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Le soin: cadre théorique pour
un cheminement interactif

Juliet Corbin

Les écrits sur la prise en
charge ne manquent pas, mais
rares sont les auteurs qui (tels
Pearlin, Mullan, Semple et Skaff,
1990) proposent un cadre théori-
que directement inspiré de la
recherche. C’est ce que nous
tenterons de faire ici. Par rapport
aux autres recherches et cadres
théoriques sur la prise en charge,
le cadre que nous présentons a
la particularité d’étre entierement
centré sur les notions de proces-
sus et dinteraction. Dans les
nombreux travaux publiés, on fait
peu de cas des subtiles différen-
ces qui s’installent dans le pro-
cessus de prise en charge au fil
de son évolution. En outre, bien
que la prise en charge mette en
présence au moins deux person-
nes, celle qui donne les soins et
celle qui les recgoit, on ne s’arréte
guére a la dimension interactive
du processus qu’elle constitue.

Notre cadre théorique est axé
sur le concept de cheminement
ou de «trajectoire» (Corbin et
Strauss, 1988, 1991; Woog,
1992). Il résulte d’un travail d’en-
trevue et dobservation mené
auprés de soixante ménages
comprenant un malade chroni-
gue pris en charge a domicile;
I'age des couples allait du milieu
de la vingtaine a plus de quatre-
vingts ans. Pour le parachever et
le valider, nous avons en outre
mené dix entrevues avec des
couples ou avec des adultes res-
ponsables de leurs parents agés,
et passé plus de trois ans en
observation participante auprés
d’'un couple agé et d’'un couple
d’dge moyen. Les données ont
été analysées a l'aide de ce que
Glaser et Strauss (1967) ont
appelé grounded theory method
(«théorie  étayée  empirique-
ment»; voir aussi Glaser, 1977 ;

Strauss, 1988 ; Strauss et Corbin,
1989). Les personnes qui ont
participé a I'étude étaient de race
blanche et appartenaient a la
classe moyenne ou a la catégorie
des cols bleus. Notre cadre n'in-
corpore donc pas toutes les
variations susceptibles de résul-
ter des différences ethniques ou
de classe sociale, et il ne porte
pas sur tous les types de prise en
charge (voir par exemple
Bowers, 1987). En particulier,
dans le cadre de cette étude,
nous n’avons pas rencontré ou
observé de parents ayant la
charge d'un enfant affligé d'une
maladie chronique. Tous les
malades de I'échantillon vivaient
avec leur personne soutien et
avaient besoin d'un minimum
d’aide pour accomplir les activi-
tés de la vie quotidienne. Enfin,
comme tous les cadres théori-
ques, celui-ci peut étre mis a jour,
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développé et modifié en fonction
du moment, des circonstances
et des besoins de personnes ou
de populations particuliéres.

Les hypothéses sur lesquel-
les le cadre repose sont les sui-
vantes. 1. Sans avoir choisi ce
qui leur arrive, les soignants ne
sont pas des victimes. lls peu-
vent, avec de l'aide, se donner
les moyens de contrler et
d’'orienter le déroulement de la
prise en charge. Le rble des pro-
fessionnels est de les guider et
de les soutenir dans cet effort.
2.0n ne peut étudier les soi-
gnants sans tenir compte des
malades dont ils s’occupent et
des interactions entre les deux
types d'acteurs.

Apres avoir présenté le cadre
théorique, nous décrirons les
quatre stades de la prise en
charge, puis nous résumerons,
avant de conclure.

Le cadre

Il est permis d’envisager la
prise en charge comme un che-
minement soumis a I'évolution et
au changement. Ce chemine-
ment est d’'abord celui du soi-
gnant et du malade; mais
d’autres personnes — membres
de la famille, aides bénévoles ou
rémunérés, professionnels de la
santé — peuvent les accompa-
gner. Notre attention se portera
surtout sur les deux premiéres
personnes. Les motivations qui

président a la prise en charge et
les réactions des malades a leur
situation, de méme que les pro-
blémes qui surviennent a cha-
que étape, déterminent le sens
donné a la prise en charge et les
facons d’envisager son contenu
et son aboutissement.

Le processus de prise en
charge comporte des étapes,
correspondant a des états de
situation, eux-mémes liés aux
caractéristiques de l'aidant et de
l'aidé, mais aussi de la famille, du
foyer, de la communauté, du sys-
teme de santé et des services
institutionnalisés.

Le concept de phases vise a
une reconstitution de la situation
globale dans laquelle les aidants
et les aidés se retrouvent, situa-
tion qui détermine les problemes
auxquels ils font face. Il ne tient
pas seulement compte de la
somme de travail que nécessitent
la prise en charge ou l'état de
santé de I'aidé, éléments évidem-
ment primordiaux, mais aussi du
temps qu'a duré la prise en
charge depuis ses débuts, des
ressources disponibles, des moti-
vations, des types d'interactions,
et ainsi de suite. La durée des
étapes est variable: quelques
semaines, des mois ou des
années, selon les cas, et leur
succession n’est pas toujours
linéaire : en sachant s’y prendre,
on peut maintenir ou prolonger
une phase, et méme revenir a un
stade antérieur.

