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Avant-propos

L’intérét pour notre theme de recherche a émergé&ahstat que dans les pays
européens, il existe un déficit de structures esaleices adaptés aux besoins engendrés par
les séquelles liées aux maladies chroniques ; etdguce fait, le maintien a domicile des
personnes malades ou dépendantes est assuranataleu en partie, par les familles. Dans
le Chapitre 1, nous exposerons le contexte qui améte que pres de 10% de la population
sont devenus des aidants familiaux. Les effortdggproduisent sur le long terme pour faire
face a ce role qui a modifié leur mode de vie comgpdes risques pour leur santé physique,
mentale et sociale. Ainsi, la recherche s’est eggadle la problématique liée a la santé des

aidants familiaux.

Dans le cadre de nos travaux doctoraux en psycieokigen sciences sociales, nous
avons cherché a approcher la santé des aidantBaiana travers un modele théorique qui
permette d’'une part, d’approfondir la composanieipsiogique de I'état de santé des aidants
et d'autre part, de la dépasser en tenant comptesefe déterminants sociaux et
environnementaux. Notre choix s’est arrété surpfaphe par la capabilité, un champ
théorique fondé sur le principe de justice sociplea émergeé en philosophie et en économie
du bien-étre. Le Chapitre 2 commencera par défsiprincipes généraux de cette approche
et ses principaux domaines d’application puis priesa les travaux qui ont étudié la
capabilité dans le champ de la santé, a traverdri@ts humains et I'évaluation économique
des interventions de santé. Plus particulierenmenis nous intéresserons au paradigme de la
capabilité de santé, élaboré par Jennifer RugetQR2@t qui détermine le contenu des
dimensions internes et externes de l'aptitude &irahte un état de santé optimal.
Paradoxalement, et ceci malgré lintérét incontdstade cette conception pour la
compréhension du bien-étre et pour I'évaluation glegrammes de santé, aucune étude n’a

encore proposé son opeérationnalisation.

A partir de ces premiers éléments de contexte, aeoss cherché comment concevoir
une réflexion sur la santé des aidants familiadsagers une approche par la capabilité. Au
Chapitre 3, nous montrerons dans un premier temps aprtaines études permettent
d’appréhender la capabilité d’étre aidant famiial questionnant le degré de liberté dont les

individus disposent pour étre aidants familiaux e étudiant les dimensions de la vie



auxquelles les aidants accordent de la valeur.tBatudes soulignent la contribution que les
aidants peuvent apporter a la société et montnemtia capabilité d’étre aidant est soumise a
des inégalités de genre. Dans un second tempsrewoe des conditions externes de la
capabilité de santé telle que formulées par Rugex décrite dans le contexte précis du

Luxembourg.

Pour les besoins de la recherche, notre champd#etiété restreint aux conditions de
vie des aidants familiaux suite a un événementagticplier : 'accident vasculaire cérébral
d’'un proche. Cet événement de vie qui représentealaifestation d’'une maladie chronique
est 'une des causes principales de handicap aclquns les pays développés. Apres avoir
deéfini 'AVC, le Chapitre 4 décrira les enjeux de@évention et de 'amélioration de sa prise
en charge puis passera en revue les travaux gainaihgsé les incidences de ses séquelles sur

la santé des aidants familiaux.

Au Chapitre 5, nous montrerons le cheminement guisra amené a concevoir des
analyses pour répondre a deux objectifs principddXine part, nous explorerons les
connaissances théoriques sur le contenu des diomsnisiternes et externes de la capabilité
de santé des aidants familiaux tout en identifiastrelations qui les unissent et d’autre part,

nous amorcerons leur opérationnalisation.

Pour explorer un paradigme aussi vaste que cella dapabilité de santé, nous avons
opté pour une solution qui consiste a identifiergee s’y rapporte dans le matériel et les
données d'une enquéte sur les conditions de vix @d&s apres un AVC, réalisée au
Luxembourg aupres de 62 victimes et de leurs asd#ninsi au Chapitre 6, nous analyserons
les correspondances de contenu entre les dimendersapabilité de santé et les questions
utilisées dans I'enquéte AVC. Cette étude prélinngauvrira la voie a deux axes distincts
d’analyses. Le premier axe aura pour but d’appmdifole contenu de la capabilité de santé
des aidants familiaux et le second axe aura pojctts d’opérationnaliser et d’analyser ses

dimensions.

Dans le premier axe d’analyseBpus nous appuierons sur les résultats des
correspondances obtenues au Chapitre 6 pour applinfa capabilité de santé selon quatre
points. En premier lieu (Chapitre 7), nous commemte par décrire les caractéristiques

sociodémographiques et sanitaires des aidantssqiateonnes victimes d’AVC interrogés et

-10 -



dresserons les profils des dyades aidant-aidée&ond lieu (Chapitre 8), étant donné que la
capabilité de santé semble étre soumise a deslil@égde genre, les spécificités du mode de
vie des femmes et hommes aidants seront analydéeparticulierement en ce qui concerne
leur perception des impacts du role d’aidant etdlétion de leurs taches et activités depuis
I'AVC de leur proche. En troisieme lieu (Chapitry @ious analyserons la valeur que les
aidants accordent a leur role et les facteurs dans leur contexte social, I'influencent. En
quatrieme lieu (Chapitre 10), nous approfondireanthEme de I'expérience partagée dans les
dyades aidant-aidé en identifiant les divergenecesxjstent entre les attitudes des aidants et
des victimes d’AVC a I'égard des retentissementsasx et émotionnels de 'AVC puis en
déterminant le profil des dyades divergentes.

Dans le second axe d’analyses, trois étapes seeortsaires pour opérationnaliser et
analyser la capabilité de santé des aidants. Les peemieres reposeront sur les données
issues de I'enquéte AVC et la troisieme s'appusenades données nouvellement collectées
par entretiens semi-directifs menés aupres dedahts au Luxembourg et en Lorraine. Dans
la premiére étape (Chapitre 11), un prototype destijpnnaire de capabilité de santé des
aidants valide a la fois sur les plans cliniméteiget psychométrique sera élaboré. Les
correspondances obtenues au Chapitre 6 auront gpeti@ktraire un modele conceptuel
opérationnalisable grace aux items du questionaéd@nt de I'étude AVC-Luxembourg, a
partir duquel une procédure de réduction de leumbre sera appliquée. La seconde étape
(Chapitre 12) aura pour objectif de déterminerridations qui existent entre les différentes
dimensions de capabilité de santé ainsi opératlmées et leur contribution respective a
notre modéle. Un modeéle d’équations structurelEs appliqué. Enfin, la troisieme étape
(Chapitre 13) aura pour but d’explorer le conteaypdradigme non investigué dans I'enquéte
AVC et de formuler des items susceptibles de coteplgotre prototype d’'instrument. A cet
effet, une enquéte qualitative sera menée et ualgsnthématique du contenu des verbatims
correspondant aux dimensions de capabilité de santgernées sera effectuée.

L’ensemble de nos travaux ameneront a notre ulipaeie (Chapitre 14) ou les
principaux résultats seront synthétisés et lesi@mns qui en découlent seront dégagées.
Au regard de nos acquisitions et de I'utilisati@nl'dpproche par la capabilité et en particulier
du paradigme de la capabilité¢ de santé, une réflesur ses avantages et ses limites sera

menée et des perspectives de recherche serontspeso
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Chapitre 1. De I'intérét de se préoccuper des aidants familiaux

Les aidants familiaux sont les personnes, non psafanelles, qui viennent en aide a
titre principal a une personne dépendante de latoueage, pour les activités de la vie
guotidienne (Confédération des organisations fate#i de 'Union Européenne, 2009). Cette
aide peut étre prodiguée de facon permanente ou lemaidants familiaux peuvent étre
ameneés a dispenser les soins personnels tels tpikette, I'habillage et les repas. lls peuvent
intervenir dans l'accés de la personne accompaguee services meédicaux, sociaux et
éducatifs ainsi que dans son acces aux loisirs wteavie sociale. Par leur présence, ils
apportent de la compagnie, un soutien moral, dee€¢aon et assurent une vigilance de fond.
lls encouragent la personne accompagnée a comnaunigquéent les conditions qui
permettent ses déplacements a l'intérieur et/dexéérieur du logement. lls assurent aussi la
gestion du budget et des démarches administrativggeuvent étre amenés a remplir des
taches domestiques et ménageres qu'ils n’effeaitipis auparavant. Toutes ces activités ne
sont pas rémunérées.

Les derniéres décennies ont vu naitre un intéaatdigsant pour I'étude de la santé
des aidants familiaux. Dans ce premier chapitres fEincipaux facteurs de cette
préoccupation seront passés en revue. Premiereiingsmta montré que les aidants familiaux
constituent une population en augmentation et pieltement en souffrance. Deuxiemement,
la maniere dont leur mode de vie peut présenterridgaes pour leur santé sera décrite.
Troisiemement, les soutiens qui leur sont propasgsnt présentés puis, quatriemement,
l'intérét d’étudier les leviers et les freins auint@n et a 'amélioration de leur état de santé

sera détaillé.

1.1. L’évolution du nombre d’aidants familiaux

Une combinaison de facteurs démographiques, épaliégnues, médicaux et
économiques est a la base de I'évolution du nomilaidants familiaux.

1.1.1. Contexte démographique

Le premier élément qui contribue a 'augmentationndmbre des aidants familiaux
est le vieillissement de la population qui se potirean Europe comme dans les autres pays
industrialisés. Entre 1990 et 2010, la proporti@s gersonnes agées de moins de 40 ans a

diminué alors que celle des personnes agées des4€t alus a augmenté (Figure 1).
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Chapitre 1

Le vieillissement est en partie lié au recul denlartalité qui, lui, résulte a la fois de
I'amélioration des conditions d’hygiéne et des igws médicales, des campagnes de

vaccination obligatoire et de I'amélioration desdes de vie.

80+

Hommes Hommes - Femmes Femmes

Couleur unie:2010
Liseré: 1990

() Al'exclusion des départements frangais d'outre-mer pour 1990 ; 2010, provisoires.

Figure 1. Pyramide de la population en Europe (EU-2) en % de la population totale. Comparaison entre
1990 et 2010
Source : (Eurostat, 2012)

En 2011 dans la zone Europe élargie a 27 payqélfaace de vie était de 83,2 ans
pour les femmes et 77,4 ans pour les hommes. ED, Bfemmes et les hommes européens
agés de 65 ans pouvaient espérer vivre respectitezfie/ et 17,2 ans, soit deux ans de plus
gu’en 1994 (Tableau 1). Les projections annonceab une augmentation de la proportion
de personnes agées de 65 ans et plus. Etant doenke yieillissement s’accompagne de
'augmentation des risques de fragilité, de maladigée dépendance, ces données donnent une

premiéere indication de I'ampleur actuelle et a veli phénoméne de l'aide.

1.1.2. Contexte épidémiologique

En France, 15 millions de personnes (soit un gdast Francais) sont aujourd’hui
atteintes d’au moins une maladie chronique et gee8 millions (soit une personne sur sept)
sont déclarées par la Sécurité Sociale en affed®rhongue durée (Briancon, Guérin, &
Sandrin-Berthon, 2010).
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De l'intérét de se préoccuper des aidants familiaux

L’Union Européenne s’est fixé I'objectif d’augmentie deux ans le nombre d’années
de vie en bonne santé a I'horizon de 2020 (Euro@anmission, 2012). Pour cela, une série
d’études ont été créées pour mesurer I'état dedsaumt niveaux fonctionnel, médical et
subjectif, auxquels correspondent les trois inéiget suivants : I'espérance de vie sans
incapacité (EVSI), I'espérance de vie sans malaldrenique et la santé percue. Le Systeme
d’'information européen sur les espérances de vile etanté a comparé les pays membres de
I'Union Européenne (European Health and Life Exaecy Information System, 2010). Les
résultats ont montré que les Francaises et le;&ianivront en moyenne 15,4 et 12,6 ans
avec une maladie chronique, respectivement 9,56eti8s au Luxembourg. De méme, les
Francaises et les Francais peuvent s’attendre r& @6 et 4,4 ans avec des limitations
fonctionnelles séveres ; 3,1 et 2,5 ans au Luxengbd@ans les deux pays, les femmes vivent
en bonne santé plus longtemps que les hommes é@ag, donné que leur espérance de vie
est plus longue, elles passent plus de temps dagsatide santé détérioré que les hommes.
Enfin, en France, le nombre d’années de vie avecroaladie chroniqgue a augmenté entre
2005 et 2010.

En 2011, 'espérance de vie sans incapacité aitsarece était d’environ 62 ans en
Europe, 63,1 ans en France et 66,4 ans au Luxeqifgurostat, 2012). En France, I'enquéte
Handicap-Santé a mis en lumiére que 13,7 % desmees agées entre 60 et 79 ans ont perdu
une partie de leur autonomie et 3,3% sont dépeasdaAtpartir de 80 ans, plus d’'un quart de
ces personnes souffrent de perte d’autonomie &¢d.8pnt dépendantes (Santos & Makdessi,
2010).
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Tableau 1. Sélection d’'indicateurs en Europe (EU-37en France et au Luxembourg

Euro 27 France Luxembourg
Espérance de vie a 65 ans (1994)
Hommes - 16,3 14,7
Femmes - 21,0 19,0
Espérance de vie a 65 ans (2011)
Hommes 17,8 19,3 (+3,0) 17,8 (+3,1)
Femmes 21,3 23,8 (+2,8) 21,6 (+2,6)
Espérance de vie a la naissance en années (2002)
Hommes 74,5 75,7 74,6
Femmes 80,9 83,0 81,5
Espérance de vie a la naissance en années (2011)
Hommes 77,4 (+2,9) 78,7 (+3,0) 78,5 (+3,9)
Femmes 83,2 (+2,3) 85,7 (+2,7) 83,6 (+2,1)
Années de vie en bonne sdrada naissance (2011)
Hommes 61,8 62,7 65,8
Femmes 62,2 63,6 67,1
Années de vie en bonne sdrag65 ans (2011)
Hommes 8,6 9,7 11,5
Femmes 8,6 9,9 11,8
Taux de mortalité total /100 000 hab. (2010) 587,2 497,4 524,5
Hommes 748,0 663,0 678,6
Femmes 456,6 366,5 416,0
Proportion des 65 ans et + en % (2001) 15,8 15,9 9 13

Proportion des 65 ans et + en % (2012)
T Espérance de vie sans incapacités (EVSI)

Source : Eurostat (2012)

17,8 (+2,007,1 (+1,2) 14,0 (+0,1)

Nos sociétés produisent des personnes qui ont mntabesoin de soins ou d'un
accompagnement pendant plus d’'une décennie. Cesigose éléments de contexte sont
également a mettre en lien avec les caractérisgtiméslicales et techniques actuelles.

1.1.3. Déplacement de la prise en charge des maladies chroniques vers le
domicile

Actuellement, la prise en charge des personnesmtatied’'une maladie chronique
s’accompagne d'une succession d’interventions arfponctuelles. Les principaux
interlocuteurs des patients sont les professiormegpitaliers et leur médecin généraliste. Les
temps d’hospitalisation se sont raccourcis et seéoc@ent désormais aux phases aigués de la
maladie, aux rendez-vous de contrble et aux inieimes éventuelles. Aprés un passage en
structure hospitaliére de court-séjour, les peressmeviennent a leur domicile avec, pour
objectif, d’étre autonomes dans la gestion de teatadie. Les comportements préconisés
comprennent la prise d’'un traitement médicamengtua mise en place d’'une hygiene de vie
favorable a leur santé, principalement en termedindentation, de pratique d’activités

physiques et de gestion du stress. En cas d’'intéapdonctionnelles, les personnes auront
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peut-étre recours a des soins techniques, desdeimsetien et des aides a la vie quotidienne

(Briancon et al., 2010) qui seront délégués a deshes.

1.1.4. Contexte économique et politiques de santé publique

La crise économique et financiére qui sévit au aiveondial depuis 2008 a intensifié
les restrictions des dépenses liées a la santéréipital. En France, les besoins d’efficience
se sont notamment traduits par une diminution adesomnels (Vincent, Arcos, & Prigent,
2012).

Bien que les personnes recourent toujours autamte \plus qu’avant, au service
public, la diminution des finances publiques a dbogé a une réduction des durées de séjour
en milieu hospitalier (Eurostat, 2009a). De nouxeauodes de prise en charge (par exemple
les hépitaux de jour) se sont développés, au s=qgukls une partie de la responsabilité dans
le parcours de soins revient aux familles. Ainsirécours aux aidants familiaux plutdt qu’a
des structures ou des professionnels de soin nagra économiser 164 milliards d’euros
par an (Guérin, 2013a).

Dans un autre registre, avec les restrictions Bélasprotection sociale et a I'assurance
maladie, une partie des dépenses revient désoamaisiutuelles. Pour les personnes qui n’en
bénéficient pas, la crise économique a égalemeaoti&e le recours a des aides informelles et

donc gratuites, plutot que de faire appel a defepstonnels rémunérés.

1.2. Les aidants familiaux
Des travaux ont déja tenté d'estimer le nombre ddiais familiaux et leurs

caractéristiques sociodémographiques.

1.2.1. Nombre d’aidants

Selon les estimations de I'enquéte Handicap Saetéémen France, 3,6 millions de
personnes agées d’au moins 60 ans et vivant a@ltenicile seraient aidées régulierement par
des membres de leur entourage ou par des professsonpour les taches de la vie
guotidienne, financierement ou par un soutien mdtatmi elles, huit sur dix bénéficient du
soutien de leur entourage familial. Le nombre desqganes de 16 ans ou plus qui aident de
facon réguliere et a domicile un ou plusieurs dedgroches pour des raisons de santé ou de
handicap s’éleve a 8,3 millions, ce qui constititgrlus de 12% de la population francaise.

D’autres études, qui ne tiennent pas compte deopees qui aident leur proche suite a des
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accidents et des handicaps de naissance, ont egtiené&a proportion des aidants familiaux
s’éleve a 6,6% (Fontaine, 2012).

A titre de comparaison, des études menées en Belgigt montré que les proportions
de personnes aidantes variaient entre 10% et 19¥ta(~Portet, Deboosere, Van Oyen, &
Lorant, 2007; Jacobs, Lodewijckx, & Craeynest, 20C®ncernant uniquement les personnes
agées entre 65 et 84 ans, environ 8% des femn®#% eles hommes apportaient de l'aide a

leur conjoint, dont la moitié y consacrait au moiirgt heures par semaine.

1.2.2. Caractéristiques sociodémographiques

Les aidants familiaux sont majoritairement des feasnPanel national des aidants
familiaux BVA - Fondation Novartis, 2010), bien glaeproportion d’hommes qui assistent a
domicile un(e) proche malade soit en constante autgtion (Grant, Weaver, Elliott,
Bartolucci, & Newman Giger, 2004). Les études qunt ocomparé le profil
sociodémographique des aidants familiaux par rdppda population générale ont montré
gu’ils ne présentent pas de caractéristiques pééres. Néanmoins, ils sont majoritaires
parmi les femmes d’age moyen ; par rapport aux aidants, les hommes aidants ont un
niveau d’études plus faible et les femmes aidgotésentent un niveau d’invalidité plus éleve
(Farfan-Portet et al., 2010, 2007). Dans une étataparative menée en Belgique et en
Grande-Bretagne, il a été montré que pres des tiensxdes aidants familiaux sont en age de
travailler (de 25 a 59 ans) (Farfan-Portet et 2010) et sont susceptibles de combiner les
taches liées a leur profession avec celles lid@s@mpagnement.

Les aidants sont majoritairement les partenairegpgesonnes accompagnées, mais ils
peuvent aussi étre un enfant, un parent ou unemaesproche. L’enquéte SHARE sur la
santé, le vieillissement et la retraite en Europebéé les enfants qui accompagnent leurs
parents dépendants agés d’au moins 65 ans dapsysxd’Europe. Elle a révélé que si les
deux parents sont encore en vie, le réle d’aidaimcipal est attribué prioritairement au
conjoint mais que lorsque I'un des parents estaidés enfants se mobilisent pour aider le
parent dépendant dans plus de 80% des cas (Far@emain, & Wittwer, 2007).

1.3. Unrole soumis a plusieurs cadres normatifs
En devenant des aidants familiaux, les personnesisat attribuer un réle qu’elles

assumeront sur le long terme. Sur le plan persplesehidants familiaux assurent le maintien
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des personnes dans leur milieu de vie habitugpaindent ainsi a un besoin naturel des étres
humains. Sur le plan médical, ils assurent régehiemt le lien entre les malades et les
professionnels de santé et accomplissent destastige soin profanes (Cresson & Gadrey,
2004), ce qui les classe au rang de partenairesyssmes de santé (Société francaise de
santé publique, 2012). Le plan pour I'amélioratitenla qualité de vie des personnes atteintes
de maladies chroniques prévoit de leur déléguemdstes de soins habituellement effectués
par les professionnels de santé (Ministere dernéésae la jeunesse, des sports et de la vie
associative, 2007). Sur le plan économique, enrassles soins quotidiens et les taches
ménageres et administratives, ils contribuent airdier les dépenses de santé liees au
maintien a domicile, surtout s'ils résident aveerialade ou a une courte distance (Fontaine,
2012).

