisances cardiaques, Eaut
pathologies cardiaques/circulatoires, 5 diabétes, 4

pathologies respiratoires chroniques, 3 hypertessad
4 autres conditions chroniques

- 9 vivent seuls, une personne vit avec son
époux/épouse

- Tous vivent dans leur propre domicile (apparteimer
ou maison)

-1 AVC, 9 problemes orthopédiques (principalemen
des fractures et des protheses de hanche)

- La majorité des participants vivent seuls (88,4%)
- Les soins et services regus sont majoritairerdestsoins
! infirmiers

Investiguer les perceptions de personnes agées ave
une pathologie chronigumrii ont terminés de recevoir

c
Explorer I'expérience des patieritpropos des facteur

s Etudier les aspectie I'évaluation(importance, satisfactior]

Objectif des soins a domicileoncernanteurs activités environnementaux qui ont un impact s activités et| et choix) de la participation des personnes agams/ant
quotidiennes, leurs besoins de soins et comment cgsla participation durant leur réhabilitation a doiteic des soins & domicile
besoins sont comblés
Les raisons ayant amené aux soins a domicilegla vi| L'expérience des personnes interviewées concetesit
Phénomene quotidienneapres les soins a domigilles besoins et | activités et la participation qui sont considérémsime | Les attentes des participants concernant leurcjzation
d’intérét * les services recus apres les soins a domicileset le | importantes pour la réhabilitation & domicile, selle au cours de I'année prochaine
services qu'il faudrait mettre en place modéle de la CIF
Phénoménologie ? Phénoménologie ?
Méthodologie* | Pas dit dans le texte, mais c’est ce qui sembéute Pas dit dans le texte, mais c’est ce qui semiéuke La méthodologie n’est pas précisée
correspondre correspondre
- Entretiens semi-structurés avec les patients . . - Entretiens face a face
: > - - Entretiens avec les patients .
. - Un seul entretien par participant - - - Une seule question ouverte
Récolte de P . ; - Un entretien par patient s ¥ .
P - Réalisé au domicile du patient . . N . A - Réalisés au domicile du patient
données - Entretien un mois aprés la sortie de I'hopital

- Réalisé par un assistant de recherche avec des
connaissances dans les soins a domicile

- Réalisé par le premier auteur, au domicile diepat

- Réalisés par un membre du groupe de recherghe ein
des trois membres du staff de la communauté




Type d'analyse
*

Codage ligne par ligne et formation de catégorigs P
réunions des auteurs pour discuter de I'analyse

Analyse qualitative du contenu en utilisant la clinoe
de la CIF, par unité de sens, puis codage

Les codes sont ensuite reliés a la structure @¢Ha
pour I'environnement, puis divisé en facilitateors
barrieres

Puis discussion entre les auteurs

Analyse du contenu

Durée

Pas précisé

Entre septembre 2005 et septembre 2006

Entre novembre 2009 et janvier 2010

Remarques

Peu de verbatims

Peu de verbatims
La partie qualitative de I'étude est peu développée

1Individual-Based Care Register

* Pour les articles mixtes : uniquement pour laipagualitative

En violet ce qui fait que les articles ne sont gasparables

En orange les données manquantes




C) Articles provenant du berry picking

Référence

Witsg & Al. (2015). Taking home-based services
into everyday life; older adults’ participation

with service providers in the context of receiving
home-based services

Witsg & Al. (2012). Participation in Older
Home Care Recipients: A Value-Based Process

Turcotte & Al. (2015). Participation needs of olderadults
having disabilities and receiving home care: met

needs mainly concern daily activities, while

unmet needs mostly involve social activities

Type d'article

Qualitatif

Etude mixte de cas multiples

Une ville de Norvége d’environ 170'000 habitant&nv ville que celle de I'étude de Vik & al. (2008).
Les services de soins a domicile comprennent des Bdirmiers, une aide pour les activités deila v

Szt quotidienne (AVQ) et les activités instrumentaledalvie quotidienne (AIVQ), des services de nettmy Canada, Québec. Services de soins fournis par GCHS
des alarmes de surveillance, des appels de san&llet de la physiothérapie
1 * a z .
Populatlon Personnes agées recevant des soins a domicile Person_nes\ agees _de plus de 65 ans ayant un haatieagvant
(qui) des soins a domicile par un HSSC
- Vivre & domicile
- Recevoir des services de soins a domicile - Comprendre et parler le francais
- Pouvoir donner son consentement - Avoir un score de 15 ou plus au SMAF
Critéres - Pouvoir communiquer lors des entretiens - Vivre dans une résidence pour personnes indépéssiau
inclusion* - Avoir un score au IPLOS plus petit ou égal a {f&Ssoin de soins modéré a faible, absence delé®ulj semi-indépendantes ou une maison conventionnelle
cognitifs) - Recevoir des soins a domicile d'un HSSC
L’ensemble des personnes devait varier en termesmfiitions d’habitation, de situations sociales, d | - Avoir un proche aidant qui accepte de particippéétude
diminution de la fonction liée a I'age et de probés de santé
Criteres - Incapacité a donner son consentement
exclusion* - Difficultés de communication majeures
- Soins palliatifs
. 11 participants
Nombre 10 patients P P

Age*

De 72 a 89 ans

De 66 a 88 ans




Sexe*

2 hommes et 8 femmes

5 femmes et 6 hommes

Contexte de vie

- 9 vivent seuls, 1 vit avec son époux

- 6 vivent dans des appartements ou maisons daoesimunauté, 2 dans des appartements protégeés ¢

dans des appartements pour personnes agées.

- 5 ont des atteintes musculo-squelettiques, 2demtes neurologiques, 2 des atteintes cognidvés

une atteinte visuelle.

- Vivent chez eux ou dans des résidences de fagoname ou
semi-autonome
- 5 avec des invalidités physiques

=t'€ avec des troubles cognitifs modérés

-1 avec des difficultés psychologiques

- La majorité est retraitée

- La majorité a 2 problémes de santé ou plus

- La majorité percoit sa santé comme bonne oufaistéste

- les AIVQ sont ce qui pose le plus de difficultés

- Sontou ont été suivia domicile

Illuminer et comprendre les expériences des
personnes agées concernant leur participation al

Explorer et illuminer comment les personnes agées

Ipercoivent et expérimentent lepatrticipation avec

eExplorerles besoingoncernant la participation dans les
activités de la vie quotidienne et les activitésiges des

jectif . L ; . N e . L . ersonnes agées ayant des incapacités, seloriatidp vue,
Clics vie quotidienne lorsqu’elles vivent & domicile et | le personnel des services de soins a dondeifes Pers! 9 Y hcap ap
. oA - ; . ainsi que celui des proches aidants et des professis de
recoivent des soins & domicile leur vie quotidienne santé
Les sens, les expériences et les conditions qui | Les besoins de participation des personnes agées
Phénomeéne Expérience des personnes interviewées concerrjaimfluencentla participation des personnes recevant des soins a domicile, c’est-a-dire lesibsgercus,
d’intérét * leur participation a la vie quotidienne interviewées avec le personnel des services de $digs besoins assouvis et les besoins non-assouvis

a domicile

Méthodologie*

Théorisation ancrée

Récolte de
données *

- Entretiens en profondeur (1 a 2 heures)
- Réalisés au domicile du patient
- Réalisés par le premier auteur

- Entretiens semi-structurés
- Réalisés au domicile du patient
- Réalisés par le premier auteur

- Entretiens semi-structurés (60 a 90 minutes)

- Réalisés par un assistant de recherche

- Dans le lieu choisi par les participants

- Entretien par téléphone si besoin d’informations
complémentaires

- Récolte également des données socio-économitjues e
cliniques des participants

- Evaluation de la perception de la santé




Analyse comparative constante :

- Codage ligne par ligne

- Formation de sous-catégories, puis de catégetiesfin de catégories principales
- Tous les auteurs ont contribué a I'analyse

Analyse thématique :
- Réalisée par un groupe d’experts en recherchidative

Type d’analyse*
supervisé par les 2 premiers et 2 derniers auteurs

Durée Durant 'automne et le début de I'hiver 2011 De janvier 2011 a février 2012

- Méme étude que celle de Witsg & Al. (2015), naisc un focus différent
Remarques - Vik fait également partie des auteurs de cetideét
- Peu de physiothérapie

Les deux premiers articles venant d’une seule eten€tude, nous avons décidé de n’en garder quidnafe de ne pas donner trop de poids a une gtutke. Nous avons
gardé celle qui nous semblait correspondre le méenas critéres d'inclusion et d’exclusidres données en blelans le tableau sont celles qui font que l'articiepas été
sélectionné, car moins proche de nos criteres.

1 Health and Social Services Center

2 Systéme de mesure de I'autonomie fonctionnelle

* Pour les articles incluant d’autres participants das personnes agées : uniquement pour les pessagées, nous n'avons pas détaillé pour les daofeemateurs. Pour les
articles mixtes : uniquement pour la partie quilita

En violet ce qui fait que les articles ne sont gamparables



Annexe VI : Comparatif de plusieurs grilles d’analyse de la dit@

+ =
- Elaborée suite a une revue des gri Iéggsa\r/]glli?jlésze (2 notre
COREQ? existantes (2007) X
- Compléte connalssance_)
- Longue (32 items)
- En francais
- Synthétique
- Elaborée suite a une revue des grilles
existantes (2002)
- Systéme de réponses prévu (oui, /-,
Coété&Turgeon | non) - Non validée
- Chaque item est clairement expliqué
- Suit le modele IMRED
- Prévu pour le milieu médical et podr
des personnes non-expertes en
qualitatif
- Pas de revue des grilles
existantes
> , L - Prévue spécialement pour le
LA - Chaque item est explique Medical Journal of Australia
- Trop synthétique ?
- En anglais
- Elaborée suite & une revue des grilles
Spencer exist_antes (2003) _ _ - Basée _principalement sur
- Indicateurs de qualité fournis pour | I'évaluation des résultats
chaque item
- 1997
Rowan and - Suit le modele IMRED - Pas de précision concernant
Huston - Chaque item est bien détaillé méthode d’élaboration de la
grille
- Indicateurs de qualité fournis pour . o
chaque item | Basl,ee _pnnglpalgme;nt sur
CASP® - Systéme de réponse prévue evaluation des resultats
- Elaborée par un groupe - Ras de revue des grilles
A existantes
multidisciplinaire

1 Consolidated criteria for reporting qualitativeeasch

2Medical Journal of Australia

3Critical Appraisal Skills Programme

a



Annexe VIl : Grilles d’analyse de la qualité des articles sélennés

proposées

Witso & Al. (2012) oui +/- | non
1- La problématique est bien décrite et est en lieavec I'état actuel des X
connaissances
2- La question de recherche est clairement énoncéeest pertinente pour une
recherche qualitative (ex : processus de prise de&dision, relation médecin-patient, X
expérience de soins)
3- Le contexte de I'étude et le role des chercheussnt clairement décrits X
(ex : milieu dans lequel se déroule I'étude, biais)
4- La méthode est appropriée a la question de rechere X
(ex : phénoménologique, théorisation ancrée, ethnaphique)
5- La sélection des participants est justifiée X
(ex : informateurs-clés, cas déviants)
6- Le processus de recueil des informations est al&it pertinent X
(ex : entrevue, groupe de discussion, saturation)
7- L'analyse des données est crédible (ex : triangilon, vérification auprés des X
participants)
8- Les principaux résultats sont présentés de facataire X
9- Les citations favorisent la compréhension des rélsats X
10- Les interprétations des résultats sont vraisemables et novatrices X
11- Les limites de I'étude sont présentées (ex : trsférabilité) X
12- La conclusion présente une synthése de I'étudedes pistes de recherche sont X

Introduction Discussion
Méthodes Conclusion
Résultats




Annexe VIl : Grilles d'analyse de la qualité des articles sélennés (suite)

Randstrom & Al. (2013)

oui

+/-

non

1- La problématique est bien décrite et est en lieavec I'état actuel des
connaissances

2- La question de recherche est clairement énoncéeest pertinente pour une recherche
gualitative (ex : processus de prise de décisiorglation médecin-patient, expérience de soins)

3- Le contexte de I'étude et le role des chercheussnt clairement décrits
(ex : milieu dans lequel se déroule I'étude, biais)

