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RESUME

Introduction et problématique : L’aide apportée par les aidants familiaux est essentielle a la
survie des personnes qui sont atteintes de la maladie d’Alzheimer (MA). Leur implication
importante peut toutefois engendrer des répercussions négatives sur leur santé physique et
psychologique. Les professionnels de la santé, dont les ergothérapeutes, ont notamment le role
de fournir aux aidants des moyens pour les aider a gérer les conséquences de la MA dans leur
quotidien. Pour ce faire, ils doivent comprendre les différentes réalités vécues par les aidants
familiaux et saisir comment le soutien de leur proche influence respectivement les perceptions
et la vie quotidienne de chacun des membres de la famille au fil de I’évolution de la MA.
Objectifs : Le présent essai vise justement a documenter les perceptions de plusieurs membres
d’une méme famille d’une personne atteinte de la MA par rapport aux changements survenus
dans leur vie pour une période allant de 5 ans avant ’apparition des symptomes jusqu’au stade
actuel de la maladie. Les objectifs spécifiques consistent a: 1) identifier les changements
percus par chaque membre de la famille par rapport a leurs croyances face a la MA, la relation
avec leur proche, leurs émotions et leurs occupations, et 2) explorer les ressemblances et les
différences entre les perceptions de chacun. Méthodologie : Une ¢tude de cas a été effectuée
aupres de quatre membres d’'une méme famille (un conjoint et trois enfants) d’une personne
atteinte de la MA depuis une dizaine d’années. L’identification de cette famille s’est faite par
réseau de contacts et par du bouche-a-oreille. Pour la cueillette des données, une entrevue
individuelle d’une durée d’environ 60 minutes a été réalisée avec deux des participants alors
que les deux autres ont préféré répondre aux questions de l’entrevue en méme temps.
Résultats : Les quatre aidants interrogés percoivent la MA comme étant une maladie
destructrice se caractérisant par la perte graduelle des capacités chez leur proche. L’annonce
du diagnostic de MA n’a toutefois pas représenté une étape charniére de leur processus
puisqu’ils avaient déja noté certains signes de la maladie, dont des changements de
comportements. Cela a néanmoins permis de les aider a ajuster leurs comportements et leurs
attitudes a 1’égard de leur proche, selon I’un des participants. Trois des participants pergoivent
que leur relation avec leur proche est demeurée tres positive au fil des ans, alors qu’un autre
percoit une détérioration de sa relation a travers les années étant donné que son proche ne le
reconnait plus et que leurs échanges verbaux sont limités. Les participants demeurent
bouleversés par la présence de cette maladie chez leur proche et il leur est difficile de croire a
celle-ci ainsi que de I’accepter, bien qu’ils s’efforcent de trouver des moyens pour s’adapter
aux défis rencontrés. Seuls les deux participants ayant cohabité avec leur proche atteint de la
MA ont rapporté des répercussions de leur réle d’aidant dans leur routine quotidienne,
notamment une routine de sommeil affectée a certains moments en raison de la perturbation du
sommeil chez leur proche. Par ailleurs, le maintien des activités de travail et de loisirs chez les
participants est apparu facilité par la collaboration mutuelle de I’ensemble des membres de la
famille dans le soutien de la personne atteinte. Discussion : L’étude fait ressortir plusieurs
similitudes, mais également certaines différences dans les changements percus par les
participants. Les résultats appuient la pertinence d’adopter une approche centrée sur le client
en considérant les perceptions, les besoins et les réalités de chaque membre de la famille
impliqué aupreés de la personne ayant la MA, pour ainsi agir plus efficacement et offrir des
enseignements et des services individualisés et adaptés a chacun. L’importance et la diversité
des roles de I’ergothérapeute aupres de ces aidants sont également illustrées.
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1. INTRODUCTION

L’aide apportée par les proches aidants est essentielle pour le maintien a domicile des
personnes qui sont atteintes d’une maladie dégénérative telle que la maladie d’Alzheimer
(MA) (Amieva et al., 2012; Société¢ Alzheimer Canada, 2013). Les aidants sont amenés a
s’impliquer quotidiennement aupres de leur proche qui a des atteintes au plan cognitif (ex. :
perte de mémoire, du langage, du jugement, de I’attention), au plan fonctionnel (ex. : difficulté
dans la prise de repas, dans la réalisation des soins d’hygiéne, dans la gestion des
médicaments) et/ou au plan comportemental (ex. : agitation, agressivité, passivité) (Amieva et
al., 2012). La plupart du temps, les aidants sont des membres de la famille du proche atteint de
la MA, soit principalement des enfants ou le/la conjointe (Beinart et al, 2012). Leur
implication importante engendre des répercussions négatives sur leur santé physique et
psychologique (Negovanska et al., 2010). En effet, selon Negovanska et ses collaborateurs
(2010), les proches aidants fournissent en moyenne six heures de soins par jour a leur proche
atteint de la MA, ce qui fait en sorte que plusieurs d’entre eux présentent des symptomes
dépressifs, un important stress et une diminution de leur sentiment de bien-étre. Dans une telle
situation, les professionnels de la santé sont amenés a intervenir auprés des proches aidants
(Société Alzheimer Canada, 2013). Les professionnels de la santé, dont les ergothérapeutes,
ont notamment le role de proposer des moyens pour aider les aidants a gérer les conséquences
de la MA dans leur quotidien (Belmin, Péquignot, Konrat et Paricl-Madjlessi, 2007). Pour ce
faire, ils doivent comprendre les différentes réalités vécues par les proches aidants, qui sont
généralement les membres de la famille d’une personne atteinte de la MA, et saisir comment
le soutien de leur proche influence respectivement les perceptions et la vie quotidienne de
chacun des membres de la famille au fil du temps. Ces informations sont importantes afin de
mieux identifier les besoins et/ou les ressources pertinentes pour ces familles et d’offrir des
services individualisés et personnalisés en fonction des différents besoins de chacun. Le
présent essai vise justement a documenter les perceptions et le vécu de plusieurs membres
d’une méme famille d’une personne atteinte de la MA au fil de I’évolution de la maladie. Pour
ce faire, une problématique, un cadre conceptuel, une méthodologie, I’analyse des résultats,

une discussion ainsi qu’une conclusion seront présentés dans les différents chapitres de I’essai.



2. PROBLEMATIQUE

Ce chapitre présente un apercu de ce qu’est la maladie d’Alzheimer (MA), I’évolution
de cette maladie, ainsi que I’expérience vécue par les proches aidants de personnes atteintes de
la. MA. L’importance du role de I’ergothérapeute aupres des proches aidants est aussi

soulignée.

2.1 La maladie d’Alzheimer

La maladie d'Alzheimer (MA) est une maladie dégénérative qui affecte le systeme
nerveux central et, par conséquent, cette maladie altére aussi la mémoire, la pensée, les
émotions, les comportements des personnes atteintes ainsi que leur capacité d’accomplir les
activités courantes de la vie quotidienne (Société Alzheimer canada, 2013). Celles-ci perdent
donc progressivement leur autonomie, ce qui accroit le besoin d’encadrement et de soins qui
sont le plus souvent fournis par les membres de la famille (Ferrara et al., 2008). Etant donné le
vieillissement de la population, il y a une augmentation du nombre de personnes atteintes de la
MA et du nombre d’aidants devant leur apporter du soutien dans leur quotidien (Navab,
Negarandeh et Peyrovi, 2012). Plus spécifiquement, la MA affecte environ 6% de la
population agée de plus de 65 ans (Navab et al., 2012). Au Canada, 64 % des personnes qui
sont atteintes d un trouble cognitif ont la MA. Actuellement, aucun remede n’a été trouvé pour
guérir cette maladie (Société Alzheimer Canada, 2013). De plus, selon la Société Alzheimer
de Québec (2013), plus de 120 000 Québécois vivent actuellement avec la MA. Ce nombre
augmente de fagcon exponentielle en raison du vieillissement de la population. Prés de 25 000
personnes sont diagnostiquées par année et ce nombre passera a 28 000 en 2015, pour
atteindre 43 000 par année en 2030. Enfin, dans 30 ans, il y aura une nouvelle personne qui

sera décelée toutes les deux minutes.

2.2 Evolution de la maladie d’Alzheimer

Généralement, la MA progresse selon différents stades d’évolution, soit Iéger, modéré
et avancé, ce qui entrainera des changements dans la vie des personnes atteintes de la maladie,

mais aussi dans celle de leur famille, particulierement leurs proches aidants (Société



Alzheimer Canada, 2013). La durée de chaque stade differe selon chaque individu. La plupart
du temps, la maladie évolue lentement. Des symptomes dans la sphere cognitive,
comportementale, émotionnelle et fonctionnelle apparaissent graduellement et ’ordre de leur
apparition peut varier (Amieva et al., 2012; Sociét¢ Alzheimer Canada, 2013). En effet, au
cours de I’évolution de la MA, certaines activités de la vie quotidienne seront atteintes avant
d’autres (Gure, Kabeto, Plassman, Piette et Langa, 2010). Les symptomes sont habituellement
assignés a un stade en particulier, mais ils peuvent aussi se chevaucher (Sociét¢ Alzheimer
Canada, 2013). La maladie peut durer environ de sept a dix ans. Par contre, elle peut parfois se

prolonger plus longtemps. A ce jour, la progression de la maladie est irréversible (Société

Alzheimer Canada, 2013).

Selon la Société Alzheimer Canada (2013), le stage léger de la MA signifie que la
personne présente des déficits légers. A ce stade, le diagnostic n’est pas toujours posé. Il peut
I’étre seulement a la fin du stade. De plus, il est possible que les personnes ne se rendent pas
compte qu’elles sont atteintes de la MA. Les symptomes les plus courants sont les difficultés a
communiquer, les changements d’humeur et de comportements ainsi que la perte de mémoire.
En effet, I'individu peut commencer a chercher ses mots, il peut éprouver de la difficulté a se
souvenir de I’endroit ou il a laissé ses clés ou de I’heure d’un rendez-vous. Il peut aussi avoir
de la difficulté a se rendre dans des endroits qui ne lui sont pas familiers (Gauthier et Poirier,
2007; Reisberg, Ferris, de Leon et Crook, 1982). De plus, la gestion des finances, la gestion de
la médication et la conduite automobile peuvent s’en trouver progressivement affectées
(Gauthier et Poirier, 2007; Reisberg, Ferris, de Leon et Crook, 1982). Les personnes sont en
mesure de comprendre les changements qui surviennent et peuvent en parler avec d’autres

personnes. A ce stade de la maladie, peu de soins sont nécessaires (Société Alzheimer Canada,
2013).

Le stade modéré est représenté par une progression de la détérioration de la mémoire
ainsi que des facultés cognitives chez la personne atteinte de la MA (Société Alzheimer
Canada, 2013). Certaines personnes sont conscientes de leur état et d’autres non. Par ailleurs,
ce stade est souvent percu comme celui qui dure le plus longtemps et dont les conséquences

sur le fonctionnement de la personne atteinte peuvent entrainer la nécessité de I’orienter vers



un hébergement dans un centre de soins. Par exemple, I’individu a besoin d’aide pour réaliser
certaines taches quotidiennes plus laborieuses telles que la préparation de repas, faire
I’épicerie ainsi que choisir ses vétements. Ils éprouvent aussi des difficultés plus importantes
concernant la gestion de leur médication et de leurs finances (Gauthier et Poirier, 2007;

Reisberg et al., 1982). La personne atteinte a donc besoin d’un plus grand soutien (Société
Alzheimer Canada, 2013).

Le stade avancé est le dernier stade de la MA. A ce stade, la personne malade a perdu
une grande partie de ses capacités, soit principalement la capacité a prendre soin d’elle-méme
et a communiquer verbalement (Gauthier et Poirier, 2007; Reisberg et al., 1982). En effet, le
langage est restreint a environ 6 mots compréhensibles par phrase et le nombre de mots tend a
diminuer avec le temps (Gauthier et Poirier, 2007; Reisberg et al., 1982). Elle a donc besoin
de I'aide continue de ses proches et/ou du personnel soignant pour survivre puisqu’elle a
besoin d’aide pour s’habiller, pour se laver, aller a la toilette et peut aussi présenter de
I’incontinence urinaire et/ou fécale. De plus, ’incapacité a se déplacer et a s’asseoir sans appui
s’ensuit (Gauthier et Poirier, 2007; Reisberg et al., 1982). Les aidants fournissent donc des
soins pendant de nombreuses heures afin d’assurer le maintien de la qualit¢ de vie de la
personne malade (Société Alzheimer Canada, 2013). Enfin, I’implication peut étre différente

selon chaque individu (Société Alzheimer Canada, 2013).