Au sens sociologique de la notion de role, lesragleépondent a desnormes et des
attentes qui régissent leurs comportements, du daitleurs fonction dans un groupe
(Larousse). Le contexte normatif social dans le@weluent les aidants familiaux est double
et contradictoire.

D’un co6té, au Luxembourg, en France comme dantuf@ap des pays occidentaux, il
est attendu que les membres proches puissent mdsurelais entre le malade et les
professionnels. Ce présupposé a été nommeé « atgui@rmatif » et varie entre un principe
de responsabilité et un principe de solidarité (ddegci, 1994, cité dans Morin, 2004). D’un
autre cote, ce présupposé traverse encore diffiethe les frontieres du monde professionnel.
Ainsi, les personnes qui cumulent des fonctiondegsionnelles avec leur role d’aidant
préférent généralement faire des sacrifices splale personnel pour ne pas empiéter sur leur
travail (Le Bihan-Youinou & Martin, 2006).

L’étude du réle des aidants se rattache directerdans la problématique diare
Cette notion dont il n'existe pas de définition quéte et satisfaisante (Cresson & Gadrey,
2004) se rapporte a la fois au souci pour autruawet activités d’entretien dans la vie
quotidienne. Les travaux portant surdare ont amené sur la scene publique lintérét de
prendre en compte les personnes, et surtout lesyésnqui effectuent ce travail silencieux
(puisqu’il se situe au niveau domestique) et quEnnietirent que peu de reconnaissance
sociale (puisque non rémunéré et relevant desitgstide maintien). Les taches associees au
réle d’aidant sont en effet identifiées comme lémdion d’un role traditionnellement dévolu
aux femmes (MacRae, 1995). C’est la raison pourdhe ce sont d’abord des féministes qui

ont attiré I'attention sur cette population quieetiue un travail sanitaire profane.
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1.4. Un mode de vie a risque pour I’état de santé
Les aidants se rejoignent sur certains points coace leur mode de vie. Plusieurs
éléments contribuent au fait que leur mode de &ig ptre a risque pour leur état de santé.

1.4.1. Le mode de vie des aidants

Le mode de vie est la maniére dont une personnenagroupe de personne vit. Les
composantes du mode de vie incluent la facon desczomer, les activités de loisirs
pratiquées, les responsabilités, la maniere detiepas activités dans la journée, mais aussi
la maniere de s’alimenter, de dormir, le lieu ditetion, le type de relations sociales
entretenues, etc. De maniere générale, le modeedefiéte les valeurs des personnes et leur
maniére d'appréhender le monde dans lequel ellenii Chez les personnes qui deviennent
aidantes, leur mode de vie peut étre modifié esorade deux facteurs distincts.

D’une part, suite a 'annonce d’une maladie chroaiges « malades » sont invités a
adopter un mode de vie plus favorable a leur sdaténise en ceuvre de modifications dans
leur mode de vie peut entrainer des changementitlidles également chez les aidants
familiaux, particulierement lorsqu’ils vivent ensiele.

D’autre part, en fonction des conséquences deslpgiks chez les malades, les
aidants peuvent étre amenés a prodiguer des smipsrels et a les assister dans les gestes de
la vie quotidienne. Accomplir ces activités requiane réorganisation du quotidien qui
entraine selon certains auteurs des interféremees laur ancien mode de vie (Cameron,
Franche, Cheung, & Stewart, 2002). En effet, lesvi®s qui sont liees au rble d’aidant
occasionnent une charge de travail supplémentaira §té définie dans la littérature comme
un « fardeau » auquel ils doivent faire face (Z&eever, and Bach-Peterson, 1980). Aprés
guelques mois, dans le cas de pathologies non-dégémes, les études montrent aussi que les
réles de patient et d'aidant se sont stabilisés, (Blieenberger, & Bachner, 2009). Les aidants
ont mis en place des stratégies pour faire faeei@aiouveau mode de vie, ils ont adapté leurs
activités et réévalué leurs plans d’avenir. Enaressplutdt que de penser les activités liées au
soutien comme interférant avec leur ancien modeiégeil est également possible de les

envisager comme une nouvelle composante de leue m®die (Periard & Ames, 1993).

1.4.2. Les risques pour la santé du mode de vie des aidants

Vivre avec une personne malade entraine des rgcoafions des relations dont les
conséquences sur les comportements de santé pettvendélétéres (Parizot & Chauvin,
2011). La littérature sur I'état de santé des drlfamiliaux relate dans la plupart des travaux
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gu’accompagner un proche agé ou malade est défdeasar le plan de la santé physique,
psychologique et sociale (Morin, 2004). En 2003¢ uméta-analyse réalisée a partir d’'une
série de marqueurs biologiques (anticorps, hormdeestress, etc.) prélevés chez des aidants
familiaux a montré que les aidants familiaux présety de maniere générale, des risques de
développer des problemes de santé (Vitaliano, Zh&r®canlan, 2003). La méme année, une
autre méta-analyse a comparé les aidants famiaxxnon-aidants. Elle a montré que les
aidants obtenaient des scores plus élevés de peags et déclaraient plus de symptémes de
dépression. Leur bien-étre subjectif, leur santgsigiue et leur sentiment d’auto-efficacité
étaient plus bas que ceux des personnes n’'éta@iigeses (Pinquart & Sérensen, 2003). Par
rapport aux non-aidantes, les femmes aidantesmisfgeun état de santé plus bas (Farfan-
Portet et al.,, 2010). Il a également été montrétge’ aidant familial est un facteur de
souffrance psychologique (Hirst, 2004) et d’isoletsocial (Spitz & Sordes Ader, 2007).

1.5. Les soutiens a disposition

L’aide apportée aux adultes malades ou dépendanfsma encore entrainé l'ouverture
de droits spécifiques. A titre comparatif, dansdére de l'aide a la petite enfance, les parents
de jeunes enfants bénéficient de soutiens de talpampouvoirs publics a travers des mesures
telles que le congé parental rémunéré, des serdieesueil de plus en plus nombreux ou
encore le recours a des assistantes maternelldssegardes a domicile dont les frais sont
partiellement couverts (Le Bihan-Youinou & Marti2006). En revanche, lorsque les
personnes sont amenées a prendre soin d’'un compidfun parent malade ou dépendant,
aucun soutien financier ne leur est proposé enrepattie d'une réduction de leur temps de
travail. Des prestations sociales peuvent certesadtribuées pour subventionner une partie
des dépenses liées au recours a des servicesndeussociaux, mais ce sont les malades qui
en sont les bénéficiaires. Les aidants en béngafitoeitefois de maniere indirecte puisqu’une
partie de leur charge de travail est alors rethisée a des aidants professionnels.

En France et en Belgique par exemple, il existdqyes structures dites « de répit »
qui accueillent les malades le temps d’'une denmiAée ou d’une journée pour soulager les
aidants. Petit a petit, les offres de répit senttderdévelopper et prennent des formes variées
telles que le répit a domicile, la garde itinérashtenuit, les séjours en vacances pour le couple
aidant-aidé, les activités sociales, culturelledeetoisirs pour le couple aidant-aidé, I'accueil
de nuit et I'accueil familial temporaire (CNSA, 201 Soutenues par des instances nationales,

elles sont entre autres portées par des mutueileSep et ne concernent, d’'un point de vue
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socio-eéconomique, qu’une branche aisée de la piquldace a la demande des aidants, ce
type de soutien demande encore a étre élargi. A monhnaissance, ce mode d’'accueil est a

ce jour inexistant au Luxembourg.

1.6. Un théme dont la recherche doit s’emparer

Les aidants familiaux ont été décrits comme étasttdavailleurs dans le domaine de
la dépendance (Standing Committee for the Soci@nges, 2013) et ils représentent une
population a risque pour le systeme de soins d& ganrbe-Puerto, Leandro, & Baumann,
2012). Les recherches en sciences humaines etlesocibbivent se saisir de cette
problématique pour pouvoir aider les pouvoirs peshh comprendre les ressorts du maintien
de leur bien-étre.

Les recherches qui portent sur la santé et sesmdatnts se sont appuyées, entre
autres, sur des modéles théoriques qui comprerdenfacteurs allant des prédispositions
génétiqgues aux conditions environnementales. Ailesimodele biopsychosocial (Engel,
1977), 'approche écologique (Bronfenbrenner, 199k modeéle écosocial (Krieger, 2011)
sont des exemples d’approches dans le domaine dant® qui intéegrent des éléments
provenant a la fois des sciences meédicales, deylehplogie, de la sociologie et de la santé

publique.

Nous venons de montrer que les aidants ont un rdedée qui leur fait courir des
risques sur le plan de leur santé physique, mestateciale. Nous avons donc cherché dans
la littérature un concept qui permette d’analysesdnté des aidants a travers leur mode de
vie. Notre choix s’est arrété sur I'approche pacdpabilité, qui sera définie dans le prochain

chapitre.
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En résumé

La société dans laquelle nous vivons poursuit sallissement. Les progres

médicaux permettent de vivre de nombreuses anwvéesuae maladie chronique et le retour

ainsi que le maintien a domicile des malades sordrfsés. Leur suivi et leur prise en chafge

peuvent nécessiter une aide dispensée par augpendant, nos systéemes de santé étapt en

déficit de structures et de services adaptés & leesoins, ces taches sont souvent assurees

par des proches qui deviennent alors des aidamitidax.

Constitués principalement de conjoints mais aussifdnts ou de parents, les 10%|de

la population que représentent les aidants famxiliaont des caractéristiquegs

sociodémographiques équivalentes a la populatiorérgée. Leur rdle est fondé sur une

norme altruiste et les taches qu’ils accomplissemtivent dans le cadre fermé du domidil

sont associées a une image traditionnellement fémiet peu reconnue socialement. Augsi,

ces travailleurs du quotidien sont désignés sitnci

Les études sur leur santé ont rapporté que leurendedvie comportait des risquge

pour leur état de santé physique, mental et soerfainant notamment de la fatigue, |de

'anxiété et un isolement. Bien qu’il existe en mga quelques solutions de répit pour |les

préserver, elles sont encore limitées a une traa@ee de la population et insuffisamme

accessibles. De ce fait, la problématique liée adants familiaux gagne en visibilité et lqur

bien-étre est devenu un sujet de préoccupationlpsyolitiques de santé et les chercheur

-37 -

U)






Chapitre 2

De I'approche par la capabilité a la

capabilité de santé

-39 -






Chapitre 2. De I'approche par la capabilité a la capabilité de santé

L’approche par la capabilité est connue et utiliskas plusieurs disciplines des
sciences sociales, notamment en philosophie, améte et en sciences politiques, mais elle
reste a ce jour méconnue dans un domaine tel gpeykhologie de la santé. Pourtant, la
maniére dont les chercheurs qui se sont appuyéasterapproche congoivent la qualité de la
vie et la mesurent peut constituer une ouverturgngate et étre d’un apport précieux dans la
compréhension des mécanismes a I'ceuvre chez usenpe.

Dans ce chapitre, I'approche par la capabilité pegaentée et I'apport des réflexions
philosophiques qu’elle permet, notamment avecéatan d’'un indicateur de développement
humain, sera montré. Dans une seconde partieril@sgaux travaux qui, dans le domaine de
la santé, se sont appuyés sur I'approche par labdap seront décrits et le paradigme de la
capabilité de santé sera présenté.

Le terme <capabilité» ne figure pas encore dans les dictionnaires céian
Néanmoins, il a été privilégié a I'acception anggainitiale de <apability» en raison,
premierement, du fait qu’il désigne une théorie gjest développée de maniére spécifique
autour de ce terme et, deuxiemement, parce queautesirs francophones qui seront cités

dans ce chapitre I'ont aussi utilisé.

2.1. L’approche par la capabilité

L’approche par la capabilité est née dans les anh@80 des travaux d’Amartya Sen,
économiste d'origine indienne, qui cherchait a fieité le bien-étre. Sen estimait que
I’économie traditionnelle qui prévalait dans lesnées 1980 avait perdu de ses valeurs
morales (Sen, 1993c). En économie, évaluer le dppelment consistait, a cette époque, a
mesurer soit les richesses d’'un pays (approcheoumsste), soit la satisfaction de ses
habitants (approche utilitariste). Le principalangénient de I'approche ressourciste résidait,
selon Sen, dans son manque de valeur morale. Quamtotion de satisfaction utilisée par les
utilitaristes, elle était trop influencée par lemactéristiques sociales et manquait donc de
fiabilité. L'approche qu’a proposée Sen est uneradttive a ces deux mouvements de penseée.
Plutét que de chercher a maximiser d'une part, deetbppement d’'un point de vue
economique et d’autre part, de la satisfactionpagmilations, Sen a élaboré une approche qui

permette d’analyser le développement d’un pointueehumain.
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En 1998, Sen regut le Prix Nobel d’Economie powr tsavaux sur la famine, sur la
théorie du développement humain, sur I'économie kien-étre, sur les mécanismes
fondamentaux de la pauvreté et sur le libéraliswigigue. Son approche est destinée a la

compréhension et a la résolution de probléematigi@sire mondial.

2.1.1. Les principes généraux

L’approche par la capabilité part du principe gqimaque étre humain a le droit de
vivre une vie digne d’étre vécue et que la soceté devoir d’assurer a chacun un seuil
minimal de dignité. A partir du moment ou les dsoites personnes sont respectés, elles
bénéficient d’'un champ de possibilités qui leurféom la liberté d’agir ou non d’'une maniére
donnée, en d’autres termes, de mener la vie gs’el¢ choisi de vivre. La capabilité d’'une
personne peut donc se définir par ses possibigténdttre en ceuvre les libertés dont elle
dispose de mener une vie a laquelle elle a desnmaccorder de la valeur (Sen, 1992).

La capabilité se divise en quatre parties : le 4@, la maniere de mener sa vie, la
liberté dont résulte le bien-étre effectif et laelité dont résulte la maniere de mener sa vie
(Sen, 1992). Les termes-clés associés aux noteimset-Etre et de maniere de mener sa vie
sont le mode de fonctionnemdhinctionings)et I'agentivité(agency)

Le mode de fonctionnemernte mode de vie actuel d’'une personne est qualéié
mode de fonctionnement. Il s’agit de la combinaiseoire sa maniere d’étre et les actions
observables qu’elle effectue.

L’'agentivité. L'agentivité correspond a la capacité d’'une pemgoa choisir par elle-
méme le mode de vie qu’elle préfere.

Pour bien comprendre l'articulation entre ces dewtions et leur lien avec la

capabilité des personnes, une illustration ave& égamples concrets est proposée.

2.1.1.1.Exemple 1. La restriction alimentaire

Le premier concerne la sous-alimentation. Consit#fa situation de deux personnes
dont il est possible, a un moment donné, faire débation qu’elles ne s’alimentent
quasiment pas. L'une d’entre elles est victimealpduvreté et ne peut donc pas se nourrir a
sa faim. L’autre a acces a la nourriture mais jelime, car elle a appris que cette pratique,
réalisée sous le contréle d’'un spécialiste, powygiiorter des bénéfices pour sa santé.

Le mode de fonctionnement alimentaire, tel qu’it ebservable chez ces deux
personnes, est le méme, a savoir 'absence d’alatien. En réalité, ce qui les différencie,

c’est le degré de liberté dont elles disposent aptel ce comportement et qui aboutit a ce
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mode de fonctionnement observable. La premiereopassn’a pas la liberté de choisir son
mode d’alimentation car les conditions dans ledgsetlle vit ne le lui permettent pas.
L’écart qui existe entre son mode d’alimentatiotuaket I'alimentation qu’elle pourrait avoir
si elle le désirait est élevé. En revanche, las#gea choisi de se sous-alimenter, il s’agit
d'une préférence gu’elle a mise en ceuvre. Les tondi dans lesquelles elle vit lui
permettent de choisir en toute liberté et étatldifmment son mode d’alimentation. Il n'y a
donc pas d’écart entre le mode d’alimentation oatiu’elle pourrait adopter si elle le

désirait et son mode d’alimentation observé.

2.1.1.2.Exemple 2. Choix du mode de vie

Deux personnes sont issues d'un méme village, I'teraplit son temps libre
d’activités culturelles telles que faire partie muchorale, d’'un atelier de peinture et d’'un
groupe de poésie. L'autre préféere utiliser son tefitpe a jardiner, regarder la télévision et
recevoir des proches chez elle. En termes de medertttionnement, ces deux personnes
different de maniére visible : la premiére sort rdaniere réguliere de chez elle, elle est
impliquée dans des groupes formalisés et cultivegaiit pour la culture. La deuxieme passe
son temps a son domicile car les initiations aatgiwités culturelles diverses, auxquelles elle
a participé antérieurement a plusieurs reprisefyirant pas donné I'envie de persévérer dans
ce but. Malgré les différences apparentes dans ddende vie observable de ces deux
personnes, elles ont un degré de capabilité qaiestimé égal, puisqu’elles ont bénéficié des
mémes opportunités et leurs divergences résultenhdix personnels.

La force de I'approche par la capabilité résidesdanfait de ne pas imposer une idée
de ce qui constitue une bonne vie et d’accorddirdportance a la liberté de choisir (Alkire,
2005). Comme le montre notre deuxieme exemplept@aghe par la capabilité n'impose pas
un mode de vie comme étant le seul digne d’étrei.v&a contraire, aprés s’étre assuré que
chacun bénéficie et a conscience de certaines iitgmfondamentales, c’est aux personnes
de choisir leur mode de vie, selon leurs préféremtdeurs différences individuelles.

2.1.2. Les capabilités humaines universelles de base

Sen s’est toujours refusé a édicter la nature galibtés universelles a développer
mais en théorie, n'importe quelle capabilité peétré. Parce que selon lui, c’est aux
décideurs de chaque pays de déterminer les capalhili'ils jugent prioritaires, son approche
est tour a tour décrite comme incompléete ou savarhneachevée (De Munck &

Zimmermann, 2008). Une seconde école de penséeé poétée par Martha Nussbaum,
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philosophe politique américaine. Estimant que lertié telle que définie par Sen était trop

floue pour fonder les idées du droit humain et d@sstitutions, et poussée par la conviction

gu'’il existe des domaines universels de capalglitglus importants que d’autres (Nussbaum,
2012), Nussbaum a dressé une liste des dix cagabiiumaines de base pour lesquelles un
seuil minimal garantirait une vie digne et un mioimépanouie.

La vie.Les étres humains doivent pouvoir vivre une viend’' durée « normale » et ne
pas mourir prématurément.

La santé du corpsChaque personne devrait étre capable d'étre emebgante,
d’avoir une alimentation convenable et un abri décHussbaum ne détaille pas ce qu'elle
appelle la bonne santé mais y inclut la santé chmtive.

L'intégrité du corps.Les personnes devraient pouvoir non seulemenégkckr de
maniere libre d’'un endroit a l'autre, mais ausse rotégées d’attaques de violence, y
compris des violences sexuelles et domestiquede @epabilité inclut la possibilité de
ressentir une satisfaction sexuelle et de choésjprdcréer.

Les sens, I'imagination et la pensées étres humains doivent pouvoir utiliser leurs
sens, leur imagination et leur pensée de maniere, Idans le milieu artistique et spirituel. Il
est aussi nécessaire d’avoir la possibilité desviles expériences qui procurent du plaisir.

Les émotionsLes étres humains doivent étre capables d’éprade®isentiments tels
que I'amour et des émotions telles que la nostalgigratitude, le regret et la colére légitime.
Ces émotions doivent pouvoir se développer en dafeia peur et de I'angoisse.

La raison pratigueChaque personne doit pouvoir se former sa coraepli bien et
du mal, et porter un regard critique a I'égard’deghnisation de sa propre vie.

L’affiliation. Les étres humains doivent étre capables de prgmahtea différents
types d’interactions sociales et faire preuve dathig. Ills doivent pouvoir disposer des
bases sociales du respect de soi et de la nonihtionl (Référence aux discriminations
fondées sur l'ethnicité, le sexe, l'orientation selke, la religion, l'origine sociale, le
handicap, etc.)

Les autres especeses étres humains doivent étre capables de dgweiopne
attention envers les animaux, les plantes et ledmoraturel. Vivre en relation avec eux fait
partie des éléments qui contribuent a la dignitéadee.

Le jeu.Les étres humains doivent étre capables de ower jet avoir des loisirs.

Le contrdle sur son environnememn premier lieu, il s’agit d’avoir le droit et la
capacité de participer a la vie politique. De plies personnes doivent étre capables de

posséder des biens et avoir le droit de chercheznaploi sur une base égalitaire avec les
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autres et, au travail, d’entretenir des relatiansiles sur la reconnaissance mutuelle avec les

autres travailleurs.