Les problemes associés a
chaque phase se reglent a tra-
vers un processus de résolution
qui aboutit a un «dispositif » de
prise en charge, a un mode d’or-
ganisation de la vie avec le
malade. Le processus de résolu-
tion fait appel a des stratégies
interactives : négociation, discus-
sion, compromis, argumentation,
marchandage, menaces, com-
mandement. Le dispositif a trait a
la maniere dont les taches sont

planifiées, priorisées, intégrées a
'horaire et harmonisées a la vie
quotidienne, qui se poursuit. Pour
le définir et le mettre en ceuvre, il
faut pouvoir compter sur des res-
sources: énergie, temps, espace,
information, technologie, aide
rémunérée ou bénévole, services.
Mais la prise en charge améne iné-
luctablement un épuisement des
ressources et, a mesure que le
temps passe, le dynamisme et la
motivation sont entamés par
l'usure des forces, le stress, la
fatigue et le découragement.
Alors diminue [efficacité des
divers modes d’organisation des
tdches sur lesquels repose la
prise en charge, et il devient de
plus en plus difficile de poursui-
vre, non seulement le travail de
soins, mais aussi la vie de tous
les jours ou il s’intégre. A mesure
que les difficultés augmentent,
limpossibilité de les résoudre
emprisonne le processus dans
une spirale descendante et le
meéne a une fin que nul n'avait
prévue ni souhaitée.

Les étapes de la prise en
charge

Pour mettre en évidence le
caractere évolutif, changeant et
interactif de la prise en charge,
nous allons y distinguer quatre
étapes ou phases, que nous décri-
rons en tenant compte des élé-
ments suivants: a) la situation qui
préside a [linstauration d'une
phase, b) les caractéristiques de la
phase, c) les principaux éléments
ou problémes auxquels elle con-
fronte les acteurs, d) les mesures
que prennent ceux-ci pour faire
face, e) les conséquences qui
s’ensuivent. La description de cha-
que phase est complétée par des
remarques a l'intention des inter-
venants professionnels. Les qua-
tre stades peuvent étre baptisés
mise en place, stabilisation,
essoufflement et enfin rupture. Il
importe de redire qu’ils ne s'ins-



crivent pas nécessairement dans
une séquence linéaire. On vou-
dra bien garder a I'esprit que tou-
tes les citations sont extraites de

nos entrevues.

Premiére étape : la mise en
place

Cette phase marque le début
du cheminement. Elle s’amorce
quand deux conjoints ou un
enfant adulte et l'un de ses
parents concluent, explicitement
ou implicitement, une entente de
prise en charge. A ce stade,
aucun n’est spécialement pré-
paré ou formé au réle qui I'attend.
lls consacreront donc les premiée-
res semaines et les premiers
mois a se familiariser avec les
taches et les problémes associés
au travail de soins et a la dépen-
dance (Albert, 1990).

La situation

Les facteurs qui rendent une
prise en charge nécessaire et con-
ditionnent la nature des probléemes
a résoudre durant la phase initiale
sont nombreux. Tout d’abord, la
prise en charge s’inseére dans un
foyer et dans un cadre familial;
outre le travail de soins, il faut
assurer la vie quotidienne et
accomplir les taches nécessai-
res au bon fonctionnement de la
maisonnée. La littérature nous
apprend que la prise en charge
des personnes agées non auto-

nomes qui ne vivent pas en insti-
tution est surtout assurée par leur
famille, généralement par une de
leurs filles, et cela qu'il existe ou
non des solutions de rechange
(Abel, 1990; Brody, 1985;
Guberman, Maheu et Maillé,
1991 ; Horowitz, 1985; Shanas,
1979). Parmi les autres élé-
ments avec lesquels il faut comp-
ter au cours de cette phase,
citons : la nature des incapacités
et la quantité de soins qu’elles
exigent; les rapports qu’entrete-
naient l'aidant et I'aidé avant la
prise en charge; les autres res-
ponsabilités de I'aidant, enfants,
conjoint, emploi, activités socia-
les (Lang et Porter, 1984 ; Marks,
1977); lassistance financiére,
l'aide bénévole ou rémunérée,
les ressources technologiques et
l'information disponibles dans la
communauté, et I'aptitude de l'ai-
dant a s’en prévaloir; le cout des
services eu égard a ses moyens;
ses connaissances et son savoir-
faire; la capacité d’accueil de la
famille et du logement et les
changements a apporter sur ces
deux plans pour rendre la prise
en charge possible; et les moti-
vations de l'aidant: a-t-il I'impres-
sion que personne d’autre que lui
ne peut assumer la charge, est-il
mu par le sens du devoir et un
sentiment d’obligation, ou par
'amour et le désir de s’occuper
du malade (Yaffe, 1988) ?

Caractéristiques de la phase
initiale

Au début, la vie des aidants,
des aidés et des autres membres
de la famille risque fort d'étre
bousculée voire désorganisée
pour un temps. Il faut accomplir
de nouvelles taches, des gestes
que 'on n’a souvent jamais faits,
du moins pour autrui. La prise en
charge peut transformer I'organi-
sation de la vie, briser de vieilles
habitudes, imposer de nouvelles
facons de vivre, souvent a la

famille tout entiere. Si les trans-
formations physiques, sociales et
émotives qui se produisent sont
plus ou moins profondes suivant
les cas, l'obligation méme de
donner des soins ou d’en rece-
voir — en se retrouvant ainsi
pour la deuxieme fois dans la
peau d’'un nourrisson — agit sur
lidentité de toutes les personnes
concernées. On se perd de vue
soi-méme, I'un essaie de vivre a
travers l'autre, tel ce mari, dont
les attentes ont abouti a brouiller
lidentité de sa femme: «Je suis
devenue son prolongement. Je
m’occupais beaucoup des autres
malades. Ce sont des choses
qu’il souhaitait faire. Il avait I'im-
pression qu’il les faisait, mais
c’est moi qui agissais ».

