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Problématique et recension des écrits

Selon les prévisions de la Société Alzheimer de 1’Ontario (2012), le fardeau économique
basé sur les codts directs, indirects et les colts des aidants naturels en termes de perte de salaire
serait tel que les colits nationaux de la démence en 2038 s’¢éléveront a 153 milliards contre 115
milliards en 2008.

Un récent rapport de I'Organisation Mondiale de la Santé (2012) reprend la définition de
Brodaty, Green et Koschera (2003) concernant lI'aidant naturel: il s'agit d'un membre de la famille
ou d'un ami qui aide régulierement en faisant des taches nécessaires pour que la personne malade
puisse conserver le plus dautonomie possible. L’aidant professionnel est, par exemple, le
professionnel de la santé.

Les prévisions démographiques concernant la maladie d’Alzheimer et les syndromes
apparentés incitent a différer autant que possible I’institutionnalisation des patients. Pour cela il
convient de diminuer le fardeau sur les personnes s’occupant d’un proche a domicile.

L’acces a un diagnostic précoce chez les francophones ontariens du nord en situation
minoritaire pourrait étre problématique. En effet, a Québec par exemple, prés de 50% des
personnes vivant avec un trouble cognitif, incluant la maladie d’Alzheimer, recevraient leur
diagnostic qu’aprés avoir atteint un stade trop avancé de la maladie, selon la Fédération
québécoise des Sociétés Alzheimer. La peur, mais aussi la stigmatisation sociale et 1’angoisse
empécheraient les personnes inquiétes a consulter plus rapidement. Qu’en est-il pour la
population francophone du nord de I’Ontario ?

La Société Alzheimer-Manitoulin constate que souvent les soins spécialisés tel que
I’acces a un gériatre ou un psychiatre francophone est faible ou inexistant, laissant 1’évaluation
aux spécialistes anglophones qui souvent sont incapables de bien interpréter 1’urgence et
I’importance d’un diagnostic pour la famille.

Pakzad et al. (2013) ont récemment étudié la perception des ainés francophones et
anglophones de leur acceés au diagnostic précoce de démence (DPD) au Nouveau-Brunswick
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selon leur langue et selon leur milieu de vie (rural versus urbain). Si leurs résultats n’ont pas
révelés des différences selon la langue, ils suggérent par contre que les ainés vivant en milieu
rural au Nouveau-Brunswick représentent un groupe particuliérement vulnérable puisqu’ils
ontune perception d’acces limité aux services de DPD dans leur région.

Le nombre de personnes qui apportent de 1’aide aux personnes agées n’évolue pas de 1a
méme manicre selon I’Association canadienne de soins et services a domicile (ICIS) qui, en
2010, definissait les services a domiciles ainsi:la gamme de services fournis a domicile ou dans
la collectivité qui englobent la promotion de la santé, /’enseignement, [’intervention cursive, des
soins de fin de vie, la réadaptation, le soutien et [’entretien ménager, [’adaptation et
'intégration sociales ainsi que du soutien pour [’aidant naturel. Selon I’ICIS (2010), les soins a
domicile ont augmentés de 51% au Canada depuis 10 ans ; 93% des ainés (de 65 ans et +) du
Canada vivent a domicile, 98% des clients ayant des services a domicile ont un aidant qui est la
plupart du temps un membre de la famille. Les besoins des aidantssont essentiellement le besoin
d’information, de répits de leurs fonctions comme aidant, la participation au processus
décisionnel et I’aide a naviguer dans le systéeme de santé. Enfin, le pourcentage d’aidants en
détresse augmente régulierementlorsque 1’aidé passe de faibles besoinsa grands besoins etmonte
en fleche lorsque le besoin devient tres grand. Ainsi, de plus en plus d’aidants sont appelés a
assumer des taches professionnelles telles que les soins des blessures, les pansements, la
cathéterisation, en plus de toutes les autres activités journaliéres.