Ces dix capabilités ne sont pas isolées I'une agre, la perturbation de I'une peut
entrainer un déséquilibre d’autres capabilité$a ebpabilité dans un domaine peut trés bien
résulter de l'existence d'une capabilité dans utreawlomaine ou une combinaison de
domaines. Des débats philosophiques sur la pecgneu non d’établir des listes de

capabilités ainsi que sur les choix de ces capabidixistent mais ne seront pas détaillés ici.

2.1.3. Les leviers de développement de la capabilité

L'objectif que vise I'approche par la capabilitét eésaugmenter la justice sociale.
Cette notion philosophique est définie par I'égaliés droits et par la solidarité collective. Les
leviers qui existent pour augmenter la capabiléé gersonnes se situent principalement a
trois niveaux. Le premier est la volonté politiglien pays ou d’'un groupement de pays pour
augmenter le développement humain dans un domaineéd par exemple en mettant en
place des politiques favorables a la santé, a t@tilon. Le deuxiéme correspond aux relais
mis en place au niveau local pour que les décismmisiques puissent étre adaptées a des
contextes spécifiqgues. Cela se manifeste par exepgl des structures de soutien et de
concertations. Le troisieme niveau est individdiek’agit de faire prendre conscience aux

personnes qu’elles sont dotées de capabilités.ubhde ces niveaux est lié aux autres.

2.1.4. Les applications de I'approche par la capabilité

L’approche par la capabilité a inspiré un nombreissant de travaux, comme en
témoigne 'augmentation constante du nombre deigatins qui apparaissent sur le moteur
de recherche Google Scholar en tapant le mot-@pdhility approach” (Figure 2). Afin de
donner au lecteur une idée de la maniere dontgsiutilisée I'approche par la capabilité, une
sélection de deux domaines ou elle a apporté dailmation sera présentée. En premier lieu,
son apport pour les réflexions sur le développerhemain sera décrit, avec notamment la
création de l'indice de développement humain etdenxieme lieu, certains programmes

politiques européens qui s’en sont inspirés squagentes.
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Figure 2. Evolution du nombre de publications appaaissant sur Google Scholar avec le mot-clé
"capability approach” entre 1986 et 2012

2.1.4.1. Capabilité et évaluation du développement humain

L’approche par la capabilité a contribué a I'évimnotde la notion de développement
humain telle gu’elle a été définie entre 1986 et120En 1986, le Haut-Commissariat des
Nations Unies aux droits de 'Homme le définissadmme un «processus global,
économique, social, culturel et politique, qui vi&seaméliorer sans cesse le bien-étre de
I'ensemble de la population et de tous les indsjdwr la base de leur participation active,
libre et significative au développement et au pget@quitable des bienfaits qui en découlent
» (Haut-Commissariat des Nations Unies aux Dro#sl'tHomme, 1986). En 2011, la
définition du développement humain a évolué de #migre suivante : ke développement
humain est I'accroissement des libertés et des @ggmpermettant aux personnes de mener
une vie qu’elles jugent satisfaisante a juste tisProgramme des Nations Unies pour le
Développement, 2011). Il est visible que le vocaieal de cette définition est issu de
I'approche par la capabilité. Une vie de qualitééek fois percue subjectivement de maniére
« satisfaisante» et correspond a des critéres établis de maeidégieure, comme témoigne
la présence de I'expressioraquste titre». La participation au développement n’est plus une
fin en soi mais une composante de la qualité de Gfiest en «€élargissant la gamme des
choix offerts a la population >que le développement sera plus démocratique et plus

participatif. La nuance peut paraitre subtile, maisomparaison de ces deux définitions
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illustre la volonté des tenants de I'approche pacdpabilité de faire retrouver aux théories
économiques leur valeur morale, et de privilégiedéveloppement sur le plan humain plutot
gu’économique.

Les indices nationaux habituels de développemeriiasent sur le revenu national
brut. Chaque année depuis 1990, le Programme diésnbldJnies pour le Développement
(PNUD) publie un Rapport sur le développement hamqui attribue un Indice de
Développement Humain (IDH) a 187 pays membres damhs Unies. En plus d’évaluer le
revenu national brut par habitant, cet indice me$einiveau moyen de développement atteint
dans trois dimensions du développement humain saaté et la longévité, l'accés a
I'éducation et la décence du niveau de vie. Cads tlionensions peuvent respectivement étre
opérationnalisées par I'espérance de vie a laaraiss la durée moyenne de scolarisation et la
durée attendue de scolarisation. Le Tableau 2 piesme sélection issue du classement des
pays selon I'IDH et ses composantes. En 2011, énder était classée vingtieme de ce
classement et le Luxembourg y figurait efi™osition.

Tableau 2. Indice de développement et ses composaspour une sélection de pays (Programme des
Nations Unies pour le Développement, 2011)

Cla Valeur de l'indice Durée Durée attendue Revenu Classement

sse de développement Espérance dg moyenne de o national brut | selon RNB (-)
Pays . ; ! e de scolarisation . K

me humain vie (années) | scolarisation (années) par habitant | classement a

nt (IDH) (années) $) I''DH

1 Norvege 0,943 81,1 12,6 17,3 47 557 6

2 Australie 0,929 81,9 12,0 18,0 34 431 16

3 Pays-Bas 0,910 80,7 11,6 16,8 36 402 9

4 Etats-Unis 0,910 78,5 12,4 16,0 43 017 6

5 N'®-Z¢lande 0,908 80,7 12,5 18,0 23 737 30

6 Canada 0,908 81,0 12,1 16,0 35 166 10

7 Irlande 0,908 80,6 11,6 18,0 29 322 19

8 Liechtenstein 0,905 79,6 10,3 14,7 83717 -6

9 Allemagne 0,905 80,4 12,2 15,9 34 854 8

10 | Suéde 0,904 81,4 11,7 15,7 35 837 4

20 | France 0,884 81,5 10,6 16,1 30 462 4

25 | Luxembourg 0,867 80,0 10,1 13,3 50 557 -20

183 | Tchad 0,328 49,6 15 7,2 1105 -12

184 | Mozambique 0,322 50,2 1,2 9,2 898 -9

185 | Burundi 0,316 50,4 2,7 10,5 368 0

186 | Niger 0,295 54,7 1,4 4,9 641 -4

187 | R.D. Congo 0,286 48,4 3,5 8,2 280 -1

Le rapport produit également des indices de dépelm@nt humain ajustés selon les

inégalités de genre, des indices de pauvreté, dabitité environnementale, d'impact des

menaces environnementales, de bien-étre percu,uciédn et de santé (qui inclut
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I'espérance de vie ajustée a la santé), de popualatid’économie. L'intérét de ce classement
réside dans le fait qu’'un pays dont le développérdeanomique est élevé ne peut pas étre
classé en haut de la liste si son développemesitaneompagne pas d’'un développement aux
niveaux social et humain.

Bien que l'analyse de ces indicateurs nationauxdpmles informations précieuses en
termes économiques et politiques, nous n'entrepaigsdans davantage de détails dans notre

propos.

2.1.4.2. L’approche par la capabilité dans les programmes politiques

L’'approche par la capabilité sert régulierement stele aux réflexions éthiques
portant sur les inégalités sociales. Des 2000,ukd8 s’en est inspirée pour développer sa
stratégie nationale de santé publique (Ostlin & diithsen, 2001). Les grandes lignes
sélectionnées consistaient a renforcer le capitaiak permettre de grandir dans un
environnement satisfaisant, améliorer les conditiale travail, créer un environnement
physique satisfaisant, promouvoir les habitudesiedavorables a la santé et développer des
infrastructures de santé satisfaisantes. En Allemaglle a inspiré deux rapports nationaux
sur la pauvreté et la richesse (Bundestag, 200&) &rance, le rapport de la Commission sur
les performances économiques et le progres s@tiglifz, Sen, & Fitoussi, 2009).

Par ailleurs, une étude sur la justice sociale etduvel état providence utilise aussi
'approche par la capabilité et les analyses denplication des trois changements
sociodémographiques que sont le déclin de laifértle vieillissement et le changement des

réles de genre sur la justice sociale sont atte(Robeyns, 2006-2011).

2.2. La capabilité dans le domaine de la santé

En théorie, n'importe quelle capabilité peut étredéée et développée. En pratique,
certaines ont attiré plus l'attention que d’aut@®st le cas de la capabilité liee a la santé qui
est, de l'avis de Sen et Nussbaum eux-mémes, uraidenessentiel au développement
humain (Nussbaum, 2012). Dans la partie qui ses, principaux travaux qui utilisent
I'approche de la capabilité dans le domaine deudés seront décrits et plus particulierement,
un paradigme qui a été conceptualisé mais pas ermoérationnalisé sera présenté : le

paradigme de la capabilité de santé.
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2.2.1. Définition de la capabilité dans le domaine de la santé

Certaines capabilités, comme la capabilité de serinpsont des capabilités simples
(Sen, 1993). En revanche, la capabilité de santénescapabilité complexe qualifiée de méta-
capabilité (Venkatapuram, 2011), c’est-a-dire de’ast le résultat d’'une combinaison de
plusieurs autres capabilités. Par exemple, poer@pable d'étre en bonne santé, il faut, en
amont, étre capable de pouvoir se nourrir correetend’avoir acceés a des soins de santé qui
ont une validité prouvée, de travailler dans desditons favorables, de vivre dans un
environnement non pollué, etc. Les conditions @tedninent la capabilité liée a la santé sont

d’ordre biologique, épidémiologique, social, enminemental et politique (Fins, 2012).

2.2.2. Les principaux travaux qui se sont appuyés sur 'approche par la
capabilité dans le domaine de la santé

La partie qui suit montre qu’en introduisant ersttdres des notions telles que le mode
de vie et la valeur qui lui est accordée, les wavgui se sont appuyés sur I'approche par la
capabilité dans le domaine de la santé ont perdiigje part, d’élargir le champ des
interprétations traditionnelles en économie dedaté& et en éthique de la santé publique.
D’autre part, étant donné que cette approche a ipendtaller au-dela de certains
inconvénients liés aux instruments de mesure helletaent utilisés en sciences sociales,
certains travaux ont récemment donné lieu a latioréa’instruments de mesure de la

capabilité.

2.2.2.1. La capabilité et les droits humains dans le domaine de la santé

Certaines réflexions éthiques relevant principal@maes droits humains ont été
guidées par I'approche par la capabilité. Qu’ilgisae du droit de mourir (Anand, 2005), du
droit a la prévention du virus du VIH/sida (MeieBrugh, & Halima, 2012), des
comportements alimentaires (Mulvaney-Day, Womack, Q&ldo, 2012) ou du niveau
d’éclairement des utilisateurs de médicaments (Wma013), la liberté des personnes
d’adopter des comportements de santé a été étadigmers les barrieres relevant de leur
environnement externe et qui conditionnent leur®ixh(normes sociales, mauvaises
informations, pression du systeme de santé, eigsj gu’'au travers de leurs ressources
personnelles (capacité a acquérir des informatiensa étre actrices de leur santé,
connaissances en matiere de santé, etc.). Cesitrana mis en évidence que les conditions
dans lesquelles les personnes sont amenées a cigrechoix de santé sont souvent

défavorables et ont pointé la nécessité de lesiamael
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L’'approche par la capabilité permet également dbater aux personnes, méme en
situation de vulnérabilité (Guinchard & Petit, 2D1lh capacité d’étre conscientes qu’'elles
ont des droits fondamentaux concernant leur sangiedignité, de les mettre en ceuvre et de
les faire valoir. Par exemple dans le milieu had@t qui est trés structuré et hiérarchisé,
I'approche par la capabilité permet d’envisager fuéonctionnement institutionnel puisse
étre amélioré a partir d'impulsions qui provienndas individus. Par exemple, si un nombre
élevé de personnes présentent la capabilité derfzspecter leurs droits en matiere de santé et
de dignité, ils ont le pouvoir d’enclencher un meonent de changement au niveau local qui
peut se propager dans l'espace et dans le temps. ddté, la société doit protéger les étres
humains mais d’'un autre, elle doit aussi leur fgrendre conscience qu’ils peuvent et
doivent se protéger eux-mémes. Enfin, si les canditprécédentes ne sont pas remplies, il
reste encore la possibilité que les personnes ad@wveht d’elles-mémes cette capacité. C'est
en ce sens que l'interaction entre les niveauxviddel, environnemental et politique de la

capabilité peut étre illustrée.

2.2.2.2. Une critique des instruments de mesure classiques

L’'un des autres domaines ou I'approche par la dafgah permis de faire évoluer le
mode de pensée est la maniere de mesurer la bataiee les colts et les bénéfices des
interventions de santé complexes. Prenons I'exengdeannées de vie ajustées a leur qualité
(en anglais : QALY, pour Quality Adjusted Life Year Cet indicateur largement utilisé en
economie de la santé sert a prédire le nombre d&nmle vie en « parfaite santé » des
personnes ou des populations (Weinstein & Stas@Y, 7)1 L'un des questionnaires
couramment utilisés pour mesurer la qualité ddigea la santé est 'EQ-5D (Brooks, 1996).
Ses cing dimensions sont la mobilité, les soinssqrerels, les activités quotidiennes,
I'anxiété/dépression et la douleur/I'inconfort. Bigue cette mesure fasse encore office de
référence en matiere d’évaluation des intervent{gvsnderling, Sawyer, Fenu, Lovibond, &
Laramée, 2011), elle a fait I'objet de plusieurgtiques. En premier lieu, 'EQ-5D ne
recouvre pas la dimension sociale de la santé qekedéfinie par TOMS (1948). En second
lieu, si au terme d’une intervention, le score nmmoyel’'EQ-5D des personnes qui en ont
bénéficié n'a pas évolué depuis le premier tempmedsure, les chercheurs ne peuvent pas
conclure qu’elle est efficace pour améliorer lalij@ale vie, méme si elle a présenté d’autres
bénéfices.

Or, les chercheurs en santé publique et les actleulta promotion de la santé savent

que les bienfaits d’'une intervention complexe neréhlisent pas a l'augmentation de la
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qualité de vie liée a la santé. Chez les persomugsen ont bénéficié, la plupart des
interventions apportent des résultats probanteenes de connaissances, de motivation ou
de sentiment d’auto-efficacité. Mais ces aspectsard pas quantifiables par le biais d’'un
indicateur tel que I'EQ-5D. Certains chercheurs sglisont appuyés sur I'approche par la
capabilité ont donc cherché a élargir le spectseathalyses plutdt que de se concentrer sur les
aspects observables de la santé et de la qualitie diée a la santé. Les travaux en question
seront présentés ci-dessous.

Cependant, mesurer la capabilité est une questionfaif débat au sein de la
communauté des chercheurs concernés par I'appahéa capabilité. Ceux qui s'y sont
essayés se sont vu recevoir des critigues acerbdsuds confréres (Al-Janabi, Keeley,
Mitchell, & Coast, 2013). Selon les opposants, &pabilité ne peut pas étre mesurée
directement puisqu’elle consiste en une marge,space de liberté qui existe entre un mode
de fonctionnement effectif et optimal. De plusyé&ier uniquement a travers des réponses a
des questionnaires auto-rapportés reviendrait atigumaer uniqguement la part subjective de
la capabilité, ce qui n'est pas conforme a l'idéaitnresse de cette approche qui rappelle
gu’une évaluation subjective doit étre combinéecavee évaluation objective de la capabilité
(Cookson, 2005).

Malgré les débats philosophiques concernant laineexde ou non de chercher a
mesurer la capabilité, cette démarche a déja séduitontinue de séduire un nombre
grandissant de chercheurs en économie de la seorténme en témoigne la présence de
publications concernant la construction et la p#émsade questionnaires aupres de

populations spécifiques.

2.2.2.3. Une création d’instruments de mesure récente

A notre connaissance, dans le domaine de la dantépabilité a été opérationnalisée
a partir des travaux de deux équipes de rechericliaales, toutes deux basées au Royaume-
uni.

La premiéere équipe, menée par Paul Anand, a pragéoe méthode originale qui a
consisté a discerner ce qui releve de la capabiddaads un questionnaire préexistant.
Convaincus qu’il existe un lien fort entre I'éta danté et sa capabilité, Anand et son équipe
ont montré gu’il est possible, a partir d'une ertqude santé nationale menée aupres d’'un
panel de foyers britanniques, d’obtenir des infdioms concernant les dix capabilités de base
de la liste de Nussbaum (Anand, Hunter, & Smitl)53)0Les items issus du questionnaire de

I'enquéte nationale ont été sélectionnés pour @aauwin questionnaire de capabilité composé
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de 98 items qui a été réduit a 18 items (Anand.e@09; Lorgelly, Lorimer, Fenwick, &
Briggs, 2008). Les auteurs ont ensuite identifi@ d®maines de capabilité associés a la
satisfaction a I'égard de la vie. Avoir la posstbild’étre logé dans un endroit décent semble
jouer un r6le positif surtout pour les jeunes feranees capacités d’exprimer ses émotions et
de ne pas subir de pression sont associées ddtastnn a I'égard de la vie surtout chez les
hommes. Pouvoir planifier sa vie, se sentir uttlevaorisé sont des capabilités associées a
une satisfaction a I'égard de la vie élevée cheZdmmes et les hommes. Ce questionnaire a
éte traduit en espagnol dans le cadre d’'une relcbear le développement en Argentine et a
été administré auprés de personnes souffrant dégones de santé mentale, mais les résultats
sont encore en cours d’analyse.

L'objectif principal de la deuxieme équipe, menéar pJoanna Coast, était
d’opérationnaliser I'approche par la capabilité slncadre des prises de décision en matiere
de soins de santé. D’'une part, a partir d’'une eeggéalitative, les chercheurs ont identifié
cing domaines particulierement importants pour pessonnes agées : leurs possibilités
d’attachement, d’autonomie, de joies, de stabglitde sécurité. A chaque domaine, un item a
été constitué, donnant naissance a I'lCECAP-O (powvestigating Choice Experiments for
the preferences of older people — CAPability measor Old people) (Coast et al., 2008). Cet
instrument mesure ainsi la capabilité des persoramges a se comporter et a agir
conformément a leurs valeurs. Un second instruraegte concu pour mesurer la capabilité
des personnes adultes en général. Il s’agit d&eBP-A (A pourAdulty, qui comprend
également cinq domaines de capabilité (et dond airggitems) : la stabilité, I'attachement,
l'autonomie, la réussite et les joies (Al-JanalblynR, & Coast, 2012). De maniere similaire
aux travaux d’Anand et ses collaborateurs, les nexm recherches de I'équipe de Coast sont
encore en cours de réalisation et il n'existe pawee de publications sur les résultats obtenus
a l'aide de ces questionnaires. D’autre part, saitanalyse d’entretiens exploratoires
guestionnant des personnes présentant des doulkrosiques sur les aspects de la vie
auxquels elles attribuent de la valeur, un tradailrecherche a abouti a la création d'un
questionnaire préliminaire de capabilité représentzeuf domaines: se sentir respecte,
bénéficier d’interactions sociales, remplir le radle parent ou de grand-parent, rester actif
mentalement et physiquement, avoir une identité itiges et individuelle, étre
indépendant/contrdler, étre impliqué dans une iorlatamoureuse, se sentir bien
physiqguement et mentalement et retirer du plaisitadvie (Kinghorn, 2010). Les premieres
analyses des réponses aux questionnaires intentolgeeapacité des personnes a remplir ces

domaines ont révélé que les plus saillants pourdealité de vie sont la capacité a se sentir
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bien physiquement et mentalement et la possilull&é&e actif mentalement et physiquement,
avoir des relations sociales et exercer un consgfilesa vie. A notre connaissance, aucune

suite n'a été donnée a ces travaux préliminaires.

2.2.3. Le paradigme de la capabilité de santé selon Ruger

En 2010, Jennifer Prah Ruger, qui ceuvre dans lesides de I'éthique médicale et la
politique de santé, a développé le paradigme deapmbilité de santéhéalth capability
paradignm) qui s’appuie a la fois sur l'approche par la dalig et le principe éthique
d’épanouissement humain (Ruger, 2010a).

Selon Ruger, la capabilité de santé correspondagtitide a étre efficace pour
atteindre un état de santé optimal (Ruger, 2018lg.se définit a la fois par I'état de santé et
par la capacité a faire des choix de santé éclditétat de santé actueh€alth functionings
correspond au résultat de l'interaction entre dififés comportements de santé et certaines
prédispositions. ldgentivité en matiere de santddalth agency correspond a la liberté
d’atteindre des objectifs de santé auxquels unsopee a des raisons d’attribuer de la valeur
et d’étre actrice de sa propre santé.