A ce stade, la vie de la per-
sonne soutien et de la personne
dépendante est bouleversée, mais
leur espace personnel demeure
ouvert, ils n’éprouvent pas le
besoin de le protéger en établis-
sant une distance avec l'autre. Et
le temps passe vite, car il y a
beaucoup a faire. Pour la plupart
des soignants, la charge de tra-
vail ne parait pas insurmontable,
et lapprentissage d’'un nouvel
équipement ou d’'une nouvelle
technologie représente un défi.
Qu’ils soient ou non au fait des
ressources externes disponibles,
ils n'envisagent pas d'y recourir
car leurs ressources personnel-
les semblent illimitées et ils n'ont
pas encore découvert leurs limi-
tes physiques et émotives.
Comme le dit une soignante:
« C’est bon de se sentir jeune et
forte... Jai été comme ca
longtemps ». Enfin, en assumant
la responsabilité et la réalité de la
prise en charge, on a la compen-
sation de savoir qu'on fait son
devoir, qu’'on remplit ses obliga-
tions filiales ou conjugales, avec
la bénédiction et I'admiration de
tous.
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Les problémes

Durant cette phase, les per-
sonnes en présence font face a
plusieurs problémes. Le premier
sera de découvrir ce que signifie
étre aidant ou aidé, en quoi con-
siste le travail, les taches qu’il
comporte, le temps qu’elles pren-
nent, la maniére de les accomplir,
les godts, habitudes et horaires
de chacun. Enfin, il faut acquérir
tout un savoir quant aux connais-
sances a posséder, a la technolo-
gie, a 'aménagement de I'espace
et a toutes les ressources néces-
saires a l'accomplissement du
travail (Strauss, Fagerhaugh,
Suczek et Weiner, 1985).

Le deuxiéme probléme con-
cerne l'organisation générale de
la prise en charge, qui doit résul-
ter d’'une entente entre l'aidant, le
malade et les autres personnes
concernées (Corbin et Strauss,
1990). Le troisieme est l'intégra-
tion des soins a I'ensemble des
activités quotidiennes. Le qua-
trieme a trait a linstauration de
nouveaux rapports a soi et aux
autres, en fonction de la transfor-
mation des identités amenée par
la maladie (Bury, 1982) ou la
situation de prise en charge. Une
aidante explique : « Il répétait qu'il
était devenu un poids pour nous.
Je le regardais en disant: “Mais
non, nous taimons beaucoup
trop, tu comptes tellement pour
nous” ».

Organisation du dispositif de
prise en charge

Au cours de la premiére
phase, les actions et interactions
ont pour but de régler les problé-
mes que nous avons décrits. La
bonne marche du travail de soins
dépend étroitement de son orga-
nisation, et le processus par
lequel celle-ci est établie a beau-
coup dimportance (Corbin et
Strauss, a paraitre). Pour s’initier,
les soignants se renseigneront
aupres d’amis et de relations qui
ont vécu la méme expérience, se
joindront a des groupes d’appui,
feront des lectures, consulteront
des dépliants. Mais surtout, ils
apprendront sur le tas.

Le dispositif mis en place a
terme est le fruit d’'une interaction
entre les personnes ou diverses
stratégies sont mises en ceuvre.
Souvent, on se met ensemble
pour le définir, par la négociation
et le compromis, et on essaie
diverses méthodes pour voir cel-
les qui fonctionnent le mieux. Il
en va ainsi des personnes qui ne
disposent pas d’'un modele ou de
lignes de conduite précis, mais
sont prétes a discuter et a combi-
ner toutes sortes de systémes.
«Nous nous sommes servis de
notre bon sens. Nous avons fait
des essais, nous avons colla-
boré. »

Mais la négociation des
modes d’organisation — ainsi
que des ajustements de compor-
tement qui se révélent souhaita-
bles — est parfois impossible. Le
malade n’a pas toujours les facul-
tés mentales nécessaires. Ou
encore il oppose des résistances
et se montre difficile a soigner. |l
se peut aussi qu'un aidant crai-
gne de laisser le malade seul et
ne veuille pas qu’il prenne une
douche ou méme aille aux toilet-
tes sans surveillance. La fagon
de gérer ces situations se décou-
vre a la longue, parfois pénible-
ment.

Bien des soignants entre-
prennent la prise en charge en
pensant qu’ils pourront s’occu-
per de tout. Quand les complica-
tions surgissent, ils découvrent
les limites de ce qu'ils sont physi-
quement et émotivement capa-
bles d’assumer. Alors seulement
songent-ils & préparer des solu-
tions pour faire face aux situa-
tions plus difficiles.

lls apprennent également
qu’ils doivent se donner les
moyens de préserver leur iden-
tité, a travers le travail ou en con-
servant une vie sociale active.

Lintégration de la prise en
charge dans la vie quotidienne
exige une indéniable capacité
d’organisation de la part de lai-
dant. Cela peut vouloir dire créer
des habitudes. «J'étais trés mal
organisée au début et tout mar-
chait de travers. Je me suis
rendu compte qu'il fallait que je
fasse un effort. Mais pour se tenir
aux habitudes, il faut la collabora-
tion du malade. »

Linstauration de nouveaux
rapports peut étre trés difficile,
comme Vlillustre le cas dun
homme devenu quadraplégique ;
cette épreuve avait touché sa
femme dans son identité :

Auparavant, nous partagions le travail
domestique, nous faisions tout a deux,
méme le jardin et la pelouse. Mais c’est
lui qui s’occupait de la voiture. C’était son
affaire. Je viens tout juste d’apprendre a
changer 'eau du radiateur. Je ne connais
pas grand-chose a ces choses-la. Je me
sens gauche.

