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Article abstract

D’année en année, 'insuffisance cardiaque (IC) afflige non seulement un
nombre croissant de femmes, mais également leur partenaire de vie. Ces
couples doivent affronter de nombreuses difficultés inhérentes a cette maladie
chronique qui peuvent les amener a faire preuve de résilience familiale.

Le but de cet article est de proposer une conceptualisation de la résilience
familiale en tant que processus aupres de ces couples. L’approche par
théorisation ancrée a été préconisée comme outil de méthodologie. Les
données ont été recueillies a 'aide d’entrevues semi-structurées conjointes
aupres de treize couples, d’un questionnaire sociodémographique et de notes
de terrain.

Les résultats montrent que le choc auxquels les couples font face en raison du
lot de bouleversements liés a I'IC perturbe a jamais leur vie conjugale. Devant
cette situation déplorable, ils rebondissent, selon la premiére perspective de la
résilience familiale, en faisant face au choc de fagons individuelle et conjugale.
Au plan individuel, les membres se prennent en main tout en conservant leur
propre autonomie alors qu’au plan conjugal, ils tendent a préserver a la fois
leur autonomie et leur complicité a travers ’expérience liée a I'IC. Selon la
seconde perspective, les couples rebondissent, cette fois, en ressortant grandis,
et ce, en découvrant de nouvelles facons de faire et en donnant un sens a leur
expérience.

Les connaissances découlant de la conceptualisation proposée de la résilience
familiale favoriseront, chez les professionnels de la santé, une meilleure
compréhension de ce processus, ce qui contribuera au renouvellement des
pratiques.
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Résumé

D'année en année, linsuffisance cardiaque (IC) affige non seulement un nombre croissant de
femmes, mais également leur partenaire de vie. Ces couples doivent affronter de nombreuses difficul-
tés inhérentes a cette maladie chronique qui peuvent les amener a faire preuve de résilience familiale.

Le but de cet article est de proposer une conceptualisation de la résilience familiale en tant que pro-
cessus aupres de ces couples. L'approche par théorisation ancrée a été préconisée comme outil de
méthodologie. Les données ont été recueillies a I'aide d’entrevues semi-structurées conjointes aupres
de treize couples, d’un questionnaire sociodémographique et de notes de terrain.

Les résultats montrent que le choc auxquels les couples font face en raison du lot de bouleverse-
ments liés a I'lC perturbe a jamais leur vie conjugale. Devant cette situation déplorable, ils rebondis-
sent, selon la premiére perspective de la résilience familiale, en faisant face au choc de fagons indivi-
duelle et conjugale. Au plan individuel, les membres se prennent en main tout en conservant leur
propre autonomie alors qu’au plan conjugal, ils tendent a préserver a la fois leur autonomie et leur
complicité a travers I'expérience liée a I'lC. Selon la seconde perspective, les couples rebondissent,
cette fois, en ressortant grandis, et ce, en découvrant de nouvelles fagons de faire et en donnant un
sens a leur expérience.

Les connaissances découlant de la conceptualisation proposée de la résilience familiale favoriseront,
chez les professionnels de la santé, une meilleure compréhension de ce processus, ce qui contribuera
au renouvellement des pratiques
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e texte propose une conceptualisa-

