L expérience des
services de répit :
aidants naturels et
patients atteints de

démence

Prendre soin d’un étre aimé atteint de démence peut étre une
grande cause de stress. C’est pourquoi les services de répit
sont une mesure de soutien clé pour atténuer les
répercussions défavorables d’une telle responsabilité. Cet
article décrit I’expérience de services de répit vécue par des
aidants qui prennent soin d’une personne atteinte de

démence.
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Tout le monde reconnait que la
prestation de soins a un membre
de la famille, surtout lorsqu’il s’agit
d’une personne atteinte de démence,
peut avoir des conséquences défavo-
rables pour 1’aidant, par exemple, le
déclin de sa santé physique, 1’isole-
ment social, de graves contraintes de
temps et des réactions psycho-
logiques négatives."” Les aidants ont
souvent répété qu’un de leurs besoins
les plus urgents était d’obtenir des
services de répit.’ Ainsi, de tels ser-
vices ont vu le jour et ont été mis a
leur disposition. La notion de répit est
définie comme une période passagere
de repos ou de soulagement des
taches. Nous avons donc présumé que
les aidants faisant appel aux services
de répit obtiennent une période pas-
sagere de repos ou de soulagement de
leurs taches. Pourtant, beaucoup
d’entre eux sont réticents a faire
appel a ces services disponibles,** par
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exemple, des services de gardiennage
de jour et de nuit, des programmes de
répit de jour pour adultes ou des
séjours passagers en établissement.
Nous avons eu de la difficulté a
comprendre  cette  dichotomie.
Aurions-nous mal compris ce que la
notion de « répit » signifie pour les
aidants ? De cette fagon, nous vous
proposons dans les prochaines pages
un modele descriptif d’expériences
de répit vécues par des personnes
prenant soin d’un proche atteint de
démence et nous discutons de la si-
gnification des résultats de cette
recherche pour les médecins prati-
ciens.

Ftude

Ce travail de recherche s’inscrit dans
une démarche d’interprétation quali-
tative. Guba, Lincoln® et Schwandt’
affirment que, dans une optique d’in-
terprétation, la connaissance est pro-



duite par la découverte subjective et
dynamique de significations indi-
viduelles et de I’expérience humaine.
Ce type d’enquéte a pour but de com-
prendre, plutdt que d’expliquer, les
actions de personnes et la significa-
tion qu’elles-mémes attribuent a ces
actions. La production de nouvelles
connaissances est fondée sur une
compréhension empathique de la part
du chercheur de la facon dont des
sujets attribuent un sens a leur
univers. Par conséquent, les aidants et
les chercheurs ont cherché a com-
prendre comment la prestation de
soins était vécue, comment I’expé-
rience du répit a été vécue et
pourquoi les aidants avaient jugé
approprié de demander un répit.

Les renseignements ont été
recueillis grace a des entrevues d’une
durée de 60 minutes a 90 minutes qui
ont toutes été transcrites textuelle-
ment. [’exactitude des transcriptions
a été vérifiée et nous avons modifié
les renseignements personnels sur les
patients. Nous avons également pris
des notes détaillées au sujet du milieu
familial et de la situation de la famille
au moment de chaque entrevue. Ces
entrevues avaient pour but de répon-
dre aux questions suivantes :

* Quelle est I’expérience des ser-
vices de répit dans le cas de cet
aidant naturel?

e Comment I’aidant définit-il la
notion de répit?

* Qu’est-ce que le répit signifie
pour lui?

* Quand I’aidant a-t-il I'impression
d’obtenir un répit?

* Quelle est 'importance du répit
pour 1’aidant?

e Apres avoir connu une période de
répit, qu’éprouve 1’aidant lorsqu’il
reprend son rdle auprés du ma-
lade?

Le nombre de participants a
I’étude a été déterminé a mesure que
les catégories de données étaient
définies d’apres les entrevues lorsque
ces catégories ont été completes et

que les liens conceptuels et théoriques
sont devenus évidents. Dans cette
série d’enquétes, 31 aidants naturels
(25 femmes et 6 hommes) ont été
interviewés individuellement. Parmi
ces 31 personnes, 15 ont été inter-
viewées une seconde fois deux mois
plus tard. Ces deuxiemes entrevues
ont permis de valider I’information et
d’évaluer la cohérence de ’interpréta-
tion du récit des aidants. Cette popu-
lation d’aidants naturels était com-
posée de 22 conjoints ou conjointes,
de 8 enfants adultes et de 1 niece.
Leur age variait de 45 ans a 85 ans
(age moyen de 76 ans). Le degré de
formation scolaire allait d’études se-
condaires non terminées a un dipldme
d’études postsecondaires ou d’études
supérieures a 1'université. De ’aveu
méme des aidants, leur expérience
était liée a la démence de type
Alzheimer ou a la démence vascu-
laire.