Un autre extrait montre com-
ment une atteinte a I'identité peut
modifier les rapports: « Il a besoin
de montrer qu’il est encore un
homme. Par exemple, il faut qu'il
dirige, parce qu’il est un homme ».
Le partenaire, quant a lui, disait:
«A certains moments, je pense a
lui rendre sa liberté pour quelle
vive sa vie. C'est dur de ne pas
pouvoir lui faire d'enfant. Les



enfants font partie de la vie. Je ne
suis plus un homme ».

Pour créer de nouvelles rela-
tions, il importe de faire preuve
d’ouverture, d’exprimer ses be-
soins: «Quand jai envie d’'une
marque d’affection, je dis “serre-
moi contre toi”. Il faut dire a
l'autre ce qu’on veut. Un homme
en chaise roulante ne peut pas
s’approcher et vous prendre dans
ses bras ».

Les résultats

L'organisation de la prise en
charge est un processus com-
plexe qui exige des ressources.
L’énergie, l'intelligence, la déter-
mination comptent beaucoup.
L'argent aussi. Si les ressources
manquent, il devient difficile de
s’acquitter de la tache : « Je souf-
fre de maux de dos. On me dit
d’étre prudente, mais on ne m’ex-
plique pas comment me débrouil-
ler, comment faire pour obtenir de
l'aide sans avoir les moyens de la
payer. Voila ou jen suis». Le
degré de gravité des difficultés a
des conséquences immédiates et
des conséquences a long terme
pour les personnes et pour la
prise en charge elle-méme, sa
forme et sa durée. Si les ressour-
ces permettent de mettre en
place tout I'éventail des mesures
nécessaires au travail de soins et
aux taches quotidiennes, et si
l'organisation résulte d’une inte-
raction marquée par la collabora-
tion (la négociation, la persuasion
et I'apprentissage), alors la prise
en charge a des chances de
prendre place sur un terrain
solide. Le soignant et le malade
s'installent dans un modus
vivendi a la fois pratique et
agréable a tous deux. Mais si le
dispositif est inadéquat par man-
que de ressources ou de concer-
tation (si regnent l'autorité et la
contrainte, par exemple), I'aidant
et l'aidé s’engagent sur un che-
min périlleux. Méme s’ils adop-

tent bel et bien un mode de vie,
les taches risquent d'étre lour-
des et les rapports conflictuels.
lls prennent pied sur une pente
descendante, ou les guettent le
stress et la fatigue (Archbold,
1980).

L’intervention au cours de la
phase initiale

Donner des bases solides a
la prise en charge, c’est prévenir
bien des problémes. A ce stade,
il faut aider les soignants et les
malades a implanter 'ensemble
du dispositif nécessaire pour
régler les problémes du moment,
tout en prévoyant les ressources
qui deviendront indispensables
au bout dun certain temps,
quand la charge paraitra plus
lourde. Il importe de faire remar-
quer aux personnes en présence
qu’elles doivent tenir compte de
leurs golts, des considérations
pratiques, des seuils de tolérance
et des besoins particuliers, et de
leur rappeler qu’elles doivent
s’organiser ensemble, par la
négociation, la discussion et le
compromis. Outre les disposi-
tions qui concernent la vie de
tous les jours, il faut envisager
l'utilisation de certains services:
on pourra avoir besoin d’hospita-
liser le malade, de le faire garder
pour aller travailler, prendre du
répit, s’évader un peu. Les soi-
gnants hésitent souvent a
demander de laide au début,
surtout s’ils n‘ont pas beaucoup
d’argent. Il peut étre nécessaire
de les convaincre que cette aide
prévient certains problémes ulté-
rieurs. Enfin, aidants et aidés
devraient étre encouragés a
poursuivre les activités qui les
soutiennent dans leur identité.

Deuxiéme phase : la vie
continue

La deuxiéme phase survient
quand la prise en charge est
organisée et que les taches sont

devenues une habitude intégrée
au reste de la vie: « Nous avons
nos habitudes, comme un vieux
couple. Par exemple, pour la
douche, s'il fallait qu’il m’arrive de
lagripper par l'autre bras, nous
ne saurions plus que faire
ensuite ! »

La situation

On retrouve, au cours de
cette phase, les mémes éléments
ou facteurs que durant la pre-
miere, auxquels s'ajoutent la sta-
bilité de l'état du malade, du
foyer, de la santé physique et
émotive de la personne soutien,
des ressources et du soutien de
la famille et de la parenté, outre
lefficacité de lorganisation, la
capacité de faire face aux urgen-
ces, la prévenance et le respect
(Decker, Schulz et Wood, 1989;
Hooyman, Gonyea et Montgo-
mery, 1985).

Caractéristiques

Durant cette phase, le temps
peut sembler bien rempli, mais le
rythme est raisonnable et la
somme de travail réaliste. La vie
est équilibrée et tout parait en
ordre. La famille et les amis
apportent leur soutien, financier
et émotif sinon pratique. Les rap-
ports entre le malade et le soi-
gnant sont pleins de prévenance,
voire affectueux. Leur espace
personnel est ouvert, bien que
'espace physique puisse sem-
bler un peu encombré par I'équi-
pement qui s’est ajouté: chaise
roulante, lit d’hopital, systéme de
levage, armoire ou ranger les
articles d’hygiene et les appareils
de traitement. Le malade et I'en-
tourage trouvent que les soins
sont ponctuels et compétents.
Les urgences apparaissent
comme un défi, des situations a
planifier et a régler. Enfin, il y a
des compensations a s'occuper
de quelgu’'un: «J'étais trés con-
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tente de voir mon mari heureux
malgré sa situation ».