tion de la résilience familiale en tant

que processus. Cette conceptualisa-

tion découle d’'une étude qualitative

menée auprés de couples dont la

femme est atteinte d’insuffisance
cardiaque (IC). Aujourd’hui, cette maladie chro-
nique est bien connue comme le dernier stade
de I'évolution progressive de toutes les mala-
dies cardiaques (American Heart Association,
2009; Macabasco-O'Connell, Crawford, Stotts,
Stewart et Froelicher, 2010). Elle touche plus
de 500 000 canadiens auxquels s’ajoutent an-
nuellement plus de 50 000 nouvelles per-
sonnes diagnostiquées (Ross et al., 2006). De
ce nombre, les femmes représentent prés de la
moitié des personnes atteintes (Hsich et Pina,
2009). Dans les faits, I'lC afflige non seulement
les femmes a un age plus avancé mais aussi
les membres de leur famille comme leur con-
joint souvent tout aussi agé. De plus, on re-
connait de plus en plus que I'expérience des
femmes differe de celle de leur homologue
masculin. Quant a I'expérience de leur conjoint
et celle en tant que couple, celles-ci demeurent
peu abordées dans les écrits. Néanmoins, les
couples constitués d’'une femme atteinte d’IC
doivent affronter de nombreuses difficultés
voire de grands défis inhérents a une maladie
chronique telle I'IC, ce qui les incitent a
s’engager dans un processus de résilience
familiale. Précisons que la résilience familiale
référe a I'habileté des couples/familles a re-
bondir en faisant face efficacement a des situa-
tions de vie trés déplorables tout en ressortant
plus forts et avec davantage de ressources
pour poursuivre leur développement (Anaut,
2003; Simon, Murphy et Smith, 2005; Walsh,
2006).

Dans notre recherche pour mieux comprendre
la résilience familiale en tant que processus,
privilégier une approche par théorisation an-
crée s’avére particulierement appropriée lors-
que I'étude vise la compréhension approfondie
et linterprétation d’'un processus social com-
plexe (Strauss et Corbin, 2004). De plus, une
telle approche qualitative favorise aussi I'étude
de phénomeénes peu connus (Malo, Grenier et
Gratton, 2006; Walker et Myrick, 2006) tout
comme elle permet I'étude de problémes tels
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que pergus par les familles (Wuest, 2007). En
théorisation ancrée, la collecte de données
empiriques est concomitante a I'analyse des
données (Strauss et Corbin, 2004). Dans la
présente étude, les données empiriques ont
été collectées a l'aide d’entrevues semi-
structurées conjointes auprés de douze
couples dont la femme était suivie dans une
clinique externe spécialisée dans le domaine
de I'lC tenue dans un centre hospitalier régio-
nal au Québec, de notes de terrain et d'un
questionnaire sociodémographique. Comme le
suggérent Strauss et Corbin (2004), nous
avons privilégié ces diverses sources de don-
nées, et ce, jusqu’a (idéalement) la saturation
des données. De plus, toujours a linstar de
'approche de Strauss et Corbin (2004), nous
avons eu recours a I'’échantillonnage a fin théo-
riqgue de fagon a maximiser les opportunités de
comparer les situations les unes avec les
autres. Ainsi, I'échantillon de notre étude est
constitué de couples qui présentent une variété
d’expériences liées a I'IlC. Notons qu’au sein
des couples de I'échantillon, certaines femmes
sont sensiblement plus restreintes que d’autres
sur le plan physique en raison de I'lC alors que
d’autres sont plus jeunes. Elles rapportent di-
verses étiologies liées I'IC : les unes plus
communes telles l'infarctus, la valvulopathie, la
fibrillation auriculaire et celles d’origine incon-
nue, contrairement aux autres étiologies moins
fréquentes, telles les séquelles d’un traitement
de chimiothérapie et les conséquences pos-
sibles d’'une grossesse. Certains couples vivent
en milieu rural tandis que d’autres vivent en
milieu urbain et, par le fait méme, plus a proxi-
mité du centre hospitalier régional. Des autres
caractéristiques de I'’échantillon, on retient la
durée de la relation des couples rencontrés
variant entre 5 et 59 ans pour une médiane de
48 ans. La moyenne d’age chez les femmes
atteintes d’IC et celle chez les conjoints sont de
68 ans. Il importe aussi de souligner que plu-
sieurs des membres des couples sont affectés
par divers problémes de santé chroniques tels
le diabéte, I'hypertension artérielle, I'arthrose,
et ce, pour n'en donner que quelques
exemples. Six des douze femmes sont por-
teuses d’un stimulateur cardiaque ou d’'un défi-
brillateur cardiaque et deux autres ont vécu un
cancer du sein. Autant de caractéristiques et
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d’expériences conjugales qui enrichissent les
données collectées. Parallélement, nous avons
adopté le processus analytique proposé par
Strauss et Corbin (2004) qui comporte les trois
types de codification : ouverte, axiale et sélec-
tive. De maniére a faciliter tout ce processus
analytique, nous avons eu recours aux logiciels
QSR Nvivo et FreeMind pour les aspects tech-
niques de l'analyse et a 'outil clé de I'approche
par théorisation ancrée, soit la matrice condi-
tionnelle, pour I'élaboration de la proposition
théorique de la résilience familiale en termes
de processus.