atteindre cet espace personnel pri-
vilégié, la personne doit consciem-
ment quitter son univers d’aidant, et
ce processus n’est pas obligatoire-
ment lié a I’utilisation de services de
répit. Pour les aidants, le sens méme
du répit, c’est de retrouver cet espace
personnel privilégié ou ils se sentent
libres d’étre eux-mémes, de faire ce
qu’ils aiment et de poursuivre leurs
propres activités, de cesser de s’in-
quiéter au sujet du malade et de ne
plus avoir la responsabilit¢é d’en
prendre soin. Pendant une breve
période, les aidants pouvaient donc
abandonner cette responsabilité et
s’occuper d’eux-mémes en poursui-
vant leurs propres activités. Cette
occasion de pouvoir sortir de leur
univers d’aidant et de passer dans
leur propre monde intérieur a été
reconnue comme une puissante
stratégie d’adaptation par les aidants.

Les aidants ont souvent répété qu’un de leurs besoins
les plus urgents était d’obtenir des services de répit.
Ainsi, de tels services ont vu le jour et ont été mis a

Modeéle descriptif d’expériences
de répit vécues par des aidants
Nous décrirons chaque composante
du modele (Figure 1) dans la section
ci-dessous. Deux volets de ce modele
ont déja été publiés,*’ et un troisieme
est au stade de la révision.
L originalité de cet article est d’inté-
grer tous les volets dans un modele
pour aider a mieux comprendre les
expériences de répit vécues par des
aidants naturels.

Les récits des aidants dans cette
étude suscitent I’image d’une vie
divisée en deux univers : un univers
dominant, c’est-a-dire leur vie
d’aidant naturel, et un univers beau-
coup plus petit qui correspond a des
périodes de répit pendant lesquelles
ils ne jouent pas le role d’aidant. Pour

leur disposition.

Passage d’un univers a I'autre :
aspects cognitifs

Les entrevues avec les aidants ont mis
en lumiere plusieurs facteurs cogni-
tifs ainsi que la notion de déplace-
ment vers un espace mental ot ils se
considerent a D’extérieur de leur
univers d’aidant. Cette démarche se
déroule en au moins trois phases co-
gnitives d’apres les descriptions
faites par ceux-ci.’

La premiere est celle ou ils recon-
naissent leur besoin de sortir de leur
univers d’aidant. La deuxiéme semble
plus complexe et plus difficile pour
certains parce que la reconnaissance
du besoin ne se traduit pas nécessaire-
ment par la sortie de cet univers
d’aidant. Dans cette deuxieme phase,
les aidants doivent alors prendre
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Figure 1. Modele de répit vécu par les aidants
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conscience qu’il est normal d’aban-
donner passageérement leurs respon-
sabilités d’aidant. Ils doivent aussi
reconnaitre que, sur le plan émotif, ce
type de comportement « égocen-
trique » est approprié. Dans la
troisieme phase, les aidants recon-
naissent qu’il existe des mesures de
soutien social adéquates. Par exem-
ple, une aidante a reconnu qu’elle
avait besoin de repos, mais elle a
finalement annulé le service parce
qu’elle se sentait coupable. Ce n’est
qu’apres avoir recu beaucoup d’en-
couragement de ses réseaux de sou-
tien formels et informels qu’elle a
finalement reconnu et accepté les
services de répit qui lui étaient
offerts. Sans aide, elle n’aurait peut-
étre pas surmonté ses sentiments

ambivalents face aux services de
répit.

Passage d’un univers a 'autre :
facteurs influents

Les facteurs influengant ces aspects
cognitifs sont, notamment, la nature
de la relation entre 1’aidant et le
malade avant la maladie, les attentes
quant au role de I’aidant, les attributs
des services de répit disponibles et le
temps.® L’importance du premier fac-
teur (la relation entre I’aidant et le
malade avant la maladie) sur la
capacité de l’aidant a passer de
I’univers d’aidant a son univers per-
sonnel est illustrée par les propos
d’une aidante. Cette personne a
expliqué qu’auparavant, lorsqu’elle et
son mari n’étaient pas d’accord,
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c¢’était toujours elle qui cédait. Plutot
que de tenir téte a son mari pour qu’il
s’inscrive a un programme de répit
d’un jour ou qu’il consente a un
séjour de répit en établissement (ce
qu’il refusait de faire), cette aidante a
déclaré qu’elle ferait comme il le
souhaitait et le garderait a la maison.
Pourtant, elle lui en voulait d’étre
aussi inflexible et elle s’en voulait a
elle-méme de ne pas profiter des
mesures de répit dont elle avait dé-
sespérément besoin.