2.3 Proches aidants

Selon I’Institut universitaire de gériatrie de Montréal (2014), les proches aidants sont
des personnes qui apportent réguliérement des soins et/ou du soutien moral a d’autres
personnes. Par exemple, les proches aidants peuvent donner du soutien a un parent qui perd
son autonomie ou a un conjoint qui est atteint d’une maladie. Globalement, ce sont des
personnes qui donnent de leur temps pour aider un membre de la famille ou un ami qui a des
problémes de santé ou qui suit le processus normal du vieillissement. Bref, ils voient au bien-

étre et a la qualité de vie d’un proche qui a besoin de soutien (Institut universitaire de gériatrie

de Montréal, 2014).



Selon la Société Alzheimer Canada (2013), pour chaque personne atteinte, il y aurait
environ 10 personnes affectées dans I’entourage immeédiat (les proches aidants). Les proches
aidants d’une personne atteinte de la MA sont des acteurs importants qui participent
activement a la prestation des soins. En effet, les proches aidants (ex.: familles, amis)
assument environ 80 % des soins a domicile (Société Alzheimer Canada, 2013). Ceux-ci ont
une bonne connaissance de leur proche atteint de la MA. Ils sont donc bien placés pour fournir
des informations pertinentes aux professionnels de la santé quant aux désirs, aux besoins et
aux habitudes de vie de leur proche malade. Ils peuvent également fournir des informations
utiles quant a I’apparition des symptomes, la vitesse d’évolution de la maladie, I’autonomie du

proche ainsi que ses changements de comportements (Negovanska et al., 2010).

2.4 Expérience vécue par les proches aidants de personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer

Afin de documenter I’expérience vécue par les proches aidants d’une personne atteinte
de la MA, une revue structurée de la littérature a été réalisée dans huit bases de données (voir

I’ Annexe A pour la description des bases de données et des mots-clés utilisés).

Pour effectuer la sélection d’articles, les critéres suivants ont été établis. Les articles
devaient porter sur les perceptions ou le vécu de proches aidants de personnes ayant la MA,
étre publiés dans la langue anglaise ou francaise et étre publiés a partir de ’an 2000 jusqu’a
2014. Parmi les 608 articles initialement identifiés dans les bases de données, 8 articles
répondaient aux critéres d’inclusion et ont été sélectionnés (voir I’Annexe B pour la démarche

de sélection des articles de la revue de littérature).

Trois principaux thémes ont émergé de cette recension des écrits, soit la perception des
aidants par rapport a leur proche atteint de la MA, la santé psychologique des proches aidants

ainsi que I’importance de fournir de I’éducation aux proches aidants.

2.4.1 Perception des aidants par rapport a leur proche atteint de la MA

Les aidants familiaux peuvent étre amenés a se demander si la personne atteinte de la

MA est toujours la méme en raison de ses changements d’attitudes, de comportements et



d’humeur (Société Alzheimer Canada, 2013). Dans un récit autobiographique de Lallich
(2001), ’auteure présente son propre témoignage quant a son expérience face a la MA, dix ans
apreés que son mari ayant cette maladie soit décédé¢. Elle décrit son vécu et ses perceptions
depuis ’accompagnement de la personne atteinte jusqu’a sa mort. Elle mentionne que les
proches aidants peuvent percevoir la personne comme étant réduite et n’ayant plus sa place
dans le monde. Les aidants peuvent aussi en venir a se demander si leur proche malade est
encore un étre vivant ayant toute sa dignité (Lallich, 2001). En d’autres mots, I’image que les
aidants avaient de leur proche malade s’efface peu a peu (Lallich, 2001). Toutefois, selon elle,
malgré le déclin des fonctions cognitives de la personne atteinte, sa capacité humaine a
éprouver des émotions et a ressentir le désir d’étre aimé est toujours présente (Lallich, 2001).
Elle mentionne que ces personnes sont des étres humains a part enticre et qu’ils ont tous
quelque chose a nous apprendre, et ce, jusqu’a ce que la mort les amene (Lallich, 2001). Une
¢tude qualitative phénoménologique a aussi ét¢ menée aupres de huit aidants familiaux de
personnes atteintes de la MA, qui ont été interrogés sur leur expérience face a la maladie
(Navab et al., 2012). L’étude tend a démontrer que leur perception par rapport a leur proche
atteint a changé depuis qu’il/elle a la MA. En fait, la personne atteinte est percue comme
n’étant plus la méme que ce qu’elle était avant 1’apparition de la maladie (Navab et al., 2012).
Par exemple, un des participants mentionne que sa mere, qui était auparavant une femme
autoritaire et raisonnable, oublie maintenant tout (Navab et al., 2012). D’ailleurs, selon un
autre récit autobiographique de Villeneuve (2007), a partir du moment ou le diagnostic est
posé, il arrive que le proche ne pergoive plus la personne atteinte de la MA dans son ensemble,
soit avec ses qualités, ses compétences et son histoire, mais plutot comme une personne

«malade » présentant des symptomes.

2.4.2 Santé psychologique des proches aidants

Selon la Société Alzheimer Canada (2013), la culpabilité, le deuil (sentiment de perte)
et la colere sont les émotions les plus fréquemment ressorties par la famille et les aidants d’une
personne atteinte de la MA. La culpabilité est le sentiment de se sentir coupable. A certains
moments, les aidants peuvent se sentir coupables d’avoir éprouvé de la honte envers certains

comportements de leur proche malade, d’avoir perdu patience ou de ne pas s’étre impliqué



suffisamment auprés de leur proche malade (Société Alzheimer Canada, 2013). De plus, le
deuil est un sentiment de perte souvent présent chez les aidants familiaux d’une personne
atteinte de la MA, soit la perte de leur relation avec leur proche et faire un deuil de 1’avenir
qu’ils avaient envisagé de passer ensemble (Société Alzheimer Canada, 2013). D’ailleurs,
selon Navab et ses collaborateurs (2012), les aidants comparent souvent les capacités que leur
proche atteint avait avant I’apparition des symptomes a leurs capacités actuelles. Cette
comparaison peut entrainer un sentiment de perte et de regret chez 1’aidant. En outre, selon la
Société Alzheimer Canada (2013), la colére est un sentiment naturel qui est souvent présent
chez les proches aidants. Ils peuvent ressentir de la colére envers leur role d’aidant, envers les
gens qui ne les aident pas, envers leur proche malade, envers la maladie ainsi qu’envers les
services de soutien. Le témoignage de Lallich (2001) suggere aussi que la colére et la révolte
ressenties par les proches aidants peuvent s’apaiser peu a peu avec I’acceptation de la maladie

au fil du temps.

Par ailleurs, prendre soin d’une personne qui nous est chere est tres difficile puisqu’il y
a beaucoup d’inconnus et de défis a surmonter. Les familles impliquées fournissent beaucoup
de soins a leur proche atteint alors qu’elles recoivent peu d’aide, ce qui affecte donc leur santé
(Ducharme, 2006). En effet, selon Ducharme (2006), le fait de prendre soin d’une personne
que I’on aime est trés exigeant pour les familles concernées et plus particulierement pour
I’aidant principal. Cela peut engendrer une diminution de la qualité de vie ainsi qu’un grand
fardeau émotionnel, physique et financier chez les proches aidants (Ducharme, 2006).
Ducharme (2006) souligne donc I’impact de I’importante période dans laquelle les aidants
doivent fournir des soins a la personne atteinte de la MA sur leur santé psychologique. D’autre
part, une revue exhaustive de la littérature sur le fardeau des aidants a été consultée (Beinart,
Weinman, Wade et Brady, 2012). Les résultats de cette recension des écrits suggerent un
manque de connaissances des aidants concernant la MA et les autres démences ainsi que ses
impacts graduels qui entrainent du stress, I’isolement, I’incapacité a demander de 1’aide et
méme, la dépression chez les aidants (Beinart et al., 2012). En effet, les aidants ont une grande
charge de travail, d’ou leur sentiment de fardeau. Ceux-ci peuvent donc ressentir un grand
niveau d’épuisement ainsi que beaucoup d’anxiété, ce qui peut les pousser a s’isoler des autres

(Beinart et al., 2012). De plus, I’attention et I’énergie des aidants sont concentrées sur leur



proche malade, ce qui peut entrainer 1’impression, pour certaines personnes telles que le
conjoint ou les enfants, de ne pas obtenir suffisamment d’attention (Beinart et al., 2012). Par
ailleurs, dans une prise de position par une experte de I’organisme France Alzheimer (Ollivet,
2006), ’auteure traite de I’accompagnement de la personne atteinte de la MA lorsque celle-ci
ne fait plus totalement ses nuits. Lorsque la personne atteinte de la MA ne dort pas toute la
nuit, « ’aidant familial, bien souvent le conjoint lui-méme agé, perd a son tour ses reperes de
sommeil, donc ses capacités a refaire ses forces physiques et morales (Ollivet, 2006, p.187) ».
Il est alors plus difficile de réussir & conjuguer sa vie familiale, sa vie personnelle, sa vie
professionnelle et ses devoirs filiaux. Les aidants peuvent donc se sentir impuissants et peu
outillés pour faire face a cette situation. Dans un autre récit autobiographique (Villeneuve,
2007), I’auteur présente sa propre expérience et son vécu psychologique vis-a-vis sa mere
atteinte de la MA, sur une période allant de I’apparition des premiers changements de
comportements et de son fonctionnement, en passant par I’annonce du diagnostic et
I’accompagnement du proche atteint, et ce, jusqu’a sa mort. L’auteur mentionne avoir
remarqué, a un certain moment avant I’annonce du diagnostic, que sa mére était moins
organisée qu’a son habitude. Elle avait alors attribué ce changement de comportement a un
sentiment d’angoisse ou une possible dépression dus au vieillissement, jusqu’a ce que sa meére
se perde dans un centre commercial qu’elle fréquentait toujours. Cela a suscité une grande
inquiétude chez ’auteure (Villeneuve, 2007). Celle-ci précise aussi que le fait de voir un étre
cher se détériorer jour apres jour est une expérience bouleversante et parfois insoutenable
(Villeneuve, 2007). De plus, selon Lallich (2001), les membres de la famille peuvent ressentir
de I’angoisse ou de la peur face a cette maladie qui bouleverse leur vie ainsi que la vie d’un
étre qui leur est cher. En effet, la nature imprévisible de la MA seme une grande peur chez le
proche aidant. Celui-ci appréhende le moment futur, ou une possible détérioration de son état
physique et psychologique se produira, ce qui occasionne ainsi un sentiment de souffrance
(Lallich, 2001). De plus, selon Navab et ses collaborateurs (2012), les proches aidants
craignent le déclin des capacités de leur proche atteint de la MA et ils ont aussi peur d’étre

atteints de cette maladie lorsqu’ils seront plus agés.

Enfin, il est toutefois important de mentionner que, malgré le risque d’épuisement des

aidants, certains impacts positifs du role d’aidant ont été rapportés. Selon Beinart et ses



collaborateurs (2012), le sentiment de plaisir d’aider et de porter compagnie a la personne qui
nous est chere ainsi que la satisfaction d’aider son prochain représentent entre autres des

impacts positifs du role d’aidant aupres d’une personne atteinte de la MA.

2.5 Importance de I’éducation et du soutien fournis aux proches aidants

L’importance et la nécessité¢ de fournir des informations ainsi qu’un soutien continu
aux aidants familiaux des personnes atteintes de la MA est ressorti principalement dans trois
¢tudes (Navab et al., 2012; Holroyd, Turnbull et Wolf, 2002; Amieva et al., 2012). Plus
spécifiquement, dans une enquéte de Holroyd et ses collaborateurs (2002), 57 personnes ont
répondu a un questionnaire structuré portant sur I’expérience des familles qui apprennent que
leur proche est atteint de démence. Cette étude a rapporté que la moiti¢ des membres d’une
méme famille estimaient ne pas avoir recu assez d’informations pertinentes concernant le
diagnostic de démence présent chez leur proche, ce qui les empéchait de bien comprendre la
maladie. Ils recommandent donc que les professionnels de la santé divulguent davantage
d’informations aux membres de la famille ainsi qu’a la personne atteinte concernant le

diagnostic de démence (Holroyd et al., 2002).