En 2011, la Coalition canadienne des aidantes et des aidants naturels (CCAN) suggérait
de maintenir la santé et le bien-étre des aidants naturels, de rendre plus disponible et souple les
services de répit, de minimiser le fardeau financier, de renforcer ’accés a la formation et a
I’éducation, de créer des milieux de travail flexibles et investir dans le recherche sur les soins. La
présidentede la CCAN, Nadine Henningsen, déclarait en 2011 a ce sujet:

« Offrir un appui financier aux personnes qui doivent s'absenter du travail est un élément
essentiel d'une politique efficace d'aide aux aidantes et aidants familiaux. Nous sommes ravis de
constater que le gouvernement fédéral reconnait la nécessité de soutenir les aidantes et aidants
familiaux et qu'il renforce ce soutien en allégeant leur fardeau financier avec ce programme»
(2011),

Il conviendrait donc de soutenir les aidants en leur fournissant des soins de reléve, en
veillant & leur droit & la pension, en leur fournissant de I’aide financiére, en leur assurant de la
formation sous la forme de groupes de soutien par les pairs et de services d’infirmiers a domicile
et en reconnaissant qu’ils peuvent devenir socialement isolés, malades et défavorisés
financiérement.

Parmi les stratégies en matiére de prestation de soins, la CCAN (2010) suggere
I'investissement dans des recherches sur la prestation de soins par des aidantes et aidants
familiaux qui serviront de point de départ a la prise de décisions reposant sur des données
probantes.

L’OMS (2012) recommande quant a elle de faciliter des études comparatives de systemes
de soins dans différents environnements et cultures. L’étude de Boutoleau-Bretonniere
etVercelletto (2009) révele que si la perte d’autonomie fonctionnelle n’est pas corrélée a la
lourdeur de la charge, en revanche, les troubles psycho-comportementaux sont clairement
associés a un fardeau plus lourd. Par ailleurs, I’intensité et la nature de ces troubles psycho-
comportementaux varient selon le sujet malade et sa pathologie, mais aussi selon des
caractéristiques propres de 1’aidant. Ces chercheuses en concluent que la prise en charge des
patients et de leurs aidants doit donc s’attacher a apprécier la dyade patient-aidant afin de repérer
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les binémes a risque. Le soutien a 1’aidant doit porter principalement sur une meilleure gestion

des troubles du comportement, notamment en 1’aidant a adapter ses stratégies de coping.

Par conséquent, il devient non pas seulement nécessaire d’identifier les besoins des
personnes ayant un déficit cognitif mais aussi d’identifier les stratégies efficaces et acceptables
pour les aidants.

En France par exemple, 60% des aides dans le cadre du domicile sont assurées par une
personne proche (Maltais, 2011). Selon ce gériatre francais, le vécu de I’aidant peut prendre la
forme de gratification, d’isolement ou d’épuisement ; il conviendrait donc dés lors d’inciter et
éduquer 1’aidant & demander du soutien, a former des professionnels et d’optimiser la qualité de
la relation entre la triade aidant-aidés-institution. En effet, lors de 1’entrée en institution de
longue durée de la personne agée en perte d’autonomie, [’aidant vit des sentiments
d’ambivalence, d’angoisse, de culpabilité, de défense et parfois des conflits avec I’ institution qui
est percue comme la derniére étape ou le dernier choix a faire pour prendre soin de la personne
malade.

Plus de recherches sont donc nécessaire pour évaluer le réle de I’aidant qui se ditsouvent
le dernier a étre consulté pour interpréter des besoins des patients ayant un déficit cognitif.

Une autre gériatre francaise, la docteure France Bonté rapportait en 2012 a 1’occasion
d’une journée des plateformes de répit que le retentissement de la maladie sur les aidants pouvait
prendre les quatre formes suivantes:

e la détresse psychologique (anxiété, dépression, surconsommation médicamenteuse) ;

e [’altération de la santé (douleurs, épuisement, chutes, cancers, diminution des capacités
immunitaires) ;

e [’isolement social. Ce type d’impact est largement documenté par les recherches telles que:
Brodaty, Green et Koschera (2003), Schultzet Martire (2004), Burns, Nichols, Martindale-
Adams, Graney et Lummus, (2003) ;

e ou encore le surcodt financier.