4- La méthode est appropriée a la question de rechere
(ex : phénoménologique, théorisation ancrée, ethnaphique)

5- La sélection des participants est justifiée
(ex : informateurs-clés, cas déviants)

6- Le processus de recueil des informations est al&it pertinent
(ex : entrevue, groupe de discussion, saturation)

7- L'analyse des données est crédible (ex : triangilon, vérification aupreés des participants)

8- Les principaux résultats sont présentés de facataire

9- Les citations favorisent la compréhension des rélsats

10- Les interprétations des résultats sont vraisemables et novatrices

11- Les limites de I'étude sont présentées (ex : trsférabilité)

12- La conclusion présente une synthese de I'étudedes pistes de recherche sont proposées

Introduction Discussion
Méthodes Conclusion
Résultats




Annexe VIl : Grilles d’analyse de la qualité des articles sélennés (suite)

Vik & Al. (2008) oui | +/- | non

1- La problématique est bien décrite et est en lieavec I'état actuel des
connaissances

2- La question de recherche est clairement énoncéeest pertinente pour une recherche
qualitative (ex : processus de prise de décisiorglation médecin-patient, expérience de X
soins)

3- Le contexte de I'étude et le role des chercheussnt clairement décrits
(ex : milieu dans lequel se déroule I'étude, biais)

4- La méthode est appropriée a la question de rechere
(ex : phénoménologique, théorisation ancrée, ethnaphique)

5- La sélection des participants est justifiée
(ex : informateurs-clés, cas déviants)

6- Le processus de recueil des informations est al&it pertinent
(ex : entrevue, groupe de discussion, saturation)

7- L'analyse des données est crédible (ex : triangilon, vérification auprés des
participants)

8- Les principaux résultats sont présentés de facataire X

9- Les citations favorisent la compréhension des rélsats X

10- Les interprétations des résultats sont vraisemables et novatrices X

11- Les limites de I'étude sont présentées (ex : trsférabilité) X

12- La conclusion présente une synthése de I'étudedes pistes de recherche sont
proposées

Introduction Discussion
Méthodes Conclusion
Résultats



Annexe VIII : Tableau des verbatims et codes correspondants

Verbatims Code correspondant

«The impaired functional capability, which confined the older people to the home and restrictetheir participation in society, was disclosed as a physiological straiff. Conséquences naturellg
« Participation was described in three dimensionactiral, intellectual, and emotiond@ractical dimensions refer to the older adults’ ways of oigiag and arranging du vieillissement
practically in everyday lifeEmotionaldimensions of participation refer to the feelingstizipation evoked, like satisfaction, anger, arsfration. Finally,intellectual
dimensions refer to how the older adults handledé¢klings evoked by participation in different s in everyday life; that is, their ways of steyrational, planning, an
reflecting on their participatioim old age and with changing capacity»

« Finally, a value-based way of thinking abthe consequences of old age and changing healtias to not take the future for granted. »

« The impaired functional capability, whiclnfined the older people to the home and restrictetheir participation in society, was disclosed as a physiological strainf »Enfermement & domicile
« “Sometimes you just want to ¢cgou feel so helplessan’t go out by yourselbr anything. | often think the way people act taygayou is more important than any of the

medicines”(Older person 5). »

« Forparticipants living without access to neighborsdaily visits from home care providers contributedill the small-talk needs, even though the catastorically had
grown up in different eras. »

« Some of the participants compensatedthe loss of personal capacity of participation in otward-oriented activities by inviting the world into their own homes,
representing both practical and emotional, but eitglectual, aspects of participation. »

« Their [the elder peopledversion to being dependel was expressed, though they also recognized theit for help. » Sentiment de dépendanc
« Therewere feelings of limited autonomyand disregarded integrity, which were expressed both by the older peoplg@mndy members. » de perte de contrble

« “Sometimes you just want to ¢gou feel so helplesgan’t go out by yourself or anything. | oftenrtkithe way people act towards you is more importiaawh any of the
medicines”(Older person 5). »

« Struggling occurred when the participants fouagdinstconditions thatthey experienced as hindrances to their being agent»

« For example, Mr. Nilsson explained that the feagiichanges in staff and their scheduhesle it difficult for him to take care of and orgarize his daily routines.»

« The participantsould not start their days because of their waitingor staff. As Mr. Nilsson stated: “| just have to wait foeth andcannot plan my own day or what
tasks have to be doné »

« Further, to avoidituations of helplessnesthe participantplanned and asked for restricted help in restristeations »

« Changed and varied capadtyuld add some strain to getting what one wantedvhich again created frustration—and the participaaid that they could be both angry
and sad whethey perceived that their participation was limited »

«Being an agent was identified as a strong feature the participants ‘experience of participation in daily life. » Besoin de controle
« For example, the participants explicitly expretbat they had wantedto return home from hospitad be in charge of their lives »

« Mrs. Jensen said| fvant to run my home as usual’ Mr. Hansen stressed a wishlie in charge of his leisure timgwhile Mr. Nilsson talked about the need b@‘in
charge of myself’ »

D



« Instead, his [an elder peopjstematic efforts to bean agen were established by instructing and organizingpfem his environment. For example, he leathblished
a system for the staffto clean his kitchen in his particular way. He giéanned his dinners a week ahead and ordereddusries by telephonghich enabled him to be
in charge of his own menusin this way he avoided the use of the “meals-on-whkés” service over which he had no controb»

«As described aboysystematic efforts to continue being an ageinplied different strategies @xerting power in order continue to be an agent inlaily life. »

« They [elder people] said they wanted to be atétorhave the freedom toake their own choicesand tobe in charge of their daily lives.»

« Mr. Hansen stated, “I struggled to discharge fiysEm the rehabilitation hospital because | wahte come home angk in charge of my own leisure time and my owr
daily routines.” »

« He [an elder people] reported that he had argutidthe staff becaudge wanted the opportunity to influence who was assting him. »

« For example, she [an elder peogledferred to keep her private cleaning lady insteadf struggling with the home help servicesrom the local authority, even though

this was more expensive. »

« He [an elder people] had experienced his illnakismg control, and he talked repeatedly about hewnad to struggle and “fight back against thestigsato be in control
of his body before he could be in charge of his dgilife again. »

« As described above, being an agent was closklteceto the participants’ opportunitiesexert power and control over their daily lives »

« When this opportunity [to exert power and conjtwds threatened, they [elder people] experiencad & struggle that they needed to deal imitbrder to stay in charge
»

« The analysis showed two dimensions of hbevparticipants made use of systematic efforts tbe agents in their daily lives.Such systematic efforts were seen durjng

the whole interview period among the participants.

« Althoughbeing an agent was a strong feature of the particgmts’ engagement in daily life they described how ongoing life became an agahhaw they often just le
ongoing life direct their participation. »

« During the period of data collection, Mrs. Jensename even more engaged and involved in the lifeilgt the senior centre, while Mr. Nilsson coniied to struggle fo
the opportunity to be an agentrather than being governed by the healthcaresesvi»

« In summary, the findings of this study identifigarticipation as a dynamic engagement, ranging fronindividual agency including decision making, choosig, and
acting in daily life to letting engagement in thegoing daily life itself be the agent, implying ara social aspect of ageney.

« The two main subcategories, getting oneself gairdjkeeping one’s place, represented processesrodmyconcentrating on being an agent in day-to-day liféncluding

accepting and, at the same time, acting on instapacity and changes in everyday life, in ordéeei®p up a meaningful day-to-day life. »

« Holding on to values made it possiblentaintain a sense of control and continuity »

« The aspect of fending for oneself was not neciéggsaquestion of being without assistance but vedated moréo agency in the meaning of preserving one’s own jale

and dignity. »

«The proximity and variation in supply of activitie®re brought forward as something positive fotipgmation and something that allowed fmmtinuously being an agent
of social life. »

« The participants placegteat value on the community but at the same tivag stressed autonomyand did not want to bother their neighbors. »

« All subcategories expand on the process of acijoyn changing capacity aedncentrating on being an agent»

t

« Their [elder people] aversion to being dependers expressedhough they also recognized their need for help.

« “Sometimes you just want to cry, you feel solbsican’t go out by yourself or anything often think the way people act towards you @senimportant than any of th
medicines”(Older person 5). »

«They [elder people] described feelings of beimgialen and of a sense of guilt whtary had to rely on family members to help them wh personal care and when the
responsibility for the householdlay to a great extent on family members»

Besoin d'aide au
g quotidien




« Instead, his [an elder people] systematic effiarise an agent were established by instructingoaganising people in his environment. For examipéehad established|a
system forthe staff to clean his kitchenin his particular way. »

« He [an elder people] reported that he had argutidthe staff because he wanted the opportunitgftaencewho was assisting him»

« As Mr. Nilssons’ ADL abilities did not improve dag the rehabilitation period he continuedremain dependant on the assistance providech

« In Norway, a social assistant is an individuapiyed by the municipality for people with disabédsto assist them in attending social events, shoppingtc. »

« However, a common finding among all the partioisavas the waiting in terms of waiting for stafhe participants could not start their days becausef their waiting
for staff. As Mr. Nilsson stated: I'just have to wait for them and cannot plan my ownday or what tasks have to be doné»

« The calls and visits of the home care provideesred to enter into the routines and were alsodersl a natural part of daily life. [] | get up in the morning and go {
the bathroom on my own. [ ] | stand by the washbasin and wash myself. Theake myself some breakfast, either oatmeal porriige/o slices of bread and tea. Then
one of the home care providers arrives just afteakfast andelps me with my stockings! get up early, you see, usually at seven orrséviety. | like getting up early,
because when | get tired | just walk in there ahd@wn in the armchair, and then | can watch #ily,ttake a nap and watch the telly again. (Ekshh84) »

« Carla (85) was among the least mobile iartthe most need of assistandeut said: It's important for me to have it neaighs], but cannot do that. But | try, you know.
It's important to try, but | quit fast, though. Yd8ecause when | lift my hands, | feel.it[], but if one is just to sit and feel sorry for @eé, it will just go down the drair
[laughs], and | don’t want that to happen. »
«Handing over the responsibility for financesto a son or a daughter could, for example, bee@lt a feeling of relief: | think it's so nicehave more than enough with
the problems | have.l.think it's good that she is responsible for Elisabeth, 84) or to ambivalence: In one way itlstasad, but on the other hand it's nice too, mting
to do it. (Christine, 76) »

« Four of them [the elder people] had moved away fhmuses that were unmanageablagsistedor seniothousing. »

« He[an elder peopletould not, for example, open the lids on bottlesral jars, and handled that in the following way: | try teo& buying those beetroots and jars that
are really tight, and the same with those jam jamsl, if | do, | get the people at the store torofhem for me, loosen the lid and put it back agaivd put plastic around solit
doesn’t get all messy. »

« Further, to avoid situations of helplessness thg@antsplanned anésked for restricted help in restricted situations»
« Practical assistancecould beproviding a ride to and company at the health center or the shetpad of completing the whole task for the olderltadr assisting with
parts ofthe cleaning or snow clearing from time to time»

« A common trait was thail participants received both practical and sociakupport to some degree from their children or anotherecfasily member. »

o

« In contrast to Mrs. Jensen, Mr. Nilsdwed not been able to improve his functional skill by practising»
« As Mr. Nilssons’ ADLabilities did not improve during the rehabilitation period he continued to remain dependant on the assispane@ed. »

Absence de progres

« For example, Mrs. Jensen talked about how shaiged the particular skills that she needed tmbgharge of her house as usual. She explainedshevsystematically
practiced washing clothes, knitting, and dustimgthis wayshe improved her ADL-abilities and gradually re-established her ordinary dailytirees and became in charge
of them again»

Progression

« Also adding to physiological straimas fear of being taken ill again and doubt aboutecovery. »
« The other subcategory captutealv the participants related to services from the healthcare system #ralillness This was presented ddealthcare services and
impairments direct daily lifé" »
« Another dimension of this struggle [to continwenly an agent] was the fight againstiuced body function and ilinessas illustrated by Mr. Hansen’s case: “Having a
stroke,” he explained|s as if the evil side has attacked meand | have to fight back to fend off disaster.” »

Quand les atteintes
physiques prennent le
dessus




« He [an elder adult] had experiendegsdl iliness taking contro, and he talked repeatedly about how he had tggigland “fight back against the disaster” to bedntrol of
his body before he could be in charge of his dé#yagain. »

« Furthermore, this also implied that he felt thistordinary daily life must wait until he “got rid of the disaster.”»