2.6 Role des ergothérapeutes aupres des proches aidants

Dans leur pratique quotidienne, les ergothérapeutes exercent leurs compétences aupres
des proches aidants et celles-ci sont variées (Association canadienne des ergothérapeutes
(ACE), 2012). Par exemple, les ergothérapeutes doivent utiliser leur compétence de
communicateur pour communiquer avec les aidants, entre autres pour les aider a mieux
comprendre la MA ainsi que ses répercussions dans le quotidien de la personne atteinte
(Negovanska et al., 2010). En outre, les ergothérapeutes sont habilités a expliquer aux aidants
I’importance de maintenir un équilibre occupationnel, soit préserver des activités significatives
pour maintenir une bonne santé physique et mentale (ACE, 2004). De plus, la compétence de
praticien érudit est aussi utilisée par les ergothérapeutes puisqu’ils se basent sur les meilleures
données probantes ainsi que sur leur expérience afin d’étre a I’affut des nouvelles approches
efficaces pour intervenir aupreés des proches aidants (ACE, 2012). En outre, la compétence de

collaborateur est requise pour que les ergothérapeutes collaborent avec les proches aidants
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d’une personne atteinte de la MA pour prévenir leur épuisement (ACE, 2012). Ils doivent
aussi collaborer avec les différents membres de I’équipe, par exemple, le travailleur social afin
d’identifier divers services et ressources mis en place pour soutenir les proches aidants (ex. :
service de répit, gardiennage, etc.) (Belmin et al., 2007). Enfin, I’ACE souligne également le
role de I’ergothérapeute pour « soutenir 1’entourage et la famille, qui fournissent la majorité
des soins a domicile » (ACE, 2008).

2.7 Synthése de la recension des écrits

En somme, cette recension des écrits permet de constater que trois aspects principaux
sont couverts dans la littérature sur 1’expérience vécue par les proches aidants de personnes
ayant la MA, soit la santé psychologique des proches aidants, I’importance de fournir de
I’éducation aux proches aidants ainsi que les perceptions des proches aidants par rapport a leur
proche atteint de la MA. Les témoignages des proches aidants sur leur expérience vécue face a
la maladie portent principalement sur la période d’accompagnement de la personne aprés que
le diagnostic ait été posé jusqu’a sa mort. Seul le témoignage de Villeneuve (2007) présente
les perceptions d’un proche aidant pour toute la période couvrant I’apparition des premiers
symptomes, ’annonce du diagnostic puis I’accompagnement du proche atteint jusqu’a sa
mort. Il importe aussi de mentionner que les changements survenus dans les occupations des
proches aidants au fil du temps n’ont pas été documentés spécifiquement dans les études

ultérieures.

Enfin, soulignons que les études recensées relatent généralement I’expérience d’un seul
des membres de la famille de personnes atteintes de la MA, et ne permettent donc pas
d’identifier les similitudes et les différences dans le vécu de différents aidants au sein d’une
méme famille au fil de I’évolution de la maladie. Or, lorsqu’un proche est atteint de la MA,
plusieurs membres de sa famille s’impliquent généralement pour lui fournir des soins (Beinart
et al., 2012). Dans leur pratique quotidienne, les ergothérapeutes sont donc amenés a interagir
avec toute ’unité familiale, incluant non seulement le conjoint, mais aussi les autres membres
de la famille impliqués. Il serait pertinent de vérifier a quel point les réalités vécues par chacun
des membres d’une méme famille se ressemblent ou différent, et ce, depuis I’apparition des

premiers symptomes jusqu’a un stade avancé de la maladie. Ces informations seraient utiles
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aux professionnels de la santé, dont les ergothérapeutes, qui souhaitent offrir des
renseignements et recommander des ressources adaptées aux besoins spécifiques des différents
membres de la famille d’une personne atteinte de la MA. De méme, les informations apportées
pourraient aussi €tre utiles pour les organismes de soutien qui ceuvrent aupres des aidants
familiaux, pour leur permettre d’adapter les informations fournies et les ressources de soutien

qu’ils offrent a différents membres d’'une méme famille.

3. OBJECTIFS DE RECHERCHE

Devant une telle problématique, 1’objectif général de 1’étude est de documenter les
perceptions de plusieurs membres d’une méme famille d’une personne atteinte de la MA par
rapport aux changements survenus dans leur vie pour une période allant de 5 ans avant

I’apparition des symptdmes jusqu’au stade actuel de la maladie.

Les objectifs spécifiques consistent a : 1) identifier les changements pergus par chaque
membre de la famille au cours de cette période, et ce, par rapport a leurs croyances face a la
MA, la relation avec leur proche, leurs émotions et leurs occupations, et 2) explorer les

ressemblances et les différences entre les perceptions de chacun des membres de la famille.

4. CADRE CONCEPTUEL

Le cadre conceptuel choisi pour guider cette étude est le Modele canadien du
rendement et de I’engagement occupationnel (MCREO) (Polatajko et al., 2013). Ce mod¢le
favorise une vision holistique de la situation des proches aidants de personnes atteintes de la
MA. Il présente un processus dynamique dans lequel les interactions entre trois grandes
composantes, soit 1’occupation, la personne et I’environnement, influencent le rendement et

I’engagement occupationnels (Polatajko et al., 2013).

La composante «occupation» occupe une place cruciale au sein du modele.
L’occupation réfeére a « I’ensemble des activités et des taches de la vie quotidienne auxquelles

les individus et les différentes cultures donnent un nom, une structure, une valeur et une



12

signification » (Law, Polatajko, Baptiste et Townsend, 1997, p. 38). L’occupation inclut 3
domaines, soit les soins personnels, la productivité¢ et les loisirs. La composante de la
« personne » est quant a elle mise au centre du modele, qui préconise d’ailleurs une approche
centrée sur le client. La personne comporte quatre dimensions, soit la dimension cognitive,
physique, affective et spirituelle. La composante « environnement » représente différents
contextes dans lesquels la personne vit et réalise ses occupations. Elle comprend 4 dimensions,
soit la dimension sociale, physique, institutionnelle et culturelle. Enfin, les concepts
d’engagement et de rendement occupationnel présentés dans le MCREO sont le résultat du
processus dynamique entre la personne, ses occupations et son environnement. Le rendement
fait référence a I’exécution de I’occupation alors que I’engagement représente plutot
I’expérience subjective vécue par la personne a travers sa participation dans I’occupation (Law
et al., 1997). La notion d’« engagement » présentée dans le modele permet de constater que les
ergothérapeutes ne consideérent pas seulement le rendement dans une occupation, mais aussi le
degré de satisfaction qu’elle procure a la personne ainsi que le degré d’importance qui lui est

attribué (Polatajko et al., 2013) (voir Figure 1).

Lenvironnement

Figure 1. Modéle canadien du rendement et de I’engagement occupationnel (MCREO)

Le MCRO-E dans Townsend, E., Polatajko, H. et Craik, J. (2008). Faciliter I'occupation :
I'avancement d'une vision de l'ergothérapie en maticre de santé, de bien-étre et de justice a
travers l'occupation. Ottawa, ON, CAOT Publications ACE. p.27. Figure reproduite avec
l'autorisation de CAOT Publications ACE (voir I’Annexe C).
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Cinqg de ces dimensions du MCREO apparaissaient particuliérement pertinentes a
I’étude, en regard de la recension des écrits, et ont été utilisées pour guider la conception du
schéma d’entrevue afin de répondre a la question de recherche, soit les dimensions
productivité et loisirs de I’occupation — puisque ce concept occupe une place centrale en
ergothérapie — de méme que les dimensions affective et spirituelle de la personne et la
dimension sociale de I’environnement. Ces dimensions ont €té choisies puisqu’elles sont
particulierement susceptibles d’étre affectées ou d’influencer I’expérience des aidants, tel que
suggéré par les écrits scientifiques. Certaines de ces dimensions, notamment celles relatives a
I’occupation, demeuraient aussi peu explorées par les études ultérieures, tel qu’expliqué ci-

apres.

4.1 Occupation : Productivité

Cette dimension comprend I’emploi, les travaux ménagers, les roles et les
responsabilités familiales incluant notamment le role d’aidant, le travail bénévole dans la
communauté, les travaux scolaires et les activités ludiques (dans I’enfance). Tout ce qui
contribue a 1’épanouissement social et économique ou qui engendre des revenus est compris
dans cette section (Polatajko et al., 2013). Les écrits scientifiques recensés abordent peu
I’impact du réle de proche aidant sur leur productivité. Ce sujet est pourtant fort pertinent
puisque la nécessité de fournir plusieurs heures de soins auprés d’une personne atteinte de la
MA peut potentiellement affecter les autres spheéres de la productivité du proche aidant comme
I’engagement dans son travail ou ses autres responsabilités familiales. Il serait donc important
de connaitre les perceptions de différents membres de la famille d’une personne atteinte de la
MA par rapport aux répercussions de leur role d’aidant sur leur routine quotidienne et leurs
activités professionnelles. Toujours en lien avec ce domaine, il serait aussi pertinent de
documenter, leur rdéle a jouer et leur implication dans les soins de la personne atteinte de la

MA et ce, avant I’apparition des symptomes de la maladie jusqu’au stade actuel de la MA.

4.2 Occupation : Loisirs

Cette dimension représente tout ce qui a trait au divertissement. Elle comprend la

socialisation, I’expression créative, les activités de plein air, les activités ludiques et les
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activités sportives (Townsend et al., 2008). Les occupations significatives, incluant les loisirs,
sont primordiales pour le maintien d’un équilibre occupationnel, soit la préservation d’une
bonne santé physique et mentale (Backman, 2004). Il serait donc important de documenter les
changements survenus dans la participation dans les loisirs chez plusieurs membres de la

famille d’une personne atteinte de la MA en lien avec leur role de proche aidant.

4.3 Personne : Affectif

La dimension affective de la personne comprend les facteurs interpersonnels,
intrapersonnels ainsi que toutes les fonctions affectives et sociales (ex. : humeur et réactions
émotionnelles : controle des émotions et du comportement). Les émotions, les attitudes, les
motivations et la perception de soi sont aussi comprises dans cette dimension (Townsend et
al., 2008). En lien avec la dimension affective, certaines études recensées (Villeneuve, 2007;
Navab et al., 2012; Lallich, 2001; Ducharme, 2006) ont porté sur les émotions ressenties par
les aidants d’une personne atteinte de la MA ainsi que sur leurs perceptions par rapport a leur
proche atteint de la MA. L’importance de s’intéresser a la qualité de vie des proches aidants
est aussi soulignée dans une étude publiée par Ducharme (2006). Ces études appuient donc la
pertinence de documenter les changements percus dans les différents aspects de la dimension
affective, particulierement susceptible d’étre affectée chez les proches aidants de personnes

ayant la MA.

4.4 Personne : Spirituelle

La dimension spirituelle constitue I’essence méme de la personne; c’est ce qui la
pousse a faire certains choix. Elle comprend donc le sens que la personne donne a la vie, ses
valeurs et ses croyances personnelles (Townsend et al, 2008). Etant donné que cette
dimension est peu abordée dans les écrits et qu’elle est toutefois susceptible d’étre affectée
chez les proches aidants, il serait pertinent de vérifier comment leurs perceptions de leurs
valeurs, leurs désirs, leurs buts et leurs croyances ont évolué a travers I’expérience de leur rdle

d’aidant.
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4.5 Environnement : Social

Cette dimension comprend le milieu dans lequel vit I’individu, les types de rapports
entre les gens et avec leur communauté, les regroupements sociaux fondés sur des intéréts
communs, les valeurs, les attitudes ainsi que les croyances (Townsend et al., 2008). En lien
avec I’environnement social, la littérature suggere que la perte de relation avec la personne
atteinte de la MA est souvent per¢ue comme un deuil par les proches aidants (Société
Alzheimer Canada, 2013; Navab et al., 2012.) Etant donné que cette dimension affecte
directement les proches aidants, il est important d’en tenir compte et d’explorer davantage les
perceptions des différents membres de la famille par rapport aux changements survenus dans
leur relation avec leur proche ainsi qu’avec leur entourage, a travers le temps (i.e. avant

I’apparition des symptdmes jusqu’a actuellement).