De lanalyse de lI'ensemble des données, il
ressort que I'expérience de I'lC s’avere définiti-
vement empreinte d’importants bouleverse-
ments et difficultés ou de grands défis pour les
couples dont la femme souffre d’'IC. D’ailleurs,
ils s’apparentent grandement a ceux dégagés
dans les écrits scientifiques. En somme, dés la
manifestation des premiers symptémes précur-
seurs menant au diagnostic de I'IC, les couples
sont vite et quotidiennement confrontés aux
bouleversements encourus par la chronicité de
cette maladie cardiaque. L’instabilité de la con-
dition cardiaque des femmes, les atteintes a la
santé physique des conjoints, la somme
d’énergie considérable liée au suivi médical et
I'épuisement des ressources familiales et
communautaires sont quelques exemples de
bouleversements. En réalité, ceux-ci survien-
nent sur les plans physique, instrumental, psy-
chologique et social de la vie conjugale en plus
d’étre étroitement liés les uns aux autres. Pour
faire face a cette situation de vie déplorable et
difficile, les couples aux prises avec I'IC de la
femme sont appelés a s’engager dans un pro-
cessus de résilience familiale. A la lumiére de
notre conceptualisation de la résilience fami-
liale en tant que processus, nous reconnais-
sons un rebondissement conjugal qui inclut
deux perspectives : la premiére consiste a faire
face a I'lC et la seconde permet aux couples
de ressortir grandis de leur expérience em-
preinte de difficultés.

Dans la premiére perspective de la résilience
familiale, le rebondissement conjugal se traduit
par l'actualisation de diverses stratégies, tant
individuelles que conjugales, afin de faire face

a I'lC de la femme. Sur le plan individuel, les
membres se prennent en main tout en conser-
vant leur propre autonomie. Pour ce faire, les
femmes prennent, d’'une part, le contréle de
I'C et de ses manifestations et, d’autre part,
soin de leur personne. Prendre le contrdle de
cette maladie cardiaque découle de l'urgence
d’agir des femmes pour contrer, dans la me-
sure du possible, les nombreux bouleverse-
ments encourus par I'lC. A ce sujet, une parti-
cipante énonce avec conviction : « Elle [la ma-
ladie] va finir par avoir le dessus sur nous
autres, mais la, on prend le dessus, (...) pour
tout de suite, on est capable [de] la contrbler ».
Plus concrétement, cette stratégie individuelle
incite les femmes a gérer leur énergie, a se
responsabiliser et a découvrir des astuces face
a I'IC. Par exemple, recourir & une bonne ges-
tion de leur énergie permet a celles-ci de va-
quer, selon leur condition cardiaque, le plus
normalement possible a leurs activités de la vie
quotidienne (AVQ), tel le rituel précédant le
sommeil. Pour la découverte d’astuces favo-
rables au maintien de leur autonomie, les
femmes font preuve d'une grande créativité
comme s’asseoir sur une chaise a roulettes
pour passer la balayeuse. Quant a la seconde
stratégie individuelle, les femmes s’efforcent de
prendre soin de leur personne sur les plans
physique et psychologique. Parallélement, les
conjoints privilégient une seule et unique stra-
tégie individuelle propice a la résilience fami-
liale, soit de s’ouvrir a d’autres facons de faire,
notamment en s’impliquant dans la réalisation
de certaines taches ménagéres assumées
avant I'lC par leur conjointe.