« In the follow-up interview a year after havingdhthe stroke, Mr. Hansen still said that he hagidd and see what would happen to his body:

« He [an elder adult] spent most of his time anekgy on exercises and interventions directed bytbéssionals, and he followed their instructia@mnmenting, “| do as
have been told, but not always gladly.” By thisickohe allowed his impairmentsand the services from the rehabilitation stféct his daily life to a considerable exten
»

« The two main subcategories, getting oneself gaimjkeeping one’s place, represented processesroamg concentrating on being an agent in dayatptide, including
acceptingand, at the same time, actingiostable capacity and changes in everyday lifén order to keep up a meaningful day-to-day kfe.

« Whenenergy and capacity decreasedhe older adults acted upon their daily and ragacttivities and social interaction—on the basigeir values. »

«lliness and impairment made thermelder peoplefeel more weary and tired »

«In order to do so [to continue the regular actdg}j they adopted new ways and strategies of ageatiriation within the regularities, thus represenpractical aspects g
participation: “I go for short walks every day nasgveral timeslt depends on my legsln between the walks, | have to go inside anddien and rest” (Mary, 82). »

« However,being marked by reduced and instable capacitglso challenged the older adultemotionally and intellectually. »

« Carla (85) was among the least mobile and inrtbst need of assistance but said: It's importantrfe to have it neat [laughs], butannot do that But | try, you know.
It's important to try, but | quit fast, though. Yes. Because when | lift my hands, | feel if. . ], but if one is just to sit and feel sorry for eed, it will just go down thg
drain [laughs], and | don’t want that to happen. »

«Changed and varied capacity could add some straimtgetting what one wantedwhich again created frustration—and the partitipaaid that they could be both angry

and sad when they perceived that their participatias limited. »

«Humor was a much used strategyfiing altered capacity »

« Further to avoid incidentsbecause of the pain in his armsPeter (86) said that he shopped only a littie @ine and often. »

« This process [to continue to fend for oneself] uded following, structuring, and organizing regudaily life and developing and adjusting strategiesrder to overcomg
challenges related to changing capacity and illnessd thus to keep up dignity and pride. »

« In order to keep up continuity, in the sense ohidigand pride, the older adults actedtba implications of changing capacityto their social roles and recreational g
social lives. »

« The older adults kept up their favorite activittghome butook breaks more often than in the past and waitedbr, for instance, the pain or rigidity to go away.»

« Reported drawbacksof senior accommodatioincluded a tendency to talk a lot about illnessand Tor (72) brought forward the importance ofihg a conscious
relationship to one’s neighbors. »

« When mobility decreasedoutings in the neighborhood became important,thisdgave the older adults the feeling of beinpe of the local world. »

«Mary (82), withlimited mobility , said: | take a taxi over there, so | get to seeespeople, and | get to see what it looks likeian, sit down a bit, and do some shoppin
Then | must lie down the rest of the day when | gehome, because it's such a strairBut it is worth it, oh yes! You get some inputgpulses and you get to see what
like in town. »

« However,changing capacity challenged the older adults in dog so[keeping up social roles in family traditions]. »

«One way of making necessary adjustments was tagepal fatiguing activity with a less fatiguing onijle still keeping one’s place as filling a vatLgocial role in family:
I always hosted the Christmas dinner, but this yeall drop that.| get so tired, that's the way itis.[. . ] So | have to stop that [hosting Christmas dinnedther a coffed
table. | have decided that. (Ingrid, 89) »

h
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« Some older people in these situatierperienced limited or absent psychological suppc, while others’ descriptions were that conversatiaith professionals in th
team made their physiological strain easier to ith. »

£ Manque de soutien
psychologique




« Some older people in these situations experielicgdd or absent psychological support, whileesth descriptions were thabnversations with professionals in the
team made their physiological strain easier to livevith. »

«'Sometimes you just want to cry, you feel so helglean’t go out by yourself or anything. | oftemkthe way people act towards you is more importargrttany of the
medicine$ (Older person 5). »

« The older people and the family members desciiibetdrs such as being treated with respect, Hétened to, andbeing supported by skilled staffas contributing to
satisfactionwith home rehabilitation. »

« He had even applied forsacial assistanin order to discuss “politics and everything tisahappening.” »

Importance du soutien
psychologique

«The older people felt gratitude for their family members’ engagement and participation in the rehabilitation

«They [elder people] described feelings of beirfgieden and of a sense of guilt when they had yoarefamily members to help themwith personal care and when t
responsibility for the household lay to a greatakion family members. »

«"'l have kind children. They did start by coming heevery dayBut | told them that they should not feel oblighte do so”(Older person 1). »

« They [elder people] all talked abaegular visits, going to parties or going shoppindogether, thesewvere important sourcesfor their engagement and structured th
daily life. »
« Mr. Nilsson’s concern for his family, for exampiecludedregular daily telephone conversations with his grow-up children. “You see we have to be in touch every
day to make sure we are safe and sound at home,” tie>sai

« Handing over the responsibilityfor financesto a son or a daughtercould, for example, be related dadeeling of relief | think it's so nice | have more than enough
with the problems | have...I think it's good that she is responsible for it (Elisabeth, 84) or to ambivalence: In one way &'bit sad, but on the otheaind it's nice too,
not having to do it. (Christine, 76) »

« Important functions that participation by takingetsplace in the neighborhood could bring were ge@@n and affirmation through sharing storiedj\aites, and values
giving mutual help; and the fact that people could feel connectiobéing of the same generatitme. »

«Ingrid (89) said: Me and a neighbor of mine, wé& &dch day, becausee have decided to look out for each othefSo if we are free on Saturdays, if one of ustigning
away,we ask each other oveand we sit from half past seven, eight, to araiendand then it's over. Yes. We are so similaratimost scary. | sort of, | guess we are brod
up in the society we had in the old days. It wdkeda civil society. »

« Another dimension related to linking to the extenal world was having close friends»

« In contrast to neighborhood contact, which was nre superficial, the respondents spoke dheir deeper friendships »

« These friendshipgdeeper friendshipsjvhich preferably had a long history, also includedelationships to siblings »

« They [deeper friendshipgeemed to bevery important to the older adults and offered an opportunitycloseness, togetherness, and belonging—all elsnoékieeping
one’s place. »

« In contrastthe loss of old and close friends or siblings couldeprive the participants of a good conversation partner and community sat social activities related t
participation with the person who passed away. »

« For those informants who could not meet theéritis physically, the phone became importihaive a friend [. . ] and the other day we talked for a whole hourten
telephone [laughs]. Oh yei$'s the whole life, you know [. . ] [W]e're in contact as often as we cafi . ] and we have written to each other and sent fgiftbirthdays and
Christmas, every year, this must have been sincseve in Grade 4.can call her and say anything (Anne, 79) »

« One [an elder people] h&iends from church on regular visits. »

« Interestingly, the older adults told abdatv their closest family cooperated irthe fending for oneself as long as possible project

« A common trait was that all participaméxeived both practical and social support to somedegree from their children or another close familymember. »

« Practical assistancgby family member] could be providing a ride tadacompany at the health center or the shop insiEadmpleting the whole task for the older ad
or assisting with parts ofthe cleaning or snow clearing from time to time. »
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« For somegooperation toward independenct was directly connected to the division of dufiegh family member]. »

« Peter (86) said, for exampld:dgo to the neighboring community to buy deer meatAnd then my daughter cooks the meat for mgbhecause I'm not that good at th
So | keep it in the freezer to bring out.” »

« In summary, the four dimensions leéing a family member—receiving practical and social support division of duties, maintaining equality, andnjoig family
activities—contributed to keeping up the older &luride and dignity as family members. »

« Tor (72) said thatis ex-wife shopped for giftsfor their grandchildren and he paid for them. Heught it was a good division of duties becaitiseas a lot harder for
him to do the shopping than it was for herand at the same time he participated by paying. »

«They [elder peoplepescribed feelings of being a burden and of a senseguilt when they had to rely on family members to hekmilwith personal care and when {
responsibility for the household lay to a greatekbn family members. »

« They [elder people] experienced a gnawing anxesgrhow their family members would manage to get throuly the amount of work they had to do and felt that thig
put the family member at risk for ill health. »

«'l have kind children. They did start by comingéerery day. Buttold them that they should not feel obligateddo s& (Older person 1). »

« The participants placegteat value on the community but at the same tireg stressed autonomy adid not want to bother their neighbors. »

he Impression d’étre un
fardeau

« They [elder peopledxperienced gnawing anxiety over how their family members would manage totlgeiugh the amount of work they had to do, &eitthat this put
the family member at risk for ill health. »

« Mr. Nilsson’sconcern for his family, for example, includedegular daily telephone conversations with his gray children. “You see, we have to be in touchreday
to make sure we are safand sound at home,” he said. »

Inquiétude envers les
proches

« A striving to be at home was expressed both éytter people and the family members; continubdbiitation athome was seen as the best place for recov. »
« The homeontributed to well-being. »

Le domicile comme lieu
le plus approprié pour la
réhabilitation

« Beingat home was defined as having autonor in everyday events. »

« For example, the participants explicitly exprestwt they had wantdd return home from hospital to be in charge of their lives »

« They [elder people] said they wanted#at home to have the freedom to make their own oftes and to be in charge of their daily lives»

« Mr. Hansen stated, “I struggled to discharge ffiyeem the rehabilitation hospital becaulseanted to come home ande in charge of my own leisure time and my
own daily routines.” »

« Participation seemed to take placé three contexts: (gt home (b) in the neighborhood, and (c) in activitiesl aalationships beyond home and neighborheod.

« As for the previous categorgpme and neighborhoodere the most important contexts for participation »

« The recreational activities were characterized by less routiaed more stated pleasure compared to followirgeveryday life regularities however both were

characterized as taking place at homand representing continuity in everyday life. »

« The older adult&ept up their favorite activities at homebut took breaks more often than in the past arited/dor, for instance, the pain or rigidity to gway. »

« The valued activities kept upparticipation and still made home a meaningful place to be>

«Not surprisinglythe home represented a personally significant envdnment that seemed to be able to stimulate particgtion and feelings of belonging and attachmg
»

«As we have seeparticipation in valued recreational activitiesin their own compangt home wascentral to creating continuity, belongingnd meanindor the older

adults. »

Le domicile favorise
|‘autonomie,

I'indépendance et la
participation




« Some of the participantsompensatedfor the loss of personal capacity of participationoutward-oriented activities biypviting the world into their own homes,
representing both practical and emotional, but alsantellectual, aspects of participation.»