5. METHODOLOGIE

Le paradigme de la présente recherche est naturaliste puisque 1’étude vise la découverte
et la compréhension du vécu des proches aidants, soit plusieurs membres d’'une méme famille
d’une personne atteinte de la MA, et ce, dans leur milieu habituel. La description et la
compréhension du phénomeéne sont les principaux buts visés par cette étude (Fortin, 2010).
Une étude de cas a été effectuée, puisque le but de la recherche consiste a examiner une seule
entité dans le contexte d’une situation de la vie réelle (Fortin, 2010). Dans ce cas-ci, la famille
représente ’entité, qui inclut plusieurs membres de la famille d’une personne atteinte de la
MA. Une recherche qualitative a été privilégi¢e puisqu’elle se caractérise par la maniére dont
les étres humains percoivent leurs propres expériences de vie, tel que souhaité dans cet essai,
soit recueillir la perception de plusieurs membres d’une méme famille d’une personne atteinte
de la MA pour ainsi connaitre leur vécu. Cela permet donc de tirer des informations par
rapport a une situation peu documentée dans la littérature. Par ailleurs, il existe de nombreuses
réalités possibles puisque chaque personne est unique. Les résultats ne seront donc pas
généralisables, mais ils permettront toutefois de connaitre comment les perceptions peuvent

changer a travers le temps et d’une personne a I’autre (Fortin, 2010).
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5.1 Participants et recrutement

Cette ¢tude a ¢té réalisée aupres de quatre membres d’une méme famille d’une
personne atteinte de la MA. Pour étre admissible a participer a I’étude, les participants
devaient : 1) faire partie d’une famille dans laquelle il y a un membre qui est atteint de la MA,
2) faire partie d’une famille ou au moins trois membres sont intéressés a participer a 1’entrevue
et 3) avoir les capacités cognitives et intellectuelles requises pour comprendre les questions et
y répondre. L’identification d’une famille potentielle pour participer a 1’étude s’est faite par
réseau de contacts et par du bouche-a-oreille. J’ai d’abord été référée a une famille qui était
intéressée a participer a mon projet, mais qui était insuffisamment nombreuse. Cette famille
m’a ensuite référée a une autre famille dans laquelle quatre membres m’ont démontré leur
intérét a participer a mon étude. Un appel téléphonique a été effectué pour confirmer I’ intérét
des participants a participer a I’étude et pour les informer sur la nature et le déroulement de
I’entrevue qui serait réalisée avec chacun d’eux. L’entrevue a ensuite ét¢ planifiée avec chaque

participant.

5.2 Cueillette des données

Aprés D’obtention du consentement écrit a participer a 1’étude, une entrevue
individuelle d’une durée d’environ 60 minutes a été réalisée avec deux des participants alors
que les deux autres ont préféré répondre aux questions de I’entrevue en méme temps. Les
entrevues ont été¢ planifiées en fonction des disponibilités des participants ainsi qu’a 1’endroit

de leur choix.

Le canevas d’entrevue a été ¢laboré en fonction du cadre conceptuel choisi, en plus de
se baser sur les résultats de la recension des écrits. Des variables sociodémographiques ont été
documentées pour décrire les caractéristiques des participants via un questionnaire administré
au début de I’entrevue. L’entrevue semi-structurée (voir I’ Annexe D) comporte 17 questions
documentant les perceptions des participants par rapport aux changements survenus dans leur
vie sur une période allant de 5 ans avant I’apparition des symptomes chez leur proche, en
passant par I’annonce du diagnostic et jusqu’a actuellement, et ce, pour les spheres suivantes :

perceptions de la MA et sources d’information sur la maladie, perceptions de leur proche, ainsi



17

que leur implication et leur relation avec celui-ci, émotions vécues, qualit¢ de vie et

changements dans leurs occupations liées a la productivité et aux loisirs (voir la Figure 2).

Apparition Annonce
des symptomes du diagnostic Actuellement

A

+  + + -

\ J
Y

S ans avant 1’apparition
des symptomes

Figure 2. Perceptions des proches aidants sur une période allant de 5 ans avant I’apparition des
symptdmes jusqu’au stade actuel de la maladie

5.3 Analyse des données

Les données recueillies lors de la passation du questionnaire d’informations générales
ont permis de dresser un portrait des caractéristiques sociodémographiques du groupe de
participants, a I’aide d’analyses descriptives. Ensuite, I’analyse qualitative des données issues
des entrevues avec chaque participant a été réalisée conformément a une approche classique
d’analyse de contenu afin de permettre de dégager les thémes importants (Fortin, 2010). Les
entrevues étaient enregistrées en mode audio. Le verbatim de chaque témoignage a été
transcrit intégralement, puis les verbatim ont été analysés. Une analyse qualitative thématique
a ¢té effectuée, incluant I’identification d’unités de sens (codification), une interprétation des
codes et une synthése des ¢éléments en se basant sur les dimensions du MCREO (cadre
conceptuel). Les codes ont été contre-validés par la directrice de maitrise et, lors de
divergences, une discussion s’en suivait afin d’arriver a un consensus. Il est a noter que pour
quatre questions comportant une échelle de réponse (ex. : cotation de la qualité de vie sur une
¢échelle de 0 a 10), des analyses descriptives ont aussi été réalisées et le logiciel Excel a été

utilis€ pour présenter et analyser les résultats sous forme de tableaux.
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5.4. Approbation du comité d’éthique

Le projet de recherche a ¢ét¢ accepté le 21 février 2014 par le comité d’éthique de la
recherche de I’Université du Québec a Trois-Rivieres (voir la copie du certificat numéro CER-
14-199-07.06 a I’ Annexe E. Avant de débuter la collecte de données, les participants ont signé

un formulaire de consentement (voir I’Annexe F).

6. RESULTATS

6. 1 Description des participants

L’étude a été réalisée aupres de quatre membres de la famille d’un homme atteint de la
MA, soit sa conjointe ainsi que trois de ses enfants. Les participants s’entendent pour dire que
leur proche présente des symptdmes significatifs de la MA depuis plus de 10 ans et il avait
regu spécifiquement son diagnostic depuis environ 6 ans au moment de ’entrevue. L’homme
atteint de la MA vit actuellement en centre d’hébergement ou il a été¢ admis depuis moins d’un

an alors qu’il demeurait auparavant a domicile avec sa conjointe.

Les proches aidants interrogés sont composés de trois femmes et d’'un homme dont
I’age varie entre 56 et 85 ans. Les participants résident tous dans la méme ville que leur proche
atteint de la MA. Parmi ceux-ci, deux occupent actuellement un emploi, soit un a temps plein
et 'autre a temps partiel, tandis que les deux autres sont présentement a la retraite. Dans les

sections qui suivent, les participants ont été identifiés par les codes P1, P2, P3 et P4.

L’utilisation du cadre conceptuel basé sur le MCREOQ, tel que décrit précédemment a
permis de guider I’organisation des themes importants ressortis des entrevues. Pour chacune
des dimensions du cadre conceptuel, des thémes ont été identifiés et il a été possible de faire
ressortir les similitudes et les différences dans la perception des participants. Des citations ont

été extraites des verbatim afin d’illustrer chacun des thémes identifiés.
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6.2. Dimension affective de la personne
6.2.1 Perception de la MA

Le premier théme abordé lors des discussions touche les perceptions des proches
aidants face a la MA. Les réponses des participants suggerent que leur perception actuelle de
la MA ne différe pas significativement d’avant que leur proche en soit atteint puisqu’ils
avaient tous certaines connaissances sur la MA issues notamment de leur expérience aupres
d’autres personnes de leur entourage, comme en témoigne P4 «[...] c’est une chose
franchement qui nous était pas inconnue [...] parce que je I’ai tellement vécu, avec [plusieurs
membres de la famille] » et P3 «on la connaissait la maladie ». Leur connaissance de la
maladie vient aussi du fait que c’est un sujet couramment abordé, tel que mentionné par P1
«on en entend tellement parler » et P2 « Bin I’évolution suite a ¢a, on en entend parler a
gauche et a droite de ce que c’est. [...] ». Néanmoins, une nuance est apportée par P2
suggérant que la réelle prise de conscience des répercussions de la maladie survient seulement
lorsque la maladie frappe chez un proche : « Facque la, on a quand méme une idée de ce que

ca peut étre... mais tant et aussi longtemps qu’on n’est pas tremp¢é dans le bain... ».

Toujours en lien avec la perception de la MA, la notion d’évolution destructrice de
cette maladie ressort aussi du discours des participants, dont P2 « Ca fait mal de voir les
personnes [...] qui ont été saines de santé et d’esprit tout au long de leur vie et de les voir
disparaitre graduellement comme ¢a. » et P4 « C’en est une maudite, [...] elle brime la vie de
tous les gens. » P2 souligne aussi le caractére incurable de la MA « D’autant plus qu’on sait
qu’il n’y a rien pour essayer de I’améliorer ou de la guérir » tandis que P3 la décrit comme un

processus interminable « ¢’est une ligne sans fin ».

6.2.2 Perception du proche atteint de la MA

Plusieurs participants ont noté des changements dans certains aspects de la personnalité
de leur proche et dans ses agissements a la suite de ’apparition des symptomes, comme de
I’irritabilité et de ’agressivité tel que I’exprime P1 : « [Avant I’apparition des symptomes] ce
n’¢était pas un homme agressif, rien [...] » et [depuis I"apparition des symptomes] « Je voyais

vraiment qu’il était un peu plus agressif [...] Il se fachait sur des riens dans la maison [...] ».
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P3 précise : « on a vu que ce n’était pas notre pere... que notre pere, ¢’était plus lui ». Avec
I’évolution de la MA, un autre changement de comportement observé chez la personne atteinte
était aussi le fait de s’isoler lors de situations stressantes, tel que rapporté par P1 « Quand il
venait du monde a la maison, les derniers temps, il s’isolait. » et P3 « Quand il avait de quoi
qu’il n’aimait pas [...], il s’en allait dans sa chambre ou il s’en allait dans le sous-sol. ».
Toutefois, certains traits de caractére de la personne atteinte de la MA demeuraient tout de
méme bien conservés au fil du temps, notamment le fait d’étre souriant (selon P1, P2 et P3) et

d’étre peu volubile (selon P1 et P2).

Les participants ont également observé une perte des capacités fonctionnelles de leur
proche au fil de I’évolution de la MA, touchant d’abord le domaine de la productivité et des
loisirs — plus spécifiquement les activités de menuiserie — comme 1’ont mentionné tous les
participants. Entre autres, P3 explique : « il aimait travailler de ses mains. [...] Mais un
moment donné, ¢a a toute tombé ca, il était plus capable. ». De plus, la majorité des
participants expriment que la capacité de leur proche atteint de la MA a reconnaitre les gens,
les lieux, ’emplacement des objets ainsi que leur utilisation adéquate a été affectée avec
I’évolution de la maladie. En effet, au fil du temps, leur proche n’était plus en mesure de se
souvenir de I’emplacement des objets qu’il avait rangés, tel que rapporté par P1 «[...] on s’est
apercu qu’il cherchait plus ses affaires, il se perdait ». De plus, la capacité a reconnaitre les
lieux familiers avait diminuée, tel que rapporté par P2 « il ne se reconnaissait plus dans sa
propre maison qu’il a construite de ses propres mains. » Par ailleurs, sa capacité a reconnaitre
les gens et I'utilité¢ des objets s’en trouvait également affectés, tel qu’exprimé par P3 « il ne
reconnait plus personne », « son thé, il le prenait, pis il le vidait dans son assiette » et P4

« Pour te dire comment la vie change. 11 lisait son journal, il le lisait a I’envers. »

6.2.3 Réactions vécues et émotions ressenties en lien avec la MA

Lorsque questionnés sur leurs réactions émotionnelles et leurs attitudes face a I’annonce
du diagnostic de leur proche, deux des participants indiquent qu’ils n’ont pas vécu de grande
surprise ou de choc dii au fait que la maladie évoluait graduellement depuis plusieurs années et
qu’ils avaient déja noté des changements chez leur proche, tel que mentionné par P1 « [les

signes] c’est venu tellement graduellement » et P2 « Donc le diagnostic, quand on I’a vraiment
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su que c¢’était du Alzheimer, on le savait déja. » Il est aussi a noter que des démarches pour
faire évaluer la personne présentant des symptomes de la MA avaient ¢€té entreprises
initialement par I’un des participants, mais qu’il avait choisi de ne pas en informer les autres
membres de la famille par souci de protéger ses proches de la souffrance qu’engendre la
présence d’une maladie chez un étre cher : « Par contre, en 2004, moi j’avais commencé a
faire faire des examens [...] je travaillais I’affaire. Je ne voulais pas que [...] tant qu’ils ne
s’en apercevaient pas... qu’ils n’étaient pas conscients que [...] était malade, pour moi c’était
une maladie 1a... » L un des participants (P3) mentionne cependant que le fait d’avoir recu la
confirmation exacte quant au diagnostic de son proche en 2008 lui a permis de mieux ajuster
ses comportements et ses attitudes a ’égard de ce dernier : « Il y avait des conflits, parce que
[...]je le combattais parce que je ne savais pas moi... ce qui se passait [...] Quand on I’a su,
on a...On a chang¢ la facon de voir, d’agir, la facon de fonctionner, pis ¢a l'a.... On a toute
embarqué, chacun... » Deux participants admettent qu’il demeure difficile de croire en la
présence de la MA chez leur proche, soit P3 « on le croit pas non plus » et P4 « c’est une
chose qu’on ne pense pas que ¢a peut nous arriver ». Il apparait donc difficile d’accepter cette
maladie, tel que rapporté par P1 : « on a commencé 1a, mais probablement qu’on n’acceptait
pas ». Toutefois, I’acceptation de la MA peut aussi €tre pergue comme un processus
obligatoire et nécessaire, tel que rapporté par P4 « il a fallu I’accepter » et P2 «[...], j’accepte,

on n’a pas le choix ».