Les problémes : rajuster le tir,
briser la lassitude, gérer les
urgences

Le principal probleme qui se
pose a ce stade est de conserver
la bonne vitesse de croisiére afin
de minimiser le stress et la fati-
gue qui s’installent avec le temps
(Corbin et Strauss, 1988: 206-
235). Il faut repenser les élé-
ments du dispositif de prise en
charge qui se révelent insatisfai-
sants et s’'organiser pour faire
face aux situations d’'urgence.

Aprés la lune de miel, |l
devient facile de considérer la
présence de l'autre comme un
da, ainsi que I'explique une soi-
gnante: «Ce n'est pas qu'il soit
insensible, mais il trouve normal
gue je sois la». Le malade peut
devenir critique, I'aidant se lasser
de la routine : « J'ai essayé de lui
expliquer, mais je n'ai pas réussi
a passer le message. Jétais
préte a m’occuper de lui, mais je
n’aimais pas avoir a le faire tout
le temps ».

Donc, pour que le chemine-
ment se poursuive, il peut étre
temps de modifier I'organisation
des taches, les horaires, les lieux
et les méthodes. Cette réorgani-
sation demande un grand effort
de collaboration: « Il faut se par-
ler, se mettre a deux ».

Avec I'habitude viennent sou-
vent I'ennui, la lassitude de la
présence de l'autre, sentiments
qui engendrent tension, stress et
fatigue. Pour régler ce probléme,
on s’isole, physiquement ou psy-
chologiqguement:

Nous arrivions a étre seuls en restant
ensemble, chacun faisait comme si I'autre
n'était pas la. Tous deux, nous aimions la
lecture, et jallais travailler dans le jardin.
Cela me faisait prendre I'air, mais j'étais
assez proche pour veiller sur lui. Il lui était
facile d’ouvrir la porte et de m'appeler.

Pour conserver leur motiva-
tion, certaines personnes se tour-
nent vers la spiritualité: «C’est
'une des choses qui m’'ont sou-
tenu durant toutes ces années ».

D’autres pensent qu'’il appar-
tient au malade d’entretenir leur
motivation. Sa gaieté, son esprit
de collaboration peuvent y contri-
buer. L'humour et la complicité
peuvent aussi transformer en
joyeuse équipée une situation
embarrassante, tel un accident
da a lincontinence (« c’était d’'un
dréle, et personne n’a rien vu »),
ou une entreprise aussi hardie
que d’emmener a une réunion
parents-maitres un pére soumis
a des traitements de dyalise
(«nous avons eu un plaisir
énorme. Toute la famille s’était
mise de la partie, sinon, impossi-
ble d'y arriver »).

Les urgences médicales sont
Fune des difficultés qui compli-
quent la prise en charge. Certai-
nes personnes reagissent d’ins-
tinct, d’autres sont frappées de
stupeur: «En cas de crise, la
chose la plus difficile a faire est
de se rendre compte de ce qui
est en train de se passer. Vous
restez |a, a vous poser des ques-
tions. Puis vous enclenchez: il
faudrait qu’elle soit déja a I'hépi-
tal ».

Méme quand tout va bien, il
importe de veiller a soutenir
l'identité des personnes. Les peti-
tes choses comptent: «L’autre

jour, mon fils a emmené un ami a
la maison, un garcon de dix ans.
Il s’est mis & jouer aux dames
avec mon mari. Mon mari était un
as a ce jeu-la: il 'a battu trois fois
de suite. Et le gamin s’est écrié:
“Son cerveau n’'a rien du tout. Je
n’ai pas pu gagner une partie” ».

Les résultats

Quand 'on parvient a se réor-
ganiser pour s’ajuster a I'évolu-
tion des godts, de 'humeur et de
I'état physique, social et mental
de chacun, on peut éviter une
grande part des conflits, du
stress et de la fatigue qui accom-
pagnent la prise en charge a long
terme. S’il n’est pas possible d’ef-
fectuer les changements voulus,
les rapports peuvent s’enveni-
mer, les ressources personnelles
s’épuiser et les habitudes néces-
saires au bon déroulement de la
prise en charge devenir difficiles
a conserver.

L’intervention au cours de la
deuxiéme phase

Les habitudes ont beaucoup
d'importance car elles facilitent
'accomplissement des taches et
limitent ainsi I'épuisement des
ressources. Mais elles ont aussi
des inconvénients. Les soignants
et les malades peuvent s’y enli-
ser et ne pas se rendre compte
qu’elles ont cessé d’étre utiles et
sont devenues des entraves.
Les intervenants, en tant que
gens de l'extérieur, joueront un
rble utile s’ils aident les deux per-
sonnes a minimiser le stress et la
fatigue inhérents a la prise en
charge en leur faisant voir que
'organisation du travail de soins
n'est plus adaptée a la situation.
lls peuvent aussi leur suggérer
des solutions pour faire face aux
urgences et leur rappeler qu'il
importe de reconnaitre les efforts
que fait chacun pour tenir le gou-
vernail.
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Troisieme phase :
la résistance a l'usure

La pression devenait trop forte. Avant, je
ne la sentais pas, mais jai commencé a
trouver lourd que quelqu’un ait toujours
besoin de moi [...] jétais au bord de
I'épuisement. Je ne pouvais plus rien faire
sans sentir cette pression.