« One [an elder people] had friends from chuwtregular visits. »

« Another [an elder peoplejeceived visits from the library—so that loans, retirns, and discussions on books could be carried oirt her home So I'm in contact with
the library, to say the least! [] [A] young woman comes here every three weeksinki and brings with her a big bag of books, s me first so that she kind of knows
what to select, and she brings with her what | hdavead, and | get new ones. It is fantastic! ] Very fun to follow new Norwegian authors, | thinRo basically | get tip$
from the librarian. | find it very fun to follow thyoung writers. (Mary, 82) »

« The nature of the contact [with family] variedit it was mostly carried out in the home of the oldepersonor at the children’s home. »

« Fending for oneself in the sense of keeping up dignity and priddpag as possible-ir place— emerged as the most outstanding value and the pnaject in the olde
adults’ lives. »

« There were different descriptions abpatticipation in the planning of rehabilitation. Somemeant that they had had theopportunity to be listened to, while othefsIimplication dans les soin

were not sure with whom they should talk to in tibem. »

« One prerequisite for theformants’ participation in the rehabilitation was a mutual relationship between them and tha.tea

« He [an elder adulgpent most of his time and energy on exercises aimderventions directed by the professionalsand hdollowed their instructions, commenting, “I
do as | have been told, but not always gladly.”tBig choice, he allowed his impairments and theises from the rehabilitation staff direct his gdife to a considerabl¢
extent. »

« Some [elder people] meant that they had hadppertunity to be listened tayhile others were not sure with whom they should t& to in the team. »

« He [an elder people] reported thathad argued with the staff becauske wanted the opportunity to influence who was assting him. »

« Mrs. Jensen also described the participdatX of influence over the assistance from the hethcare system »

« In contrast, Mr. Hansen arranged his daily éifeording to the schedule imposed on hifoy the professionals and allowed their servickedhe first priority in the way
he conducted his daily life. »

« Although he [an elder peoplead asked for a list of the staff and a time schedki for their visits to his home his requests had been denied

Manque d'intégration
dans les soins

« Some [elder people] meant that they hadthadpportunity to be listened t(, while others were not sure with whom they shdalki to in the team. »

« The older people and the family members descriéetbrs such as being treated with respleeing listened tg and being supported by skilled staff as contiitguto

satisfaction with home rehabilitation. »

« He [an elder people] had even appfieda social assistant in orderto discuss‘politics and everything that is happening.” »

« Similarly, Mrs. Jensen said that she and herhixeigrs had established a “coffee grotm” discussingdaily news and sports events, and in her mindwiis the mos
important thing that had happened since she redumme from hospital. »

« Important functions that participation by takingetmplace in the neighborhood could bring wezeognition and affirmation through sharing stories activities, and
values; giving mutual help; and the fact that peaululd feel connection by being of the same geioevéme. »

« Ingrid (89) said: Me and a neighbor of mimes talk each day because we have decided to look out for eachr.dBweif we are free on Saturdays, if one of u& oing

away, we ask each other over and we sit from reaf peven, eight, to around ten and then it's okes. We are so similar it's almost scdrgort of, | guess we are brought
up in the society we had in the old days. It wdkeda civil society. »

« For participants living without access to neigighalaily visits from home care providers contrézuto fill the small-talk needs even though the carers historically hiad

grown up in different eras. »

Discuter et étre écouté




« In contrast, the loss of old and close friendsiblirgys could deprive the participants of a gamshversation partnel and community but also social activities relateg
participation with the person who passed away. »

« For those informants who could not meet thearfds physicallythe phone became importantl have a friend.[. ] and the other daye talked for a whole houron the
telephone [laughs]. Oh yes, it's the whole lifeuyaow. [ . ] [W]e're in contact as often as we can [ and we have written to each other and sent fiiftbirthdays and
Christmas, every year, this must have been sinocgere in Grade 4.can call her and say anything (Anne, 79) »

« Another [an elder people] received visits from libeary—so thatoans, returns, and discussions on booksould be carried out in her home: So I'm in contaith the
library, to say the least! [ ] [A] young woman comes here every three weekisinkt and brings with her a big bag of boolkderviews me first so that she kind of knov
what to select, and she brings with her what | havead, and | get new ones. It is fantastic! ] Very fun to follow new Norwegian authors, | thinRo basically | get tip
from the librarian. | find it very fun to follow thyoung writers. (Mary, 82) »
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« Some [elder people] meant that they had hadppertunity to be listened to, whitgthers were not sure with whom they should talk tan the team »

«Having continuity in service, especially from the home helpas described as an area for improvemen®

«" There are so many people coming heead there are alwaysew ones. You feel like you have lost your honas #hough | get out of the way when they co(Relmily
member 12 [codé car catégorie concerne égalengpelsonnes agées]). »

« For example, Mr. Nilsson explained tiia¢ frequent changes in staff and their schedulasade it difficult for him to take care of and ongge his daily routines. »

« He [an elder people] reported that he had argutdthe staff because he wanted the opportuniinftaence who was assisting him. Although he hsked for dist of
the staff and atime schedulefor their visits to his home, his requests hachidenied. »

Multitude
d’'intervenants - manque
de continuité

« One prerequisite for the informants’ participatin the rehabilitation wasrautual relationship between them and the tear »
« The older people and the family members descridetdrs such alseing treated with respect being listened taand being supported by skilled staffas contributing td
satisfaction with home rehabilitation. »

Relation respectueuse
avec I'équipe de soins

« For example, all three participants said theydiadharged themselves from hospéghinst the recommendations of the sta. »

« After returning home, one dimension of thisuggle[to continue being an agerdgcurred in relation to encounters with the staff »

« He [an elder people] reported thathad argued with the staffoecause he wanted the opportunity to influence wa® assisting him. »
« For example, she [an elder people] preferreceapkher private cleaning lady insteasgwfiggling with the home help servicesrom the local authority, even though th
was more expensive. »

Relation difficile avec
I'équipe de soins

is

« At the same time, the older people and the fam#ynbers disclosed strain and anxighen the physical and psychologic boundaries of the home were erased and

became a working place for the team, with people équently coming in and out.There were feelings of limited autonomy atistegarded integrity, which were expresse
both by the older people and family members. »

«“There are so many people coming here, and theesshwaysnew onesYou feel like you have lost your homeven thoughget out of the way when they corh¢Family

member 12 [codé car catégorie concerne égaleneptlsonnes agées]). »

« Although he [an elder people] had asked fortaofishe staff and time schedule for their visits to his home, hisaguests had been deniech.

Intrusion dans l'intimité,
lorsque son chez-soi
devient un lieu publique

s

« They both [elder peopléiied to re-establish their own routinesindependently of the healthcare syster »

« For example, Mrs. Jensen talked about bbevpractised the particular skills that she needet be in charge of her house as usugbhe explained hoshe systematically|
practiced washing clothes, knitting, and dustingIn this way she improved her ADL-abilities andduallyre-established her ordinary daily routines and becae in
charge of them again»

Continuer a étre actif dan
la vie




«He [an elder people] alganned his dinners a week ahead armtdered his groceries by telephor, which enabled him to be in charge of his own nsemu

« In summary, the findings of this study identifigarticipation as dynamic engagementranging from individual agency including decisimaking, choosing, anakcting
in daily life to letting engagement in the ongoing daily lifelf be the agent, implying a more social aspeegehcy»

« In the follow-up interview six months after hisoke, Mr. Hansen began to question his choicéingtéhat perhaps he should hdeeusedmore on participating in his
ordinary daily life rather than on the interventions and exercisan ftee rehabilitation professionals. »

« In spite of several illnesses, reduced functang a lot of time spent in hospital, Mr. Nilssordadvirs. Jensenelated their engagement more to daily lifehan to their
illnesses and their impairments. »

« Mrs. Jensen said thglte and her neighbours had established a “coffeea@ip” for discussing daily news and sports events, afdei mind this was the most importg
thing that had happened since she returned homeHuospital. »

« During the period of data collection, Mrs. Jensename evemore engaged and involved in the daily life at theenior centre while Mr. Nilsson continued to strugg
for the opportunity tdbe an agent rather than being governed by the heditare services. »

«Fending for oneself in the sense dfeeping up dignity and pride, as long as possibleplace— emerged as the most outstanding valu¢ghenaain project in the older
adults’ lives. »

« When energy and capacity decreasedopltier adults actedupon their daily and regular activities and socialinteraction—on the basis of their values. »

« Participation was described in three dimensipractical, intellectual, and emotiondractical dimensions refer to the older adults’ ways of orgazing and arranging
practically in everyday life. Emotionaldimensions of participation refer to the feelingstigipation evoked, like satisfaction, anger, sfration. Finally,ntellectual
dimensions refer to how the older adults handledéklings evoked by participation in different texs in everyday life; that is, their ways of stayrational, planning, an
reflecting on their participation in old age andhwé¢hanging capacity. »

« The main category, getting oneself going, reprieska process concernirfietolder adults’ ways of following, structuring, arl organizing ordinary everyday life
activities—contributing to the overall project in the oldeludts’ life, fending for oneself in the sense oégéng up dignity and pride. »

« Generallythe informants wanted to continue their regular acivities. »

« In order to do so [to continue their regular atitag], they [elder people] adopted new ways anategies of creating variation within the regulastithus representin
practical aspects of participaticihgo for short walks every day now, several times. It depends on my legs. In betvilkenvalks, | have to go inside and lie down and'r
(Mary, 82). »

«Acting on the feelings thatying and strivingto fend for oneselfevoked, represented emotional aspects of participa

« Another aspect dfetting oneself goingvas about finding the right balance faarticipating in activities and taking one day at a time. »

« In this sense [to balance the number of activitibalancing represented both intellectual and ematiaspects of participation in orderfend for oneselfand keep up
dignity and pride. »
«In summary, getting oneself going embraced pagicim understood abe process of acting on changing capacity in ordary daily life activities, in order to continug
to fend for oneself at home»

«This process [to continue to fend for oneself]uedfollowing, structuring, and organizing regular daily life and developing and adjusting strategies in o@evércome
challenges related to changing capacity and illaeskthus to keep up dignity and pride. »

«For Mary (82), however, the move, which was basetier choice and wish, had made it easier fotdezalize fending for herself. »

« However, we will see how continuity and belongingrevadditionallymaintained by actively engaging in different type®f social and outward-orientgmrticipation. »
« The three subcategories included different wdigxperiencing and expressing participatiogesing oneself going»

«In this way [having a conscious relationship totlegghbors]he[an elder peopleparticipated in terms of both keeping and taking gplacein the neighborhood. »
«An outing could be walk to the neighborhood store or the city cemtiea taxi ride to the shops to watch the bustlilifg there, representing bofitactical and emotional
aspects of participation »
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«Mary (82), with limited mobility, saidl take a taxi over there, sbget to setsome peopleand | get to se what it looks like in town, sit down a bit, add some shoppin.
Then | must lie down the rest of the day when Ilgehe, because it's such a strain. But it is wirtbh yes! You get some inputs impulses and ydua@see what it's likg
in town. »

« The older adults also participated in activitiesuch asvolunteer work, club meetings (work or sewinghesha, concerts, visits to day centers, and relatimin activities
led by professionals. »

« Some of the participantsompensated for the loss of personal capacity of giipation in outward-oriented activities by invit ing the world into their own homes,
representing bothpractical and emotional, but also intellectuaspects of participation »

« One dimension in the subcategory “being a familynier” ismaintaining independence—a joint project. »

« Interestingly, the older adults told about howitltlosest family cooperated the fending for oneself as long as possible project

« For some [elder peoplalpoperation toward independencevas directly connected to the division of duties.

« Peter (86) said, for examplé:do to the neighboring community to buy deer meatAnd then my daughter cooks the meat for me, ksHm not that good at that. Sqg
keep it in the freezer to bring out.” »

« The respondents emphasized their own roles and madecessary adjustments in order tachieve ormaintain reciprocity and equality in social participation with
family. »

« Thus, feeling a sense of belonging to one’s famifis associated with keeping one’s place in theesefisontinuing to be an active membemwith influence on
relationships and activitiesand not being a passive recipient of family supper

«The values gave direction how the participantstried to live up to the project of fending for oneglf, which could be seen as ongoing task.»

« The two main subcategories, getting oneself gaimtjkeeping one’s place, represented processesroimg concentrating on being an agent in dayatpiide, including
acceptingand, at the same timagting on instable capacityand changes in everyday life, in order to keep up meaningful day-to-day life.»

« All subcategories expand on the procesactihg upon changing capacityand concentrating on being an agent. »

«Mood became important, both when alone @nehanaging to get oneself going»

« A striving to be at home was expresst both by the older people and the family membesatinued rehabilitation at home was seen as thieptease for recovery. »

« For example, all three participants said theydiacharged themselves from hospital against the remmendationsof the staff. »

« Mr. Hansen stated) $truggled to discharge myself from the rehabilitéion hospital because | wanted to come home and be in charge @fwn leisure time and m
own daily routines.” »

Se battre pour étre chez
soi

« The analysis identified the three subcategofiesing systematic”, struggling” and “waiting” as efforts which theparticipants made use of in order to continue to b
agentsduring the period of home-based rehabilitation. »

« To continue being an agent alseequired fights and struggles »

« Struggling occurred when the participants foughtagainst conditionsthat they experienced as hindrances to their bagegts. »

« He [an elder people] reported thathad argued with the staff becauske wanted the opportunity to influence who was assting him. »

«Another dimension of this struggle[to continue being an agemntjas the fight against reduced body function andlitess as illustrated by Mr. Hansen'’s case: “Havin
stroke,” he explained, “is as if the evil side #sacked me, and | havefight back to fend off disaster.” »

« He [an elder people] had experienced his illnakisig control, and he talked repeatedly about hewad testruggle and“fight back against the disastetd be in control
of his bodybefore he could be in charge of his daily lifeiaga

« When this opportunity [to exert power and coitwas threatenedhey experienced it as a struggléhat they needed to deal with in order to staghiarge. »

« The analysis showed that the two male participantparticular, continued th&ruggle throughout the period of data collection. »

) a

Se battre pour avoir le
contrble de sa vie




« The analysis showed two dimensions of howpeicipants made use of systematic effor to be agents in their daily liveSuch systematic effort were seen durinnl;
the whole interview period among the participants.