Un autre théme ayant émergé concerne la gamme d’émotions vécues actuellement par
les proches aidants de la personne atteinte de la MA. En effet, la majorité des participants
rapportent que la présence de la MA chez leur proche les touche et les bouleverse toujours,
comme en témoignent P1 « C’est slire que ¢a nous touche, on ne peut pas rester insensible »,
P2 « C’est une maladie naturellement qui nous touche, avec laquelle on vit, [...] » et P4 « Je
reviens de 1a (hopital) et je suis presque toujours bouleversé ». Deux participants (P1 et P2)
soulignent aussi la variabilit¢ des émotions vécues dépendamment de la situation et de I’état
de leur proche. P2 explique : « Quand je suis a c6té de lui, je suis calme et je suis bien.
Naturellement, si lui il est calme et si lui il est de bonne humeur et que je sens [...] qu’il est
bien [...] Par contre, sij’y vais le soir et qu’il peut étre plus agressif ou qu’il semble étre bien

perdu [...] a ce moment-I1a, j’ai de la frustration et j’ai de la colére... j’ai de la colére. »
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6.2.4 Satisfaction de la qualité de vie

Malgré les différentes répercussions de la MA chez leur proche, tous les participants
ont rapporté que leur satisfaction face a leur qualité de vie est demeurée la méme au fil du
temps (i.e. avant I’apparition des symptomes chez leur proche versus actuellement), tout

comme en témoigne le tableau ci-dessous.

Tableau 1 : Satisfaction des participants face a leur qualité de vie au fil du temps

Participant 1 | Participant2 | Participant3 | Participant 4

Avant ’apparition
des symptomes 10/10 9/10 7-8/10 8-9/10
Satisfaction de sa chez leur proche
qualité de vie

Actuellement 10/10 9/10 7-8/10 8-9/10

Pour 'un des participants (P1), une bonne qualité¢ de vie se traduit par le sentiment
d’étre heureux, et ce, a travers les années : « [Avant I’apparition des symptomes] j’avais une
belle qualité de vie. 10/10, j’étais heureuse [...] je calcule que je suis heureuse [encore
aujourd’hui] et je suis contente d’aller [le] voir. Je suis contente de lui donner un peu de temps
et de comment il est, son état. » Une nuance est donc apportée dans le discours actuel de P1
quant a son sentiment d’étre heureuse qui est dii au fait qu’elle est contente d’offrir de 1’aide a

son proche.

Par ailleurs, certains participants précisent que méme si leur satisfaction de leur qualité
de vie demeure généralement la méme au fil des ans, il peut arriver qu’elle fluctue légerement
au cours d’une journée, dépendamment de leur niveau d’énergie. En effet, la fatigue est
ressortie comme ¢étant liée a la diminution de leur satisfaction de leur qualité¢ de vie, tel que
rapporté par P1 « C’est slir que des fois on se sent plus fatigué, on vieillit », « C’est stir qu’il
faut se brimer un peu [...]», P3 « C’est siir qu'on a des baisses » et P4 « On est fatigué.

Parfois, notre qualité de vie va jusqu’a 4/10, mais [...] ».
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6.3 Dimension spirituelle de la personne
6.3.1 Acceptation et adaptation

Un théme important ressorti du discours de plusieurs participants est celui de
I’acceptation et de I’adaptation a la situation. En effet, la détermination a faire face a la
maladie et a trouver la force pour continuer, a émergé du discours de P4 « il faut trouver de
I’énergie. 11 faut vivre! ». Il ressort aussi de ses propos, I’importance de considérer le positif
malgré la maladie «[...] avec tout ce qui est autour de moi, je trouvais la vie belle. Je ne
révais pas d’avoir ce que je ne pouvais pas avoir. Je me contentais de ce que j’avais ».
L’acceptation et 1’adaptation sont aussi des themes qui ont émergé du discours de P3 « Le
meilleur mot [pour représenter la situation] c’est I’adaptation. [...] L’acceptation et
I’adaptation. » et de P2 «Je comprends, j’accepte et on n’a pas le choix [...] pis on

avance... ».

6.3.2 Désirs et valeurs des proches aidants

Un théme important émergeant du discours des participants est le désir de confort et de
bien-étre de leur proche tel que rapporté par P1 « Dans le fond la, c’est son confort, on
voudrait qu’il soit heureux dans sa téte aussi ts¢. », P3 « Tout ce qu’on voulait nous autres
c’est qu’il soit bien dans sa téte, dans son corps et dans son cceur. » et P4 « [Les membres de

sa famille] veulent [son] bien, ils veulent qu’il soit heureux, qu’il soit bien. ».

6.4 Dimensions productivité et loisirs de I’occupation
6.4.1 Implication comme proche aidant de la personne ayant la MA

Le discours des participants suggere que le niveau d’aide et d’implication aupres de leur
proche ayant la MA a été ajusté graduellement en fonction de I’évolution de son niveau
d’indépendance comme en témoigne P1 : « On a rien enlevé a partir du moment ou lui, il avait

la capacité de le faire ».

Plus spécifiquement, I’aide apportée concerne trois principaux thémes : I’entretien
ménager, I’entretien corporel ainsi que la présence et le soutien psychologique. L’aide pour

’entretien ménager était fournie lorsque leur proche atteint de la MA vivait encore a la maison
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familiale comme le mentionnent P1 et P2, mais se poursuit encore depuis qu’il est en milieu
d’hébergement comme I’indique P3 « Je m’arrange pour que sa chambre de bain soit propre

parce que je sais que c’est son lieu ».

Les participants s’impliquent aussi actuellement au niveau de I’entretien corporel de leur
proche atteint, tel que rapporté par P1 « [on fait] I’entretien de ses cheveux, on a quelqu’un qui
lui coupe les cheveux, mais on y voit toujours un petit peu, on lui lave les mains réguliérement

quand on y va. » et P2 « Moi, je lui brosse les dents, ces choses-la. »

L’implication par la présence est un théme qui est aussi ressorti dans le discours de
deux participants, soit P1 « On est présent, on essaie d’étre présent dans sa vie 1a tsé. » et P2 «
[...]j’en prends soin, de ce que je fais avec, j’essaie d’étre présent, pour vérifier s’il est bien,

s’il est bien traité, s’il est confortable, s’il ne manque de rien. ».

Un autre théme important est ressorti du discours de trois des participants, soit le fait
qu’ils font leur possible pour aider leur proche atteint de la MA et pour lui donner le meilleur
d’eux-mémes, tel que rapporté par P1 « Mais je veux dire, on essaie d’étre avec lui le plus
attentionné possible, on essaie de lui donner le mieux de nous ». P3 ajoute : « On prend soin
de [...], pis on lui donne notre bien-étre. On lui donne ce qu’on est capable de lui donner en
temps et en énergie. ». Enfin, P4 confirme également : « [Les membres de la famille] font tous
leur possible. ». Les participants mentionnent d’ailleurs qu’ils sont satisfaits de leur degré

d’implication fourni aupres de leur proche atteint de la MA.

6.4.2 Raisons de ’implication auprés du proche

Trois participants ont exprimé spécifiquement la ou les raisons de leur implication
aupres de leur proche. Les raisons de I’implication de P2 ont changé au fil de temps (i.e., avant
I’apparition des symptomes versus actuellement). Avant I’apparition des symptomes, lorsque
son proche était indépendant, P2 lui offrait de I’aide par plaisir : « Mais quand j’y allais [...],
je participais aux travaux, aux rénovations, mais j’y allais parce que ¢’était mon plaisir de le
faire » alors qu’actuellement, il mentionne s’impliquer principalement par respect pour [un

membre de sa famille] ainsi que pour I’aider. Les deux autres participants ont rapporté des
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raisons différentes de s’impliquer actuellement, soit le souci d’étre redevable envers leur
proche qui a toujours €té présent (pour P1) ainsi que par amour de leur proche et parce que

c’est un membre de leur famille (pour P3).

6.4.3 Impact du role de proche aidant sur la routine quotidienne, le travail et les loisirs

Un théme important ayant émergé du discours de trois des participants est le fait que
les proches doivent s’adapter a la personne atteinte de la MA, ce qui implique entre autres le
changement de certaines habitudes en fonction de la condition et des besoins de la personne
ayant la MA. Par exemple, P3 mentionne qu’ils ont di mettre fin a I’habitude d’amener leur
proche atteint faire des balades en voiture, car cette activité perturbait monsieur qui ne
reconnaissait plus son domicile & son retour : « Comme 1’auto...on allait lui faire faire des
tours d’autos ou quand il pouvait pu conduire c’est [la conjointe] qui y allait avec, il revenait,
non c’est pas ici que je reste. Ok donc la on coupe la-dessus aussi. » Depuis que leur proche
atteint vit en milieu d’hébergement, une autre habitude a changé, soit le fait de le visiter a

I’hopital plutot qu’a la maison, tel que rapporté par P1.

De plus, les deux participants qui vivaient avec leur proche atteint de la MA lorsque
celui-ci était toujours a la maison ont abordé plus spécifiquement la modification de leur
routine de sommeil. Ils ont effectivement vu leur sommeil affecté puisque celui de leur proche
¢tait perturbé, comme le mentionne I’un des participants : « La nuit 13, il se levait 1a, pis moi
j’¢étais debout dans le passage, parce que des fois il faisait des crises. Je me souviens qu’a 3
heures du matin, [...] lui donnait un déjeuner parce qu’il voulait s’en aller travailler [...] A la
minute qu’il y en a un qui se levait, [j’avais mis] une couverte qui sonnait, pis ¢a a €t¢ ma
meilleure alarme. [...] A la minute que je I’entendais sonner, je me levais. [...] Pis je me
couchais pas tant que je ne sentais pas qu’ [il] était [couché]. » Dans un méme ordre d’idée, la
conjointe rapporte que « C’¢était le gros soleil, a 6 h 10, il se couchait. Il se couchait, pis moi je

me couchais avec. »

Ces mémes deux participants illustrent aussi comment ils se sont adaptés a leur proche
pour mieux gérer les changements dans son comportement et pour éviter de le contrarier

malgré la perte de lucidité, en utilisant la métaphore « vivre dans sa bulle ». P3 mentionne «
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On vivait avec dans sa bulle, on embarquait... dans sa vision des choses pis on allait comme
ca. [...] il était dans sa bulle... s’il disait noir, on disait noir [...] On avait beau voir le
contraire ». P4 ajoute « Il ne faut pas briser leur bulle... Ce qui fait que nous autres, on a

essay¢ de le garder dans sa bulle, de vivre avec, on a entré avec... ».

Les répercussions du rdle de proche aidant sur la participation dans d’autres activités
de travail ou de loisirs ont toutefois €té atténuées par la collaboration et I’implication active de
tous les membres de la famille aupres de la personne atteinte de la MA. Ce théme émerge du
discours de trois des participants. En effet, tous les membres de la famille s’impliquent et se
remplacent lorsque nécessaire, tel que rapporté par P1 « Non [cela ne m’empéche pas de rien
faire] parce que quand on a quelque chose, on s’est dit, il y a moyen qu’on se remplace, ou
c’est quelqu’un d’autre, donc on avise quelqu’un d’autre qui remplace. » et P2 « Je n’ai pas eu
besoin [d’apporter des changements @ mon horaire quotidien] parce que tout simplement les
[autres] sont ici [dans cette ville] et [quelques-uns] sont a la retraite depuis quelques années,
donc eux autres étaient présents. [... | S’il y en a un qui n’est pas disponible, c’est I’autre qui'y
va. » Dans le méme ordre d’idée, P3 rapporte que « Non, [je n’ai pas manqué de journées de
travail pour apporter de I’aide], moi quand il arrivait de quoi, j’appelais [les autres membres
de la famille] [...] Non [cela ne m’empéche pas de faire des loisirs], comme je te dis, il y a
toujours quelqu’un. » Toutefois, une nuance est apportée par P1 par rapport au fait que malgré
I’implication de tous, il arrive parfois qu’ils doivent Iégeérement se brimer « C’est sir qu’il faut
se brimer un peu, mais c’est ¢a [...] ». Enfin, en lien spécifiquement avec le theme des loisirs,
le participant P2 insiste sur I'importance de préserver des loisirs afin de maintenir un état de
bien-&tre « [les loisirs] ¢’est comme une libération, on en a besoin, il faut se forcer a faire une

activité, ¢a aide a décompresser un peu. »

6.4.4 Fréquence du nombre de visites

L’idée générale étant ressortie dans le discours de tous les participants est qu’ils
avaient I’habitude méme avant I’apparition des symptomes, de visiter fréquemment leur
proche atteint de la MA, tel que rapporté par P1 et P2 « Pratiquement tous les jours ». Cette
fréquence s’est maintenue (pour P2, P3 et P4) et voire augmentée (pour P1) lorsque leur

proche présentait des symptomes de la MA et vivait encore a domicile, tel que rapporté par P1
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« Mais a partir du moment ou on a su qu’il avait la MA 1a, ¢a a été tous les jours ». D’ailleurs,
la fréquence de visites tend a diminuer légerement depuis que le proche atteint de la MA vit en

milieu d’hébergement, soit environ 2 a 3 fois par semaine, tel que rapporté par les participants.