Toujours selon la premiére perspective de la
résilience familiale qui est de faire face a I'lC,
les couples souhaitent préserver leur autono-
mie et leur complicité a travers I'expérience de
I'IC. Au fil du temps, ils utilisent une panoplie
de stratégies qui relévent, cette fois, des
couples en tant qu’entité. Fortes de leur an-
crage dans les données, deux stratégies con-
jugales propres au faire face a I'lC sont réper-
toriées et chacune d’elles s’actualise essentiel-
lement par d’autres stratégies conjugales. Pour
la premiére stratégie, soit celle de prendre soin
de leur relation conjugale, les couples font
place a la réciprocité du prendre soin. Cette
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derniére se traduit par le prendre soin de di-
verses provenances des femmes atteintes
d’'IC, des conjoints et des couples en tant
gu’entité. Sur le plan masculin, les conjoints
procurent les soins nécessaires a I'endroit de
la femme, font en sorte de respecter son
rythme et I'encouragent a faire face a I'lC. Les
propos d’'un conjoint en témoignent : « Elle
prend du mieux enfin (...) Mais elle, dans sa
téte, elle s'imaginait qu’elle n’en prenait pas de
mieux. Ca prend de I'encouragement pour vy
faire comprendre que ¢a [ne] pouvait pas reve-
nir du jour au lendemain ». Sur le plan féminin,
les femmes se soucient de la santé de leur
conjoint, et ce, en dépit de la précarité de leur
condition cardiaque. De plus, elles lui expri-
ment leur reconnaissance pour tous les efforts
faits et les soins prodigués a leur endroit
comme l’illustre le propos d’'une participante :
« Chapeau, je suis contente parce que je
nN'aurais pas pensé avant qu’il [son conjoint]
aurait pris bien soin de moi de méme ». Fina-
lement, sur le plan conjugal, les membres des
couples ajoutent sans hésitation un brin d’hu-
mour tout comme ils mettent, de part et d’autre,
de l'eau dans leur vin. Conséquemment, la
réciprocité du prendre soin s’observe. Par
exemple, le fait que la femme exprime ouver-
tement a son conjoint sa reconnaissance pour
les soins regus ne peut qu’encourager celui-Ci
a poursuivre en ce sens et réciproquement le
fait que le conjoint prodigue des soins a sa
conjointe ameéne cette derniére a lui exprimer
toute sa reconnaissance. Pour la seconde stra-
tégie conjugale, soit solidifier et réitérer I'auto-
nomie des couples, [l'utilisation certaine de
cette stratégie passe d’'une part, par s’ouvrir
aux ressources familiales et communautaires
et, d’autre part, par doser la place laissée a I'lC
dans les conversations. A ce sujet, le récit d’'un
couple en est un bel exemple : « On se le dit
des fois, c’est assez de parler de maladies. (...)
On a comme un besoin d’en parler. Mais parler
rien que de ¢a, c’est cela qu'il faut comprendre
». Somme toute, il revient a chaque couple de
prendre soin de leur relation en faisant place a
la réciprocité du prendre soin de méme que de
solidifier et réitérer leur autonomie conjugale
en dosant ensemble la place laissée a I'IC et
en s’ouvrant aux ressources familiales et
communautaires de maniére a préserver a la
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fois leur autonomie et leur complicité conju-
gales a travers l'expérience et, par le fait
méme, faire face a I'lC.