« During the period of data collection, Mrs. Jensename even more engaged and involved in the Iifailgt the senior centre, while Mr. Nilsson cowiied tostruggle for
the opportunity to be an agentather than being governed by the healthcaresesvi»

«As described aboysystematic efforts to continue being an ageinnplied different strategies of exerting power in order continue to be an ageuaily life. »

« After returning homegne dimension of this strugglgto continue being an agerdgcurred in relation to encounters with the staff.

« For example, she preferred to keep her privanihg lady instead struggling with the home help servicefom the local authority, even though this was mexgensive.
»

« Thus,keeping updignity and pride was associated with certain extent of strain and struggle »

« One way of acting as an agent could, for exam@éo lsonsciously attempt or try (not giving up).»

« To try, even if one did not always succeedvas seen as extremely important to the resposdent

« Carla (85) was among the least mobile and imtbst need of assistance but said: It's importantrfe to have it neat [laughs], but | cannot do.tBait | try, you know.
It's important to try, but | quit fast, though. Yes. Because when | lift hands, | feel it.[. ], but if one is just to sit and feel sorry for onesé| it will just go down the
drain [laughs], and | don’t want that to happen. »

«The values gave direction to how the participaéesl to live up to the project of fending for orswhich could be seess an ongoing tasks»

« They [elder people] still had strategies; for extanpaking their anger out on the rollator, feelsagry for themselves for a short tinmulling themselves together and
moving on, praying, or using their sense of humor. »

« Acting on the feelings that trying assttiving to fend for oneselfevoked, represented emotional aspects of participa

« If they [elder peoplehad to fight a bit, they would, in addition, experience it as a wigtwhen they succeeded. »

« Changed and varied capacity coalid somestrain to getting what one wanted which again created frustration—and the partitipaaid that they could be both ang
and sad when they perceived that their participatias limited. »
«For Tor (72),it [having strategiesiorked to have a reckless attitudeinstructing himself, using commonsense, talkmgimself: Things get so much easier if one cap
get a bit reckless. [. ] [T]he use of swearwords. . . gives you a bit of extra adrenaline . . a bit of a kick, yes, so | mobilize my temperament . .| think I'm pretty
good at that. | think | have learned that, becdtlisegetting easier getting up in the morning titamsed to be. »
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« The analysis identified the three subcategofiesing systematic”, struggling” and Wwaiting” as efforts which the participants made use of in @er to continue to be
agentsduring the period of home-based rehabilitation. »

« The third subcategory was identifiedveaiting to become an agent»

« For example, although Mr. Hansen talked aboutdfieg off the disaster,” the analysis showvileatt his main strategy was to choose to wait

« This [strategy to choose to wait] could be saemwatching life go by and, as he said, “I mustit and see what will happenYou have no other choice thanvait and
see” »

« Furthermore [strategy to choose to wait], thioamplied that he felt thélis ordinary daily life must wait until he “got rid of the disaster.”»

« In the follow-up interview a year after havinglhthe stroke, Mr. Hansen still said that had to wait and seavhat would happen to his body. »

« However, a common finding among all the partinigavas the waiting in terms wfaiting for staff. »

« The participants could not start their days bseanftheir waiting for staff. »

« As Mr. Nilsson stated: “I just have wait for them and cannot plan my own day or what tasks have tdome.”»

« The older adults kept up their favorite activitghome butook breaks more often than in the past and waitedbr, for instance, the pain or rigidity to go away. »

Attendre

« Another aspect of getting oneself going was abiodirfg the right balance for participating in adtas andtaking one day at a time »

Vivre au jour le jour




« Finally, a value-based way of thinking about thesgmjuences of old age and changing healthtovast take the iuture for granted. »
«The older adultsglid not plan far ahead but, rather, lived accordingto the motto “one day at a time”and thus also represented an intellectual aspeetrticipation. »

« There werdalifferent descriptions about participation in the planning of rehabildat Some meant that they had had the opportunity tisstemed to, while others we
not sure with whom they should talk to in the team.

« This approach [wait and see what would happénstbody]did not appear in the narratives from the othertwo participants. »

« Theparticipants differed in the ways they related to the healthcare sesvice

«In contrast, Mr. Hansen arranged his daily life according to the schedmosed on him by the professionals and alloweit gevice to be the first priority in the wg
he conducted his daily life. »

« During the period of data collectidvys. Jensenbecame even more engaged and involved in the Iifailgt the senior centrevhile Mr. Nilsson continued to struggle fo
the opportunity to be an agent rather than beingigeed by the healthcare services

« In contrast to Mrs. Jensen, Mr. Nilsdwed not been able to improve his functional skilldy practising»

«The nature of the contact{with family] varied, but it was mostly carried out in the home of thadeo person or at the children’s home. »

e

Différences entre les
participants

« Although being an agent was a strong featurb@participants’ engagement in daily life, theyatd®d howongoinglife became an ager and howthey often just let

ongoing life direct their participation. »

« The participants all experienced tiatly life continued with or without them. »

« Eventually, they experienced that thaigoing lives themselves became agenss.

« Consequently, the participaés$ their engagementin their familiesstructure their daily lives and thereby direct ther participation . »

« In these ways, Mrs Jensen and Mr. Nilsson déetheir engagement in everyday matterssuch as families, social events, and daily netvacture and govern their

daily lives. »

« As described above, Mrs. Jensen and Mr. Nilgsmmitised daily life , andlet life itself be the agent in daily life »

« As shown above, the participants expressed twpdifferent ways ofetting the life itself become the agent that direed their daily life. »

« In summary, the findings of this study identifigakticipation as a dynamic engagement, ranging fraividual agency including decision making, chiog, and acting in
daily life to letting engagement in the ongoing dalily life itselbe the agentimplying a more social aspect of agency. »

« In spite of several illnesses, reduced functang a lot of time spent in hospital, Mr. Nilssorddvrs. Jensenelated their engagement more to daily lifehan to their
illnesses and their impairments. »

« During the period when the participants receilvethe-based rehabilitation, two subcategories & ftself is the agent” were identified: FirdErfigagement in everydg
matters directs daily lifecaptured theparticipants’ engagement in ordinary ongoing life »

Quand la vie prend le
dessus

« For example, Mr. Nilsson explained that the feagiichanges in staff and their schedules madéiitudt for him to take care of and organilis daily routines. »

« They both [elder people] trigd re-establish their own routinesindependently of the healthcare system. »

« They [elder people] haithe same family the newspaperontinued to come every morning and the televisiooontinued broadcasting the same programmeas in
their previous routines. »

« “Life continues as beforg Mrs. Jensen said. »

« First “Engagemenin everyday mattersdlirects daily lifé captured the participants’ engagement in ordirargoing life. »

«Mr. Nilsson’s concern for his family, for examplecludedregular daily telephone conversations with his grown-ugdren. “You see, we have to be in tousrery day
to make sure we are safe and sound at home,” tie>sai

«Mrs. Jensen said, “I want to run my hoaseusual” »

La routine continue




«In this way she improved her [an elder people] Aalilities and gradually re-establishieelr ordinary daily routines and became in charge of them again. »

« Mr. Hansen stated, “I struggled to discharge myfseth the rehabilitation hospital because | warttedome home anlde in chargeof my own leisure time anchy own

daily routines.” »

«When energy and capacity decreased, the oldersaatttd upotheir daily and regular activities and social interaction—on the basis of their valwes

«To get oneself going also included practical, eoral, and intellectual dimensions and contributekieteping up dignity and pridm aregular daily basis »

« Means of getting oneself going in everyday life @fetlowing personal routines and preferences and hats that made an obvious, meaningful, and continuauststre
in the older adults’ lives and, thus, on the ba$iand in accordance with their personal values. »

« The regularity comprisedoing the same daily activitiedrom day to day at approximately thkame time »

« The calls and visits of the home care provideesreed te@nter into the routinesand were also consideredatural part of daily life. [. . ] | get up in the morning and g
to the bathroom on my own. [] | stand by the washbasin and wash myself. Theake myself some breakfast, either oatmeal porrddeo slices of bread and tea. Th
one of the home care providers arrives just afteakfast andhelps me with my stockings. | get up early, you, sesially at seven or seven thirty. | like gettingearly,
because when | get tired | just walk in there ahd@wn in the armchair, and then | can watch #ily,ttake a nap and watch the telly again. (Ekshh84) »

« Otherregular activities were watching the television news and weatherrtspbaving the radio on and reading the newspeyeny day, having regular days for attend
day care centers, going shopping, and eating dinitlerelativesor friends. »

« Hence, resting became a natural eeglilar part of daily life. »

« Generally, the informants wantezicontinue their regular activities. »

«In order to do so, they [elder people] adopted news and strategies of creating variation witthi@ regularities, thus representing practical aspects of parti@pat! go

for short walks every day now, several times. fiefeds on my legs. In between the walks, | havetmsgjde and lie down and rest” (Mary, 82). »

« Following theregularities of everyday lifeand keeping up continuousday-to-day structure represented practical and structural dimensiorgetiing oneself going i
the older adults’ everyday lives. »

« The recreational activities were characterized dgstoutine and more stated pleasure compatedollowing the everyday life regularities however, both werg
characterized as taking place at home and repiegauintinuity in everyday life. »

« As we have seen, participation in valued recreatiaativities in their own company at home veasitral to creating continuity, belonging and meanindor the older
adults. »

« However, we will see howontinuity and belonging were additionally maintained by\ayi engaging in different types of social and cartivoriented participation. »
«Holding on to values made it possible to maintagemase of control anzbntinuity. »

en

« They [elder peoplehad the same family, the newspapers continued to come every mornimg tfeze television continued broadcasting the saragrammess in their

previous routines »

«One dimension oftheir [elder peopleengagement was shown to be their familiesuch as their children and grandchildren. »

« They [elder people] all talked abaegular visits, going to parties or going shoppingogether, these were important sources for their engageamahistructured thei
daily life. »

« Mr. Nilsson’s concern for his family, for exampiecludedregular daily telephone conversations with his gnwn-up children. “You see, we have toe in touch every
day to make sure we are safe and sound at home,"idhersa

« Consequently, the participantstie¢ir engagement in their familiesstructure their daily lives and thereby directitparticipation. »

« In these ways, Mrs Jensen and Mr. Nilsson ofetinéir engagement in everyday matters, such as faligis, social events, and daily news, structure and gotregir daily
lives. »

« Other regulaactivities were watching the television news ana@tier reports, having the radio on and readinghélvespaper every day, having regular days for aitbgn
day care centers, going shopping, and eating diniterrelatives or friends. »

Continuer a étre un
membre de la famille
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« However, the present category additionally embréeesontext of family life and includes the dimension leélonging »

« The third subcategory embraces participation asiter adults’ strategie® belong and keep up agency in family»

« These friendshipgdeeper friendship], which preferably had a lonstdriy, also included relationships to siblings»

«One dimension in the subcategohefng a family member is maintaining independenceajoint project. »

« Keeping up social roles in family traditionswas another way to keep one’s place, in ordee&plup dignity and pride. »

« The respondents emphasized their own roles adé mecessary adjustments in order to achieve artanaireciprocity and equalify social participation with family . »
« One way of making necessary adjustments was tacef fatiguing activity with a less fatiguing ondile still keeping one’s place as filling a valuedocial role in
family : | always hosted the Christmas dinner, but thar yewill drop that. | get so tired, that’s the wiays. [. . ] So | have to stop that [hosting Christmas dinnegdther af
coffee table. | have decided that. (Ingrid, 89) »

« Another strategy to maintain a certain equalityspcial participation with family] was evident amthe respondents took responsibility for adjusting lhe shape and
nature of social meetings and family activities, nking it more attractive, for example, for the grandchildren to visit. »

« Examples of this in the data [adjusting the shapknature of social meetings and family actigitimaking it more attractive] wesdforts to serve food that they knew
appealed to children and to have games prepared fahem. »

« A final dimension of being a family member waiing family activities. »

« Central tahe concept of being a family membewasbeing in regular contact with family. »

« Furthermorethey [elder peoplejvere well oriented to the lives of their children ad grandchildren: where they were, what they were doing, their ation andamily
life. »

« In one waythis engagemenf{with the family] could be seernn relation to linking to the external world bus@asa prolongation of their own lives and selves»

« Further, the participants seemedtengaged in the choices of younger family membeasnd hadsuggestions on those choicesd priorities linked to, for instanc
education, work, or ways of living in relation teeir own values and morals. »

« In summary, the four dimensionst&ing a family member—receiving practical and social support, divisidnloties, maintaining equality, afmining family activities—
contributed to keeping up the older adults’ pride ad dignity as family members »

« Thus, feeling a sense btlonging to one’s familywas associated witkeeping one’s placdn the sense oftontinuing to be an active membemwith influence on
relationships and activitiesand not being a passive recipient of family supper

« Another dimension of their engagement wagiauine interest in society for example, reading newspapers or watching TWapolitics, news, and sports »
« Even though Mr. Nilsson repeatedly stated thel ey he was hoping for his life to end, he widsdeply engaged in movies and sport events.