6.5 Dimension sociale de I’environnement
6.5.1 Perception/satisfaction de la relation avec le proche au fil du temps

Tous les participants ont rapporté qu’ils étaient satisfaits de leur relation avec leur
proche avant I’apparition des symptomes de la MA, tel qu’indiqué par des cotes variant de 8-
9/10 a 10/10 ou une cote de 10 indiquait « complétement satisfait de la relation avec son

proche » (voir le Tableau 2).

Tableau 2 : Satisfaction des participants face a leur relation avec leur proche au fil du temps

Participant 1 | Participant2 | Participant3 | Participant 4

Avant apparition
des symptomes 10/10 9/10 8-9/10 10/10

Satisfaction de

leur relation

Depuis ’apparition
avec leur proche puis 1 apparit

des symptomes

(Lorsqu’il était a la -- 5/10 8-9/10 --
maison)
Actuellement 10/10 1/10 10/10 10/10

Au fil du temps (i.e., a la suite de I’apparition des symptomes et jusqu’a actuellement),
trois participants ont rapporté avoir gardé sensiblement la méme satisfaction de leur relation
avec leur proche bien que la nature de leurs interactions avec ce dernier ait changé et que leurs
échanges verbaux s’avéraient pauvres comme le mentionne P1 « On n’a pas de discussions.

On n’en a pas. Il parle mais on ne comprend rien. On ne comprend rien. »

Par contre, pour un des participants (P2), sa satisfaction de sa relation avec son proche
a diminu¢ au fil du temps (i.e. avant ’apparition des symptomes versus depuis I’apparition des

symptdmes jusqu’a actuellement). En effet, dés le début de I’apparition des symptdmes
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lorsque son proche vivait encore a la maison, il ne percevait plus sa relation avec ce dernier de
la méme facon, di a la perte de lucidité du proche, tel qu’il en témoigne « Je te dirais 5/10 a
peu pres parce qu’on I’avait déja perdu, on le perdait déja a ce moment-la. Sauf qu’il était plus
lucide donc c’était un peu plus lui [comparativement a actuellement]. On réussissait a avoir
quelques échanges. » Le fait que son proche avait de la difficulté¢ a suivre les conversations
entrainait aussi, selon ce méme participant, un sentiment de malaise « C’est siir qu’on sent... il
y a un certain malaise entre [les membres de la famille]. Parce que 1’on constate, au moment
ou I’on a une conversation, bin que lui, il n’est pas dans la conversation, bin on le voit, facque
on se regarde un petit peu du coin de I’ceil pis ¢a crée un malaise a ce niveau-la. On est
inconfortable pour lui». Sa satisfaction de sa relation avec son proche a d’ailleurs continué a
diminuer avec le temps di entre autres au fait que son proche n’a plus la capacité¢ de le
reconnaitre, d’ou la perception d’une relation qui n’est plus réellement présente, tel qu’en
témoigne P2 : «Je te dirais que je ne suis pas satisfait, parce que je ne suis carrément pas
satisfait qu’il soit 13, dans I’état qu’il est la présentement. » « Une relation comme telle, je
pense qu’on n’en a pas...parce qu’il ne me reconnait méme pas, depuis quelques années

d’ailleurs. »

6.5.2 Perception de I’'implication des autres membres de la famille

Un autre aspect de I’environnement social abordé par les participants concerne
I’importance de I’implication de chacun et la complémentarité de leurs roles aupres de leur
proche. En effet, il ressort assez clairement du discours des participants que tous s’ impliquent,
mais qu’il y a des différences et des spécificités dans I'implication de chacun, comme le
mentionnent P3 « On a toute chacun nos fonctions. » et P4 « Tout le monde met la main a la

pate. »

6.5.3. Perception de I’aide extérieure recue

Un autre théme ayant émergé du discours de deux des participants concerne la difficulté
a demander et obtenir de I’aide extérieure. En effet, il est difficile de recevoir de 1’aide, tel
qu’en témoigne P4 « [De I’aide] qu’on n’a pas facilement. » De plus, une nuance est apportée

par P3 qui mentionne « Faut dire qu’on [a] pas demand¢ [d’aide] ».
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7. DISCUSSION

Cette ¢étude de cas a permis d’identifier et de comparer les perceptions de quatre
membres d’une méme famille d’une personne atteinte de la MA, quant a leurs croyances face
a la MA, la perception de leur proche et de leur relation avec celui-ci, leurs émotions vécues et
leurs occupations, pour la période allant de 5 ans avant I’apparition des symptomes jusqu’au
stade actuel de la maladie. Selon les résultats de ma recension des écrits, aucune étude n’avait
jusqu’ici documenté les changements percus et le vécu de différents membres d’une méme
famille au fil de I’évolution de la MA. Ces informations sont utiles pour les ergothérapeutes
qui offrent de 1’éducation et d’autres interventions pour « soutenir I’entourage et la famille,

qui fournissent la majorité des soins a domicile » (ACE, 2008).

7.1 Considérer les connaissances antérieures et le vécu des aidants

Contrairement aux études antérieures qui suggéraient un manque de connaissances des
aidants sur la MA (Navab et al., 2012; Holroyd et al., 2002; Amieva et al., 2012; Beinart et al.,
2012), les quatre aidants interrogés ici ont rapporté avoir une bonne connaissance de la MA,
notamment en raison de leur expérience passée dans leur entourage immédiat. Ainsi, leurs
connaissances et leur perception de la MA a peu évolué, selon eux, depuis I’apparition de la
MA chez leur proche. Un des quatre participants précise cependant que la réelle prise de
conscience des répercussions que peut entrainer cette maladie survient seulement lorsque I’on
est confronté a la présence de la MA chez un membre de sa famille. L’expérience de vie
antérieure ainsi que le vécu actuel de chaque aidant sont donc importants a considérer pour les
ergothérapeutes afin d’adapter et d’individualiser leurs enseignements et les ressources de

soutien offertes a différents stades de la MA.

7.2 Perception du proche atteint de la MA

Dans la présente étude, les membres de la famille percoivent tous la MA comme étant
une maladie destructrice chez leur proche. Ils ont donc tous une perception négative face a
cette maladie, ce qui concorde avec la majorité des études recensées dont celle de Navab et ses

collaborateurs (2012) qui décrivent cette expérience d’aidant comme étant dévastatrice.
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L’ensemble des participants a identifié¢ certaines modifications des comportements de
leur proche survenus lors de I’apparition des premiers symptomes de la MA, dont la présence
d’agressivité ainsi que la tendance a s’isoler, puis la perte graduelle de ses capacités au fil de
I’évolution de la maladie (ex.: incapacité a reconnaitre ses proches et utilisation non
fonctionnelle des objets). Etant donné ces changements, la personne atteinte de la MA n’est
donc plus totalement percue comme étant la méme qu’avant sa maladie, comme le révele le

témoignage des participants ainsi que certains €crits (Navab et al., 2012; Villeneuve, 2007).

7.3 Réactions et émotions reliées a la MA

Lorsque les participants ont été interrogés sur leur réaction face au diagnostic de MA
de leur proche, la plupart ont rapporté qu’ils avaient suspecté la présence de cette maladie chez
celui-ci, en observant progressivement des changements dans ses comportements au fil des
ans, ce qui fait en sorte que I'impact négatif li¢ a I’annonce du diagnostic a été réduit.
Néanmoins, I’annonce du diagnostic demeure essentielle puisqu’elle permet d’apporter une
certaine certitude, de donner une explication logique aux changements de comportements de la
personne atteinte, méme s’il y a présence de doutes, tel que rapporté par une des participantes
de I’étude ainsi que dans I’étude de Villeneuve (2007). Cet auteur aborde d’ailleurs 1’annonce
du diagnostic comme une étape charniére entrainant un important choc pour les membres de la
famille, ce qui ne semble toutefois pas concorder parfaitement avec 1’expérience des

participants de la présente étude.

Par ailleurs, i1l importe de souligner que, dans la présente étude, le diagnostic de la
personne atteinte de la MA n’a pas ¢été annoncé a tous les membres de la famille en méme
temps, puisqu’un des participants avait entrepris des démarches pour I’évaluation médicale de
leur proche sans en faire part aux autres. Les études antérieures recensées n’ont pas abordé le
fait que certains membres de la famille ou aidants ne regoivent pas nécessairement 1’annonce
du diagnostic en méme temps. Il s’agit d’un élément a prendre en compte par les
professionnels de la santé, puisque cela peut faire en sorte que les différents membres de la

famille ne soient pas tous au méme stade dans leur processus d’acceptation de la maladie.
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Conformément aux résultats de la recension des écrits, 1’étude fait ressortir le fait que
la présence de la MA chez un proche peut générer une gamme d’émotions chez les aidants,
tels que le sentiment de bouleversement, la colére et le deuil (Société Alzheimer Canada,
2013; Villeneuve, 2007; Lallich, 2001; Navab et al., 2012). Par ailleurs, la présente étude
permet de préciser que les émotions ressenties par les participants peuvent varier en fonction

de I’état de leur proche, ce qui avait été€ peu abordé par les études recensées.

7.4 Acceptation, adaptation et qualité de vie des proches aidants

Bien que le discours de tous les participants suggere qu’il soit difficile pour eux
d’accepter que leur proche ait la MA, tel que I'avait aussi rapporté Villeneuve (2007), il
apparait néanmoins qu’ils développent une certaine adaptation et acceptation de leur situation
a travers le temps. D’ailleurs, Beinart et ses collaborateurs (2012) mentionnent aussi
I’importance de s’adapter a la situation et trouver, si nécessaire, certaines solutions
alternatives. De fagon similaire, il est ressorti a maintes reprises dans le discours des
participants de cette présente étude qu’il est important de continuer a vivre, de voir le positif
malgré la maladie et que la capacité d’adaptation et I’acceptation sont trés importantes. En
effet, tel que rapporté par Beinart et ses collaborateurs (2012), I’acceptation de ce défi de la
vie permet aux aidants d’étre moins a risque de souffrir de dépression. L’acceptation et
I’adaptation ménent ainsi & une expérience positive du role d’aidant. Selon Beinart et ses
collaborateurs (2012), il existe plusieurs facteurs associés a une expérience positive des
proches aidants, tels qu’avoir une bonne santé, préserver ses loisirs, devenir un aidant par
propre choix, étre satisfait de son support social ainsi qu’avoir une bonne relation avec son
proche atteint. Ces conditions sont majoritairement ressorties dans le discours des participants.
Cela reflete donc possiblement la raison pour laquelle malgré cette grande épreuve, il ressort
du positif de leur discours, soit la préservation de leurs loisirs, leurs activités professionnelles

et de leur qualité de vie.

Dans la présente ¢tude, la qualité de vie était définie comme la satisfaction qu’on a
envers la vie, soit un état de bien-étre physique, psychologique, social et spirituel (Levasseur,
St- Cyr Tribble et Desrosiers, 2006). La satisfaction de la qualité de vie de tous les participants

est demeurée la méme au fil du temps (i.e. avant I’apparition des symptomes chez leur proche
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versus actuellement). Ces résultats suggérent que méme si les aidants rencontrent plusieurs
difficultés et doivent beaucoup s’impliquer, i1l demeure possible de maintenir une qualité de
vie satisfaisante. Cela pourrait €tre facilit¢é notamment par une bonne capacité d’adaptation

ainsi que par la présence de facteurs de protection, tel que mentionné précédemment.