Les attentes face au role d’aidant
sont un autre facteur qui influe sur la
capacité de celui-ci a se sortir de son
univers d’aidant. Une des personnes
interviewées a, par exemple, parlé
avec tendresse de la vie heureuse
qu’elle et son mari avaient connue,



ajoutant que malgré les circonstances
difficiles actuelles, elle était satisfaite.
Elle ne pouvait s’imaginer faire autre
chose que de prendre soin de son mari.

Les attributs des services de répit
disponibles se répercutent aussi sur
I’expérience de repos. Les aidants ont
décrit plusieurs caractéristiques des
programmes de répit qui orientent
leur décision d’abandonner tempo-
rairement leurs  responsabilités
d’aidant. Les caractéristiques, décrites
par les aidants et qui n’étaient pas les
mémes pour tous sont, entre autres,
I’acceptation du service de répit par le
malade, la bonne volonté du patient
pendant la période de répit, I’attitude
respectueuse des personnes inter-
venant aupres du malade, les bienfaits
du service de répit pour le patient et
I’approbation du recours a un service
de répit par une figure d’autorité.

Un dernier facteur permettant a
l’aidant de quitter son univers
d’aidant est le temps écoulé depuis
qu’il assume ce role. Une aidante a
raconté qu’il lui avait fallu trois ans
avant de se rendre compte qu’elle
avait besoin d’abandonner ses
responsabilités pendant un moment
pour pouvoir €tre en mesure de con-
tinuer a assumer ensuite sa tache.

Retour a l'univers d’aidant

La période de répit est obligatoirement
suivie de la reprise du role d’aidant.
Ainsi, aprés avoir connu la liberté
offerte par la période de répit, les
aidants doivent toujours revenir a leur
univers d’aidant et assumer la respon-
sabilité des soins aux malades."” Apres
une période de répit, nous nous atten-
dons a ce que les aidants éprouvent un
renouveau psychologique et physique,
ce qui est certainement le cas pour
certains d’entre eux.

Retour a l'univers d’aidant :
facteurs influents

Plusieurs facteurs influaient sur les
réactions des aidants lors du retour a
leur univers de responsabilités. Parmi

ces derniers, on note la durée et la
qualit¢ de la période de répit, la
nature et la qualité du service de répit
offert au malade et I’état du malade
lorsque 1’aidant reprenait son rdle
aupres de lui.

La durée et la qualité de la période
de répit influengaient de plusieurs
facons la reprise des responsabilités.
Les intervalles de repos plus courts,
par exemple, ceux que permettent
d’obtenir les programmes de répit
d’un jour pour adultes, correspondent
au déroulement des activités quoti-
diennes des aidants. Ces périodes leur
permettaient de faire des courses ou
d’accomplir leurs taches quoti-
diennes. Les aidants en profitaient
aussi pour s’adonner a leurs loisirs
personnels.

Lorsque la période de répit était
utilisée pour faire, notamment, des
courses, les aidants ne 1’associaient

des activités planifiées et satis-
faisantes pour 1’aidant, la période de
temps allouée était suffisante pour la
partie essentielle de I’activité seule-
ment. En effet, ’aidant n’avait pas
suffisamment de temps pour s’y
adonner completement, ce qui I’em-
péchait de profiter pleinement de ce
loisir.

Parce que ces activités étaient tres
étroitement liées a leurs habitudes
quotidiennes, les aidants ne
semblaient pas trouver difficiles de
reprendre leurs responsabilités aupres
du malade. Le retour se faisait de
fagon routiniére, sans point saillant et
sans émotion particuliere. Méme si les
aidants devaient se dépécher pour
profiter de ce moment de répit et des
activités planifiées, ces brefs moments
de liberté leur donnaient quand méme
I’'impression de ressourcement et
d’une énergie nouvelle.

Par contre, les périodes de répit plus longues, comme
celles que permettent d’obtenir des services en
établissement, semblaient offrir un plus grand

sentiment de liberté personnelle que les aidants
associent a la notion de répit.