« He [an elder people] said, “I often wish this daye over, but thetinere is something interesting on television andhave to stay upuntil the programme has finished
»

« He [an elder people] had even applied for a $asisistant in ordeotdiscuss “politics and everything that is happenig.” »

« In Norway, a social assistant is an individuaptyed by the municipality for people with disabiéds toassist them in attending social events, shoppingtc. »
« Similarly, Mrs. Jensen said that she and herhibeigrs had established‘coffee group” for discussinglaily news and sports eventsand in her mind this was the mg
important thing that had happened since she redumme from hospital. »
« In these ways, Mrs Jensen and Mr. Nilsson oftetheir engagement in everyday matters, such damilies,social events, and daily newsstructure and govern the
daily lives. »

« During the period of data collection, Mrs. Jensename even moengaged and involved in the daily life at the seni@entre, while Mr. Nilsson continued to strugg
for the opportunity to be an agent rather thandpgioverned by the healthcare services. »

« In summary, the findings of this study identifigakticipation as a dynamic engagement, ranging fraividual agency including decision making, chiog, and acting in
daily life to letting engagement in the ongoinglyéfe itself be the agentmplying a more social aspect of agency.
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« Participation seemed to take plac in three contexts: (a) at home, (b)Xhe neighborhooc, and (c)in activities and relationships beyond home and nghborhood. »

« Other regulaactivities werewatching the television news and weather reports,aving the radio on and reading the newspaper everglay, having regular days fo
attending day care centersgoing shopping and eating dinner with relatives or friends »

« Mary (82) put it like this: “But you know. .you reada lot of strange thingshe headlines of the papers. .but, of course, there are some having a hard timeBut |
feel very privileged.” »

« In order to keep up continuity, in the sense ohiligand pride, the oldeadults acted on the implications of changing capatyi to their social roles and recreational
and social lives. »

« They [elder people] had strategiesarp and fill their placesinstead of passively receiving or giving up their lacesin recreational and social life »

« As for the previous category, home arm@ghborhood were the most important contexts for articipation . »

« The second subcategdrighlights dimensions andfunctions of social participation, as connecting ath belonging in the neighborhood in particular and b society in
general. »

« However, we will see how continuity and belongingrevadditionally maintained kactively engagingin different types of socialand outward-orientegarticipation . »
« The neighborhood was an important arena for soclgarticipation for all participants. »

« The proximity and variation in supply of activitiggere brought forward as something positive fotipgmation andsomething that allowed for continuously being an
agent of social life.»

« Reported drawbacks of senior accommodation included a terydéo talk a lot about illness, and Tor (72) briougprward theimportance of having a consciouq
relationship to one’s neighbors »

« Important to him [an elder peoplelvas “[. . ] to establish a good relationship with neighbor&nd kind of select the ones you might not warftawee a lot to do with
and those who are good to have a connection with.”

«In this way [having a conscious relationship tolegghbors], he [an elder people] participatedceims ofboth keeping and taking a place in the neighborhoad>

« For all informantspatrticipating in the neighborhood had many functiors, such as sharing interests in the local arenaspagsically belonging somewhere, hen
representing both intellectual and emotional aspefcparticipation. »

« Important functions that participation by taking one’s place in the neighborhoodould bring were recognition and affirmation thgbusharing stories, activities, apd

values; giving mutual help; and the fact that peaaluld feel connection by being of the same geioevéme. »

«Ingrid (89) saidMe and a neighbor of mine, we talk each daybecause we have decided to look out for eactr.diiweif we are free on Saturdays, if one of u oing
away, we ask each other over and we sitom half past seven, eight, to around ten and ttie over. Yes. We are so similar it's almostrgca sort of, | guess we are
brought up in the society we had in the old dayst was called a civil society»

« The participants placed great valuen the community but at the same time they stressed autonomy ahdodiwant to bother their neighbors. »

« Regular social contact and the possibility to chidace-to-face every day became important:

« However, we will see how continuity and belongingrevadditionally maintained kgctively engaging in different types ofocial andoutward-oriented participation .
»

«When mobility decreasedutingsin the neighborhoodbecame important and this gave the older adults the feelinbeihg a part of the local world.»

« An outing could be a walk to the neighborhoodtore or theity center or a taxi ride to the shops watch the bustling life there representing both practical and emotio
aspects of participation. »
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«Mary (82), with limited mobility, said: fake a taxi over there so | get tesee some peopland | get teee what it looks like in town sit down a bit, and do some shoppiig.

Then | must lie down the rest of the day when Itg@he, because it's such a strain. But it is wirtbh yes!You get some inputs impulses and you get to see wiizs
like in town. »

« Another dimension related timking to the external world was having close friends. »

« A third dimensioris taking part in social fellowshipsand leisure activitiesoutside home or neighborhood»




« The older adults also participated in activitiessuch asvolunteer work, club meetings (work or sewing)cinema, concerts visits to day center, and rehabilitation
activities led by professionals. »

« Another received visits from the library—so that loans, returns, and discussions on bookisl e carried out in her hont®o I'm in contact with the library, to say
the least! [. ] [A] young woman comes here every three weekisinki and brings with her a big bag of books, wigwvs me first so that she kind of knows what tecte
and she brings with her what | haven’t read, agdtinew ones. It is fantastic!.[.] Very fun to follow new Norwegian authors | think. So basically | get tips from the
librarian. | find it very fun to follow the young writers. (Mary, 82) »

«We can see from her story that not only did shesjeer people] keep her plalg connecting to the world outsideand byhaving the librarian visit her at home but als
throughfollowing the development of new Norwegian authors»

« Peter (86) said, for examplé:do to the neighboring community to buy deer meatAnd then my daughter cooks the meat for me, becauseot that good at that. So
keep it in the freezer to bring out.” »

« In one way, this engagement [with the family] Icloe seen in relation taking to the external world but also as a prolongation of their own lives aalyes. »

« Living in senior accommodation gapysical connection to common areakike the hallway, common rooms, and meeting pldmethe mailboxes, as well as accesy
organized activities facilitating social contagieliarranged activities such as common lunchespbixgrcise, etc. »

« They had strategieso keep and fill their placesinstead of passively receiving or giving up th@acesn recreational and social life. »

« Even though Mr. Nilsson repeatedly stated #aath day he wahoping for his life to enc, he was still deeply engaged in movies and sp@mnts. »
« He [an elder people] said, dften wish this day to be oveybut then there is something interesting on tslewiand | have to stay up until the programmefinéshed.” »

Avoir envie que tout se
termine

« The other subcategory captutealv the participants related tc services from the healthcare syste and the illness. This was presented Healthcare servicesand
impairmentdirect daily life” »

« In contrast, Mr. Hansearranged his daily life according to the schedulenmposed on himby the professionals aradlowed their service to be the first priority in the
way he conducted his daily life»

« He [an elder peoplepent most of his time and energy on exercises amderventions directed by the professionalsand heollowed their instructions, commenting,
“l do as | have been toldbut not always gladly.” By this choicbe allowed his impairmentsand the services from the rehabilitation staff diret his daily life to a
considerable extent. »

« During the period of data collection, Mrs. Jensename even more engaged and involved in the lifailgt the senior centre, while Mr. Nilsson cowiiéd to struggle fo
the opportunity to be an agent rather thaing governed by the healthcare services.

« In the follow-up interview six months after hisake, Mr. Hansen began to question his choicéingtéhat perhaps he should hdeeusedmore on participating in hi
ordinary daily life rather thaan the interventions and exercises from the rehaliiation professionals.»

« The older adults also participated in activitiesuch asvolunteer work, club meetings (work or sewingherna, concerts, visits to day centers, ridbilitation activities

led by professionals »

Les soins dirigent la vie

« Fending for oneself, in the senseke&ping up dignity and pride, as long as possible—in placeemerged as the most outstanding vall and the main project in th
older adults’ lives. »

« A dimension of participation as agency relatindpdth main categories waldiding on to one’s values »

« When energy and capacity decreasedoplther adults actedupon their daily and regular activities and soigraction—en the basis of their values»

« Priorities were givenin correspondence to participation givipgrsonal meaning »

« Being able to live everyday liteased on personal valuesepresented connection to and continuity in tiplace, and self. »

« Values gave directiongo how the informants participated on their owd &wgether with others. »

e Les valeurs personnelles
comme moteur




« Holding on to value: made it possible to maintain a sense of contrdlamtinuity. »

« The main category, getting oneself going, reprieska process concerning the older adults’ waysllofving, structuring, and organizing ordinaryegyday life activities—
contributing to the overall project in the oldeud#d' life, fending for oneself in the sensekafeping up dignity and pride »

« To get oneself going also included practical, eoral, and intellectual dimensions and contributekkeeping up dignity and prideon a regular daily basis

«Means of getting oneself going in everyday lifere following personalroutinesand preferencesand habitshat made an obvious, meaningful, and continuaustsire
in the older adults’ lives and, thum) the basis of and in accordance with their persat values »

« Thus,keeping updignity and pride was associated with a certain extent of strainsinggle. »

« The next subcategory embraces participation urmtsists the older adultsalue-basedstrategies to act on emotionally, practically, amtdllectually demanding parts
getting oneself going in everyday life. »

«The value offending for oneself was something that everyoegardless of assistance needs, was concernedwith.

« The aspect of fending for oneself was not necidgsaquestion of being without assistance but vedated more to agency in the meaningmserving one’s ownpride
and dignity. »

«The values gave directiorto how the participants tried to live up to thejpct of fending for oneself, which could be sesmma ongoing task. »

«The participants expressed being happy with their participation when they succeedeavimatever goal they set for themselves or in what &y thought was important
to succeed or participate in»

« To balance the number of activities could, for eglanbe a question of deciding hand over simple tasksthis could be either tasks that were not experienceas
important to do anymore or tasks that were too demanding. »

« In this sense [to balance the number of activitibalancing represented both intellectual and ematiaspects of participation in order to fenddoeself anckeep up
dignity and pride. »

« Finally, a value-based way of thinkingabout the consequences of old age and changifity s to not take the future for granted. »

« This process [to continue to fend for oneself] uggd following, structuring, and organizing regudaily life and developing and adjusting strategiesrder to overcome
challenges related to changing capacity and illaesisthugo keep up dignity and pride »

« In order to keep up continuity, in the sensalighity and pride, the older adults acted on the implications ofngjiiag capacity to their social roles and recreai@nd
social lives. »

« The valued activitieskept up participation and still made home a megfoirplace to be. »

«Moving to something smaller and more functional dtidly meant a reduction of items, rooms, andifure with sentimental value.»