Dans le but de conceptualiser la capabilité deésaRtiger a proposé un modele
conceptuel (Figure 3) qui montre que la capabdiésanté résulte de la combinaison entre
des conditions environnementales, sociales, poétcet de santé ainsi que de caractéristiques
biologiques et psychologiques (Ruger, 2010b). SBRoger, son paradigme permet de trouver
un juste équilibre entre d'un cété le paternalisioe, les choix seraient édictés par des
personnes extérieures savantes, et d’'un autrd’adténomie totale, ou chacun vivrait de la

maniere gu'il le souhaite selon ses motivationp@s.
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Biologie et
prédispositions génétiques
Génes
Personnalité
Recherche/Aversion du risque
Prédispositions a la maladie

Environnement macrosocial,
politique et économique
Opportunités économiques
Empowerment économique
Sécurité humaine
Structures sociales
Normes et valeurs morales publiques
Normes distributionnelles
Droits de 'homme / Discrimination
Principes de gouvernance

Contexte social intermédiaire
Normes sociales
Réseaux sociaux (famille, école ...)
Appartenance a un groupe
Quartier / Communauté
Circonstances de la vie
Fondations depuis I'enfance

Capabilité de santé
Aptitude a étre efficace pour atteindre un
état de santé optimal

Santé publique, systéme de soins de santé
Accés a une prévention / traitement de qualité
Environnement facilitant et interactif
Barriéres culturelles a une utilisation
optimale des ressources
Equité et sécurité financiéres
Valeurs et normes de santé

Figure 3. Modéle conceptuel de la capabilité de sen(Ruger, 2010b)

Dans larticle qu'elle a publié la méme année qoe $vre, Ruger a poussé la
démarche d’opérationnalisation de son paradigmereposant une liste de concepts et de
dimensions qui, combinés, composent le profil dedpabilité de santé (Ruger, 2010b). Ses
dimensions, internes et externes, sont présentgmativement dans le Tableau 3 et le
Tableau 4. Elles consistent en des éléments quéseptent le mode de fonctionnement
effectif en matiere de santé et des dimensionsneseet externes qui permettent d’aboutir a
ce mode de fonctionnement. La combinaison entréesowges dimensions compose la

capabilité de santé d’'une personne.
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DIMENSIONS INTERNES

Tableau 3.Les dimensions internes de la capabilité de santé
Sous-dimensions

A.
Etat de santé et fonctionnement de san

1. Mesures auto-rapportées--36, fonctionnement mental et physique)
€2. Mesures objectivgsarqueurs et diagnostics biomédicaux, maladiegtefas de risque)

B.
Connaissances en matiére de santé

1. Connaissances a I'égard de son état de @&sitée que la personne qui a telle maladie le s#ait comment la gérer ?)

2. Connaissances générales concernant la saméJddie, les mesures préventives et les facteurisqige(alimentation et
régime, mode de transmission des maladies, hygigmeynisation, grossesse et naissance d’un enfant)

3. Connaissance des colts et bénéfices des comenttede santé, des modes de vie et des expositions

4. Connaissance des moyens d’'acquérir des infosngét des savoirs en safitédes d’'informations dont celles provenant des
soignants, Internet, journaux, livres, groupes t#iét)

C.
Compétences et croyances liées a la

recherche d’un bon état de santé, autort

1. Croyances concernant ses aptitudes a atteiedreédultats de santé, y compris dans des circmestaléfavorables
2. Aptitude a acquérir des compéteng@as surveillance du niveau de glucose, utilisatite préservatifiet a les appliquer en cas de
changement de circonstances

efficacité 3. Confiance en son aptitude a exécuter ou s'albstercomportements de santé
D 1. Valeur accordée a la santé
s . 2. Valeur accordée aux buts de sdaf& diminuer son niveau de cholestérol)
Valeur accordée a la santé et aux buts d% X : : T - .
santé . Valeur accordée aux choix de mode de vie ecamportementgex : boisson modérée vs. excessive)
4. Aptitude a reconnaitre et contrer les normegExpréjudiciables
1. Autogestion et autorégulation : compétencestentzs
E 2. Aptitude a gérer les situations personnellgg@essionnelles : aptitude a faire face aux tersaxtérieures

Autogouvernance et autogestion pergue
concernant I'atteinte d’un résultat de san

s(enfants, travail, foyer et responsabilités fant@métendues, ressources financiéres, relationstabas et personnelles)

t&83. Aptitude & faire des liens de cause a effet emsecomportements et ses résultats de santé ; szdpliteé personnelle
4. Aptitude a faire appel a des réseaux de grospaEaux

5. Vision, direction, planification, stratégie gtitude a faire des choix de santé positifs

F.
Efficacité de la prise de décision en matié
de santé

1. Aptitude a utiliser efficacement les connaissaret les ressources pour prévenir la survenuaggravation de maladie ou
pour prévenir la mort
2. Aptitude a peser les colts et bénéfices des aerpents de santé et des acti@ss tabac)a court et a long terme
r8. Aptitude a identifier les problémes de sgatéployer une ligne directrice de prévention, rewitre les signes et les symptonmets)
poursuivre une prévention et un traitement effisace

4. Aptitude a faire des choix de santé sains daa<dnditions environnementales vari@ssabsence d’eau potable, utilisation de
créme solaire, de moustiquaires)

G. Motivation a atteindre des résultats d
santé souhaitables

eMotivation intrinséquéresponsabilité personnelle, évaluation personpelle extrinsequétaches, récompenses, exigences, pression des
pairs) & maintenir ou changer un comportement actuettur f

H. Attentes concernant I'atteinte de résult

af3oint de vue optimiste ou pessimiste sur la visqanelle et les perspectives de santé

de santé
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DIMENSIONS EXTERNES

Tableau 4. Les dimensions externes de la capabilide santé
Sous-dimensions

A.
Normes sociales

1. Mesure dans laquelle les normes sociales stidegascientifiquement et basées sur des preuves

2. Mesure dans laquelle les comportements de safeéé compétences sont percues de maniére faggeabtultures d'abstinence
alcoolique, de drogues ou d’activité sexuetie) défavorabléex. cultures d’abus d’alcool, obésité dans la ki

3. Mesure dans laquelle un comportement de saht&epté par une majorité ou une minorité de laufaijon dans la culture
d’appartenancéx : pratique largement acceptée de la circoncisio

4. Mesure dans laquelle la discrimination ou I'adisicrimination est la norme dominante dans lagrieon de soins de santé et
les services de santé publique, influencant lgzadigs dans I'acces

5. Normes concernant la latitude décisionnelleeopduvoir dans les contextes familial et social

6. Aptitude de la société a reconnaitre et cofienormes sociales préjudiciables et a promouesifavorables

B.
Réseaux sociaux et capital social entour
I'atteinte de résultats de santé positifs

1. Soutien émotionnel ou instrumental de la pastatais et de la familleex : une famille aimante et aidante, des amis gléra dans
des taches ou des besoins spécifiques, comme desdanfants, les chercher a I'école)

Y Existence de réseaux de groupes sociaux didpsnib

3. Mesure dans laquelle les réseaux sociaux omhpact négatif sur la santé

C.
Influence de I'appartenance a un group

Influence de I'église, d’'une union ou d’'une commutégpour suppléer ou contrebalancer les normeales@t I'assistance dans
e d'autres contextes sociaux

D.
Conditions matérielles

1. Economie : revenus et statut d’emploi

2. Quartier et communaugéx. sécurité, bruit, polluants environnementawyjigements et ressources du quartier)

3. Eau potable et systéme sanitaire

4. Logement

5. Sécurité alimentaire

6. Présence de toxines ou de maladies dans I'emeérnent immédiatoxicité de I'air/terre, moustiques infectés pamhalaria)

E.
Sécurité économique, politique et social

Mesure dans laquelle les individus et les groupeseatent en sécurité ou pas dans leur environnanamosocial immédiat ou
plus largeex : changements généraux dans les systémes éicoiesret politiques qui créent des emplois, augauix national et

infranational, ou insécurité sociale et perspedipessimistes, violence, activité criminelle)

F.

Utilisation et accés aux services de sant

recherchés et obtenus quand un soin
apparait nécessaire

1. Symptdmes séveres de mauvaises conditions tie(sanessoufflement, maux de tétes sévéres owefiégjulouleurs a la poitrine,
grosseur au sein, fievre, douleurs lombaires owicales, perte de conscience)
é2. Symptdmes morbides de mauvaises conditionsrité (séstesse, anxiété, douleur, fatigue, probléemesudition, blessures)
3. Perception du besoin de voir un soignant quandent un symptdme de santé morbide
4. Aptitude a obtenir des services de santé qumbégoin s’en fait ressentir
5. Présence d’obstaclésc : géographiques, financiers, linguistiquéshacces et a I'utilisation des services

G.
Une santé publique et des systémes de s
de santé facilitants

1. Mesure dans laquelle I'environnement des sainsathté et du systéme de santé publique interagissec I'individu pour
construire et permettre I'agentivité de sa s&até un coach de santé pour la gestion du diabéte)

omsMesure dans laquelle I'environnement des soinsathté et du systéme de santé publique protésgaié et la sécurité de la
population(ex : sang contaminé, sécurité et contaminatiomatitaire, régulation médicamenteuse)
3. Efficacité et transparence des soins de samnté gystéme de santé publique

-56 -



De l'approche par la capabilité a la capabilité de santé

2.2.3.1. Description des dimensions de capabilité de santé

Dimensions interned.es dimensions internes de capabilité de sant@uveent des
données objectives telles que certains marquealsdijues et des notions subjectives telles
que les waleurs», «attitudes», «aptitudes» et «croyances». Cela signifie que la capabilité
de santé d’'une personne est en partie fonctiomeesnismes psychologiques a I'ceuvre chez
elle. Ainsi, une personne optimiste, qui accorddadealeur a sa santé, qui a des attentes
positives envers des changements de comportemesandé et qui croit en ses compétences
pour gérer une situation donnée présentera unebitipade santé plus élevée qu’une
personne qui présenterait les traits inverses. Xxhmen de l'organisation des dimensions
internes révele qu’elles suivent une progressigiglee. Par exemple, quand une personne
adopte un comportement favorable a sa santé, dgidfis qu'elle a, en amont, des
connaissances, les croyances et les compétenaessaies pour le mettre en ceuvre ainsi que
pour passer de l'intention a l'action (efficacité th prise de décision). Le contenu des
dimensions internes formulées par Ruger se rappéi@ fois aux concepts des modéles de
prédiction et de changement des comportements mé $&odin, 2012), et a la fois aux
compétences psychosociales (ou aptitudes essesliditcrites en 1994 par la division de la
santé mentale de I'Organisation Mondiale de la &4Rrogram on mental health. World
Health Organization, 1994). Aussi, les conceptselip’'a proposés reposent sur des bases
conceptuelles solides.

Dimensions externed.es situations et les conditions externes qui rigeat ou qui
entravent I'état de santé et la maniére de présesaesanté occupent l'autre moitié des
concepts proposeés. lIs reprennent les dimensigased@lorées dans son modele conceptuel
(présenté ci-dessus, Figure 3) aux niveaux micrabd@soutien social, réseaux sociaux),
macrosocial, politique et environnemental. Certsidanensions peuvent étre mesurées par
les personnes elles-mémes (soutien social, conditimatérielles, interactions avec les
services de santé) et d’autres pourraient plutde féobjet d’évaluations provenant de
personnes extérieures (normes sociales, état shnta publique et du systéme de santé d’'un

pays, etc.).

2.2.3.2. Utilisations du paradigme de Ruger
L’ambition de Ruger concernant son paradigme espale/oir créer un indice de
capabilité de santé. Pour cela, Ruger indique @gilnécessaire de déterminer les relations

qui existent entre chacune de ses dimensions retdetribution respective. Cela implique de
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mettre le profil qu’elle a proposé a I'épreuve dudin et de créer une batterie de questions
qui S’y rapportent.

A ce jour et a notre connaissance, aucun travaik’est encore appuyé€ sur son
paradigme pour étudier la capabilité de santé etedmit, aucun instrument de mesure ancré
sur ce paradigme n’est actuellement recensé ddigetature. Dans le cadre de nos visites a
linstitut HELESI (pour Health, Ethics, Law, Economy and Social Is$usss I'Université
Catholique de Louvain, cette question a été évoguée Ruger en personne. Bien que son
projet soit encore a I'état de réflexion, elle eage a moyen terme de créer une batterie de

guestions servant a mesurer la capabilité de sante.

2.2.4. Conclusion

En redonnant aux réflexions et aux instruments deume utilisés traditionnellement
en économie de la santé une place centrale awidodiet a leur mode de vie, les chercheurs
qui se sont appuyés sur I'approche par la capalaitit élargi les analyses du bien-étre et de la
gualité de vie a un espace qui dépasse celui th tié santé ou de la qualité de vie liée a la
sante.

Les travaux qui ont opérationnalisé la capabilé@slle domaine de la santé se sont
appuyés tantét sur la liste des dix capabilitebase de Nussbaum, tantdt sur les éléments
auxquels les personnes accordent de la valeureldas particularités du paradigme élaboré
par Ruger réside dans le fait qu’elle accorde daeepimportante aux dimensions internes de
la capabilité de santé, en comparaison avec lagsatitavaux du domaine, qui insistent

surtout sur les conditions a créer pour favorigardpabilité des étres humains.
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En résumé

L’approche par la capabilité est une maniere de®auir la qualité de vie et la digni

humaine. Elle a été congcue comme une alternativeredeles économiques des années 1

M-

980

174

qui s’appuyaient alors sur des indicateurs de d@pelment, soit financiers, soit relevant de la

satisfaction des populations. Par opposition, Ifappe par la capabilité se concentre sur le

développement humain et se définit par la posghile mettre en ceuvre les libertés de mener

une vie a laquelle on a des raisons d’accorderadealeur. Son évaluation repose sur fdes

criteres a la fois objectifs et subjectifs. L'apgine par la capabilité a servi a constrd

l'indicateur mondial de développement humain (IDi@ertaines politiques qui ont voul|

ire

u

favoriser I'équité et la justice sociale se sonalégent appuyées sur cette approche pour

développer des programmes au niveau national.

Dans le domaine de la santé, 'approche par labilitgaa servi de cadre de référen

ce

principalement dans deux domaines. Le premier'éstique de la santé, ou la capabilit¢ a

guidé les questionnements sur le respect des droitgins. Les travaux concluent que nos

sociétés ne créent pas les conditions optimalesqailes personnes puissent faire des choix

de santé de maniere éclairée. Le deuxieme domaimeeme I'évaluation économique d

colts et bénéfices des interventions complexes. doescheurs qui se sont appuyes

es

Ssur

'approche par la capabilité souhaitent que lescatdurs habituels, qui sont actuellemgnt

'état de santé et la qualité de vie liée a la &asbient, pour étre plus justes, élargis @ la

capacité a agir ou se comporter de maniére confaroequi revét de I'importance aux ye

UX

d’'une personne. Etant donné que la capabilité die fmmporte une dimension objective, $on

opérationnalisation sous forme de questionnaiegra femplir par les personnes elles-méines

est sujette a controverse. Cependant, deux équipegaises ont déja élaboré d

es

guestionnaires portant sur les aspects de la wiguals les personnes accordent de la valeur.

Parallelement, un paradigme de la capabilité deesagté créé dans le but d’'identif
le contenu des dimensions qui composent I'aptituéére efficace dans l'atteinte d'un état
santé optimal (Ruger, 2010b). L'analyse de ses moes internes et externes permettrai
définir a la fois I'état de santé, la maniére denpire soin de sa santé et le degré de libert;
entoure ces deux indicateurs. Non encore éprourdepierrain, ce paradigme promettq

demande a étre opérationnalisé.

er
de
de

P QUi

ur
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Une premiere approche de la capabilité

de santé des aidants familiaux
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Chapitre 3. Une premiere approche de la capabilité de santé des

aidants familiaux

Dans les chapitres précédents, dans un premierstehitérét de comprendre et
d’analyser le mode de vie et la santé des aidatslibux a été présenté puis, dans un
deuxieme temps, I'approche par la capabilité ais garticulierement, le paradigme de la
capabilité de santé ont été décrit. Dans ce clegpitrus allons tenter d’extraire, a partir d'une
revue de la littérature et des données nationaesecnant le Luxembourg, les informations
qui permettent d’'amorcer nos travaux sur la cafgélie santé des aidants familiaux.

Le constat sur lequel s’est appuyé notre questioene est que les aidants familiaux
sont devenus aidants du jour au lendemain et &arwrl réellement choisi. Etant donné que
la capabilité est associée au fait d’étre librevidee selon le mode de vie désiré, en premier
lieu est né le questionnement concernant la pdigsSides aidants familiaux d’étre dans une
posture de capabilité, a savoir de choix d'étreamtid Certains travaux qui ont étudié ce
concept a travers des aspects subjectifs telsagueldnté de s’occuper d’autrui et la valeur
accordée au réle d’'aidant seront présentés. Emdeeu, dans la mesure ou les aidants
familiaux ont un profil proche de la population géae et afin d’ancrer nos travaux dans le
contexte luxembourgeois, un état des lieux d’'urectén de dimensions externes de la

capabilité de santé au Luxembourg a été établi.

3.1. La capabilité d’étre aidant familial

Certains modes de fonctionnement observables témoigdu fait que prendre soin
d’autrui peut résulter d’'un choix. Par exemple, pessonnes qui assistent autrui de maniere
bénévole dans le milieu associatif relatent qu'ageagner une autre personne est une source
d’épanouissement. Les activités qui y sont asseaémandent certes du temps mais, du fait
gu’ils se sentent utiles a la sociéte, que leuragament leur permet de trouver un sens
profond a leur action et qu’ils nouent des liensiaax avec des personnes qui partagent les
mémes valeurs qu’eux, les bénévoles en retirentsatisfaction, une reconnaissance sociale
et une forme de bien-étre (Nussbaum, 2012). Papeesonnes, s’'occuper d’autrui est un
choix, elles ont donc disposé de la « capabilité’decuper d’autrui ».

En revanche, les personnes devenues des aidantmdansuite a 'annonce de la

maladie chronique de leur proche n’ont pas bérgtlei ce choix. Pour elles, devenir aidantes
a en grande partie résulté d’'une réponse a uneinaisbn de conditions externes dont la
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cause principale est la survenue d’'un événemetiaononce d’'une maladie qui ne les a pas
touchées personnellement, mais a touché un pr@&hplus, comme décrit précédemment, le
contexte actuel et les normes sociales ambiantepdeassent de maniére plus ou moins

inéluctable vers ce réle. Des lors, comment paidechoix de mode de vie ?

3.1.1. La capabilité de s’occuper d’autrui

Des ethnologues se sont demandé comment les aidagsaient s'ils se voyaient
proposer d’autres opportunités pour accompagner geache malade. lls ont analysé les
réactions d’aidants familiaux de traumatisés créisuite a la mise en place d’aides
financieres (Butler, 2011). Du jour au lendemainglies le désiraient, les familles ont pu
bénéficier d’un soutien financier, soit pour aitiur proche, soit pour obtenir des aides. Une
analyse de leurs discours a montré que l'octroredsources financieres leur a permis de
développer des réponses variées. Si certains aidstsont déchargés, totalement ou
partiellement, sur les offres de services, d'autoed tenu a continuer de s’occuper
entierement du malade. Ces personnes, surtouedesds, exprimaient qu’elles entretenaient
une relation forte avec leur proche malade et nrtasmt le besoin de s’occuper d’eux, et ce
malgré la diminution de leurs activités annexes,lel@s relations sociales et de leurs
ressources financiéres (Kittay, 2002 : p.273, d&és Butler, 2011). Cette étude a montré que,
méme suite & une injonction a devenir aidant, certaidants familiaux, surtout des femmes,
peuvent développer, de maniére spontanée, la daats s’occuper d’autrui et y accordent

de la valeur.

3.1.2. Les aspects de la vie auxquels les aidants accordent de la valeur

Le Chapitre 1 a montré que certains aidants viveat réle comme un fardeau.
Pourtant, pour d’autres, accompagner un proche gquesdi étre une source de plaisir et une
expérience positive (Guinchard and Petit, 2011unk’ des dimensions qui revét une
importance fondamentale dans I'approche par lalsbigaest la valeur accordée au mode de
vie. Une méta-ethnographie a permis a des cherghwitanniques de déterminer, chez les
aidants familiaux de personnes agées, les domaimnaguels ils attribuent de la valeur dans
leur réle d’aidant (Al-Janabi, Coast, & Flynn, 200Bes six domaines identifiés ont été la
possibilité de réaliser des activités en dehorseales liees a 'accompagnement, le soutien
recu de la part des amis et de la famille, I'aasis¢ recue de la part des organisations,
I'épanouissement apporté par le fait d’aider, letcie percu dans le réle d’aidant et la

qualité de la relation nouée avec la personne aidéetravail ultérieur a montré que les
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aidants qui peuvent se permettre de pratiquer clestés extérieures au role d’aidant s'ils le
souhaitent et qui nouent une relation de qualigcdeur proche sont les plus satisfaits (Al-
Janabi, Flynn, & Coast, 2011).