Dans la seconde perspective de la résilience
familiale en tant que processus, le rebondis-
sement conjugal se traduit, cette fois, unique-
ment par des stratégies conjugales en vue de
ressortir grandis d’une expérience si empreinte
de difficultés comme I'IC. Pour ce faire, les
couples découvrent de nouvelles facons de
faire et donnent un sens a leur expérience liée
a I'IC. Des stratégies privilégiées, on reconnait
que s’adonner ensemble a des activités revisi-
tées soit une autre stratégie favorable au pren-
dre soin de leur relation conjugale. Il est bien
établi qu’au sein des couples, toutes leurs acti-
vités sont grandement affectées par I'avéne-
ment de I'IC. Ainsi, pour bien prendre soin de
leur relation conjugale tout au long de I'expé-
rience avec l'lC, ils s’efforcent de revisiter cha-
cune de leurs activités, et ce, afin de continuer
a s’y adonner ensemble malgré les boulever-
sements de cette maladie chronique. A cette
fin, les couples en viennent notamment a ap-
porter des ajustements a leurs activités conju-
gales. Les nombreux ajustements encourus ont
trait aux activités de vie quotidienne (AVQ) et
aux activités conjugales proprement dites. En
matiére des AVQ, qu'il s’agisse de la prépara-
tion des repas ou de I'entretien ménager, leur
réalisation est, pour ces couples, beaucoup
plus qu'une simple et nouvelle affectation des
taches quotidiennes qui ne peuvent plus étre
assumeées, en partie ou entiérement, par les
femmes en raison de la précarité de leur condi-
tion cardiaque. Il appert que l'affectation des
taches afférentes aux AVQ est, en quelque
sorte, régie par les valeurs traditionnelles
adoptées par les couples. Rappelons que la
plupart de ces couples cumulent un nombre
considérable d’années de vie commune et que
plusieurs des AVQ étaient assumées tradition-
nellement par la femme. Au fil des ans, les
femmes se faisaient un devoir de prendre I'en-
tiere responsabilité des AVQ pour se sentir
dignes du réle qui leur était attribué au sein du
couple. En ce sens, une participante re-
late : « Une femme qui travaille pas en dehors
comme moi la, javais pas besoin de lui [son
conjoint] dans la maison (...) javais le temps de
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faire ¢a [les AVQ]. Jamais que je lui ai deman-
dé de faire ¢a, ce n’était pas un besoin pour
moi ». De plus, les propos d’'une autre femme
illustrent bien a quel point ces valeurs peuvent
étre trés ancrées chez certains couples : « Je
ne suis pas capable [de laisser les autres faire
ses choses], je nai pas été habituée de
méme ». En effet, il s’avere tout aussi difficile
pour les femmes de laisser leur conjoint ac-
complir leurs taches et d’accepter un role de
pure observatrice. Il en est de méme pour les
conjoints qui vivent difficlement devoir, non
seulement s’acquitter de ces taches quoti-
diennes, mais de les réaliser de la méme fagon
que leur conjointe. Des propos colorés
d’humour en témoignent comme ceux relatés
par un couple : « Du ménage, nous autres
[conjoints], on ne voit pas ¢a de la méme ma-
niére [rires]. Elle [sa conjointe] voit la poussiere
avant moi. (...) Des fois, je suis un peu acha-
lante sur ce cété-la, puis aprés ¢a, il [conjoint]
le fait ». Il importe de souligner, une fois de
plus, que le nombre et la portée des ajuste-
ments nécessaires reposent, en grande partie,
sur la condition de santé cardiaque des
femmes qui est sujette a connaitre
d’'importantes fluctuations plus ou moins prévi-
sibles au fil du temps, ce qui nécessite une
ouverture des couples a des ajustements cons-
tants. Quant aux activités conjugales propre-
ment dites, les couples renoncent a certaines
d’entre elles, tels les voyages, pour en adopter
de nouvelles qui se prétent mieux a la condi-
tion cardiaque de la femme. Il arrive aussi
qu’'un ajustement dit organisationnel de I'acti-
vité conjugale permette aux couples de s’y
adonner mais autrement.

Toujours selon la seconde perspective de la
résilience familiale qui consiste a ressortir
grandis, les couples arrivent a donner un sens
a leur expérience liée a I'lC. Pour ce faire, ils
relativisent les bouleversements encourus par
IC en ayant recours a ces trois stratégies :
dresser un bilan de la vie conjugale/familiale,
adopter des leitmotiv propices et, finalement,
découvrir et se laisser porter par la magie des
petits-enfants. De I'ensemble des données
recueillies, maints bilans de vie ressortent des
récits. Plusieurs couples portent un regard sur
les événements passés de leur vie qui les