« For Mary (82), however, the move, whiakas based on her choice and wishad made it easier for her to realize fendinghfenself. »

« As we have seemarticipation in valued recreational activities in their own company atteaas central to creatingcontinuity, belongingandmeaning for the older
adults. »

« Important functions that participation by takingetsplace in the neighborhood could bring weFeognition and affirmation through sharing stories, activities, arf
values giving mutual help; and the fact that people ddekl connection by being of the same generétioa. »

«The participantplaced great valueon the community but at the same time they stceasgonomy and did not want to bother their neighbos

« Keeping up social roles in family traditions watrer way to keep one’s place, in orttekeep up dignity and pride »

« Further, the participants seemed to be engagbe ichoices of younger family members and hadestgms on those choices and priorities linkefbtoinstance, educatior,
work, orways of living inrelation to their own values and morals »

« In summary, the four dimensions of being a familgmber—receiving practical and social supportistim of duties, maintaining equality, and joinifagnily activities—
contributed tdkeeping upthe older adults’ pride and dignity as family members. »
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« Participation was described in three dimensior: practical,intellectual, andemotional. Practical dimensions refer to the older adults’ ways of oigiag and arranging
practically in everyday lifeEmotional dimensions of participatiorefer to the feelings participation evoked, like stisfaction, anger, or frustration. Finally, intellectual

dimensions refer to how the older addigndled the feelingsevoked by participation in different contexts wregyday life; that is, their ways of staying ra@bnplanning,
and reflecting on their participation in old agelavith changing capacity. »

« To get oneself going also included practieshotional, andintellectual dimensions and contributed to keeping up dignity pride on a regular daily basis

« However, being marked by reduced and instable dgpalso challenged the older adultemotionally and intellectually. »

« The next subcategory embraces participation unoimisas the older adults’ value-based strategiesttonemotionally, practically, andntellectually demanding parts

of getting oneself going in everyday life»

« Acting on the feelingghat trying and striving to fend for oneself evdkespresentedmotional aspects of participation »

« Mood became importanf both when alone and in managing to get onesaligge

« In this sense [to balance the number of activitibalancing represented battellectual and emotional aspects of participatiorin order to fend for oneself and keep
dignity and pride. »

« The older adults did not plan far ahead but, rathexd according to the motto “one day at a tirmetthus also represented an intellectual aspect of pacipation. »

« Thus, planning and arranging creatively in thesgs§t avoid situations of helplessnessgpresentedparticipation at both an intellectual and practical level. »

« For all informants, participating in the neighboodohad many functions, such as sharing interesthdnlocal arenas and physically belonging somesyhence
representing both intellectual and emotional aspestof participation. »

« An outing could be a walk to the neighborhood staréhe city center or a taxi ride to the shopwéich the bustlindjfe there, representing both practical ardotional

aspects of participation »

« Some of the participants compensdtathe loss of personal capacity of participatiooutward-oriented activities by inviting the wabihto their own homes, representi
both practical anémotional, but also intellectual, aspects of partipation. »

'9

Aspects psychologiques
de la participation

« The calls and visits of the home care providereemed to enter into the routine and were also consideredatural part of daily life . [. . ] | get up in the morning an
go to the bathroom on my own..[] | stand by the washbasin and wash myself. Thmake myself some breakfast, either oatmeal porrgde/o slices of bread and te
Then one of the home care providers arrives just &r breakfast and helps me with my stockings. | get up early gee, usually at seven or seven thirty. | likeiggtup
early, because when | get tired | just walk in ¢h@nd sit down in the armchair, and then | can lwite telly, take a nap and watch the telly agdtisabeth, 84) »

il
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Les soins sont intégreés 4
la vie

« Instead, his [an elder people] systematic effortse an agent were establishedrsgructing and organising peopl¢in his environment. For examplee had establishec
a system for the staffto clean his kitchen in his particular waye also planned higlinners a week ahead and ordered his grocerigsdphone, which enabled him to
in charge of his own menus. In this way he avoitheduse of the “meals-on-wheels” service over whiethad no control. »

« As described above, systematic efforts to coetlmeing an agemtplied different strategiesof exerting powerin order continue to be an agent in daily life. »

«For exampleshe[an elder peoplepreferred to keep her private cleaning lady insted of struggling with the home help services from theal@uthority, even though th
was more expensive. »

« The main category, getting oneself going, reprieska process concerning thieler adults’ ways of following, structuring, and aganizing ordinary everyday life
activities—contributing to the overall project in the oldelu#ts’ life, fending for oneself in the sense oéging up dignity and pride. »

« Participation was described in three dimensionsctral, intellectual, and emotion&ractical dimensions refer to the oldadults’ ways of organizing and arranging
practically in everyday lifeEmotionaldimensions of participation refer to the feelingatizipation evoked, like satisfaction, anger, arsfration. Finally,intellectual
dimensions refer to how the older adults handledid¢kelings evoked by participation in different axts in everyday life; that isheir ways of staying rational, planning,
and reflecting on their participation in old age and with chamgaapacity. »

« Further,to avoid situations of helplessness the participastplannedand askedfor restricted help in restricted situations. »
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« Thus,planning and arranging creatively in these way [to avoid situations of helplessness] represepgeticipation at both an intellectual and practieakl. »

« This process [to continue to fend for oneself] uleld following,structuring, and organizing regular daily life and developing and adjusting strategies in order
overcome challenges related to changing capacdyliess and thus to keep up dignity and pride. »

« Another strategy to maintain a certain equality [in social partation with familly] was evident whethe respondents took responsibility for adjusting he shape and
nature of social meetings and family activitiesmaking it more attractive, for example, for thrargdchildren to visit. »

to

« He [an elder peoplehad even applied for a social assista in order to discuss “politics and everything tlsahappening.” In Norway, a social assistant isratividual
employed by the municipality for people with diddtais to assist them in attending social everiiepping, etc. »

« In the follow-up interview six months after hisake, Mr. Hansebegan to question his choigestating thaperhaps he should havéocusedmore on participating in
his ordinary daily life rather than on the interventions and exercises from the rehabilitation professiamnal

« All subcategories expand on the procesactihg upon changing capacityand concentrating on being an agent. »

«In summary, getting oneself going embraced pasitin understood abe process of acting on changing capaciip ordinary daily life activities, in order to cantie to
fend for oneself at home. »

«In order to keep up continuity, in the sense ohitigand pridethe older adults acted orthe implications of changing capacityto their social roles and recreational g
social lives. »

« The first subcategory illustratéise process ofacting on changing capacityand the home environment in order to make homeanimgful place in relation to activitig
and memories-linking present and past »

«Moving to something smaller and more functional atidly meant aeduction of items, rooms, and furniture with sentmental value. »

« To adapt practically in everyday lifewas also a question of “better safe than sorry.” »

« Prevention and compensation for further decreasi function was about making the best out of physical envirems »

« Interestingly both attachment and belonging weralso experienced in the present place by the oldadults who had moved from a home where they had kad for
years to senior accommodation»

« In order to do so [to continue their regular atigg], they adoptedew ways and strategie®f creating variation within the regularities, thus representing practic|
aspects of participation: “I go for short walks svday now, several times. It depends on my legbetween the walks, | have to go inside and liecdvn and rest (Mary,
82). »

« The next subcategory embraces participation urmtmisas the older adultsalue-based strategies to act on emotionally, pracally, and intellectually demanding
parts of getting oneself going in everyday life»

« Further to avoid incidentsbecause of the pain in his arms, Peter (86) baithe shoppedonly a little at a time and often.»

« He [an elder adult] could not, for example, opemlitis on bottles and jars, ahendled that in the following way: | try to avoid buying those beetroots and jaet #re
really tight, and the same with those jam jars,, @niddo, | get the people at the store to opesnitfor me, loosen the lid and put it back agaiml put plastic around so
doesn't get all messy. »

« This process [to continue to fend for oneself] uled following, structuring, and organizing reguaily life and developing analdjusting strategiesin order to overcomg
challenges related to changing capacity and illaeskthus to keep up dignity and pride. »

« The older adultkept up their favorite activities at homebut took breaks more often than in the pastand waited for, for instance, the pain or rigiditygo away. »

« When mobility decreasedoutings in the neighborhood became important, andhis gave the older adults the feeling of being a partfdhe local world. An outing
could be a walk to the neighborhood store or theagnter or a taxi ride to the shops to watchhstling life there, representing both practical @motional aspects g
participation. »
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« For those informants who could not meet their frienls physically the phone became importar: | have a friend.[. ] and the other day we talked for a whole hour
the telephone [laughs]. Oh yes, it's the whole, feu know. [ . ] [W]e're in contact as often as we can ] and we have written to each other and sent fiftbirthdays
and Christmas, every year, this must have beee sigowvere in Grade 4. | can call her and say angtl{Anne, 79) »

« Some of the participant®@mpensated for the loss of personal capacity of gigipation in outward-oriented activities by inviting the world into their own homes
representing both practical and emotional, but Eisgllectual, aspects of participation. »

« We can see from her [an elder people] storyribabnly didshe keep her place by connecting to the world outi and by having the librarian visit her at home bu
also through following the development of new Norwgian authors. »

on

[

« Practical assistance could fm®viding a ride to and company at the health center or the &hgipad of completing the whole tas for the older adult oassisting with
parts of the cleaning or snow clearing from time to time

« For some [elder peoplajpoperationtoward independence was directly connected talithsion of duties[with family member]. »

« Peter (86) said, for exampld:dgo to the neighboring community to buy deer meatAnd then my daughter cooks the meat for mebecause I'm not that good at th
So | keep it in the freezer to bring out.” »

« Tor (72) said thahis ex-wife shopped for gifts for their grandchildren and he paid for them »

« He [an elder people] thought it wagjood division of dutiesbecause it was a lot harder for him to do the pimgpthan it was for her [ex-wife] and at the sainge he
participated by paying. »

« The respondents emphasized their own roles adé mecessary adjustments in ordeaidbieve ormaintain reciprocity and equality in social participation with family,
»

« Another strategio maintain a certain equality [in social participation with family] was evidewhen the respondents took responsibility for adjgsthe shape and natuf

of social meetings and family activities, makingnibre attractive, for example, for the grandchifdie visit. »

« In summary, the four dimensions of being a fammmber—receiving practical and social supmtivision of duties maintaining equality, and joining family activities—
contributed to keeping up the older adults’ pridd dignity as family members. »

«Thus, feeling a sense of belonging to one’s fam#yg associated with keeping one’s place in thesseft®ntinuing to be an active membewith influence on relationship
and activities andot being a passive recipient of family support»

Répartition des taches

« Important to him [an elder people] was ‘] to establish a good relationship with neighbord kind ofselect the ones you might not want to have a lot tlo with, and
those who are good to have a connection with»

Sélection des relations

« Prevention and compensation for further decreafigniction was abounaking the best out of physical environmen. »

«Many of the participants had madeanges to their housing situations»

« Four of them [elder people] hadoved away from houses that were unmanageabie assisted or senior housing. »

« Most of the older adults had, for examptemoved typical obstacles and fall traps such as tlesholds and carpets»

«Tor (72) had deliberately chosemfill his small senior apartment with what consuned him the most which was the building of mechanics and clocks.ddid:l have
my hobby standing around here, so whichever corndrend up in | have clocks standing or hanging. . ] [T]hat is a detail | remember, when my parentstpat clock
over there [. ] when | was 8, 10 years and sat behind the cladqast looked at what was inside, just watchebhitas so fascinated by it. »

« Moving to something smaller and more functionaahdmittedly meant a reduction of items, rooms, and furniture wtih sentimental value.»

« For Mary (82), howevethe move which was based on her choice and wigtd made it easierfor her to realize fending for herself. »

« Living in senior accommodation gave physical corgttionto common areas like the hallway, common roomd,raeeting places by the mailboxeas,well as access t
organized activities facilitating social contagieliarranged activities such as common lunchespbixgrcise, etc. »

Madifications de
I'environnement




« The proximity and variation in supply of activities were brought forward as something positive for articipation and something that allowed for continuously be
an agent of social life. »

«The first subcategory illustrates the process tihgon changing capacity atite home environment in order to make home a meangful place in relation to activities
and memories—Ilinking present and past.