3.1.3. Une question soumise a des inégalités de genre

Comme évoqué précédemment, les activités et less qmiodigués par les aidants
familiaux sont associés a un role traditionnellenrféminin, non rémunéré et peu reconnu
socialement, et que les aidants sont majoritairéerdes femmes. Lors de ses travaux sur
I'approche par la capabilité et les inégalités darg, Robeyns (2003) a relevé la capabilité
d’élever des enfants et prendre soin des autresneoétant un des révélateurs des inégalités
de genre qui persistent dans notre société (Nusski2l2). Son raisonnement consiste a dire
que dans les pays occidentaux, les femmes et hasbe naissent et vivent égaux devant la
loi. lls devraient donc en théorie bénéficier de&mmas opportunités. Or, lgender studies
prouvent qu’hommes et femmes n’ont pas le méme rdedae ni les mémes aspirations. Par
exemple, les femmes sont plus enclines que les lsnandésirer des enfants et se satisfont
d'un salaire plus bas que les hommes (Robeyns,)2@3 telles différences, observées
systématiquement dans des groupes entiers, somt@yatiques de I'existence d’inégalités
en matiere d’opportunités (Phillips, 2006). En dfes termes, si depuis leur naissance et tout
au long de leur vie, les femmes avaient les ménmreunités que les hommes, elles
auraient les mémes aspirations. Robeyns conclutdgns notre société, les capabilités de
base des femmes sont restreintes par rapporteadedlhommes (Robeyns, 2003). Ce dernier
élément de réflexion peut en partie expliquer laam pour laquelle, dans I'étude présentée
précédemment, ce sont les femmes qui ont majaniiteant développé la valeur qu'elles
accordaient a leur mode de vie en tant qu’aidagtté&sreconnaissance qu’elles en retiraient.

3.1.4. La contribution a la société, une forme de capabilité pour les aidants

Chez les aidants, 'une des manifestations dedapabilité peut prendre la forme de
leur contribution active dans la société, illustps un exemple (Butler, 2011). En Grande-
Bretagne, une mere d’enfant handicapé devait guient s’absenter de son poste de travail
pour prendre soin de son fils. Licenciée en rad®ses absences repétées, elle a porté plainte
pour discrimination. Dans la mesure ou elle n’gais elle-méme en situation de handicap, la
loi alors en vigueur ne lui permettait pas de reedme qu’elle avait été victime de
discrimination. Au terme de son combat, une loidiéée (loi Coleman v Attridge, 2008) qui

protége désormais les citoyens de toute forme st@idiination. Non seulement cette femme
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avait revendiqué ses droits auprés de son employ®is elle a aussi été capable de faire face
aux limites alors imposées par la loi et a aingi éaoluer les connaissances a I'égard des
aidants familiaux. De nouveau, cet exemple illuréait qu’un changement d’ordre sociétal

peut naitre d'impulsions individuelles.

3.1.5. Un mouvement de coproduction de la santé en marche

A [l'échelle locale, certains aidants se mobiliseqiotidiennement dans des
associations de malades ou d'aidants et utilisestréseaux sociaux pour diffuser leurs
connaissances ou partager leur expérience. En d-iaacexemple, la prise de conscience,
dans la société, des risques qu’encourent les taidamiliaux semble croitre. Par exemple,
des initiatives au niveau local sont relayées danmesse locale, une journée nationale des
aidants se déroule chaque 6 octobre depuis 2016stetsuivie par de plus en plus
d’associations de malades et d’aidants et qui copigsé, en 2013, I'idée de consacrer « une
heure pour un aidant » de son entourage.

Le 4 mars 2013, a l'initiative du sociologue Se@erin, un appel pour plus d’équité
en faveur des aidants a été lancé. Publié damsddgas, il contribue, lui aussi, a faire prendre
conscience a la société qu’'une personne sur doueséra amenée a étre aidant et a courir des
risque pour sa santé (Guérin, 2013b). Guérin défentte autres, le droit aux aidants a une
visite médicale annuelle gratuite et prbne I'émeoged’'une société capable deépondre
aux attentes des plus fragiles par l'innovationial». L'ancrage semble s’accentuer. S'il

perdure, les actions menées au niveau local peegpetrer influencer les pouvoirs publics.

Le succes des initiatives individuelles provientl@eombinaison entre les initiatives
des aidants et I'appui, le relais que permettestimstitutions. Dans la partie qui suit, le
contexte dans lequel s’exprime la capabilité deésan Luxembourg sera analysé a travers

une sélection de dimensions objectives issues Gdggne €laboré par Ruger.

3.2. Les dimensions objectives de la capabilité de santé au Luxembourg
Comme évoqué au Chapitre 2, une approche par labii doit combiner des
mesures objectives et subjectives. Aussi, afin al@extualiser davantage notre propos, ce
travail commencera par dresser un état des lieaxcdeditions externes de la capabilité de
santé au Luxembourg. Etant donné que le profilai@asnts ressemble a celui de la population

générale, la situation du Luxembourg sera expgsa@a, reprendre les dimensions issues du
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paradigme de Ruger, a travers les conditions nedi&sj la sécurité économique, politique et
sociale, la présence d'obstacles a I'accés ettididation des services de santé et I'état de la

santé publique et des systemes de soins de santé.

3.2.1. Les conditions matérielles

Le Luxembourg est le pays ou le PIB par habitaf7Z (800$) est le plus élevé du
monde (La banque mondiale, 2012). Le salaire brnti@l moyen y est estimé a 51 663 euros
et est le plus élevé d’Europe (Comparatif sociabpéen, 2013). Néanmoins, en 2011, 13,6%
de la population du Luxembourg se situait sou®iel sle pauvreté (Chambre des Salariés du
Luxembourg, 2013).

Dans son paradigme, Ruger a intégré la notion détéue I'environnement. Selon le
rapport STATEC 2012, au Luxembourg, tous les iz de pollution de l'air sont au-
dessous du seuil fixé par 'Union Européenne. Bramehe, 42% des cours d’eau sont jugés

dans un état écologique insuffisant voire mauvais.

3.2.2. La sécurité politique, économique et sociale

Concernant la sécurité politique et économique,urembourg est en état de paix
mais la crise économique qui sévit actuellemerduahé en plein coeur le Luxembourg, qui
accuse des chiffres de croissance négatifs (PNOD1)2

Comparativement a la moyenne de I'Europe (27 paysy la France, le Luxembourg
octroie une part moins élevée de son PIB aux dégelides a la protection sociale, aux
retraites, aux soins aux personnes agées (Tabjeaai$ il dispose d’un régime de protection
sociale qui couvre obligatoirement les risques @ddadie et de dépendance, la maternité, la
vieillesse, l'invalidité, les accidents du traveilles maladies professionnelles, les prestations
familiales et le chémage (Centre des Liaisons Eégopes et Internationales de Sécurité
Sociale, 2012). La sécurité sociale luxembourgecmeporte 488 645 assurés (soit 93% des
habitants) et protége en tout 720 310 personnesmll®eament a ce régime de base
obligatoire, les résidents peuvent saffilier a dastuelles complémentaires. Enfin, les
personnes dont les revenus n'atteignent pas umirceseuil bénéficient d'un droit a

I'assistance financiére publique.
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Tableau 5. Dépenses liées a la protection sociadex retraites et aux soins aux personnes agées emrépe
(EU-27), en France et au Luxembourg, en pourcentagil PIB (Eurostat, 2010)

Euro 27 France Luxembourg
Dépenses de protection socia[2010) 29,4 33,8 22,7
Dépenses pour les retraites (2005) 12,2 13,3 9,6
Dépenses pour les retraites (2010) 13,0 14,4 9,2
Dépenses pour les soins aux personnes a#a3s) 0,48 0,32 0,0
Dépenses pour les soins aux personnes a#ass) 0,41 0,35 0,0

Source : Eurostat (2012)

! Les dépenses de protection sociale comprenneptéssations sociales (transferts, en espéces ou en
nature, aux ménages et aux individus pour allégeshhrge d'un ensemble défini de risques ou de
besoins), les colts de fonctionnement (les coltpuiés au régime pour sa gestion et son
administration) et d'autres dépenses (frais didas régimes de protection sociale : paiement du
revenu de la propriété, etc.

2 Allocation de soins, d'hébergement et d’aideccdanplissement des taches quotidiennes.

3.2.3. Obstacles a I'utilisation et a I'accés aux services de santé
En plus des potentiels obstacles économiques déjaionnés ci-dessus, I'existence
d’obstacles au niveau linguistique a été identiél situation géographique du Luxembourg

sera analysée.

3.2.3.1. Les obstacles linguistiques
Au Luxembourg, 43,8% des habitants sont étrangkmst la majorité sont Portugais
puis Francais. Méme si le Luxembourg compte tramgjlies officielles (le luxembourgeois, le
francais et I'allemand), la communication peut d¢ibnsr un barrage plus fréquent dans ce
pays que dans la plupart des autres. Des mesweapdation ont déja été mises en place par
la plupart des services publics qui envoient leagrriers d’'information en plusieurs langues
(dont le portugais et I'anglais). Néanmoins, enaibn de face a face avec une personne qui
ne parle aucune de ces langues, les professiopealent éprouver des difficultés a se faire
comprendre et il est possible que certains messdigedre sanitaire ne parviennent pas a

leurs destinataires.

3.2.3.2. Les obstacles géographiques

En 2012, parmi ses 524 900 habitants, la moitiéLdeembourgeois résidaient, soit
dans la capitale (100 000 habitants, soit un cémeide la population du Luxembourg), soit
dans une des 11 autres villes du pays. Les awdrempartissaient dans des villages de ce pays
dont la distance maximale entre le nord et le |idle 82 km et dont la distance maximale
entre l'ouest et I'est est de 57 km (STATEC, 2012).

Le Luxembourg dispose d’'un réseau routier natiashal 2899 km, dont 152 km
d’autoroutes. En 2012, 345 575 voitures personsielle été comptabilisées (STATEC, 2012)
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mais le rapport ne précise pas combien de ménagdsposent pas d’au moins une voiture.
Enfin, il existe également un réseau de transgartsommuns par bus, navettes et trains (275
km de lignes) qui sont des éléments facilitantdéscaux services.

Concernant les soins de santé, chacune des tgigsédu Luxembourg (centre, sud,
nord) bénéficie d’au moins un Centre Hospitaliegi@gal (CHR) qui vise a offrir a la
population une prise en charge de proximité etcBaca des services spécialisés dans des
plateaux techniques performants.

Aussi, il a semblé que la situation géographiqué.ukembourg était plutét favorable

a l'accessibilité des personnes aux services dé.san

3.2.4. La santé publique et les systémes de soins de santé

3.2.4.1. Interaction entre I'’environnement des soins de santé / systéme de
santé publique et I'individu pour favoriser son agentivité
Les indicateurs nationaux indiquent qu’en 2010, Lisxembourg comptait 414
médecins généralistes et 995 spécialistes en t@gtsoit 2,8 médecins pour 1000 habitants.
Par rapport aux zones limitrophes, le Luxemboufigle# la proportion la plus basse (le taux
le plus élevé se situant en Sarre, qui compte gee8,7 meédecins pour 1000 habitants)

(L’observatoire transfrontalier de la santé, 20h3)s reste a un taux satisfaisant.

3.2.4.2. Protection publique de la santé par I'environnement des soins de
santé et du systéme de santé publique

En termes de dépenses brutes (non rapportées arceptage du PIB), le
gouvernement du Luxembourg est celui qui dépenge pbur la santé par habitant par
rapport a tous les autres pays dans le monde (@egeom mondiale de la Santé, 2013).

Le Luxembourg dispose de plusieurs centres de relmhequi travaillent sur
I'amélioration de la santé, dont le Centre de Redt®Public de la Santé (CRP-Santé) et le
Centre de Recherche Public Henri Tudor. De pluBpleds National de la Recherche finance
tous les ans des projets, avec une préférenceceonrqui portent sur les problématiques qui
touchent directement les Luxembourgeois. L'Uniwérsiu Luxembourg contribue a la
recherche dans le domaine de la santé, en analgssarfacteurs psychologiques, sociaux et
environnementaux. Ces trois institutions, neutresndépendantes, sont en lien avec le

Ministere de la santé et leurs résultats font Bbbfle communications régulieres aux
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décideurs sur le plan politique, ce qui laisse pensie les messages relayés a la population

sont basés sur des preuves.

En résumé

L’une des manieres d’approcher la capabilité déesdes aidants familiaux consiste a
se questionner sur la capabilité de ces dernig¥reaaidant, c’est-a-dire la liberté d’éfre

aidant. Les travaux qui ont analysé ce conceptnoomtré que pour certaines personres,

majoritairement des femmes, le mode de vie dentdeeut étre gratifiant, épanouissant ¢t a

une valeur positive. Lorsqu’ils ont le choix de tioner a étre aidant ou déléguer le travajl a

des professionnels, certains ont affirmé avoir Wpme la volonté, voire le besoin (e

s'occuper de leur proche. Ces résultats signifgut méme quand devenir aidant a |été

conditionné par un événement extérieur, certaimé garvenus a trouver des ressources| qui

leur ont permis d’'y voir des cotés positifs et aime réle. Ce premier élément releve |de

ressources internes et laisse supposer que cegsagdaont les plus susceptibles de se sentir

bien dans leur vie. La capabilité des aidants passi s'illustrer sur la scene politique grace a

la possibilité de contribuer et ainsi de faire adte leur voix par exemple dans le milieu

associatif.

La capabilité de santé des aidants a ensuite étgsée au travers d’'une sélection|de
dimensions externes telles qu’elles apparaissehtiaambourg. Notre analyse a montré que
les conditions matérielles y sont plutdt propicda aapabilité de santeé, I'accés aux soing
santé est satisfaisant et étant donné que la sudad.uxembourg est petite, il est aisé|de
pouvoir se faire soigner a proximité. Néanmoing, ilégalités sociales persistent et la mylti-

culturalité peut entrainer des difficultés de comination entre les soignants et les usagers.
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L’exemple de l'accident vasculaire
céréebral et ses répercussions sur les

aidants
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Chapitre 4. L’exemple de I'accident vasculaire cérébral et ses

répercussions sur les aidants

Comme montré au Chapitre 1, le mode de vie dem@ideonstitue la principale
caractéristique qui les différencie d’'une populatigénérale. Cependant, a l'intérieur du
groupe des aidants familiaux, leurs problématicpezsvent différer selon le type de maladie
ou de situation de handicap des personnes accodgmghinsi, les aidants qui accompagnent
des personnes atteintes de maladies dégénératiles tjue la maladie d’Alzheimer ou
maladies apparentées voient leurs activités d’apagmement évoluer au fur et a mesure de
la progression de la maladie, avec, comme issug el@jisagée (et certainement redoutée),
I'éventualité d’'une institutionnalisation. En reeéwe, suite & un accident, devenir aidant
intervient brutalement, du jour au lendemain, dsadotalité. Des lors, la maniére dont les
aidants se sentent au quotidien et se projette® lgair avenir peut dépendre de ces facteurs.
Aussi, notre choix s’est porté sur I'analyse dedpabilité de santé des aidants accompagnant
des personnes atteintes d’'une pathologie en plticu

De par sa prévalence élevée, la gravité et la siiéedles séquelles qu’il peut entrainer,
I'accident vasculaire cérébral (AVC) constitue unlgéme majeur pour la santé publique et
les politigues de santé. Aussi, nos travaux pontersur l'accompagnement des
personnes victimes d’'un AVC. Dans ce chapitre, sareoir présenté I'ampleur de cette
pathologie et de ses conséquences, elles seroritedéet une sélection de travaux qui ont
étudié I'impact des AVC sur la santé des aidanis geesentée.

4.1. Données épidémiologiques

En France, prés de 170 000 AVC ont été recensdapnee 1999 (Agence Nationale
d’Accréditation et d’Evaluation en Santé, 2002),0ce représentait un taux de plus de 260
cas pour 100 000 personnes. Au Luxembourg, I'imidede I'’AVC se rapportait, entre 2006
et 2007, a 75 cas pour 100 000 (Baumann & Couffj@td 1).

En Europe, les AVC représentent la deuxiéme caeseattalité chez les femmes
apres les maladies cardio-vasculaires (47/100 €0[3) troisieme cause de mortalité chez les
hommes apres les maladies cardio-vasculaires eafers (58/100 000) (Eurostat, 2012). lls
constituent 6,1% de I'ensemble des déces (Daneadry{ 2012). Au Luxembourg, une étude
nationale a montré qu'au bout de deux ans, 35%vidimes étaient décédées (Baumann &
Couffignal, 2011).
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L’AVC constitue la premiere cause de handicap fiomectel acquis a I'age I'adulte
(Eurostat, 2009b; Rosamond et al., 2008) et la ideux cause de démence aprés la maladie
d’Alzheimer et autres maladies apparentées (Femyaomier, 2009). Parmi la population
francaise, plus de 1% des personnes ont déjauait@ns un AVC et 0,8% vivent avec des
séquelles dues a un AVC (de Peretti et al., 20A2)échelle mondiale, on considére que
trois-quarts des survivants conservent a long tetezeséquelles physiques et cognitives qui
les empéchent de reprendre leur travail (Lyrer0200/olfe, 2000).

4.2. Description de ’AVC
Bien que sa manifestation soit brutale, 'AVC esngidéré comme une maladie

chronique dont I'événement en lui-méme ne représgmiune manifestation.

4.2.1. Définition de I'AVC
L’'accident vasculaire cérébral désigne l'obstruttiou la rupture d'un vaisseau
transportant le sang dans le cerveau. Le manquparbd’oxygene qui en résulte provoque
des dommages parfois irréversibles au cerveau wdt gregrainer des pertes fonctionnelles.
Deux types d’AVC sont généralement distingués itmstNational de la Santé Et de la
Recherche Médicale - INSERM, 2013).
L’ AVC ischémiquéB0% des cas) correspond au blocage de l'artéébrade qui peut
s’expliquer de deux maniéres différentes :
- soit parce qu'une plaque riche en lipides s’estnfag sur cette artere au point de
I'obstruer (thrombose cérébrale, 50% des cas),
- soit parce qu'un caillot de sang formé ailleurs sléinrganisme est venu obstruer
I'artere cérébrale (embolie cérébrale, environ 3% cas).
L’AVC hémorragique(20% des cas) provient d’'une section dilatée d'anere
(anévrisme) qui prive le cerveau d’'oxygene et pgowo une compression sur les tissus
environnants. Les tumeurs, les crises d’hypertensiales troubles de la coagulation peuvent

aussi I'entrainer.

4.2.2. Les facteurs de risque de ’AVC

Le premier facteur de risque de I'AVC est I'agevieon 50 % des AVC surviennent
chez les personnes agées de 75 ans et plus (INSE®I3). Les personnes présentant des
troubles cardiaques, ayant déja fait un infarctusngocarde, qui présentent des troubles de la

-74 -



L’exemple de I'accident vasculaire cérébral et ses répercussions sur les aidants

circulation sanguine, des migraines, de la polyglieb(nombre élevé de globules rouges) et
qui sont sujets a I'apnée du sommeil ont égalemprisque supérieur a la moyenne d’avoir
un AVC.

D’autres facteurs de risque sont communs avecddesemaladies cardiovasculaires.
Il s'agit de I'hypertension artérielle, I'hnyperclestérolémie, le diabéte, la consommation de

tabac, la consommation d’alcool, une alimentation équilibrée et la sédentarité.

4.2.3. La prise en charge de I'AVC

La survenue d'un AVC est d’'abord une urgence méelidae traitement mis en place
consiste a dissoudre le plus rapidement possiblealbot. En cas d’hémorragie, une
intervention chirurgicale permet de retirer le saggumulé et de traiter I'anévrisme de
I'artere. Plus un traitement est administré rapieletnplus le risque de séquelles diminue.
Chaque minute apres 'AVC compte. Il est impérgidur pouvoir espérer récupérer le plus
de fonctions possibles, d’obtenir un traitement maoile quatre heures aprés sa survenue
(INSERM, 2013).

La plasticité cérébrale permet parfois aux zones atteintes du cerveau de suppléer
aux fonctions perdues des régions nécrosees. MBSV/E a laissé des séquelles au niveau

cognitif ou comportemental, la victime aura besiime rééducation.

4.2.4. Les séquelles de 'AVC

Les déficiences neurologiques pouvant résulter dAWC ont été classées par
I’American Stroke Association en six types (Kellyayés et al., 1998).

Les déficiences motrice€lles peuvent toucher le visage, les bras etdetes. Ces
déficiences se manifestent par exemple par desculdtfis de coordination (apraxie),
d’équilibre, I'altération des réflexes, du tonusarila démarche. Certaines victimes peuvent
devenir incontinentes, d’autres hémiplégiques,evtétraplégiques.