L'épuisement survient au
moment du processus ou les soi-
gnants commencent a éprouver
physiquement et émotivement la
lourdeur du travail de soins, et les
malades a se sentir comme un
boulet (Zarit, Reever et Bach-
Peterson, 1980; Zarit, Todd et
Zarit, 1986). Il est insidieux car il
apparait lentement, et en général
ni 'aidant ni l'aidé ne le consta-
tent avant que les signes leur
crévent les yeux. En fait, ce sont
les ressources personnelles et
les ressources externes des soi-
gnants et des malades qui s’épui-
sent, et cette perte rend la
poursuite de la prise en charge
de plus en plus difficile.

La situation

Plusieurs facteurs contribuent
a enclencher le processus d’'épui-
sement et les probléemes qu'il
entraine, entre autres I'aggrava-
tion de I'état de santé physique et
(ou) mentale du malade, I'age ou
la mauvaise santé de laidant,
des changements relatifs a I'em-
ploi, au logement ou au soutien
apporté par la famille, la perte de

certains services, le probleme de
savoir (ou de pouvoir) accéder
aux services disponibles et la
baisse des économies. Parfois, il
se passe simplement que la prise
en charge a trop duré, comme
lavoue cette femme: «Je dési-
rais vraiment prendre soin de lui,
je souhaitais que nous restions
ensemble tant qu’il vivrait. Il a
vécu plus longtemps que je
croyais ».

Caractéristiques de cette
phase

L’épuisement peut étre imper-
ceptible au début, puis augmen-
ter de facon accélérée pendant
quelque temps, et n'est suscepti-
ble d’étre contré temporairement
ou définitivement que si la situa-
tion change. Les caractéristiques
de la troisieme phase peuvent
donc prendre plus ou moins de
relief au fil du temps. A ce stade,
les aidés et surtout les aidants
commencent a avoir I'impression
que leur espace personnel se
rétrécit, qu'ils ne sont plus capa-
bles de mettre suffisamment de
distance physique ou émotive
entre eux et l'autre. « Moi aussi je
suis enfermée dans cette mai-
son» dit une soignante. La vie
personnelle de la personne sou-
tien est limitée parce qu'il lui
reste peu de temps pour s’occu-
per delle-méme ou voir des
gens, s’adonner a des activités
valorisantes et se distraire: «On
se laisse aller, parce qu'on n'a
pas le temps ». Elle n’en finit plus
de donner des soins et de régler
des problemes. L’avenir ne s’an-
nonce pas plus rose et chaque
journée est une reprise de la pré-
cédente. Le mari d’'une soignante
décrit ce qu’elle vivait: « Tout ce
qu’il lui était possible d’entrevoir
était la répétition du méme et du
pareil, et la venue du pire. Il y a
de quoi se décourager». Les
signes d’épuisement physique et
emotif deviennent perceptibles:

une nuit de sommeil ne suffit plus
a contrer la fatigue. Des proble-
mes simples, des retards engen-
drent de la frustration et I'on se
querelle, pour le regretter en-
suite. «Il me dit que je suis
méchante parce qu’il m’arrive de
lui signifier qu’il m’a appelée pour
rien ou de lui demander comment
je vais faire pour le soulever,
avec mon mal de dos. On ne
pense pas ce quon dit. On se
crie apres, mais on ne pense pas
un mot de ce qu’on dit. » D’autre
part, les petits ennuis de santé se
multiplient et le soignant menace
de tomber malade a son tour.

La charge cumulée du travail
de soins et des responsabilités
quotidiennes alimente une sorte
de rancceur. «Je me sentais dé-
pourvue, captive, un peu comme
une esclave.» Le malade le sent,
et il rumine: «Parfois je voudrais
mourir. Je ne cause que des
ennuis ». Pourtant, le dévouement
et la détermination sont toujours
la. « Quand cela devenait trop diffi-
cile, je pensais par écrit: “Qu’est-
ce que je veux vraiment?” En
réfléchissant, je me rendais
compte que je voulais m’occuper
de lui. »

Face aux probléemes, une
bouée: s’en tenir a
’organisation établie

Accablés par un travail de
soins qui semble n'avoir jamais
de fin et voyant fondre leurs res-
sources personnelles voire leurs
ressources externes, les soi-
gnants se mettent a chercher des
solutions qui leur permettront de
tenir.

D’abord, préserver les res-
sources. Pour garder leur éner-
gie, certains s’agrippent a I'ho-
raire établi: «Quand on suit un
programme fixe, le travail se fait
automatiquement, on n'a pas
besoin de penser». D’autres
réduisent leurs heures de travail
ou quittent leur emploi (Oroden-
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ker, 1990). Une répondante expli-
que:

Je cumulais quatre emplois, mére, comp-
table, soignante, épouse. Je passais
d’'une corvée a l'autre. Alors jai laissé
mon emploi. Je me sens mieux mainte-
nant [...] Les journées se tiennent. C'est
moi qui fais des choses maintenant, je ne
suis plus toujours en train de changer de
peau.

Les soignants peuvent aussi
renégocier le contenu de la prise
en charge: la fréquence d'un
soin, le moment de le donner, sa
nécessité. En 'absence de com-
promis conférant au régime un
peu de flexibilité, laidant se
démobilise; Tinquiétude rend
alors le malade plus difficile et
plus exigeant, et le soignant plus
réticent encore.