Des entrevues menées en milieu hospitalier auprés de 12 aidants naturels de patients
atteints de démence au Pakistan ont révélé un manque considérable de sensibilisation et de
soutien et un conflit entre leurs engagements émotionnels et religieux pour nourrir leurs parents ;
ceci entraine des épisodes occasionnels de négligence et de violence a leur égard (Qadir, Gulzar,
Haqgani et Khalid, 2013). Ces auteurs ont démontré que les femmes, en particulier celles qui ont
été employées a l'extérieur de la maison, ont rapporté des niveaux plus élevés de stress ; par
ailleurs, les fardeaux psychologiques, physiques et économiques sur les aidants pourraient étre
exacerbés si les aidants naturels ne recoivent aucun soutien de la part des organisations
gouvernementales et non gouvernementales.

L’Agence de la santé publique du Canada (2005) quant a elle distingue 3 principales
sources de stress pour les soignants et les aidants: lesréactions physiques et comportementales,
les réactions émotionnelles et les réactions cognitives.

La recension des stratégies pour supporter les aidants révele que celles-ci ne sont pas
d’efficacités égales. La méta-analyse de Sorensen et al. (2002) révele qu’un groupe éducatif est
supérieur a un groupe de soutien sur la détresse psychologique et notamment la dépression de
I’aidant (Brodaty et al, 2003). La meéta-analyse de Knight, Lutzky et Macofsky-Urban (1993)
révele que des actions planifiées dans le temps ont une efficacité supérieure. Des interventions
multimodales et structurées permettent de diminuer la dépression de 1’aidant et de retarder la
mise en institution du malade de plus d’un an selon les recherches de Mittelman et al. (1996,
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2006). Sorensen, Pinquart et Duberstein (2002) démontrent que les interventions qui prennent
aussi en compte le patient peuvent renforcer 1’efficacité et la pertinence des actions de 1’aidant.

Wisniewski et al. (2003) ont mesuré 1’efficacité de neuf interventions de soins donnés par
un échantillon de 1222 aidants naturels. Le score moyen des aidants a 1’échelle CES-D était de
15, 4 (écart-type = 11, 5), 41 % de I'échantillon avait un score de 16 ou plus, un seuil souvent
utilisé pour indiquer le risque de dépression clinique. Le niveau de dépression et de fardeau sur
ces aidants était similaire a celui rapporté dans la majorité des études d'intervention des aidants
publiés par (Schulz et coll. 1995): les aidants naturels ont unedétresse et un fardeau modérés
pour des patients qui ont un niveau de déficience modéré a élevé

Plus récemment, Wang, Xiao, He, Ullaj et Bellis (2014) ont mesuré le fardeau sur un
¢chantillon de 152 aidants naturels en chine et exploré les facteurs associés a différents types de
fardeaux dans contexte sans le soutien officiel de soignant. Le fardeau objectif a été mesurée par
les heures de soins et par la charge financiére ; le fardeau subjectif a été mesurée et analysée avec
deux questionnaires: le caregiver Burden Inventory qui mesure cinq types de fardeaux (le
fardeau physique, le fardeau émotionnel, le fardeau temps-dépendance, le fardeau
développemental et le fardeau social) et le Neuropsychiatric Inventory qui mesure la détresse de
I’aidant. Les mode¢les de régression multivariée ont été utilisées pour prédire ces types de
fardeaux ; il apparait que les aidants naturels démontrent dans ce contexte un niveau ¢€levé de
fardeau physique, temps-dépendance et développemental, mais un niveau de fardeau émotionnel
et social faible. Les facteurs qui contribuent a chaque type de fardeau subjectifsont différents
selon les fardeaux. Le niveau élevé des charges objectives et subjectives identifiés dans cette
¢tude suggere davantage de soutien formel aux aidants financés par le gouvernement et que des
recherches ultérieures doivent cibler différents types de fardeaux et les facteurs qui les
déterminent.

En Allemagne, en 2005, Berger et al. ont mené une étude longitudinale pour mesurer la
dépression des aidants avec une échelle de dépistage gériatrique composée de 15 items et avec
une entrevue. 45 patients allemands atteints de démence et leurs aidants ont été suivis sur une
période de 2 ans. L’objectif était d’évaluer 1’évolution et la sévérité des symptdmes liés a la
démence ; et leurs relations avec le fardeau subjectif et la dépression de leurs aidants. La
cognition et les symptdmes comportementaux/psychologiques des patients ont été évalués avec
le « Mini Mental State Examination », le « Syndrome Kurz Test », I’échelle de dépistage de
dépression gériatrique, les activités instrumentales de la vie quotidienne ; le « Physical Self
Maintenance Scale (PSMS) » ; le « Behavioral Abnormalities in Alzheimer’s Disease Rating
Scale » ; et I’échelle d’observations des infirmiéres pour les patients gériatriques. Une
détérioration significative de la plupart des symptomes liés a la démence sur une période de 2 ans
a été observée tandis que le fardeau subjectif sur les aidants naturels est resté stable et leur
dépression grave a diminué Le fardeau et la dépression affectent les aidants, mais non de fagon
identique.