Lesdéficiences sensorielleBlles consistent en des sensations d’engourdisgenes
picotements ou une altération de la sensibilité.

Lesdéficiences visuelleses patients peuvent perdre la vue d’'un ceil @sgmter une
CEcité corticale.

Lestroubles du langageDes dysphasies peuvent apparaitre sous la foenteables
de la compréhension, de la dénomination, de laité&pe de la fluence verbale, de la lecture
et de I'écriture.
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Les troubles cognitifs lls peuvent se manifester par des troubles dedmoire, de
I'attention, de I'orientation, des facultés de célet de construction.

Lestroubles affectifsLa dépression est le trouble affectif le pluggdiastiqué suite a
un AVC et se manifeste par un manque d’énergiai@ét, d'appétit et des insomnies.

En plus de cette classification, un changementadlactére est souvent percu par les
proches.

Le type et le nombre de séquelles des AVC estvagable. En fonction de la zone du
cerveau touchée ainsi que selon la rapidité efidafité de I'intervention au moment de sa
survenue, certaines victimes ne gardent aucuneebédandis que d’autres peuvent toutes les

cumuler.

4.3. Une priorité de santé publique

Prévenir et traiter les AVC est une priorité detégublique. En 2006, I'International
Stroke Society a rappelé que, dans les pays eurspéee attention particuliere doit étre
portée a la gestion des AVC pour améliorer I'orgation des services, la gestion des AVC
aigus, la prévention, la phase de rééducatioréealuation des résultats et de la qualité de la
prise en charge (Kjellstrom, Norrving, & Shatchk2607).

L'urgence générée par sa survenue a amené legjpetitde santé a mettre en place
des dispositifs d’accueil spécifiques appelés dages neurovasculaires (UNV) aatroke
units. En France et au Luxembourg, de tels dispositifs d&ja vu le jour dans le milieu
hospitalier.

En 2010, le gouvernement francais a mis en plaggamnational d’actions AVC sur
quatre ans dans le but d’améliorer la préventianprise en charge, la rééducation et la
coordination des professionnels autour des AVC. l[Aixembourg, le site Internet du
Ministére de la santé indique que «la lutte comée AVC fait partie des priorités du
Ministere de la Santé » et qui a été a la basa deéhtion d’'unstroke unit

Les aidants sont eux aussi cités dans ces textmss [ déclaration européenne
d’Helsingborg des objectifs a atteindre pour 20t 8es stratégies concernant les AVC, il est
indiqué qu’il est nécessaire de « reconsidérerhiasp post chronique et développer des

interventions en direction des familles et desgmasi » (Kjellstrom et al., 2007).
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4.4. Lesrépercussions de’AVC sur le mode de vie et sur I'état de santé des
aidants familiaux

La majorité des personnes victimes d’'un AVC quouebhent a leur domicile feront
appel a l'aide d’au moins une personne de leurlfarau de leur entourage pour les assister
dans les gestes et les activités de la vie quatidie®u pour se faire prodiguer des soins. Les
chercheurs s’accordent pour dire que les aidarstpersonnes victimes d'un AVC contribuent
a leur bien-étre.

Pourtant, les travaux qui ont analysé les réperaussle 'AVC sur I'état de santé des
aidants ont montré que ces derniers courent euxemédes risques. Ainsi, apporter
guotidiennement des soins a une personne qui feddes déficiences motrices ou psycho-
comportementales demande une disponibilité quipestue comme un fardeau (Antoine,
Quandalle, & Christophe, 2010; McCullagh, Brigsteckbonaldson, & Kalra, 2005) et qui
peut entrainer un état de fatigue générale (GBamtplucci, Elliot, & Giger, 2000).

A l'image des aidants familiaux en général, il & @ontré que les aidants de
personnes victimes d'un AVC sont devenus moinssfeatis a I'égard de leurs activités
quotidiennes, de leurs loisirs, de leurs contaotsasix et de leur vie sexuelle et sentimentale
avec leur partenaire (Forsberg-Warleby, Mdller, dorBstrand, 2004a). Des travaux ont
montré qu’ils ressentent que leur champ d’'indéperoela’est réduit depuis I'événement, que
leurs activités de loisirs ont diminué, que le temqu’ils passent a prodiguer des soins
entraine leur isolement social (C. S. Andersonid,i& Stewart-Wynne, 1995) et remet en
question leurs projets d’avenir (Green & King, 2p07

Les aidants familiaux dont le partenaire a étéimietd'un AVC sont moins satisfaits
de la vie que la population générale (Ostwald, 2008 littérature met en évidence que leurs
responsabilités sont une source de stress (DrapBro&klehurst, 2007), d’anxiété (L. N.
Smith et al.,, 2004), de souffrances psychologigiz=nnis, O’'Rourke, Lewis, Sharpe, &
Warlow, 1998; Hirst, 2004) et de dépression (Bétgloméki, Lonnqvist, Lehtihalmes, &
Kaste, 2005; Grant, Weaver, Elliott, Bartolucci&ger, 2004; McCarthy, Powers, & Lyons,
2011), d’autant plus si la santé des aidants familiétait déja fragile avant I'événement
(Navaie-Waliser, Feldman, et al., 2002). Une étadeéme montré que la fréquence de la
dépression chez les aidants est plus élevée gue lekepersonnes victimes d'un AVC,
notamment s’ils sont en couple (Berg et al., 200&)qualité de vie des aidants est également
affectée par ce réle (White et al., 2QQ4arson et al., 2005).
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En résumé

Malgré le caractéere brutal et imprévu de sa sumgfliaccident vasculaire cérébr
(AVC) est une manifestation de maladie chroniquemme en témoignent ses facteurs
risque, similaires a ceux des maladies cardiovasesl En plus d’étre la deuxieme cause
mortalité chez les femmes et la troisieme chezht@ames, les AVC constituent chez le
survivants la premiére cause de handicap foncticaswpiis a I'age I'adulte. Environ 0,8% (
la population vit avec des séquelles dues a urdestivasculaire cérébral. Leur nature, |
nombre et leur gravité sont tres variables selorzdae du cerveau touchée et peuy

détériorer les fonctions motrices, sensorielles&iles, cognitives, affectives et du langagg

Dés lors que les personnes atteintes retourneotnicile, la majorité fait appel a ur

al
de
de

ent

174

e

personne de son entourage pour l'assister au gewtet le mode de vie de ces aidants

familiaux sera modifié. Les travaux portant surdasactéristiques psychologiques et soci
des aidants de personnes victimes d’'un AVC ont moqu’ils étaient moins satisfaits
I'égard de la vie et de leurs activités quotidiennee la population générale, leur qualité
vie étant plus basse. De plus, ils présentent idgses de développer des troubles tels

I'anxiété et la dépression.
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Chapitre 5. Problématique

Au Chapitre 1, il a été montré qu'une large padi&s travaux qui ont analysé
'expérience des aidants familiaux avait permisndigquer que leur mode de vie pouvait
entrainer des risques pour leur état de santé.m@an, des auteurs tels que Guinchard et
Petit (2011) ont aussi congu le réle d’aidant comme opportunité de s’épanouir a travers
des valeurs humaines telles que la sollicitudereti @ontrecarrer 'omnipotence des valeurs
monétaires dans notre société (Guinchard & Pdit1p La lecture d’écrits mettant I'accent
sur des valeurs morales dirigées vers autrui a @radaire connaissance avec I'approche par
la capabilité et plus particulierement, avec leagdagme de la capabilité de santé. Formulé en
2010, ce paradigme fondé sur le principe de jusmeiale permettrait de recenser en un
construit théorique unique les dimensions qui casepobl’aptitude a atteindre un état de santé
optimal. Personnelles ou relevant du contexte §omés dimensions peuvent faire I'objet de
mesures a la fois objectives et subjectives. Ragggere aux chercheurs d’adapter le profil
du paradigme en fonction de la population étudtéeraettre en évidence les interactions qui
existent entre ses dimensions. Malgré l'intérét guésente ce paradigme, aucune recherche
n’a encore proposeé son opérationnalisation en gigpp sur un terrain d’étude.

Aussi, la démarche dans laquelle s’inscrivent magaux consistera: d’'une part a
approfondir les connaissances théoriques sur leesordes dimensions internes et externes
de la capabilité de santé des aidants familiaux, detutre part, a amorcer leur

opérationnalisation tout en identifiant les relai@ui les unissent.

Afin de concevoir un travail de recherche qui si@ppsur le paradigme élaboré par
Ruger, les deux considérations suivantes ont éégpen compte. La premiére a été que le
contexte actuel de la recherche exige a la foisei@pide et efficace. Etant donné le nombre
de concepts a explorer pour couvrir la totalitdadeapabilité de santé, mettre en ceuvre une
étude basée sur le paradigme entier de Ruger ralewvd#une « méta-étude », ce qui
amenerait des difficultés principalement lieesammipleur de I'évaluation a réaliser ne serait-
ce gqu’en ce qui concerne les conditions de passatiprés des aidants. Le deuxieme constat
a été que parmi les concepts qui composent le iganad la plupart sont susceptibles d’étre
étudiés dans des domaines de recherche existamt&xBmple, la motivation, le sentiment
d’auto-efficacité et le soutien social sont étudiésallelement, par exemple en psychologie
ou en sociologie. Par conséquent, le parti prisomsisté a commencer les travaux en

extrayant, dans un premier temps, la part de |alihjg de santé approchée lors d'une
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recherche déja menée au Luxembourg sur le théemmeoaodie de vie aprés un AVC (enquéte
AVC Luxembourg) et dont les données ont été misesti@ disposition.

La premiére étude préliminaire consistera a idiemtles correspondances de contenu
entre les dimensions de capabilité de santé dtdes du questionnaire de I'enquéte AVC

Luxembourg (Chapitre 6). Puis les résultats sgpodgentés selon deux axes d’analyses.

5.1. Elaboration d’'un premier axe d’analyse

Le premier axe d’analyses a pour objectifs d’'ung, ple contextualiser les travaux de
recherche et d’autre part, d’approfondir les cosseices et la compréhension de la capabilité
des aidants familiaux selon quatre angles d’apmroch

En premier lieu, nous vérifierons si, au Luxembolegrofil sociodémographique des
aidants familiaux de personnes victimes d'un AV@enu deux ans auparavant correspond,
comme le suggere la littérature, a un profil de ytafion générale. Nous décrirons leurs
caractéristiques sociodémographiques ainsi quedeactéristiques sociodémographiques et
sanitaires des personnes dont ils prennent sodtabtirons le profil des dyades aidant-aidé
(Chapitre 7).

En second lieu, nous nous appuierons sur les txagau ont relaté la persistance
d’'inégalités de genre chez les aidants familiauxinB part, le Chapitre 1 a montré que les
activités rattachées au réle d’aidant étaient titiellement attribuées aux femmes. D’autre
part, comme indiqué au Chapitre 3, la littératurel'®pproche par la capabilité a ajouté que
ces inégalités de genre entrainaient une restridiola capabilité des femmes de prendre soin
d’autrui par rapport a celle des hommes. Aussi,snanalyserons la maniére dont ces
inégalités de genre se manifestent auprés destaitiamniliaux du Luxembourg. A cet effet,
nous comparerons selon leur sexe, les réactionaidasts face a leur role et I'évolution de
leurs activités et responsabilités au sein de leyesrs familiaux (Chapitre 8).

En troisieme lieu, nous approfondirons I'une desams centrales pour I'approche par
la capabilité, celle de valeur accordée au modeéaleD’une part, le Chapitre 2 a montré que
'un des principes de I'approche par capabilitéosspsur la capacité d’avoir une vie digne
d’étre vécue et que cette dignité résulte en pddi valeur accordée a sa vie ou a son mode
de vie. Dailleurs, une partie des travaux qui @et @appuyés sur I'approche par la capabilité
dans le domaine de la santé ont consisté a idemids thémes auxquels les personnes
accordaient de la valeur dans leur vie. D’autré, parChapitre 2 a également indiqué que les

chercheurs s’accordent a dire que c’est a la sodiéttout mettre en ceuvre pour favoriser la
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capabilité des étres humains. Etant donné qu’usenanieres de caractériser les aidants
familiaux concerne leur mode de vie, nous cherat®e@ savoir quelle est la valeur qu'ils
accordent a leur réle d’aidant. Puis nous idemtfis les facteurs liés au contexte social qui
influencent la valeur que les aidants attribueleia role (Chapitre 9).

En quatrieme lieu, comme montré au Chapitre 1,ulenue d’'une maladie peut
entrainer des répercussions sociales et émotiesnglii touchent a la fois les malades et leurs
aidants. Dans le contexte microsociologique queéssmte la dyade aidant-aidé, si les
attitudes et les émotions sont communiquées adauhe harmonie des déclarations peut étre
attendue concernant d’'une part, les répercussmriales de 'AVC communes aux aidants et
aux aidés et d’autre part, les répercussions emuites de I’AVC sur la victime. Aussi, nous
identifierons les divergences qui existent entsealigitudes des aidants et celles des personnes
AVC des mémes dyades a I'égard des répercussiontsoimelles et sociales de I'AVC et

dresserons le profil sociodémographique des dydigesgentes (Chapitre 10).

5.2. Elaboration d’'un second axe d’analyse

Le second axe d’analyses s’inscrit dans une déraaddbpérationnalisation de la
capabilité de santé des aidants familiaux et diesesl des relations qui existent entre ses
différentes dimensions. Pour cela, les travauxégmemnt en trois étapes.

L’enquéte AVC Luxembourg a été congue pour coudgs concepts entourant le
mode de vie des aidants, ils constitueront une jgrenbbase de réflexion. Les deux premiéres
étapes de notre démarche s’appuieront sur I'ingrnind’enquéte utilisé ainsi que sur les
données qui en sont issues. Cependant, I'enquét€ AV pas été élaborée selon une
approche par la capabilité et les aspects reledana notion de potentialité risquent d’étre
absents. Aussi, la troisieme étape de notre démarohsistera a compléter les éléments
existants en mettant en ceuvre une nouvelle engeéteée sur les aspects de capabilité de

santé non encore investigués.

La premiére étape (Chapitre 11) consistera a dpéreliser la part de capabilité de
santé analysée a partir de l'instrument et des éesle I'enquéte AVC. Dans un premier
temps, un modeéle conceptuel sera proposé suite aélection qualitative des dimensions les
plus pertinentes pour étudier la capabilité deé&alets aidants. Dans un second temps, un
prototype d’instrument sera élaboré en suivant éiegpes du processus de réduction du
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nombre d’items des échelles de mesure composttes, &in qu’il présente une validité a la
fois sur le plan de son contenu et sur le plaragesichométrie.

La seconde étape (Chapitre 12) consistera en Ya@ales relations qui existent entre
les différentes dimensions de capabilité de saet aidants familiaux. Les réponses aux
guestions de notre prototype de questionnaire étamatre disposition, nous appliquerons un
modele d’équations structurelles qui permettra éefier si les liens déja observés dans la
littérature entre les différentes dimensions re¢sralobservent aussi dans notre échantillon.

La troisieme étape (Chapitre 13) aura pour but denptéter d'une part, les
informations acquises jusqu’ici grace aux donnéesldnquéte AVC et dautre part,
l'opérationnalisation de la capabilité de santé datants familiaux. Des données seront
recueillies lors d’une nouvelle enquéte menée augia@dants familiaux par entretiens semi-
directifs. L'analyse thématique du contenu des atmb permettra de proposer des items

susceptibles de compléter notre prototype de cquesdire.

-84 -



Problématique

En résumé

Le contexte dans lequel nous nous situons démdatrpertinence d'une par
d’analyser en profondeur le « méta-concept » dalubfe de santé des aidants familiaux

d’autre part, de proposer des pistes pour rendssilple son opérationnalisation.

—t

et

Nos travaux commenceront par rechercher les camegmces qui existent entre les

dimensions de capabilité de santé et les queshosses lors d’'une enquéte sur les condit
de vie des aidants deux ans apres I'AVC de leuchmoles résultats de ce travail princg

ouvriront sur deux axes d’analyses.

Le premier axe d’analyses a pour objectifs d'ung, g contextualiser nos travaux
recherche et d’'autre part, d’approfondir nos cossmices et notre compréhension dé
capabilité des aidants familiaux selon quatre anglapproche : en déterminant le prg
sociodémographique des aidants du Luxembourg,ifdertles différences de genre dans
mode de vie des aidants, analysant la valeur aéeoml role d'aidant ainsi que S
déterminants sociaux puis enfin, en étudiant lgerdences entre les réponses des aidar

des aidés a propos des répercussions socialegbenelles de 'AVC.

Le second axe d'analyses s'inscrit dans une déraaddbpérationnalisation de
capabilité de santé ainsi que d’identification decontribution et des relations qui exist
entre ses différentes dimensions. Cette démarctiécanposera en trois étapes dont les g
premieres reposeront sur les données de I'enq0ée & la troisieme sur les données d'U

nouvelle enquéte que nous menerons. La premiépe &ansistera a créer un prototype

ons

PpS

de

es
ts et

eux
ne
de

guestionnaire de capabilité de santé qui opératiara les dimensions de notre modele

conceptuel. La seconde étape consistera a appliuerodele d’équations structurelles p
déterminer les relations et les contributions respes de chaque dimension. La troisié

étape complétera les connaissances théoriques garheet notre questionnaire d’autre p

pur
me

AIt,

grace a la mise en ceuvre d'une enquéte qualitadweentretiens semi-directifs dont les

discours feront I'objet d’'une analyse thématique.
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Analyse préliminaire des
correspondances entre les dimensions
de capabilite de santé et le contenu

d’'une enquéte sur la vie apres un AVC
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Chapitre 6. Analyse préliminaire des correspondances entre les
dimensions de capabilité de santé et le contenu d’'une enquéte sur la

vie apreés un AVC

Comme montré précédemment, a I'’heure actuelleatadigme de la capabilité de
santé est formulé uniquement sur un plan théoragueéa été soumis ni a I'épreuve des effets
ni aux aléas du terrain. Or, le Chapitre 2 a mogtrd regroupe des concepts présents dans
d’autres modéles. Dans ce chapitre seront prés@ggapprochements qui existent entre le
principe de justice sociale qui guide I'approche lgacapabilité et les travaux en sciences
humaines et sociales qui se sont intéressés al¢éales inégalités sociales de santé. Notre
propos va tenter de montrer qu’il est possible pier les réflexions approfondies
concernant la capabilité de santé des aidantsifamikur une enquéte existante et réalisée

dans le cadre d’une enquéte nationale sur la vissaph AVC au Luxembourg.

6.1. Les fondements d’'une recherche qui s’appuie sur une enquéte
existante
La premiére partie du raisonnement consiste a bbemn quoi le principe de justice
sociale et la problématique des inégalités de santéjoignent, de méme que les dimensions
de capabilité de santé qui se retrouvent dans rdaunodeles intégratifs. Ces constats,
associés a un contexte actuel spécifique dansltemrehe, ont amené a mesurer la capabilité

de santé a partir d’'une enquéte réalisée au Luxerglaupres d’aidants familiaux.

6.1.1. Principe de justice sociale et réduction des inégalités de santé

Une société juste exige que toute inégalité sodtifjge par le bien des plus
désavantagés (Rawls and Audard, 1987) et vise dantia des libertés. Le Chapitre 2 a
montré que l'approche par la capabilité a pour dmitfavoriser la justice sociale. Dans le
domaine de la santé, l'atteinte d’'une justice dect@nsiste a redresser le caractere injuste
d'une inégalité observée, soit au niveau d’'un deatsanté, soit dans la distribution d’'une
ressource permettant la santé (Potvin, Moquet,Janés, 2010). Par ailleurs, les chercheurs
et les politiques sont unanimes, il existe encordien direct entre la position sociale d’'une
personne et son état de santé. Plus les personneflsvées dans la hiérarchie sociale,
meilleur est leur état de santé (Moleux, Schaetmet|l Scotton, 2011). Ce constat réevéle

I'existence d’inégalités sociales de santé (Fasdianjean, Kaminski, Lang, & Leclerc, 2010;
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Mackenbach, 2012). Les grandes catégories de détta sociaux des inégalités de santé
généralement mises en évidence sont l'age, le s, facteurs héréditaires, les
comportements individuels (dont la consommation tdbac, d’alcool, I'alimentation,
I'exercice physique, etc.), les réseaux sociadugsetommunautés dans lesquelles s’inscrivent
les individus, les conditions de vie et de travainploi, transports, accés a des services
publics) et les conditions économiques, culturediesnvironnementales (Moleux, Schaetzel,
and Scotton, 2011).