« Participation was described in three dimensipnactical, intellectual, and emotion&ractical dimensions refer to the older adults’ ways of oigiag and arranging
practically in everyday lifeEmotionaldimensions of participation refer tbe feelings participation evoked, like satisfactin, anger, or frustration. Finallyntellectual
dimensions refer to how the older adults handledéklings evoked by participation in different texis in everyday life; that is, their ways of stayrational, planning, an
reflecting on their participation in old age andhwéhanging capacity. »

«They still had strategies; for example, takingtlagiger out on the rollator, feeling sorry for ttsmtves for a short time, pulling themselves togedinel moving on, praying
or using their sense of humor»

«For Tor (72),it worked to have a reckless attitudeinstructing himself, using commonsense, talkmgimself:Things get so much easier if one can get a bit rdelss

[. . ]1[T]he use of swearwords. . gives you a bit of extra adrenaline. a bit of a kick, yes, so | mobilize my temperament.| think I'm pretty good at that. | think | hav
learned that, because it is getting easier getiimgp the morning than it used to be. »

« Humor was a much used strategfor facing altered capacity. »

«Interestingly,experiences of having been worse off in relation farevious impairments and experiencing levels of ptcipation going up again seemed to help theni
to be open to the possibility of resuming participdon in activities that were important to them. »

« The participants expressbding happy with their own participation when theysucceeded in whatever godhey set for themselves or in what they thougts ingortant
to succeed or participate in. »

«If they [elder people] had to fight a bit, they viduin addition,experience it as a victory when they succeeded

« A common strategy among the older adults was tiespite their pain and trouble with illnetsy experienced their situation as good and theyasically felt well. »

« This [to experience the situation as good] seemembng other things, to be relatedtie understanding that it could have been worse»

«Mary (82) put it like this: “But you know. .you read a lot of strange things, the headlingh@papers . . but, of course, there are some having a hard tmeBut| feel

very privileged.” »

« Gathering confirmation from the outside world tofiom thatone’s health was not as bad as it could bgas another strategy to keep belief in one’s tgttiti fend for
oneself and thus a strategy to getting oneselfggdivies, in relation to how it could have been, so. .| have a GP that | see .he thinks it looks good, yes.” »

«Handing over the responsibility for finances tma sr a daughter could, for example, be relatexifeling of relief | think it's so nice | have more than enough with the

problems | have..l think it's good that she is responsible for it (Elisabeth, 84) or to ambivalence: In one way #'bit sad, but on the other hatisl nice too, not having
to do it. (Christine, 76) »
« Mood became importanf both when alone and in managing to get oneséaligge

Prendre les choses du bon
coté — relativiser

« Interestingly, experiences of having been worseroftlation to previous impairments and experiegdevels of participation going up again seemeldip them tdoe
open to the possibility of resuming participation i activities that were important to them »

«The participants expressed being happy with their participation when they succeeded in whatevat tey set for themselves onirhat they thought was important
to succeed oparticipate in. »

« To balance the number of activities could, for eglambe a question afeciding to hand over simple tasks; this could beitber tasks that were not experienced as
important to do anymore or tasks that were too demading. »

Sélectionner sa
participation




« Handing over the responsibility fol finances to a son or a daughter could, for exan@eelated to a feeling of relief: | think it's sice | have more than enough with
the problems | have... | think it's good that she is responsible for it (Elisabeth, 84) or to ambivalence: In one way @'bit sad, but on the otheaind it's nice too, not
having to do it. (Christine, 76) »

« One way ofmaking necessary adjustments was to replace a fatigng activity with a less fatiguing one while still keeping one’s place as filling a vatlisocial role in
family: | always hosted the Christmas dinner, thig year | will drop that . | get so tired, that's the way it is..[] So | have to stop thafhosting Christmas dinnefRather
a coffee table | have decided that. (Ingrid, 89) »

« Participation was described in three dimensipnactical, intellectual, and emotion&ractical dimensions refer to the older adults’ ways of oigiag and arranging
practically in everyday lifeEmotionaldimensions of participation refer the feelings participation evoked, likesatisfactionanger, or frustration. Finally, intellectual
dimensions refer to how the older adults handledéklings evoked by participation in different texs in everyday life; that is, their ways of stayrational, planning, an
reflecting on their participation in old age andhwéhanging capacity. »

« Changed and varied capacity could add some strajetting what one wanted, which again credtestration —and the participants said thtaey could be both angry
and sad when they perceived that their participatio was limited. »

« They still had strategies; for exampiaking their anger out on the rollator, feeling sory for themselves for a short time pulling themselves together and moving
praying, or using their sense of humor. »

«For Tor (72), it worked to have a reckless attitudstructing himself, using commonsense, talkmgitmself: Things get so much easier if one caragst reckless..[. ]

[T]he use of swearwords . . gives you a bit of extra adrenaline . .a bit of a kick, yes, so | mobilize my temperament. | think I'm pretty good at that. | think | hav
learned that, because it is getting easier getiingp the morning than it used to be. »

«Handing over the responsibility for finances toa sr a daughter could, for example, be relatelfeeling of relief: | think it's so nicd have more than enough with tie

problems | have..l think it's good that she is responsible for Eligabeth, 84) or to ambivalende:one way it's a bit sad but on the other hand it's nice too, not havimg
do it. (Christine, 76) »
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Colére et tristesse

« This understanding [that it could have been wossejmed to be affected the way media portrays older people’s situatio. »

« Mary (82) put it [the way media portrays older pledpsituation] like this: “But you know. .you read a lot of strange things, the headlines dfie papers. . .but, of
course, there are some having a hard time to®ut | feel very privileged.” »

« Gathering confirmation from the outside world to confirm that one’s health was not as bad asutd be was another strategy to keep belief irisoalgility to fend for
oneself and thus a strategy to getting oneselfggdives, in relation to how it could have been, sol have a GP that | see . he thinks it looks good, yes$ »

La vision du monde/des
autres sur les personne$
agées

« However, the present category additionally embréeesontext of family life and includéise dimension of belongin. »

«Not surprisingly, the home represented a persosailyificant environment that seemed to be &bkimulate participation andeelings of belonging and attachment
« Interestingly both attachment and belongingwere also experienced in the present place bglttes adults who had moved from a home where tlaeplived for years tq
senior accommodation. »
« As we have seen, participation in valued recreatiaativities in their own company at home veastral to creating continuitypelonging, and meaning for the oldg
adults. »

« However, we will see how continuity abelonging were additionally maintained by actively engadimglifferent types of social and outward-orientedtizipation. »

« For all informants, participating in the neighboskdohad many functions, such sigaring interestsin the local arenas anghysically belonging somewherehence
representing both intellectual and emotional agpefcparticipation. »

« Important functions that participation by taking one’s place in théghborhood could bring wenecognition and affirmation through sharing stories, activities, an
values;giving mutual help; and the fact thgieople could feel connectioby being of the same generatfiime. »

=

)

Importance de
I'appartenance et du
partage




« Ingrid (89) said: Me and a neighbor of mine, wé& &éhch day, because we have decided to look owafchn other. So if we are free on Saturdays, ifafnes isn't going
away, we ask each other over and we sit from lef peven, eight, to around ten and then it's okes.We are so similar it's almost scary! sort of, | guess we are broug
up in the society we had in the old days. It wdkeda civil society. »

«When mobility decreased, outings in the neighbodnoecame important, ankis gave the older adults the feeling of being agpt of the local world. »

« They [deeper friendship] seemed to be very impotiaithe older adults and offered an opportunitydosenesstogetherness, and belonging-all elements of keepin
one’s place. »

«Thus,feeling a sense of belonging one’s family was associated with keeping opése in the sense of continuing to be an activeibee with influence on relationship
and activities and not being a passive recipiefidiwily support. »

n

« The recreational activities were characterized by less routine and more state pleasure compared to following the everyday life regulasti however, both wer
characterized as taking place at home and repiegeasuntinuity in everyday life. »

«Tor (72) had deliberately chosen to fill his snshior apartment wittvhat consumed him the mostwhich was the building of mechanics and clocks. Hgaid: | have
my hobby standing around here,so whichever corner | end up in | have clocksditagnor hanging.[. ] [T]hat is a detail | remember, when my parentstpat clock over
there [ . ] when | was 8, 10 years and sat behind the cladkjast looked at what was inside, just watchethitas so fascinated by it»

« As we have seemparticipation in valued recreational activities in their own company at honveas centralto creating continuity, belonging, and meaningtfa older
adults. »

Importance des loisirs

« The first subcategory illustrates the process tthgon changing capacity and the home environrimeatder to make home a meaningful place in refatiactivitiesand

memories—linking present and past.

« Memories were alive inside hefan elder peopleiind, and she could reminisce about funny things fronglago during lonely nights: It can be when |gbed at night
and have turned off the light ah@¢an remember a trip or another. We did a lot of traveling, my husband and I. Beré are many fun trips | have thought a lot ab
because then | experience it all over agaim

«Tor (72) had deliberately chosen to fill his snshior apartment with what consumed him the madsiglwwas the building of mechanics and clocks. &ld: $ have my

hobby standing around here,so whichever corner | end up in | have clocksditagnor hanging.[. ] [T]hat is a detail | remember, when my parents gothat clock over

there [. . ] when | was 8, 10 years and sat behind the clockd just looked at what was inside, just watched itl was so fascinated by it»

Dut,

Les souvenirs

Puisque certains verbatims sont utilisés plusifaiss nous avons mis en gras les parties qui cporegaient plus spécifiquement a chaque code. Apasiexemple, le verbatim «

Their [the elder people] aversion to being depehdears expressed, though they also recognized itieeid for help. » correspond au code “Sentiment#gentance, de perte de

contrdle” : «Their [the elder people] aversion to being dependenvas expressedthough they also recognized their need for helpais également au code “Besoin d’aide au

quotidien” : « Their [the elder people] aversiorb&ing dependent was expressed, thahgh also recognized their need for help». Les couleurs permettent de différencier les

articles :Randstrom & Al. (2013)Vik & Al. (2008), Witsg & Al. (2012)




Annexe IX : Tableau des codes et themes correspondants

Codes

Nombre d’articles
citant le code

Catégories descriptives

Catégories analytiques

La routine continue 2 La continuité avec sa vie d’avant, un stimulantade
participation

Maintenir ou créer une continuité 1

Continuer & étre un membre de la famille 2

Importance de garder ses loisirs 1

Discuter et étre écouté, des stimulants 3 Etre entouré, un stimulant de la participation

Importance du soutien psychologique 1

Importance des proches et de leur soutien 3

Relation respectueuse avec I'équipe de soins 1

Le domicile comme le lieu le plus approprié pourdhabilitation 1 Le domicile synonyme d’action

Le domicile favorise I'autonomie, I'indépendancdaeparticipation 3

Les valeurs personnelles comme moteur 1 Les émotions et l'intellectuel, une base de la
participation

Aspects psychologiques de la participation 1

Besoin de controle 2

Les souvenirs comme stimulants de la participation 1

Impact de la vision du monde/des autres sur lesopees agées 1 Se sentir bien par rapport a autrui

Les éléments favorisant la participatio

>




Implication dans les soins

Etre actif dans la vie

Se battre pour étre chez soi

Se battre pour avoir le contréle de sa vie

Organiser et diriger

S’impliquer dans la vie communautaire, socialeivdtjue

Gérer sa vie de maniéere active

S’adapter

Répartition des taches

Sélection des relations

Vivre au jour le jour

Les soins sont intégrés a la vie

Modifications de I'environnement pour faciliterparticipation

Prendre les choses du bon coté-relativiser

Sélectionner sa participation

Attendre, un choix

S’adapter a ses déficiences, un moyen de favdas
participation

Sentiment de dépendance, de perte de contrdle

Besoin d’aide au quotidien

Quand les atteintes physiques prennent le dessus

Perte de controle

Les barriéres & une participation
optimale




Manque d'intégration dans les soins

Intrusion dans l'intimité, lorsque son chez soiidavun lieu publique

Attendre, une obligation

Les soins dirigent la vie

Quand la vie prend le dessus

Absence de progres

La diminution des capacités est une conséquencarefiat du
vieillissement

Enfermement a domicile

Multitude d’intervenant-manque de continuité

Relation difficile avec I'équipe de soins

Manque de soutien psychologique de la part de ipégsoignante

Les soins a domicile, un frein & la participation

Avoir envie que tout se termine

Sentiments de colére et tristesse

Etre découragé

Impression d’étre un fardeau

Inquiétude envers les proches

Avoir I'impression d’étre une charge pour autru

Les sentiments négatifs soulevés par
difficultés

Différences entre les participants

Chacun est différent

La singularité de chaque participant

es