Selon I’'Institut canadien d’information sur la santé (ICIS, 2010) la détresse chez 1’aidant
naturelse manifeste lorsque I’aidant ne peut plus fournir I’aide, la détérioration de la santé de
celui-ci rend Pactivité d’aide difficile. L’aidant exprime des sentiments de détresse, de colere, de
dépression et la culpabilité de ne pas €tre en mesure de faire les taches et son incapacité a avoir a
ressentir la fiert¢ a demeurer autonome. Selon cet institut, les aidants les plus susceptibles
d’avoir de la détresse sont le conjoint du client, ceux qui fournissent plus de 21 heures de soutien
par semaine, ceux qui aident des personnes agées présentant des symptomes de dépression, ceux
qui aident des personnes agées souffrant de problémes cognitifs modérés a graves (la plupart
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¢tant atteints de la maladie d’Alzheimer ou d’autres formes de démence) et ceux qui aidaient des
personnes agées qui manifestent un comportement réactif. Néanmoins, le peu de renseignements
disponibles sur les aidants eux-mémes et leur état de santé, restreint quelque peu la portée de
I’é¢tude de I’ICIS (2010). De plus, la grande taille de 1’échantillon facilitait trop souvent la
découverte de différences minimes qui risquent d’étre non pertinentes d’un point de vue clinique.
De plus, ce rapport ne refléte pas toute la diversité des clients des services a domicile et de leurs
aidants naturels dans 1’ensemble du pays. En effet, a date, trop peu d’études empiriques ont été
réalisées sur ce sujet, en particulier dans un milieu minoritaire francophone comme celui du nord
de I’Ontario. Par ailleurs, personne n’a encore dans ce contexte précis tenté d’estimer les sources
de stress et le profil des aidants naturels.

Par ailleurs, Clyburn, Stones et Tuoko (2000) avaient utilisé un échantillon aléatoire
d’aidants naturels de 613 patients atteints de démence en 1994. Un ensemble de quatre
techniques de modélisation structurelles pour prédire la dépression et le fardeau sur les aidants a
permis d’identifier trois facteurs qui prédisent un fardeau élevé et une plus grande
symptomatologie dépressive des aidants naturels: quand ils adoptent un comportement déviant ;
quand les soins sont offerts a I’extérieur d’une institution et quand le soutien informel est
inférieur.

Dans une étude récente sur les services de langue frangaise dans les résidences d’ainés
qui desservent les francophones vivant en situation linguistique minoritaire, Forgues, Gaucher,
Guignard Noél, Kabano, et Michaud (2012 (2012) révelent I’'importance de créer un espace
francophone pour les ainés pour le mieux-étre de ces derniers.

Bouchard, Makvandi, Sedigh, et Van Kemenade (2014) et Bouchard et Leis (2008)
révelent des disparités de santé entre la population ciblée par 1'étude et le reste de la population
ontarienne. Le fait qu’il existe des disparités entre les Franco-ontariens ainés et la population
totale d’ainés en Ontario, lorsqu’on compare les déterminants sociaux de la santé, porte a croire
qu’il est primordial d’étudier ces différences lors d’une planification pour les services de langue
francaise en Ontario. En comparant les déterminants de la santé des ainés francophones (que ce
soit les aidants ou encore les patients) avec ceux des ainés anglophones, il deviendra possiblede
vérifier s’il existe effectivement des différences en termes de fardeau sur les aidants et, si oui, si
les sources de stress ainsi que les profils des aidants naturels sont bien les explications de cette
inégalité des services aux aidants naturels francophones.