6.1.2. Parallélismes entre la capabilité de santé et d’autres modeles de

sciences humaines et sociales

Le contexte actuel de la recherche valorise I'tismiplinarité (Charaudeau, 2010) et
dans le méme temps, la pertinence des nouveauxl@sodeit toujours étre renouvelée. Ce
cadre requiert d’articuler des concepts issus deailtes de recherche différents de maniére
prompte. Afin d’étudier la capabilité de santé aetants familiaux, nous aurions pu opter
pour une démarche de recherche traditionnelle upaiitaconsisté a construire une enquéte qui
investigue chacune des dimensions de Ruger aup@és. dPour les chercheurs, le travail de
conception, de mise en ceuvre puis de recueil eatyse des données est coliteux en temps et
en argent. Pour les aidants, répondre a un quesii@nqui recouvre plus d’'une vingtaine de
concepts peut s’avérer contraignant.

Par ailleurs, le paradigme de la capabilité deéstaitque proposé par Ruger comporte
des concepts qui recouvrent les aspects physialegig psychologiques, sociales,
environnementales et politiques communs a dautmesdéles intégratifs. Parmi les
dimensions internes de la capabilité de santé €BabB), celles qui recouvrent I'état de sante,
les connaissances, les attitudes, les croyancasmgiétences, I'auto-efficacité, la motivation
et I'optimisme relatifs a la santé ont parallélem&tié étudiés, par exemple en psychologie de
la santé (Fischer, 2002). Concernant les dimenggtesnes, I'impact des normes sociales, le
capital social, les conditions matérielles, 'aca@sx services de santé et la qualité des
systemes de soins sont des themes largement étadiésciences sociales (Gabe and
Monaghan, 2013). De plus, I'approche par la cafi@éhieprésente une alternative a I'étude
des déterminants sociaux de la santé (Hall, Tagi@arnes, 2013).

Une solution alternative a donc été recherchée. damées issues d'une enquéte
menée aupres d’aidants familiaux sur la vie dewusxagmés un AVC au Luxembourg étaient a
notre disposition. Dés lors, quelle est la partcdpabilité de santé des aidants familiaux

couverte par cette enquéte ?
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enquéte sur la vie aprés un AVC

6.1.3. L’enquéte AVC Luxembourg

Entre 2008 et 2011, une recherche nationale ia8tut Vivre aprés un AVC au
Luxembourg » a été menée par I'Université du Luxeumnh. Congue dans une approche
ecologique de la santé et de la maladie, ses dbj&taient d’étudier la qualité de vie et
d’identifier les inégalités de santé auprés desqgeres vivant a leur domicile deux ans apres

avoir subi un AVC et de leurs aidants familiauxapipaux (Baumann & Couffignal, 2011).

6.1.3.1. Criteres et méthode d’inclusion de I'enquéte AVC Luxembourg

Les criteres d’inclusion des personnes AVC étail® suivants : résider au
Luxembourg au moment de 'AVC, avoir été pris earge au Luxembourg, étre en vie deux
ans apres I'AVC et résider hors institution.

Entre juillet 2008 et juin 2009, toutes les perssrvictimes d'un AVC au
Luxembourg de juillet 2006 a juin 2007 ont été tife¥es par I'Inspection Générale de la
Sécurité Sociale selon les codes ICD-10 correspunaiax AVC. Apres que les personnes
éligibles ont donné leur consentement, le diagoa$thvVC a été vérifie sur la base des
informations de leur dossier d’hospitalisation. €2 personnes volontaires pour participer a
'enquéte ont été contactées par téléphone powrenind’'un rendez-vous. A cette occasion,
elles ont été invitées a désigner leur aidant graicomme étant ta personne qui s’occupe
le plus d’ [eux/elles] depuis 'AVG. Les aidants familiaux désignés ont alors, aissia été
invités a participer a I'enquéte.

Lors de cette enquéte, 72 personnes AVC et 48 @idamiliaux avaient participé. Ils
étaient issus de 76 « foyers ». Dans 44 « foyeless»personnes AVC et les aidants familiaux
ont tous les deux participé et constituent des elyaddant-personne AVCdans 28 « foyers
», seules les personnes AVC ont particig@ns quatre « foyers », seuls les aidants familiaux
ont participé. (Annexe Il et Annexe ).

Une premiére vague d'inclusion avait été effectadrieurement, entre 1€ Janvier
et le 30 juin 2008, en suivant la méme procédussnambre de « foyers » ayant participé
s’était alors élevé a 18, dont 13 représentaiestdyades aidant-personne AVC, quatre des
personnes AVC seules et un représentait un aiéait s

Au final, nous avons a notre disposition les dosre@ncernant 62 aidants familiaux et
57 personnes AVC de leurs « foyers ».

Afin de se rapprocher de leur environnement delegaidants et les personnes AVC
avaient été interrogés séparément par un(e) engq(téiee) distinct(e), en face a face, a leur
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domicile, dans la langue de leur choix parmi leng¢ads, le luxembourgeois, I'allemand et le

portugais.

6.1.3.2. Aspects éthiques
Le protocole de I'enquéte avait obtenu I'approbatio Comité National d’Ethique de
la Recherche et avait fait I'objet d’'une déclamateu Comité de Protection des Données du

Luxembourg.

6.1.3.3. Instruments de recueil des données

Deux questionnaires distincts avaient été créeas @ destination des personnes AVC
et 'autre a destination des aidants) et traduitdugembourgeois, allemand et portugais par
des traducteurs professionnels de langue maternal@ersion francaise du questionnaire-
aidants figure en Annexe IV.

Les thémes explorés chez les aidants étaient litéqde vie, la satisfaction a I'égard
de la vie, de I'information et de la qualité derleelation avec les services éducatifs, sociaux
et sanitaires, le bonheur, les changements dans Ve depuis I'AVC, d'ordres
psychologique, familial, social et matériel, lespants du réle d'aidant, I'autonomie
fonctionnelle de leur proche victime d’'un AVC attilisation de services a domicile.

6.1.3.4. Le questionnaire administré aux aidants
Le questionnaire administré aux aidants compori&? questions réparties comme
suit (Tableau 6) :

— Echelles validées :

L’instrument choisi pour mesurer la qualité de etait le Whoqol-Bref (26 items),
échelle générigue en quatre aspects (physiquehp®gique, sociale et environnementale) et
deux items isolés sur la satisfaction a I'égardaesanté en général et de sa qualité de vie en
général (Harper & Power, 1998).

La satisfaction a I'égard de la via fait I'objet d’'une question unique.

Le bonheur a été approché pamHappiness Scal€Fordyce, 1988), constituée d'un
item.

L’acces et la qualité des services éducatifs, sac@ de santé (ESS) a été mesurée a
l'aide du Carer Satisfaction with Community Services (CSC&e questionnaire comporte

22 items mesurant la satisfaction des aidants i@mila 'égard des services socioéducatifs
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liées a la prise en charge et au suivi de leur pro@imon, Little, Birtwistle, & Kendrick,
2003).

Les impacts du role d’aidant familial ont été mésyuniquement lors de la deuxieme
vague de passation, a l'aide du questionn@aeegiver Reaction Assessmgi@RA ; Given
et al., 1992). Ses 24 items renseignent sur ledioéa négatives et positives des aidants
familiaux en cing domaines : I'estime accordée ale d’aidant (7 items), le manque de
soutien familial (5 items), I'impact de l'aide sigs ressources financieres (3 items), sur
'emploi du temps (5 items) et sur la santé (4 ggn%a traduction en francais a été validée
(Antoine et al., 2010).

L’autonomie fonctionnelle des personnes qui oritlfaAMVC a été mesurée pdiindex
de Barthel Les aidants familiaux ont évalué I'autonomie gessonnes gu’ils accompagnent
concernant dix activités de la vie quotidiennealithentation, le bain/la douche, les soins
personnels, I'’habillement, la continence urinairecetale, 'usage des toilettes, le transfert du

lit & un fauteuil, les déplacements et l'utilisatides escaliers (Mahoney and Barthel, 1965).

— Questions sélectionnées a partir d’'une enquéteiseééalprécédemment sur les
retentissements de I'’AVC sur les conjoints desmies (Baumann and Aiach, 2009) :
Les répercussions psychologiques, familiales, sExciet matérielles ont été mesurées
a l'aide de 38 items et I'évolution des respongaisildans le foyer, de la vie associative et des
loisirs grace a 25 items.

— Questions supplémentaires
Les personnes ont été invitées a renseigner less tgfaide a domicile ou services
utilisés depuis la survenue de 'AVC parmi les soborporels, I'aide aux repas, au ménage,

aux sorties et aux courses (5 items).
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Tableau 6. Instruments utilisés auprés des aidanttans I'enquéte AVC Luxembourg

Concept Instruments Auteur n

Qualité de vie Whoqol-Bref (Harper et al., 1998) 26
Satisfaction a I'égard de la vie - - 1
Bonheur Happiness Scale (Fordyce, 1988) 1
Satisfaction a I'égard des services sanitaires,Carer Satisfaction with
sociaux et éducatifs Community Services (Simon et al., 2003) 22
Impacts du role d’aidant familial Caregiver Reagtio

Assessment (Given et al., 1992) 24

IndeBdethel
Items issus d’'une
enquéteexploratoire
Items issus d’une

Autonomie fonctionnelle des personnes AVC
Répercussions psychologiques, familiales,
sociales et matérielles

(Mahoney & Barthel, 1965) 10

(Baumann & Aiach, 2009) 38

25

Evolution des responsabilités, de la vie
associative et des loisirs enquéteexploratoire (Baumann & Aiach, 2009)
Utilisation de services a domicile Items constrpitsir 'enquéte 5

T Nombre d'items constituant chaque échelle ou tistems

6.1.4. Premiers paralléles entre la capabilité de santé et le questionnaire-
aidant de 'enquéte AVC Luxembourg
Le Tableau 7 résume les paralleles identifiés el@seconcepts contenus dans le
paradigme de la capabilité de santé et ceux explugres des aidants dans I'enquéte AVC

Luxembourg.

Tableau 7. Ancrages théoriques et contenus du paragne de la capabilité de santé (Ruger, 2010) et du
questionnaire — aidants (Baumann et al., 2011)
Capabilité de santé Enquéte AVC Luxembourg

Auteur Ruger, 2010 Baumann et al., 2011
Approche Capabilité Ecologique
Considérations Justice sociale Inégalités de santé
Concepts Dimensions internes Dimensions externes| Thémeordgpthez les aidants
— Etat/fonctionnement — Normes sociales — Qualité de vie
de santé — Capital social — Satisfaction a I'’égard de la vie
— Connaissancesen — Influence de — Bonheur
matiere de santé 'appartenance a un — Qualité des services éducatifs,
— Sentiment d'auto- groupe sociaux, sanitaires
efficacité — Conditions matérielles| — Impacts du réle d’aidant
— Valeur accordée ala — Sécurité économique, familial
santé/buts politique et sociale — Autonomie fonctionnelle du
— Autogestion — Utilisation et acces au proche
— Efficacité de la prise services de santé — Retentissements
de décision — Une santé publique et psychologique, familial,
— Motivation des systémes de soins social et matériel de 'AVC
— Optimisme facilitants — Evolution du mode de vie

Deés lors, quelles étaient les correspondances aerao entre chaque dimension de
capabilité de santé et le contenu du questionmadtaats de I'enquéte AVC ?
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6.1.5. Objectifs

L’objectif a été de mettre en évidence les rappeowdnts entre les concepts qui
composent le paradigme de la capabilité de sambduté par Ruger et les themes explorés
dans le cadre de I'enquéte AVC Luxembourg.

6.2. Meéthode de validation qualitative de contenu

A cet effet, une validation qualitative de contemété effectuée pour identifier les
items du questionnaire qui correspondent le mieux dimensions qui composent le
paradigme de la capabilité en santée.

La validation qualitative de conterast une méthode qui permet de vérifier que le
contenu d’'un instrument est représentatif du congefil est sensé mesurer (Baumann &
Amara, 2007). Nécessaire a I'élaboration des ttsties échelles, son principe repose sur un
jugement d’experts (Sartori & Pasini, 2007).

Dans notre cas, une recherche des correspondarééseffectuéeklle a consisté a
confronter chaque item du questionnaire aux dinoeissde la capabilité de santé issues de la
revue de la littérature. Les items dont le sensaigme sur une dimension de capabilité de
santé ont été classés aux cotés de cette dernigrepremiere classification de
correspondances de contenu obtenue a été soumisentrdle conseécutif de deux autres
chercheurs. Des aménagements ont été obtenusmsEnsus jusqu’a I'obtention d’'un accord

unanime.

6.3. Correspondances de contenu entre les dimensions de la capabilité de

santé et les items du questionnaire-aidant
Au total, 120 items ont correspondu aux différemtiesensions de capabilité de santé,
soit 78,9% des assertions classées dans 13 dam&hsibns. Le détail des correspondances

de contenu est présenté, dimension par dimensams, lés tableaux 8 a 20.

6.3.1. Correspondances de contenu entre les dimensions internes de la
capabilité de santé et les items du questionnaire-aidant
L'état de santé physique et mental a été mis emegpondance avec 16 items
informant sur I'impact du role d’aidant sur I'éd santé ainsi que la qualité de vie physique
et psychologique (Tableau 8).
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Tableau 8. Correspondances de contenu entre la dimgion « état de santé » et les items du questionreat

Etat de santé et
fonctionnement de

aidants
Items du questionnaire - aidants

santé
1. Mesures auto- CRA (Caregiver Reaction Assessment)
rapportées de'étatde — Depuis que je m'occupe d’elle/de lui, il me semble que je suis toujours fatigué(e).
santé: — Ma santé s’est dégradée depuis que je m’occupe d’elle/de lui.
- Etatde santé mental — Je suis assez fort physiquement pour m’occuper d’elle/de lui.
- Etatde santé — Je suis en assez bonne santé pour m’occuper d’elle/de lui.
physique — Il m’est difficile de trouver du temps pour me détendre a cause des interruptions

fréquentes de mes activités.

Whoqol-Bref

Comment trouvez-vous votre qualité de vie ?
— Etes-vous satisfait de votre santé ?
— Actuellement, une douleur physique vous empéche-t-elle de faire ce que vous avez a

faire ?

— Un traitement médical vous est-il nécessaire dans votre vie de tous les jours ?

— Avez-vous assez d’énergie dans la vie de tous les jours ?

— Comment trouvez-vous votre capacité physique a vous déplacer seul ?

— Etes-vous satisfait de votre sommeil ?

— Etes-vous capable de vous concentrer ?

— Acceptez-vous votre apparence physique ?

— Etes-vous satisfait de vous-méme ?

— Eprouvez-vous souvent des sentiments négatifs comme le cafard, le désespoir, I'anxiété
ou la dépression ?

2. Mesures objectives,  n.a.
Facteurs de risque

L’auto-efficacité ressentie a I'égard des résultdssanté a été associée a trois items

issus du CSCS (Tableau 9).

Tableau 9. Correspondances de contenu entre la dim&on « compétences et croyances liées a la
recherche d’'un bon état de santé/auto-efficacité et les items du questionnaire - aidants

Auto-efficacité

Items du questionnaire - aidants

1. Croyances concernant ses
aptitudes a atteindre des résultats de
santé, y compris dans des
circonstances défavorables

CSCS (Carer Satisfaction with Community Services)

— Vous étes certain que vous saurez qui contacter dans les services
éducatifs, sociaux et de santé si vous aviez un probleme.

— En cas de besoin, vous savez ol obtenir plus d’information sur n’'importe
quelle question liée a 'AVC.

2. Aptitude a acquérir des
compétences et a les appliquer en cas
de changement de circonstances

CSCS
— Vous avez eu suffisamment de formation pour exécuter les tiches que
vous devez faire pour la personne dont vous vous occupez.

3. Confiance en son aptitude a
exécuter ou s’abstenir de
comportements de santé

n.a.

La valeur accordée aux choix de mode de vie etcamxportements a été associee a

six items représentant I'estime accordée au r@éldnt familial dans le CRA et deux items

de I'aspect psychologique du Whoqol-Bref (Table@u 1
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Tableau 10. Correspondances de contenu entre la dimsion « valeur accordée a la santé et aux buts de
santé » et les items du questionnaire - aidants
Valeur accordée a la santé et aux buts Items du questionnaire - aidants
de santé

1. Valeur accordée a la santé n.a.

2. Valeur accordée aux buts de santé n.a.

3. Valeur accordée aux choix de mode CRA

de vie et aux comportements — Je me sens privilégié de m’occuper de lui/d’elle.
— Jen’apprécie pas d’avoir a m’'occuper d’elle/de lui.
— Je désire réellement prendre de soin de lui-elle.
— M’occuper d’elle/de lui fait que je me sens bien.
— Prendre soin d’elle/de lui est important pour moi.
— Je prends plaisir a m'occuper d’elle/de lui.

Whoqol-Bref
— Avez-vous le sentiment de profiter de la vie ?
— Trouvez-vous que votre vie a du sens ?

4. Aptitude a reconnaitre et contrer n.a.

les normes sociales préjudiciables

Les compétences pour gérer les situations perdesndaire appel a des réseaux
sociaux et planifier des projets ont été assoa@@sitems sur les retentissements familiaux,
sociaux et sur le couple (Tableau 11). L'aptitudiaiée des liens de cause a effet entre les
comportements et les résultats de santé n'a pawiééen relation avec aucune question du

guestionnaire-aidants.
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Tableau 11. Correspondances de contenu entre la dimsion « gouvernance de soi et autogestion percues

Gouvernance de soi et auto-gestion

et les items du questionnaire - aidants

Items du questionnaire - aidants

1. Autogestion et autorégulation :
compétences et attentes

Taches et activités

— Je fais les tiches ménageres, la cuisine, les courses.
— Jefais les démarches administratives.

— J'organise les vacances, les loisirs.

Je fais les invitations d’amis et/ou de la famille.

— Je conduis la voiture.

2. Aptitude a gérer les situations
personnelles et professionnelles :
aptitudes a faire face aux tensions
extérieures

Retentissement sur le couple

— L’accident a été vécu comme un drame dont notre couple ne s’est jamais
remis.

— L’accident a été la fin de tous les projets d’avenir en couple.

— L’accident a été une épreuve douloureuse qu'’il a fallu traverser avec
beaucoup d’efforts et d’'amour.

— Quand on a un passé derriére soi, on peut mieux se comprendre et
accepter I'épreuve.

— Comme notre vie de couple était déja délicate, 'AVC a aggravé la
situation.

— L’AVC de mon conjoint nous a rapprochés.

— Quand les rapports des couples sont déja conflictuels 'AVC ne fait que les
accentuer.

— L’AVC entraine des changements dans les rapports amoureux des
couples.

— Pour moi la modification des responsabilités a été tres difficile.

Retentissement familial et social

— Maintenant on a un peu honte de voir des amis.

— Jene peux plus m’absenter en laissant trop longtemps seule la personne
quiaeul’AVC.

— Je ne pensais pas avoir autant de ressources en moi-méme.

Whoqol-Bref
— Avez-vous les informations dont vous avez besoin pour faire face a la vie
de tous les jours ?

CRA
— Jerends moins souvent visite a ma famille et mes amis depuis que je
prends soin d’elle/de lui.

3. Aptitude a faire des liens de cause
a effet en matiere entre ses
comportements et ses résultats de
santé ; responsabilité personnelle

n.a.

4. Aptitude a faire appel a des
réseaux de groupes sociaux

Taches et activités
— Activités associatives
— Voir des amis

Associations
— Musicales
— Sportives

5. Vision, direction, planification,

stratégie et aptitude a faire des choix

de santé positifs

Retentissement sur le couple
— J'ai songé a me séparer de mon conjoint ou a divorcer.
— L’AVC est souvent une cause de divorce/séparation.

Concernant la prise de décision en matiere de shapéitude a utiliser de maniere

efficace les ressources a été associée a un isendésl’enquéte exploratoire francaise sur les

rapports entre les aidants familiaux et les pradesels. L'aptitude a faire des choix de santé

sains a été représentée par un item du CSCS déchess d’aidant non choisies (Tableau 12).
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Tableau 12. Correspondances de contenu entre la dimsion « efficacité de la prise de décision en maté
de santé » et les items du questionnaire - aidants

Efficacité de la prise de décision Items du questionnaire - aidants
1. Aptitude a utiliser efficacement les connaissances et les Taches et activités
ressources pour prévenir la survenue ou 'aggravation de — J'assure les rapports avec les professionnels.

maladie ou pour prévenir la mort
2. Aptitude a peser les cofits et bénéfices des comportements  n.a.
de santé et des actions a court-terme et a long terme

3. Aptitude a identifier les problémes de santé et poursuivre n.a.

une prévention et un traitement efficaces

4. Aptitude a faire des choix de santé sains dans des CSCS

conditions environnementales variées — Sivous aviez le choix, il y a des taches que vous

ne feriez pas comme par exemple la toilette.

Les connaissances des aidants en matiére de &anténotivation et leurs attentes
concernant l'atteinte de résultats de santé n'ast ¢té investigués dans le questionnaire de
'enquéte AVC (Tableau 13).