7.5 Changements dans I’implication des proches aidants

Il est possible de noter certains changements percus par les aidants dans leur
implication et dans la fréquence de leurs visites aupres de leur proche a la suite de 1’apparition
et de I’évolution de la MA, dépendamment également du milieu de vie de leur proche. Cette
famille étant trés unie et étant proche géographiquement de la personne atteinte de la MA, 1ils
allaient tous la visiter fréquemment, méme avant I’apparition de la maladie, et cette fréquence
s’est relativement maintenue, voire augmentée, lorsque leur proche présentait une diminution
importante de son autonomie et vivait encore a domicile. Toutefois, la fréquence du nombre de
visites a diminué légerement depuis que le proche atteint de la MA est a I’hdpital, passant de
pratiquement tous les jours a 2-3 fois par semaine. La perception des participants est assez
semblable entre eux, sauf pour un des participants qui apporte une nuance dans le fait que
I’annonce du diagnostic a ét€¢ un ¢lément déclencheur pour I’augmentation de la fréquence du
nombre de visites en raison de I’évolution des besoins d’aide du proche atteint. Ces résultats
illustrent I’importance pour les ergothérapeutes de travailler en collaboration avec les aidants
pour mieux comprendre 1’évolution de leur implication aupres de la personne ayant la MA au

fil du temps et ainsi adapter leurs interventions et les ressources recommandées.

7.6 Impact du role de proche aidant sur la routine quotidienne, le travail et les loisirs

Les impacts du rdle de proche aidant sur la modification de la routine quotidienne sont
surtout ressortis du discours de deux des participants qui cohabitaient avec la personne atteinte
de la MA a domicile lorsque celle-ci était en perte d’autonomie. Ils ont alors vu leur routine de
sommeil affectée en raison de la perturbation du sommeil chez leur proche. Une telle
problématique était également ressortiec dans ’article de Verrier Piersol et ses collaborateurs
(2012) ainsi que dans celui d’Ollivet (2006) et est donc susceptible d’étre rencontrée

particulierement par les aidants principaux qui cohabitent avec la personne atteinte de la MA.
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Les ergothérapeutes doivent donc étre a I’afflit de cette problématique afin de collaborer avec
les aidants pour identifier les stratégies et les ressources les plus appropriées pour les aider a
s’adapter aux besoins de leur proche ainsi qu’aux changements survenus dans la réalisation de
certaines de leurs habitudes de vie, dont le sommeil. Par ailleurs, les aidants interrogés ont
tous rapporté avoir maintenu certains loisirs ainsi que leurs activités professionnelles, pour
ceux qui occupaient un emploi, malgré les exigences de leur réle de proche aidant. La capacité
d’adaptation des participants et surtout I’implication et la collaboration mutuelle entre les
proches de cette famille sont apparues comme des facteurs facilitant le maintien de ces
activités. La dynamique familiale et les roles des différents membres de la famille auprés du
proche atteint de la MA sont donc des éléments importants a considérer lors des interventions

ergothérapiques aupres des familles.

7.7 Evolution de la relation percue avec le proche atteint de la MA

Certaines différences sont observées entre les participants quant a la perception de leur
relation avec leur proche au fil du temps. Pour trois des participants, leur perception de leur
relation avec leur proche est demeurée trés positive malgré 1’apparition des symptomes et
I’évolution de la MA. Un participant pergoit cependant sa relation avec son proche comme
ayant régressé a travers les années (i.e. avant ’apparition des symptdmes versus au début de la
MA alors que leur proche demeurait encore a la maison versus actuellement a un stade plus
avancé de la MA), étant donné que son proche ne le reconnait plus et que la qualité de leur
communication verbale est devenue de plus en plus limitée. Ces résultats appuient la
pertinence de prendre en compte les différences possibles entre les différents membres de la
famille dans la perception de leur relation et dans leur capacité a communiquer de maniere
verbale ou non verbale avec leur proche, afin de suggérer au besoin des stratégies pour

faciliter la communication malgré la présence des déficits cognitifs.

7.8 Demander et obtenir de I’aide pour le soutien du proche atteint de la MA

D’autre part, deux des participants de I’étude abordent aussi la difficulté a demander et
obtenir de I’aide dans le soutien de leur proche, ce qui avait aussi été rapporté par Beinart et

ses collaborateurs (2012). D’ailleurs, les aidants ne connaissent pas toujours les réels besoins
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de leur proche atteint de la MA (Comité d'experts de la direction des communications du
ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec, 2009; Reinhard et al., 2008). Ils
peuvent donc avoir de la difficulté a identifier des ressources pouvant répondre adéquatement
a leurs besoins. La plupart du temps, les aidants ne savent pas a qui demander de I’aide ou des
informations ni a quel moment ils doivent le faire. Il serait donc important pour les proches
aidants de bénéficier davantage d’informations et d’étre guidés dans les démarches pour
accéder aux diverses ressources de soutien existantes en fonction de leurs besoins évoluant a

travers le temps.

7.9 Implications pour la pratique en ergothérapie

La présente étude permet de faire ressortir plusieurs similitudes, mais également
certaines différences dans les perceptions et dans le vécu de différents membres d’une méme
famille s’impliquant aupres de leur proche atteint de la MA. L approche centrée sur le client,
telle que préconisée par le MCREO est donc a privilégier par les ergothérapeutes pour mieux
comprendre les valeurs, les perceptions, les attentes et les besoins de chaque membre de
I’unité¢ familiale, de fagon a offrir des enseignements et des ressources appropri¢es a chacun

(Verrier Piersol et al., 2012; Waite, 2012).

Les ergothérapeutes utilisent leur expertise et leurs compétences professionnelles pour
soutenir et éduquer le mieux possible les aidants (Verrier Piersol et al., 2012). C’est en misant
davantage sur I’éducation des aidants que ceux-ci se sentiront plus compétents dans la
prestation des soins fournis a leur proche atteint de la MA et dans la recherche de ressources

approprié€es, ce qui pourrait ultimement favoriser le maintien a domicile de la personne ayant

la MA (Verrier Piersol et al., 2012; Waite, 2012).

Dans la présente étude, les membres de la famille s’entraident, ce qui leur permet de
préserver leurs activités de loisirs. Pour d’autres familles moins nombreuses ou dans lesquelles
le partage des roles est différent, il est possible que 1’aidant voie sa routine quotidienne
completement chamboulée. Il est alors important d’intervenir afin de lui présenter les
ressources de soutien disponibles ainsi que ’aider a gérer son horaire occupationnel de fagon a

maintenir des activités significatives et ainsi retrouver un certain équilibre occupationnel.
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Dans ce cas-ci, les participants de cette étude ont aussi démontré une trés bonne capacité
d’adaptation, ce qui n’est pas nécessairement le cas dans toutes les familles, d’ou la nécessité
de recevoir de I’éducation de professionnels de la santé qualifiés au sujet des comportements a
adopter pour interagir avec le proche atteint, des techniques de gestion du stress ou encore des
ressources et organismes offrant du soutien psychologique. Bref, les résultats de la présente
¢tude viennent enrichir la compréhension des interventions en ergothérapie, notamment pour
le déploiement des compétences de collaborateur avec les proches aidants. Les résultats
suggeérent autant des expériences positives que négatives. Il est important pour les
professionnels de la santé qui sont amenés a travailler avec des proches aidants d’une personne
atteinte de la MA de connaitre les facteurs associ€s a une expérience positive versus négative
du réle d’aidant (ex. présence de soutien, bonne capacité d’adaptation, préservation des loisirs,
etc.) pour ainsi rechercher des solutions et stratégies pour optimiser les éléments facilitateurs

et diminuer les barrieres, tant au niveau des facteurs personnels qu’environnementaux.

7.10 Les limites et les forces de ce projet d’intégration

Le présent essai comporte des limites méthodologiques a considérer. D’abord, les
changements rapportés par les proches aidants pour I’intervalle de temps étudié (i.e. allant de
cinqg ans avant I’apparition des symptomes de la MA de leur proche jusqu’au stade actuel de la
MA) peuvent étre affectés par un biais de mémoire, diminuant potentiellement la validité des
résultats. Néanmoins, chaque question a ¢té¢ posée en insistant clairement sur la période de
temps visée tout en donnant des reperes précis et en vérifiant la compréhension de chacun des
participants. Il est aussi possible que les perceptions des aidants se soient modifiées dans le
temps, avec I’expérience et ’adaptation a la maladie de leur proche (Sprangers et Schwartz,
1999), de sorte que des résultats différents auraient été obtenus en documentant leurs

perceptions de maniere prospective, au fil de I’évolution de la MA.

Aussi, les résultats obtenus reflétent 1I’expérience spécifique d’une famille et ne
peuvent étre généralisés a I’ensemble des familles ayant un proche atteint de la MA. Il est
aussi important de considérer le fait que les participants 3 et 4 ont répondu aux questions en
méme temps. Il se pourrait donc que cela ait influencé les opinions de I'un et de I"autre ou

encore que cela ait suscité des éléments qui n’auraient pas été abordés par un ou I’autre des
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participants s’ils n’avaient pas été questionnés en méme temps. De plus, il est aussi possible
que les membres de la famille aient partagé certaines questions entre eux, étant donné que les
entrevues ont été effectuées a des intervalles différents. Afin de réduire cette possibilité, il leur
avait ét¢ demandé de maintenir confidentiel le contenu de I’entrevue. Enfin, pour la rédaction
du présent essai, il a ét¢ jugé nécessaire de fournir le minimum de détails sur les
caractéristiques de chaque participant afin de préserver leur anonymat et d’ainsi assurer la

confidentialité¢ des renseignements.

Parmi les forces de cette recherche, 1'utilisation d’une méthode rigoureuse pour la
réalisation de la recension des écrits a permis de dresser un portrait assez complet des

recherches qui ont été effectuées jusqu’a présent sur le sujet.

Aussi, I'une des principales forces de ce projet réside dans le fait que les résultats
obtenus contribuent 2 mieux comprendre les perceptions de plusieurs membres de la famille
d’une personne atteinte de la MA et ainsi conscientiser les professionnels de la santé,
notamment les ergothérapeutes, a I’importance de considérer les aidants familiaux comme des
clients qui sont uniques. Il est ainsi primordial d’adopter une approche centrée sur le client et
de considérer les besoins et les réalités de chaque membre de la famille impliqué, pour ainsi
agir plus efficacement auprés d’eux. Enfin, ce travail permet de reconnaitre I’'importance et la
diversité des rdles que peut jouer 1’ergothérapeute aupres des aidants familiaux d’une personne

atteinte de la MA..

8. CONCLUSION

En conclusion, la présente étude permet de faire ressortir plusieurs similitudes, mais
¢galement certaines différences dans les changements pergus par différents membres d’une
méme famille quant a leur relation avec leur proche ayant la MA, leurs émotions et leurs
occupations, au cours de la période allant de cinq ans avant I’apparition des symptomes
jusqu’au stade actuel de la maladie. I1 faut donc retenir que chaque individu est unique et que
méme si différents aidants font partie d’une méme famille, leurs perceptions et leur vécu ne

sont pas nécessairement identiques. De ce fait, les services offerts a cette clientéle doivent
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favoriser une approche centrée sur le client, en considérant les besoins, les attentes et les

réalités de chaque membre de la famille impliqué aupres de la personne ayant la MA.

Dans le futur, il pourrait étre pertinent de réaliser des études longitudinales pour suivre
les familles dans le temps et documenter leurs besoins a différentes périodes plutot que
rétrospectivement. Il pourrait aussi étre pertinent de documenter les perceptions de plusieurs
membres d’autres familles présentant des caractéristiques différentes de celle interrogée dans
cette présente étude (ex. : en terme du nombre de membres de la famille, niveau d’implication
de chacun, positionnement géographique, qualité des relations et de la dynamique familiale),
de facon a vérifier quelles sont les concordances et les différences entre les familles.
Drailleurs, il pourrait aussi étre pertinent d’explorer les facteurs qui favorisent I’adaptation aux
différents changements survenus dans la vie des aidants familiaux ainsi que vérifier si la
dynamique familiale et la collaboration entre les membres de la famille pourraient étre des
facteurs influengant leur adaptation. Enfin, I’obtention des perceptions des ergothérapeutes
quant a I’aide ou les informations qu’ils apportent aux membres de la famille d’une personne
atteinte de la MA serait aussi pertinente et permettrait de faire des liens par rapport aux

résultats obtenus dans cette présente étude.
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ANNEXE A

BASES DE DONNEES ET MOTS-CLES UTILISES

Bases de données

Mots-clés utilis és

Repere et Science direct (Elsevier)

«maladie d’ Alzheimer » ou « évolution de la maladie
d’ Alzheimer » et « proches aidants » ou « famille » et «

perception »

MEDLINE, CINAHL, Pudmed, Cochrane, PsychInfo et

Canadian Journal of Occupational Therapy

« Alzheimer disease » OR « Alzheimer » OR « Alzheimer
evolution » AND « family member » OR « family » OR «
caregivers » AND « attitude » OR « perception » OR «

impact »
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ANNEXE B
DEMARCHE POUR LA SELECTION D’ARTICLES DE LA REVUE DE LA LITTERATURE

Recherche dans la littérature via les bases de données suivantes : Repére, Science direct (Elsevier), MEDLINE, CINAHL,
Pudmed, Cochrane, PsychInfo et Canadian Journal of Occupational Therapy.