Les services, auxquels on
refusait de recourir, apparaissent
désormais comme un moyen
acceptable de ménager ses for-
ces. La encore, il faut faire des
compromis: «Quant & savoir
comment nous allions nous
accommoder de l'aide extérieure,
nous avons bien changé d’idée ».
On s’adresse aussi aux fréres et
sceurs, pour qu'ils viennent préter
main forte, donnent des moments
de répit: « J'ai téléphoné a un de
mes fréeres et je lui ai dit:
“Maman me rend folle. Je ne suis
plus capable de m’occuper
d’elle”. Il a accepté de la prendre
quelque temps; ils nous 'ont ren-

voyée au bout de quelques
semaines ».

Quand les aidants se sentent
dépourvus de soutien et attelés a
un effort dont ils ne voient pas le
terme, leur stress et leur fatigue
peuvent se manifester par des
acces de violence physique ou
psychologique :

Durant cette période, je lui parlais avec
brusquerie. Parfois il répliquait, mais le
plus souvent il se réfugiait dans son lit. li
passait beaucoup de temps dans son lit...

Surgissent aussi des pensées
inavouables, que l'on n'ose for-
muler que beaucoup plus tard:
«J'en venais a le détester, a le
détester vraiment. Je ne pouvais
pas souffrir le son de sa voix ».

Les résultats

Lissue de cette phase dé-
pend du succes obtenu dans la
réorganisation du régime de prise
en charge. Si I'on parvient par ce
moyen a préserver ses ressour-
ces, le processus d’usure peut
s’arréter momentanément, par-
fois pour de bon, ou du moins
ralentir. S’il n’est pas possible de
trouver de nouvelles fagons de
faire, ou si les changements sont
insuffisants ou sont effectués trop
tard, I'épuisement s’aggrave et
les soignants finissent par étre
vaincus par le stress, la fatigue,
et la dépression (Given, Stom-
mel, Collings, King et Given,
1990; Parks et Pilisuk, 1991;
Wright, Lund, Caserta et Pratt,
1991).

L’intervention durant la
troisieme phase

Souvent, malheureusement,
c'est lorsque I'épuisement est
consommeé ou bien pres de I'étre
que la situation est portée a la
connaissance des intervenants et
leur aide sollicitée. Il est difficile,
mais non impossible, de stopper
ou d'inverser le processus. Si un
soutien pratique, psychologique

et social est utile et méme néces-
saire au début de la prise en
charge, il devient essentiel a ce
stade (Barusch et Spaid, 1991).
A des gens déterminés, il peut
suffire de savoir que les interve-
nants sont la pour les écouter, les
aider a résoudre leurs problée-
mes, a se donner des moments
de liberté, a trouver de l'aide, de
Fargent, etc.

Quatriéme phase : le seuil
de rupture

Je suis a bout. Il y trop long-
temps que jessaie de faire des
miracles: les choses commen-
cent a m’échapper.

A ce stade, les ressources
personnelles du soignant sont
tellement hypothéquées quil
atteint les limites de ses capaci-
tés physiques ou de sa résis-
tance psychique. Pour éviter
qu’il s’écroule, il faut changer
radicalement le régime de soins.

La situation

La prise de conscience qu’'on
en est arrivé la est généralement
brusquée par un événement
catalyseur, méme si le processus
d'épuisement suit son cours
depuis un certain temps. Parfois,
le départ inopiné d'un aide com-
pétent, en qui il a toute confiance,
laisse le soignant seul aux prises
avec toute la charge, sans
recours, aux abois. Un conjoint



soutien peut tomber malade,
subir des pertes financieres, tra-
verser par ailleurs des conflits
familiaux qui le minent. Ou bien
I'état du malade peut s’aggraver
au point que le soignant se sent
incompétent ou dépassé par la
surcharge. Dans certains cas, les
aidants sont si usés par des
années defforts qu’ils craignent
de ne pas réagir de maniere a
éviter le pire en cas de crise:
«J'avais peur de le laisser mourir
pendant une de ses crises.
Quand il se met a étouffer, ce
serait trop facile de le laisser
aller. J'étais vraiment trés fati-
guée ». La prise de conscience
qu’il lui est imposible de conti-
nuer peut aussi étre amenée par
un geste violent qui échappe a
laidant et le sort d'une sorte
d’état second: «Un jour je me
suis vue en train de lui mettre les
mains autour du cou. Jétais
préte a serrer. La, jai décidé qu'il
était temps de bouger ».

Caractéristiques de la phase

Interpellé par le devoir mais
vaincu par I'épuisement, le soi-
gnant, ainsi que le malade dans
bien des cas, se sent coincé.
Face a des horizons bloqués,
son courage affaibli, il commence
a chercher des échappatoires,
psychologiques ou physiques.

Je me suis mise a boire. Un peu, puis de
plus en plus. A la fin, quand je revenais
du travail, je ne mangeais pas, je prenais
du vin. Je me sentais mieux ainsi. Je pen-
sais que je me sentais mieux.

N’ayant plus le temps de pen-
ser et de s’occuper de lui-méme,
le soignant perd prise et ne par-
vient plus a résoudre les proble-
mes qui se présentent. Les émo-
tions prennent le dessus, de
sorte que ses rapports avec le
malade et parfois avec les mem-
bres de la famille deviennent diffi-
ciles et distants. L'aidant et I'aidé
peuvent se replier sur eux-

mémes : « Il a eu une réaction de
retrait. || ne savait pas faire face
a ma faiblesse. Je sentais un
fossé entre nous». Le soignant
est torturé, se sent coupable de
vouloir en finir. Il est au bord de la
crise, et parfois elle éclate.

Toutes les deux heures, je me levais pour
le changer de position. Je devais me lever
aussi pour nourrir le bébé. Je me sou-
viens d’avoir éclaté au milieu de la nuit. Je
pleurais et je criais. Je me suis mise a lui
taper dessus, c’était affreux.