N

pas a un répit véritable. Dans les
entrevues que nous avons faites, les
aidants considéraient rarement les
programmes d’un jour pour adultes
comme un véritable répit, méme s’ils
faisaient appel a un tel programme. Il
a fallu leur poser plusieurs questions
sur leur utilisation des programmes
d’un jour pour adultes pour compren-
dre vraiment leur expérience sur ce
plan. Ils considéraient ces pro-
grammes de courte durée comme un
moyen d’obtenir un peu de temps (et
dans de nombreux cas, ce n’était pas
assez) pour accomplir les taches
impossibles a faire lorsque le malade
était présent.

Lorsque les brefs intervalles de
répit étaient utilisés pour s’adonner a

Par contre, les périodes de répit
plus longues, comme celles que per-
mettent d’obtenir des services en
établissement, semblaient offrir un
plus grand sentiment de liberté per-
sonnelle que les aidants associent a la
notion de répit. Apres un tel type de
répit, le retour a 'univers d’aidant
suscite beaucoup plus d’émotions.
Les aidants ayant bénéficié de cet
intervalle de répit plus long ont affir-
mé qu’ils étaient heureux de retrou-
ver le malade, qu’ils étaient heureux
de revenir a la maison et de parler
avec lui des différentes expériences
vécues pendant ce congé. Ils se
sentaient mieux et ils avaient
beaucoup plus d’énergie pour accom-
plir leurs activités quotidiennes. Ils
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acceptaient mieux les circonstances
de leur vie, ne se fachaient pas aussi
rapidement et se montraient plus
tolérants et patients avec la personne
aimée. De fait, ce retour au role
d’aidant s’accompagnait en général
d’émotions positives. Cette période
de répit plus longue semblait renou-
veler 1’énergie des aidants, les revi-
taliser pour qu’ils puissent mieux
assumer leurs  responsabilités
d’aidant. Il semble également que ces
périodes, longues et courtes, aient
amélioré la relation entre 1’aidant et
le malade.

role d’aidant. Cet homme était con-
vaincu que la pietre qualité du service
de répit avait beaucoup contribué a la
détérioration de 1’état de son pere.
Un troisieme facteur est 1’état de
la personne atteinte de démence au
moment du retour de 1’aidant. Le cas
décrit ci-dessus en est un excellent
exemple. La colere et 1’amertume
éprouvées par cet homme montraient
combien 1’expérience de répit qui
avait été si extraordinaire avait
ensuite suscité des sentiments de cul-
pabilité et de désespoir chez 1’aidant.
A I’opposé, si le malade se portait

Si Paidant demeure préoccupé par le bien-étre du
malade méme pendant une période de répit, on ne
peut dire que le service de répit permet de se reposer

reellement.

La qualité de la période de répit,
plutdt que sa durée, était un autre
facteur concernant le retour au role
d’aidant. Les aidants ont décrit leur
expérience de répit comme un point
culminant, une expérience a laquelle
ils accordaient beaucoup d’impor-
tance. Par ailleurs, ce type de répit
était lié a un retour plus difficile au
role d’aidant.

La nature du service de répit uti-
lis€ par les aidants était un autre
facteur se rapportant au retour au role
d’aidant. Dans un cas, un aidant a
expliqué qu’il s’est rendu compte
qu’il avait besoin de répit et avait
accepté avec réticence de placer son
pere dans un établissement offrant un
tel service. Lorsqu’il est revenu d’un
voyage de camping particulierement
agréable, 1’état de son pere s’était
détérioré a tel point qu’il ne pouvait
plus revenir chez lui. Dans le cas de
cette famille, le service de répit n’a
pas répondu aux besoins du patient et
les services offerts par 1’établisse-
ment présentaient des lacunes. Pour
cet aidant, la qualité du répit n’a eu
aucune répercussion sur le retour au

bien au moment du retour de 1’aidant,
les effets bénéfiques de la période de
répit semblent encore plus grands
pour I'aidant. De méme, lorsque les
aidants croyaient que leurs proches
avaient éprouvé quelque plaisir ou a
tout le moins présenté des effets
bénéfiques pendant la période de
répit, ils étaient plus susceptibles de
recourir de nouveau a des services de
répit.