.

Total : 608 articles

.

Evaluation de la pertinence du titre

.

Total : 36 articles

-

Suite a I’élimination des doublons

.

Total : 23 articles

-

Evaluation de la pertinence du résumé et du contenu de Iarticle

-

Total : 8 articles inclus
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ANNEXE D
CANEVAS D’ENTREVUE

Données sociodémographiques

1. Quel est votre age? ans
2. Quel est votre sexe? 1. Féminin |:|
2. Masculin |:|

3. Quel est votre lien avec votre proche?

4. Dans quelle ville vivez-vous?

5. Occupez-vous un emploi?

1. Oui |:| Sioui, lequel :
Temps plein |:|

Temps partiel |:|

2. Non |:|
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6. Quelle est votre vision de votre santé?

Excellente |:| Bonne |:| Passable|:| Mauvaise |:|

7. Quel age a votre proche atteint de la maladie d’ Alzheimer ? ans

8. Sexe du proche atteint de la MA

9. A quel moment avez-vous constaté les premiers symptomes de la maladie d’Alzheimer chez votre proche?

Cela fait combien de temps (d’années) ans

10. Cela fait combien de temps (d’années) que le diagnostic de la maladie d’ Alzheimer a été posé ? ans

11. Votre proche atteint de la MA est-il actuellement a I’hopital / centre d’hébergement?

a) Sioui, quel est I’¢lément déclencheur qui a conduit votre proche a I’hopital ?
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MALADIE D’ALZHEIMER

1. Comment perceviez-vous la maladie d’ Alzheimer avant que votre proche n’en soit atteint?

2. Depuis I’annonce du diagnostic de la maladie d’Alzheimer chez votre proche, comment percevez-vous la maladie

d’Alzheimer?

3. Depuis I’annonce du diagnostic, est-ce que vous avez recherché des informations sur la maladie d’ Alzheimer?

- Sioui, de quelle fagon vous vous étes informés (livre, internet...)? Qu’est-ce qui vous a amené (poussé) a aller chercher des

informations? Quelles informations avez-vous cherchées?

LA PERSONNE ATTEINTE DE LA MALADIE D’ALZHEIMER

4. Comment perceviez-vous votre proche avant [’apparition des symptomes, soit durant les 5 années précédant

I’apparition des symptomes (i.e. ses principaux traits de personnalité) ?

5. Comment percevez-vous votre proche depuis I’apparition des symptomes (i.e. ses principaux traits de personnalité) ?

(N.B. Discuter de la période ou il vivait a la maison versus actuellement a I’hopital).
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LES EMOTIONS

6. Quelles sont les émotions que vous avez ressenties lorsque vous avez appris que votre proche était atteint de la maladie

d’Alzheimer?

7. Actuellement, lorsque vous étes en présence de votre proche, quelles émotions ressentez-vous?

RELATION

8. Durant les 5 années précédant I’apparition des symptomes, comment perceviez-vous votre relation avec votre proche?
Sur une échelle de 0 a 10, quel était votre niveau de satisfaction par rapport a cette relation ? (0 = aucunement satisfait et 10

= complétement satisfait) Expliquez votre réponse.

9. Actuellement, comment percevez-vous votre relation avec votre proche? Sur une échelle de 0 a 10, quel est votre niveau
de satisfaction par rapport a cette relation ? (0 = aucunement satisfait et 10 = complétement satisfait) Expliquez votre

réponse.
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LES OCCUPATIONS

10. Apportez-vous du soutien ou de I’aide a votre proche, depuis I’apparition des symptomes? (N.B. discuter de la période
ou il vivait a la maison versus a I’hopital).
- Sioui, que faites-vous? et apportiez-vous ce méme soutien a votre proche, durant les 5 années précédant I’apparition des

symptomes?

11. Etes-vous satisfait de votre degré d’implication par rapport aux soins ou aux services que vous fournissez a votre proche,
depuis I’apparition des symptomes (s’il y lieu)?

- Expliquez
12. Avez-vous di apporter des changements dans votre horaire quotidien pour venir en aide a votre proche depuis ’apparition
des symptomes?

-Si oui, lesquels? Sinon, expliquez.

13. Des changements sont-ils survenus dans la réalisation de vos activités professionnelles et vos activités de loisirs depuis

I’apparition des symptomes? Expliquez

14. Actuellement, comment percevez-vous votre role par rapport a votre proche?
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15. Depuis P’apparition des symptomes, la fréquence du nombre de visites faites a votre proche a-t-elle changé ou non,
comparativement a avant I’apparition des symptomes? Expliquez et quantifiez le nombre approximatif de visites avant

I’apparition des symptomes ainsi que durant les dernieres années (maison/hopital).

LA QUALITE DE VIE

La qualité de vie se définit comme suit : Un sentiment de satisfaction envers la vie et un état de bien-étre physique, psychique,

social et spirituel.

16. Durant les 5 années précédant I’apparition des symptomes, comment perceviez-vous votre qualité de vie? Sur une
¢chelle de O a 10, quel est votre perception de votre qualit¢ de vie antérieure

(0 = qualité de vie nulle et 10 = qualité de vie exceptionnelle) Expliquez votre réponse.

17. Actuellement, comment percevez-vous votre qualité de vie? Sur une échelle de 0 a 10, quel est votre perception de votre

qualité de vie (0 = qualité de vie nulle et 10 = qualité de vie exceptionnelle) Expliquez votre réponse.




ANNEXE E
CERTIFICATION DU COMITE ETHIQUE

L= 285 fdurder 20014

Madame Jessie Gawthier
Etudiante 3 la maitrise
Detpartement d ergothérapie

PMadame,

Le comité dhéthique a recu woitre demande de certification pour e projet La maladie
d'Alzheimer et les changements survenus dans la vie des praches en date du 6 Février
14,

Lowrs de za 190 rédunion tenue 21 fderier 2004, le Comité d°&thigue,. aprés analyse, a
éEmis un awis favorable & Fattribution du certificat dermandeé.

Le certificat, dont copie vouws sera acheminges por courriel, porte e nemedro CER-14-199-
O7.06 &t za période de validité s'éternd du 26 Féerier 2014 aw 36 Féurier JHAS. L=
certificat rappelle les ohligations auxgueiles s"engage un responsable de projet dans le
confexcts du subvi de ka certification - nous vous ineitons & &n prendre conmalssansoe.

Je wous soushaite la meilleurs des chances dans wos travaux &t wous prie d'agnéer,
Madame, mes salutations distinguées,

L SECRETAME Dol OOMITE D ETHIPUE DE LA RECHERCHE

MariE-EvE ST-GERMAD

Argente de recharche

Dcanat de la recherche of die la création
W Sicd

(== Mime Marléne Falardeaw, professeure au Départernent d’ergothérapie

50



51

ANNEXE F
LETTRE D’INFORMATION ET FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

WWF Université du Québec
mmm o Trois-Rivieres
Savoir. Surprendre.

LETTRE D’INFORMATION

Invitation a participer au projet de recherche

La maladie d’Alzheimer et les changements survenus dans la vie des proches.

Jessie Gauthier

Etudiante en ergothérapie

Université du Québec a Trois-Riviéres (UQTR)
Téléphone : 819 523-2577

Courriel : jessie.gauthier@uqtr.ca

Votre participation a la recherche, qui vise a mieux comprendre les perceptions de
plusieurs membres de la famille d’'une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer
(MA) par rapport aux différents changements survenus dans leur vie, sur une
période commencant S5 ans avant l'annonce du diagnostic et allant jusqu’a
actuellement, serait grandement appréciée.

Objectifs
L’objectif général de la recherche est de connaitre les perceptions de plusieurs
membres de la famille d’'une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer par rapport
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aux différents changements survenus dans leur vie, sur une période commencant 5
ans avant l'annonce du diagnostic et allant jusqu’a actuellement. Les objectifs
spécifiques sont : 1) Ressortir les ressemblances et les difféerences entres les
perceptions de chacun des participants, et ce, a travers le temps, soit celles qu’ils
avaient antérieurement, soit durant les 5 années précédant I’'annonce du diagnostic
et celles qu’ils ont eues pendant les années suivant l'annonce du diagnostic, 2)
Identifier les facteurs pouvant influencer leurs perceptions.

Les renseignements donnés dans cette lettre d'information visent a vous aider a
comprendre exactement ce qu’implique votre éventuelle participation a la recherche
et a prendre une décision éclairée a ce sujet. Nous vous demandons donc de lire le
formulaire de consentement attentivement et de poser toutes les questions que vous
souhaitez poser.

Tache

Votre participation a ce projet de recherche consiste a répondre aux questions
posées lors d’une entrevue qui se déroulera a l'endroit de votre choix. Il faut prévoir
environ une heure pour la réalisation de 'entrevue.

Risques, inconvénients, inconforts

Aucun inconvénient direct ne peut découler de votre participation au projet, mis a
part le temps consacré a ’entrevue. Il se pourrait également que vous ressentiez une
certaine tension liée au sujet abordé, en vous remémorant certains moments plus
difficiles. Si c’est le cas, il est important que vous en parliez avec quelqu'un de votre
entourage a la suite de 'entrevue. Au besoin, plusieurs ressources sont disponibles
au Québec. Vous pouvez consulter le site internet suivant pour de plus amples
informations : http:/ /www.aidant.ca/services-aux-aidants/ organisme.

Bénéfices

Votre participation a cette recherche pourrait vous permettre des réflexions et des
prises de conscience par rapport a votre vécu, ce qui pourrait entrainer une
meilleure compréhension de vos perceptions de la situation. Le projet pourrait aussi
vous permettre d’évacuer des émotions, des sentiments ou des pensées, ce qui
pourrait entrainer un sentiment de bien-étre ou de soulagement. De plus, le fait de
participer a un projet pourrait engendrer une certaine satisfaction, soit le fait d’avoir
le sentiment que vos perceptions (réponses) pourraient aider d’autres personnes
vivant la méme situation. Enfin, en participant au projet, vous contribuerez a
l'augmentation des connaissances dans le domaine.
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Confidentialité

Toutes les informations recueillies demeureront anonymes et les régles de
confidentialité seront respectées. Aucun nom n’apparaitra sur les questionnaires ou
autres documents. De plus, les rapports ne contiendront pas des informations
spécifiques qui permettraient de vous identifier. Tous les renseignements obtenus
ainsi que les documents confidentiels seront conservés dans un classeur sous clé,
accessibles seulement par moi-méme. Aprés un an, tous les documents seront
déchiquetés.

Participation volontaire

Votre participation a cette étude se fait sur une base volontaire. Vous étes
entierement libre de participer ou non et de vous retirer en tout temps sans
préjudice et sans avoir a fournir d’explications.

Le chercheur se réserve aussi la possibilité de retirer un participant en lui
fournissant des explications sur cette décision.

Responsable de la recherche

Pour obtenir de plus amples renseignements ou pour toute question concernant ce
projet de recherche, vous pouvez communiquer avec moi au 819-523-2577.

Question ou plainte concernant I’éthique de la recherche

Cette recherche est approuvée par le comité d’éthique de la recherche avec des étres
humains de I'Université du Québec a Trois-Riviéres et un certificat portant le
numeéro CER-14-199-07.06 a été émis le 26 février 2014.

Pour toute question ou plainte d’ordre éthique concernant cette recherche, vous
devez communiquer avec la secrétaire du comité d’éthique de la recherche de
I’'Université du Québec a Trois-Riviéres, Marie-Eve St-Germain, par téléphone (819)
376-5011, poste 2129 ou par courrier électronique CEREH@uqtr.ca.
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"' Université du Québec a Trois-Riviéres

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

Engagement de la chercheuse ou du chercheur

Moi, Jessie Gauthier m'engage a procéder a cette étude conformément a toutes les
normes éthiques qui s'appliquent aux projets comportant la participation de sujets
humains.

Consentement du participant

Je, [nom du participant], confirme avoir lu et
compris la lettre d’information au sujet du projet : La maladie d’Alzheimer et les
changements survenus dans la vie des proches. J’ai bien saisi les conditions, les
risques et les bienfaits éventuels de ma participation. On a répondu a toutes mes
questions a mon entiére satisfaction. J'ai disposé de suffisamment de temps pour
réfléchir & ma décision de participer ou non a cette recherche. Je comprends que ma
participation est entierement volontaire et que je peux décider de me retirer en tout
temps, sans aucun préjudice.

J’accepte donc librement de participer a ce projet de recherche

Participante ou participant : Chercheuse :
Signature : Signature :
Nom : Nom :

Date : Date :