Les probléemes

Deux graves problémes con-
frontent le soignant a ce stade.
Le premier est suscité par les
nouvelles dispositions qu’il lui
faut prendre: placer le malade
dans un foyer, le confier a un
autre parent, demander un sur-
croit d’aide aux professionnels de
la santé, recourir davantage a
des services, réorganiser com-
pletement le travail de soins. En
second lieu, le soignant doit
apprendre a «lacher prise» et
entrer dans un processus de
guérison. Beaucoup de senti-
ments et d'émotions se sont
accumulés avec le temps, et
s'ajoutent, le cas échéant, ceux,
souvent injustifiés, qu’entraine
l'obligation  d’abandonner la
charge: culpabilité, colére, res-
sentiment, sentiment d’échec.

Organisation et action-
interactions

Quelle que soit la décision, la
période ou elle se prend est mar-
quée par l'agitation et le chagrin:
«Je savais que ¢a ne pouvait
plus durer. Le plus difficile a été
de se résoudre a prendre la déci-
sion. J’ai eu beaucoup de peine.
Ca fait mal, vraiment mal ».

Quand un placement est
décidé, il faut encore trouver I'en-
droit :

Ce n'est pas facile de trouver un centre
d’accueil qui offre la sécurité nécessaire
pour quelqu'un comme elle. Vous savez

qu’ils les attachent au lit ou a la chaise
pour les empécher de partir au hasard.
J'ai peur que maman fasse une fugue et
que nous ne la voyions plus jamais. J'ai
aussi constaté que les endroits convena-
bles codtent cher.

Le placement est encore plus
pénible dans le cas d’'un malade
sain d'esprit. La séparation,
méme consentie, transforme les
rapports entre des personnes
qui étaient trés proches et leur
impose des deuils qui annoncent
un départ plus définitif.

Si le placement est impossi-
ble en raison de son codt, le soi-
gnant peut se faire relayer par
des gardes-malades et des auxi-
liaires familiaux, voire demander
un effort supplémentaire au
malade : «Je crois qu'il a trouvé
le moyen de se mettre lui-méme
sur l'autre c6té ».

Parfois le malade, voyant I'ai-
dant perturbé et paralysé par la
culpabilité, prend Ilui-méme Ila
situation en main et demande le
placement, ou se laisse aller et
attend la mort. Mais quelle que
soit I'issue de la prise en charge,
le soignant doit ensuite réappren-
dre a vivre. Il a tellement donné
de lui-méme que le processus de
guérison peut étre dur, en dépit
de réelles compensations :
« C’est comme un recommence-
ment. C’est bon de pouvoir dor-
mir quand on en a besoin, de ne
pas se lever la nuit, d’avoir sa
liberté ».

Les résultats

Pour ceux qui ont pris les dis-
positions qui s’imposaient eu
égard a l'organisation de la prise
en charge et sont entrés dans un
processus de libération et de
guérison, la phase de rupture
peut déboucher sur une phase
de croissance. Le soignant
reprend courage et redevient dis-
ponible. Si au contraire le tour-
nant n’est pas pris, il reste sur la
pente de la dépression physique
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et psychique, et la relation peut
se détériorer au point que le
malade, se sentant seul et aban-
donné, meurt et laisse laidant
plein de remords.

L’intervention au cours de la
quatrieme phase

A ce stade, plus que la rai-
son, ce sont les émotions ou les
questions d’argent qui souvent
guident les décisions. Le meilleur
service que puissent rendre les
intervenants est sans doute d’ai-
der les gens a explorer les solu-
tions possibles, de les assister
dans les choix gu’ils ont a faire,
et ultimement de les encourager
a tourner la page.

Résumé et conclusion

On peut considérer la prise
en charge comme un chemine-
ment a caractére évolutif et inte-
ractif, exigeant des efforts de la
part de l'aidant et du malade, et
souvent de leur famille, de leurs
amis, des intervenants et des
professionnels de la santé. Cette
conception peut se traduire par
un cadre théorique que nous
appelons «la trajectoire de prise
en charge» (Corbin et Strauss,
1991 ; Strauss et Corbin, 1988;
Woog, 1992). Cette trajectoire
est faite de phases, qui se trans-
forment a mesure que la situation
évolue. Nous en avons retenu
quatre : la mise en place, la stabi-

lisation, la résistance a l'usure et
le point de rupture.

La prise en charge a domicile
d’'un malade chronique n’est pas
fatalement une expérience péni-
ble et négative. Avec le secours
d’intervenants humains et com-
pétents, les soignants et les
malades sont a méme de l'orga-
niser a leur convenance. Les
intervenants peuvent se référer
au découpage que nous avons
proposé et aux caractéristiques
et problemes propres a chaque
phase pour situer leurs clients
dans le cheminement de la prise
en charge et agir de maniére
appropriée, en fonction des
attentes exprimées.

Le concept de trajectoire peut
aussi servir a la recherche. Sans
nous étendre sur ce sujet, signa-
lons qu'une bonne part de la
recherche sur la prise en charge
peut étre intégrée au cadre pré-
senté, en tant qu’elle se rapporte
aux situations, caractéristiques,
actions-interactions et résultats
propres a chacune des phases.
De plus, le cadre dans son
ensemble peut alimenter des
hypothéses a confronter aux
diverses situations de prise en
charge et aux groupes qu’elles
mettent en présence.

Juliet Corbin

Department of Nursing
San Jose State University
Traduit de anglais

par Johanne Archambault
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