Signification de ces résultats pour
les médecins praticiens

Pour les médecins qui traitent des
personnes atteintes de démence, la
signification la plus importante de
cette information serait le lien
indéniable entre la sous-utilisation
des services de répit et la qualité de
I’expérience de répit vécue par
I’aidant. Il va donc de soi qu’il faut
faire une distinction entre I’expé-
rience de répit par 1’aidant et les soins
de répit. Les cliniciens doivent se rap-
peler que le résultat du recours a des
services de répit est I’expérience de
répit que vivra I'aidant. Si I’aidant
demeure préoccupé par le bien-étre
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du malade méme pendant une pé-
riode de répit, on ne peut dire que le
service de répit permet de se reposer
réellement.

De cette maniere, il est important
de reconnaitre que le succes des pro-
grammes de répit doit étre mesuré en
fonction du degré de renouvellement
émotionnel chez 'aidant et par ses
capacités de continuer a s’adapter
efficacement a ses conditions de vie
difficiles. L’évaluation d’un pro-
gramme doit donc é&tre principale-
ment axée sur les indicateurs liés aux
aidants plutdt que sur les aspects pra-
tiques du programme et les méthodes
utilisées dans les établissements. De
méme, les programmes de répit
doivent permettre D’initiative et le
choix de I’approche particuliere de
I’expérience de répit a 1’aidant. Il
s’agit d’un point essentiel si I’on veut
que ces programmes produisent les
résultats recherchés de repos et de
renouveau chez I’aidant.

On doit également reconnaitre que
la durée et la qualité de la période de
répit influencent le degré de repos et la
capacité d’adaptation de I’aidant. Les
brefs intervalles de répit, par exemple,
ceux qu’accordent les programmes de
répit d’un jour pour adultes ou les
quelques heures d’un service de gar-
diennage a domicile quelques fois par
semaine, jouent certainement un role
important pour soulager les aidants et
leur permettre d’accomplir leurs
tiches quotidiennes. Toutefois, ces
breves périodes de répit ne sont pas
suffisantes pour permettre aux aidants
de se revitaliser pour continuer a
assumer des responsabilités difficiles.
Il ne faut pas oublier non plus que les
bienfaits d’une période de répit ne
durent pas trés longtemps. Par con-
séquent, les programmes de répit
doivent étre congus pour prévoir des
périodes régulieres de répit sur de
longues périodes de temps pour que
les moments de congé fassent partie
du rythme de la vie quotidienne des
aidants.



Les cliniciens doivent aussi recon-
naitre que beaucoup d’aidants ont de
la difficulté a s’accorder la permis-
sion de prendre congé. En étant sen-
sibles a cette lutte intérieure de
I’aidant et en y réagissant, les clini-
ciens pourraient accroitre 1’efficacité
de leurs interventions pour aider ces
personnes a mieux vivre leur situa-
tion difficile. En outre, le systeme de
soins de santé doit offrir des mesures
de soutien social pour offrir un répit
aux aidants, et ces ressources doivent
répondre aux besoins des aidants et
étre offertes au moment opportun.
Pour aider les aidants a accepter
I’idée de faire appel a des services de
répit, il serait notamment souhaitable
de ne pas les obliger a avoir recours a
de tels services avant qu’ils ne soient
préts a le faire (tout en les incitant a
faire appel a de tels services). On peut
aussi les aider a trouver des pro-
grammes de répit qui leur convien-
nent, a expliquer aux malades 1’im-
portance du répit pour l’aidant et,
enfin, a rédiger une prescription pour
des services de répit.

En terminant, les médecins clini-
ciens doivent reconnaitre qu’il existe
une relation directe entre la qualité du
service de répit et 1’état du malade
lorsque 1’aidant reprend ses respon-
sabilités aupres du patient. Les pro-
grammes de répit ne sont pas
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démence, il est essentiel que les
chercheurs dans ce domaine conti-
nuent de s’intéresser aux interven-
tions axées directement sur I’amélio-
ration de la capacité des aidants au
sein de la famille a prendre soin d’un
proche a domicile. Les recherches
devront, entre autres, permettre de
répondre aux questions suivantes :

* Existe-t-il d’autres facteurs qui
influent sur I’expérience de répit
vécue par ’aidant?

* Quelle est la relation entre la
durée de la période de répit et les
sentiments de liberté et de renou-
veau éprouvés par I’aidant?

* Est-ce que la période de répit con-
tribue a améliorer la relation entre
I’aidant et le proche malade?
Enfin, nous devrons évaluer de

facon plus précise les facteurs liés

aux indicateurs psychologiques
négatifs lorsque les aidants repren-
nent leur role aupres du malade.
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