Objectifs et hypotheses de recherche découlant de la recension des écrits

Un ensemble de trois objectifs de recherche découle de la recension des écrits:

e déterminer le profil des aidants francophones du nord de I’Ontario les plus susceptibles de
souffrir de détresse psychologique

e identifier les sources de stress des aidants francophones du nord de 1’Ontario

e estimer le fardeau sur les aidants francophones du nord de I’Ontario

Il en découle I’hypothese générale de recherche suivante:

Il existe des différences entre les déterminants sociaux de la santé pour les aidants Franco-
ontarien ainés lorsqu’on les compare a la population ainée de I’Ontario (ou anglophone) en
général.

En identifiant ces différences, il sera alors possible de proposer aux aidants et aux
décideurs des plans d’action pour prendre en charge la santé des aidants naturels partenaires des
personnes vivant avec un diagnostic de problémes cognitifs légers, Alzheimer ou d’une maladie
apparentée.



16

Les hypothéses de recherche relatives au profil des aidants naturels:

Puisque selon le rapport de Bouchard et al. (2014), les aidants francophones soient moins
éduqués, soient plus agés, ont des salaires moins importants que leurs homologues anglophones,
il en découleles deux hypothéses de recherche suivante:

HI: le niveau d’étude, le salaire moyen et l’dge des aidants naturels francophones est
inférieur a celui de leurs homologues anglophones.

H2: L’age des aidants naturels francophones est supérieur a celui de leurs homologues
anglophones.

L’hypothése de recherche relative aux sources de stress des aidants du nord de I’Ontario:

L’Agence de la santé publique du Canada en 2005 avait identifié les trois sources de
stress suivantes:

1- lesréactions physiques et comportementales,
2- les réactions émotionnelles et
3- les réactions cognitives.

A partir de la description des événements qui ont particulierement stressé les aidants
naturels, il est possible de libeller I’hypothése de recherche suivante:
H3: il y a trois sources de stress des aidants naturels francophones du nord de |’Ontario

L’hypothése de recherche relative a la mesure du fardeau sur ’aidant naturel:

Il existe peu d’outils validés en frangais visant a mesurer I’importance de la charge
ressentie par ’aidant. L’inventaire du fardeau de Zarit, Reever et Bach-Peterson (1980), traduit et
validé en frangais dans un premier temps par Hébert, Bravo et Girouard (1993) puis par Hébert,
Bravo et Preville (2000) est I'un des outils les plus utilisés dans le monde pour mesurer cette
charge appelée aussi fardeau.

C’est une échelle reflétant la souffrance de [D’aidant. Ils’agit d’une échelle
unidimensionnelle qui permet 1’évaluation de la charge matérielle et affective, reflétant ainsi la
souffrance de 1’aidant, mais sans identifier précisément ses besoins. Elle est constituée de
22 items explorant le retentissement de la maladie sur la qualit¢ de vie de I’aidant: souffrance
psychologique et morale, difficultés financieres, honte, difficultés des relations sociales et
familiales, culpabilité. Elle peut étre utilisée sous la forme d’auto-questionnaire ou étre
complétée avec I’aide d’un(e) professionnel de la santé au cours d’un entretien. Le score varie de
0 a 88. Plus le score est ¢leve plus le fardeau est important (score inférieur a 20 = charge faible ;
entre 21 et 40 = charge légere ; entre 41 et 60 = charge modérée ; supérieur a 61 = charge
sévere). Dans 1’étude d’Andrieux et al. (2003)qui portait sur 579 patients atteints de maladie
d’Alzheimer, le score moyen du fardeau de 1’aidant était de 22, 7 £ 16, 0 dans 50 % des cas, ce
qui correspond a un fardeau absent a léger ; dans 36 % des cas le fardeau était 1éger a modére,
dans 10, 5 % des cas modéré a sévére et dans 2, 5 % des cas sévere. Toutefois, dans cette étude,
un score supérieur a 21 a été considéré comme un fardeau élevé. Un niveau de fardeau identique
(22, 4) a été observé dans I’étude canadienne de Hébert et al. (2000) qui portait sur 312 sujets.

Les conclusions des récents rapports de Bouchard et al. (2014), Forgues et al. (2012) et
Michaud, Forgues et Guignard, (2014) nous autorisent a formuler une autre hypothése de
recherche:

H4: le fardeau sur les aidants francophones est plus lourd que celui sur les aidants
anglophones.
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