ameéne a dresser un bilan des aspects de leur
vie conjugale/familiale qui se sont avérés posi-
tifs. Il appert que les enfants sont particuliére-
ment ciblés dans certains bilans de vie. A ce
sujet, un couple rapporte : « Nous autres, on a
été chanceux (...). On n’a pas eu de misére
avec nos enfants. On a eu la maladie mais cela
n’'est pas la faute de personne ». Qui plus est,
certains bilans de vie dressés incitent des
couples a se comparer a d’autres couples qui
connaissent aussi des expériences difficiles.
Du nombre des stratégies conjugales qui per-
mettent de relativiser les bouleversements de
I'C, adopter des leitmotiv propices est forte-
ment prisé par ces couples. Forts de leur an-
crage dans les récits conjugaux, quatre leitmo-
tiv sont retenus : accepter avant tout la mala-
die, vivre au jour le jour, prendre les bons cbtés
des choses et avoir les épreuves auxquelles on
est capable de faire face. Un couple en té-
moigne ainsi : « C’ ['IC] était a arriver, (...) puis
je me dis, (...) c’est ce qu’on a a vivre, on le vit
parce qu’on est capable de le vivre, (...) on est
capable de passer au travers. (...) Il y en a
d’autres qui nous surveillent en haut ». Ainsi,
les couples se sentent plus confiants pour af-
fronter ensemble la panoplie des bouleverse-
ments engendrés par I'lC, et ce, tout au long
de leur expérience. Finalement, découvrir et se
laisser porter par la magie des petits-enfants
se veut la derniére stratégie favorable pour
relativiser les bouleversements de I'lC. Il faut
dire que les couples aux prises avec I'IC de la
femme n’ont pas tous le privilege d’avoir des
petits-enfants a chérir. Or, les couples, privilé-
giés par la présence de ceux-ci dans leur en-
tourage, n’hésitent aucunement a avoir recours
a cette stratégie conjugale. D’ailleurs, durant
'entrevue conjointe, c’est avec une fierté in-
descriptible que plus d’un couple nous a mon-
tré une photographie de leurs petits-enfants, ce
qui nous permettait de saisir leur apport pré-
cieux dans leur expérience avec I'lC. Ce fut
notamment le cas d'un conjoint qui est allé
chercher la photographie ainsi que de sa con-
jointe qui commente ainsi : « C’est nos adora-
tions qui nous aident de vivre. (...) Ca te donne
le coup de pouce pour que tu fasses un effort
pour te remettre debout. (...) On est chanceux,
c’est de 'amour en bonbon ces deux p’tits gars
». Que peut-on ajouter de plus pour décrire la
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magie des petits-enfants au sein des couples
dont la femme est atteinte d’'IC?

En résumé, les couples dont la femme est at-
teinte d’IC sont confrontés a une situation de
vie trés défavorable qu’est la survenue de ce
qui peut étre vécu comme un choc encouru par
le lot de bouleversements et de défis liés a
cette maladie cardiaque chronique. Engagés
dans le processus de résilience familiale, ces
couples rebondissent, selon la premiére pers-
pective, en faisant face a ce choc de deux fa-
cons. L'une, mise en place par chaque
membre des couples, consiste a se prendre en
main tout en assurant sa propre autonomie
tandis que l'autre consiste a agir ensemble en
tant que couple pour préserver a la fois leur
autonomie et leur complicité a travers
'expérience de I'IC. Quant a la seconde pers-
pective, les couples rebondissent, cette fois, en
ressortant grandis, et ce, en découvrant de
nouvelles fagons de faire et en donnant un
sens a leur expérience liée a I'lC.

A notre avis, la conceptualisation exposée de
la résilience familiale en tant que processus au
sein de couples dont la femme souffre d’IC
apporte une riche contribution a 'avancement
des connaissances dans le domaine des
sciences de la santé. Elle est, a notre connais-
sance, la premiére et unique conceptualisation
du processus de résilience familiale ayant un
ancrage solide dans les données empiriques
recueillies auprés de cette clientéle cardiaque.
Cet apport devrait aider les professionnels de
la santé a mieux comprendre ce processus et
contribuer au renouvellement des pratiques
auprés des couples aux prises avec I'lC chez
la femme.
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