Tableau 13. Correspondances de contenu entre la dimsion « connaissances en matiere de santé »,
« motivation », « attentes » et les items du questinaire - aidants
Connaissances en matiére de santé Items du questionnaire - aidants
1. Connaissances a I'égard de son état de santé n.a.
2. Connaissances générales concernant la santé, la maladie, n.a.
les mesures préventives et les facteurs de risque
3. Connaissance des cofits et bénéfices des comportements n.a.
de santé, des modes de vie et des expositions
4. Connaissance des moyens d’acquérir des informationset  n.a.
des savoirs en santé
Motivation a atteindre des résultats de santé souhaitables n.a.
Attentes concernant l'atteinte de résultats de santé n.a.

6.3.2. Correspondances de contenu entre les dimensions externes de la
capabilité de santé et les items du questionnaire-aidant
Les deux items qui se rapportent aux normes sacialesuraient la répartition des

taches et responsabilités dans le foyer familiab{@au 14).
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Tableau 14. Correspondances de contenu entre la démsion « normes sociales » et les items du
guestionnaire - aidants
Normes sociales Items du questionnaire - aidants
1. Mesure dans laquelle les normes sociales sont valides n.a.
scientifiquement et basées sur des preuves
2. Mesure dans laquelle les comportements et les compétences n.a.
de santé sont percues de maniere favorable ou défavorable
3. Mesure dans laquelle un comportement de santé est adopté n.a.
par une majorité ou une minorité de la population dans la
culture d’appartenance, et par qui
4. Mesure dans laquelle la discrimination ou I'anti- n.a.
discrimination est la norme dominante dans la prescription de
soins de santé et les services de santé publique, influengant les
disparités dans 'acces
5. Les normes concernant la latitude décisionnelle ou le pouvoir  Taches et activités
dans les contextes familial et social — J'ai des responsabilités dans le foyer familial.

Retentissement sur le couple :

— Lesresponsabilités du couple sont partagées
comme avant.
6. Aptitude de la société a reconnaitre et contrer les normes n.a.
sociales préjudiciables et a promouvoir les favorables

Dans la catégorie réseaux sociaux,»e soutien émotionnel et instrumental ont été les
plus mesurés : par cing items issus du domainengueade soutien familial » du CRA, les
trois items de l'aspect social du Whoqol-Bref, ofiteens sur les retentissements familial et
social de 'AVC et les dix items de I'index de Baet (Tableau 15).

- 102 -



Analyse préliminaire des correspondances entre les dimensions de capabilité de santé et le contenu d’'une
enquéte sur la vie aprés un AVC

Tableau 15. Correspondances de contenu entre la démsion « réseaux sociaux et capital social » et les
items du questionnaire - aidants

Réseaux sociaux et capital Items du questionnaire - aidants
social
1. Soutien émotionnel ou CRA
instrumental de la part des — Lesautres se sont déchargés sur moi de ses soins.
amis et de la famille — Il estvraiment difficile d’obtenir de 'aide de ma famille pour m'occuper d’elle/de

lui.

— Les membres de ma famille se mobilisent pour s’occuper d’elle/de lui.

— Depuis que je m’occupe d’elle/de lui, j’ai 'impression que ma famille m’a
abandonné.

— Ma famille me laisse seul m’occuper d’elle/de lui.

Whoqol-Bref

— Etes-vous satisfait(e) de vos relations personnelles ?

— Etes-vous satisfait(e) de votre vie sexuelle ?

— Etes-vous satisfait(e) du soutien que vous recevez de vos amis ?

Retentissements familial et social

— Cet AVCa créé des bouleversements considérables dans ma famille.

— Cet AVC a créé des bouleversements considérables dans mon couple.

— Au début, personne ne savait quelle attitude avoir en face de la personne qui a eu
un AVC.

— Apreés un certain temps une organisation familiale s’est mise en place autour de la
personne qui a eu un AVC.

— L’AVC arenforcé les liens de la famille.

— L’AVC est souvent une cause d’'éloignement des enfants.

— Nous avons eu beaucoup de manifestations de sympathie.

— Lesliens entre nous tous (famille, amis) se sont maintenus et méme renforcés.

— Nous avons perdu beaucoup d’amis.

— Les amis sont génés car ils ont peur du handicap.

Retentissements sur le couple
— Depuis ’AVC nous n’avons plus de rapports sexuels.

Barthel

— Alimentation

— Bain

— Continence rectale
— Continence urinaire
— Déplacements

— Escaliers

— Habillement

— Soins personnels

— Usage des toilettes
— Transfert du lit au fauteuil

2. Existence de réseaux Taches et activités
disponibles de groupes — Voir des amis
sociaux

3. Mesure dans laquelle les CRA

reseaux soclaux ontun . — Je dois m’interrompre au milieu de mes activités (professionnelles,
impact négatif sur la santé domestiques...)

hY

L’'appartenance a un groupe a été investiguée aergating questions sur la

participation a des activités religieuses et des@ations (Tableau 16).
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Tableau 16. Influence de I'appartenance a un groupet items s’y rapportant dans le questionnaire

Influence de I'appartenance a un groupe Items du questionnaire - aidants
... pour suppléer ou contrebalancer les Activités :
normes sociales et 'assistance sociale dans — Pratiques religieuses
d’autres contextes sociaux

Associations

— De malades

— De personnes handicapées

— Religieuses

— Humanitaires et caritatives

Quatre catégories de conditions matérielles sur osik été investiguées dans le
guestionnaire - aidants (Tableau 17). Les revemisété mesurés a l'aide des items du
domaine «impact sur les ressources financieres »CRA, un item du Whoqol-Bref
environnement et un item sur les retentissementsili# et social de I'AVC. Les
caractéristiques du quartier d’habitation ont étpl@aées par trois items du Whoqol-Bref

Environnement.

Tableau 17. Correspondances de contenu entre la dimsion « conditions matérielles » et les items du
guestionnaire - aidants

Conditions matérielles Items du questionnaire - aidants
1. Economie : revenus et CRA
statut d’emploi — Mesressources financiéres sont suffisantes pour payer tout ce qui est nécessaire a
ses soins.

— S’occuper d’elle/de lui a entrainé des contraintes financiéres pour ma famille.
— Il estdifficile de subvenir aux dépenses liées a sa santé.

Whoqol-Bref
— Avez-vous assez d’argent pour satisfaire vos besoins ?

Retentissement familial et social
— L’AVCa eu des répercussions financiéres importantes pour 'ensemble de la
famille.
2. Quartier et communauté Whoqol-Bref
— Avez-vous la possibilité d’avoir des activités de loisirs ?
— Etes-vous satisfait de 'endroit ou vous vivez ?

— Etes-vous satisfait des moyens de transport que vous empruntez ?

3. Eau potable et systeme n.a.
sanitaire
4. Logement Retentissement familial et social

— Nous avons di faire des aménagements dans 'appart@u la maison
depuis la survenue de I'AVC.
5. Sécurité alimentaire n.a.

6. Présence de toxinesoude  Whoqol-Bref
maladies dans
I’environnement immédiat

— Trouvez-vous votre environnement sain ?

Le sentiment de sécurité sur les plans économjpléique et social a été mesuré a

I'aide d’'un item du Whoqol-Bref Environnement sppartant a ce sujet (Tableau 18).
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Tableau 18. Correspondances de contenu entre la démsion « sécurité » et les items du questionnaire -

aidants
Sécurité économique, politique et sociale Items du questionnaire - aidants
Mesure dans laquelle les individus et les groupes se ~~ Whoqol-Bref
sentent en sécurité ou pas dans leur environnement — Vous sentez vous en sécurité dans votre vie de tous les
macrosocial immédiat ou plus large jours ?

L’aptitude & obtenir des services quand le besein fit ressentir et les obstacles a
'accés et/ou a l'utilisation des services de sains été mesurés a l'aide de cing items du
CSCS, les cing items concernant le recours a des @ domicile et un item du Whoqol-Bref
(Tableau 19).

Tableau 19. Correspondances de contenu entre la damsion « utilisation/acces aux services de santéb»
les items du questionnaire - aidants
Utilisation et accés aux Items du questionnaire - aidants
services de santé
1. Symptémes séveres de n.a.
mauvaises conditions de
santé
2. Symptdmes morbides de n.a.
mauvaises conditions de
santé
3. Perception du besoin de n.a.
voir un soignant quand
survient un symptéme de
santé morbide
4. Aptitude a obtenir des CSCS
services de santé quand le — Les services qui vous sont apportés s’adapteraient si votre situation changeait.
besoin s’en fait ressentir

Aides a domicile

— Aide aux soins corporels
— Aide aux repas

— Aide au ménage

— Aide pour les sorties

— Aide pour les courses

5. Présence d’obstacles a Whoqol-Bref
'acces et a I'utilisation des — Etes-vous satisfait de votre acces aux services de santé ?
services
CSCS
— Les services et 'équipement qui vous sont fournis sont habituellement de bonne
qualité.

— Votre opinion au sujet des décisions qui concernent le malade dont vous vous
occupez ne compte pas pour les professionnels des services sociaux et de santé.

— Les services impliqués dans la prise en charge de la personne atteinte de 'AVC
manquent de coordination ou ne travaillent pas ensemble.

— Lors de changements importants concernant 'équipement, le logement ou les
services, ceux-ci ont été effectués trop lentement.

Les interactions entre les aidants familiaux etdervices de soins de santé ont été

mesures par treize items du CSCS (Tableau 20).
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Tableau 20. Correspondances de contenu entre la dimsion « systéemes de soins de santé facilitantst» e

Santé publique et systémes
de soins de santé facilitants

les items du questionnaire - aidants
Items du questionnaire - aidants

1. Mesure dans laquelle
I'environnement des soins
de santé et du systéme de
santé publique interagit
avec 'individu pour
construire et permettre
I'agentivité de sa santé

CScs

— Vous étes satisfait de I'aide qui vous est fournie par les services éducatifs, sociaux
et de santé (ESS).

— Vous étes satisfait de I'information qui vous a été donnée concernant I'aide
disponible en services ESS ainsi que les aides bénévoles.

— Vous étes satisfait de I'information qui vous a été donnée a propos des aides ESS
disponibles en ce qui concerne votre réle d’aidant.

— Vous étes satisfait de I'information qui vous a été donnée au sujet de I’AVC en
général.

— Vous étes satisfait de 'information qui vous a été donnée sur ce que peut encore
faire quelqu’un qui a eu un AVC.

— Vous étes satisfait de I'aide que vous avez recue des services ESS lorsque vous avez
eu un probléme.

— Les professionnels impliqués dans la prise en charge de 'AVC semblent
s'intéresser autant a vous qu’a la personne dont vous vous occupez.

— Vous étes satisfait de 'information qui vous a été donnée concernant I'aide
financiere qui pourrait vous étre attribuée.

— Vous pourriez étre ou vous auriez pu étre davantage consulté par les
professionnels des services ESS au sujet de la personne atteinte de 'AVC dont vous
VOUuS 0CCupez.

— Les professionnels impliqués dans la prise en charge du malade semblent
comprendre ce qu’est vraiment le role de I'aidant.

— Vous auriez voulu plus d’aide pour faire vos demandes administratives,
d’allocations ou de demandes de services.

— Les services qui vous sont fournis le sont a des moments de la journée qui vous
conviennent.

— L'information que vous avez recue a généralement été précise.

2. Mesure dans laquelle
I'environnement des soins
de santé et du systéme de
santé publique protége la
santé et la sécurité de la
population

n.a.

3. Efficacité et transparence
des soins de santé et du
systeme de santé publique

n.a.

6.3.3. Items ne correspondant pas aux dimensions de la capabilité de santé

Dans le classement, 25 items du questionnaire4sidamt absents, soit parce qu’ils
ont été jugés polysémiques, ambigus ou qu’ils eéat de descriptions qui ne rentraient pas
dans la classification de Ruger (comme I'évolutd® la fréquence des activités de loisirs
depuis I'AVC). Le détail des items qui n'ont paé éttenus dans la classification finale et les
raisons qui ont motivé nos choix de ne pas lesiieallans le classement sont présentés dans
le Tableau 21.
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Tableau 21. Items du questionnaire non retenus daries dimensions de capabilité de santé de Ruger

Echelle ltems concernés Raisons
Etes-vous satisfait de votre capacité a accomp8ractivités Items de qualité de vie physique mais
Whoqol-  quotidiennes ? ni de santé mentale ou psychologique.
Bref Etes-vous satisfait de votre capacité a travailfemener des De plus, rapport avec le réseau
activités ? social ?

N’entre pas dans les critéres de
classification
CRA Je ne prendrai jamais assez soin d’elle/de Iui,j¢alui dois. Tournure ambigle

J'ai éliminé des choses de mon emploi du tempsideue je

m’occupe d’elle/de lui.

Mes activités sont centrées autour de ses soins.

N’entre pas dans les critéres de
classification

N’entre pas spécifiquement dans une
catégorie : stratégie d’'adaptation,

Bonheur Diriez-vous que vous étes heureux ?

Quand survient 'AVC il faut en général changer agelment soit
pour un plus grand logement, soit pour un plug.peti

. logement ?
Retentisse A il - I : Haall lien di | .
‘ments Méme sila personne qui a eu AVC a repris sondiliaalle est Pa; en lien direct avec le soutien
h” dévalorisée. social.
familial et N . , L . .
social Le cqractere de la personne qui a eu 'AVC a chapng#létement  Ne renseigne pas sur la maniere de
depuis son AVC. s’adapter au changement.
Nous avons déménagé a cause de I'AVC. N’entre pas wize catégorie.
La vie sociale se déroule presque comme avant. ehl®igne aucune catégorie.
Quand on a vécu longtemps ensemble on est plusmbiéis-a-vis de

I'autre. Trop spécifique.

Retentisse C’est souvent le compagnon ou le conjoint de lagrers atteinte qui
-ments sur refuse les rapports physiques.
le couple  Sur le plan sexuel les choses ont changé pour nous. Ne dit pas dans quel sens.
L’AVC a tellement changé mon conjoint que j'ai I'imgssion de
vivre avec quelqu’un d’autre.
Théatre/Cinéma
Sport/Activités physiques

Pas pertinent.

N’entre dans aucune catégorie.

Promenade
Evolution Voyages N’informent pas sur la fréquence de
des Ordinateur/Internet/ Jeux video pratique antérieure a I'AVC ni la
activités Télévision valeur accordée a la pratique de
de loisirs  Lecture/Mots croisés/Sudokus chaque activité

Restaurants

Couture / tricot
Jardinage, bricolage

6.4. Discussion

Les correspondances de contenu entre les dimendete capabilité de santé et le
guestionnaire-aidants d’'une enquéte AVC menée aerhbourg ont été identifiées. Au total,
120 sur les 152 items du questionnaire-aidantsomespondu a 13 des 15 dimensions de la
capabilité de santé. Nos analyses ont montré qudiheensions de la capabilité de santé les
plus exploitées par le questionnaire-aidants, foil par le nombre d’'items associés et la
diversité des dimensions couvertes, ont été fenstionnement de santé e «capital
social », les «onditions matérielles, la «condition facilitante des systemes de soins de
santé» et I'«utilisation et I'accés aux services de santé

Nos résultats indiquent que le questionnaire-aglargsure la majorité des dimensions
externes a I'exception de l'impact des normes $egiaEn revanche, les dimensions peu

couvertes ou pas du tout ont été plus nombreuses [@ dimensions internes.
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6.4.1. Intéréts de la démarche

De nos jours, les chercheurs de disciplines diffi&® sont encouragés a collaborer
entre eux. Manier des concepts issus de champératits contribue a la qualité de la
réflexion et a '’harmonisation des connaissancdmf@ideau, 2010). Etant analysés dans un
ensemble complexe, les discours/approches sonélagmiés selon un regard a la fois plus
holistique et plus fin. Il s’agit en quelque sode défi de I'interdisciplinarité dont notre
travail a tenté de rendre compte.

Notre analyse a permis d’amorcer I'opérationnalisatiu paradigme de capabilité de
santé, qui était jusqu’a présent développé primempant de facon théorique. Cette démarche
constitue le premier pas de son adaptation a utextenspéecifique.

Notre classification a permis de réarticuler certai associations d’items initialement
issus, soit d'une méme échelle, soit d'un méme doendiune échelle, face a des dimensions
de capabilité de santé différentes. En ce sensg m@tvail de confrontation d’'un instrument
avec un paradigme a permis d’apporter un regard/eau sur les concepts évalués dans
'enquéte AVC menée auprés des aidants.

D’autre part, notre analyse a montré que la plughs$ items ont été mis en
correspondance avec les dimensions de la capabditéanté. Ce résultat rappelle que le
paradigme se compose de concepts habituellemetiegtan sciences humaines et sociales,
mais aussi que son contenu dépasse celui des madglicatifs de la santé. En effet, certains
concepts qui font partie des déterminants de I&&s#ams certains modéles figurent ici en tant
gue composantes du paradigme.

La méthodologie utilisée pour ce travail a permapgrocher la part du questionnaire
- aidants qui se rapporte aux dimensions de labii#pade santé des aidants familiaux. A
linverse, elle a également permis de percevoir liestes de linstrument utilisé pour
'enquéte AVC. Notre analyse a permis de mettrede@idence que certains items issus de
différentes échelles pouvaient étre redondants@tgrtains items étaient polysémiques.

Par ailleurs, l'analyse des items non-retenus dinsclassification finale de
correspondance de contenu a permis de faire ladish entre I'intérét actuel pour certaines
notions en sciences sociales et la maniére deppglzender a travers I'approche par la
capabilité. C’est notamment le cas en ce qui corclkers notions de bonheur et de satisfaction
a I'égard de la vie, qui n'ont été associés a aaaimension de capabilité de santé. Malgré
l'intérét récent que suscite I'étude de ces deumcepts rattachés au bien-étre subjectif
(Schokkaert, 2007; van Hoorn, Mabsout, and SeritDR0eur prise en compte reste sujet a

controverse pour plusieurs raisons. Tout d’abcedddgré de satisfaction qui découle d’'un
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mode de vie est plutbét congcue comme une étape @ans® une conséquence du niveau de
capabilité (Anand, Krishnakumar, and Tran, 2011nsA l'intégrer parmi les dimensions-

mémes de la capabilité ne fait pas sens. D’autre ipgeut exister un décalage entre I'état
mental et le mode de fonctionnement réel des peesor(dans le cas des personnes
handicapées, leur mode de fonctionnement physisfuaitéré donc leur capabilité amoindrie,

mais cela peut ne pas empiéter sur leur satisfaéticégard de la vie). Enfin, les mesures du
bonheur et de la satisfaction sont jugées peudsalplour révéler les inégalités sociales,
d’autant plus que la société ne doit pas se smésth fait qu'une personne socialement

défavorisée se sente heureuse (Sen, 1992).

6.4.2. Limites de la méthode

Nous avons montré que les dimensions interrmmraissances en matiere de santé
et «motivation» n’'ont pas été investigués par le questionnadants. Ce résultat révele
gu’une recherche qui a été concue pour étre mamde $errain dans un contexte spécifique
ne peut prétendre couvrir entierement les multiglegensions de la capabilité de santé.

Arréter le choix de faire correspondre certainsigealu questionnaire-pilote - aidants a
une seule dimension a été une source de difficuRés exemple, les items présents dans
'auto-efficacité mesurent aussi, en quelque sofftgces aux services de santé. Cette
difficulté est inhérente aux travaux de réflexiaamtl'objet est de confronter des concepts
issus d’approches différentes et a déja été rer@mmdrs d’'un exercice semblable au nétre
(Anand et al., 2009). A l'inverse, surmonter ceffiailtés a permis d'aller au-dela de
certaines ambiguités qui persistaient dans le questire. En effet, les dimensions externes
du construit théorique de Ruger ont été congues pouvoir étre mesurées de maniere
objective, en tous cas extérieure. En revancherédpenses obtenues au questionnaire de
'enquéte AVC sont le résultat des perceptions mg®ndants, elles-mémes modulées par
leurs caractéristiques personnelles. Des lorgjilasnsions externes de la capabilité de santé,
mesureées directement aupres des personnes, ceragnt plutdét des dimensionembinées
de capabilité de santé.

Ces considérations permettent de clarifier le aantdes construits théoriques sur
lesquels les chercheurs s’appuient ainsi que lse &atonner aux instruments qu'ils utilisent.
Elles contribuent a augmenter la qualité d’'un tilade recherche et mettent en valeur
'importance de la réflexion théorique qui sousedopérationnalisation d’un projet et, de ce

fait, doivent étre encouragées.
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6.4.3. Deux perspectives de recherche

Notre travail a permis de faire face, mais ausailel au-dela de certaines incertitudes
épistémologiques apparentes. Les résultats de éeftie ont donné lieu particulierement a
deux perspectives de recherche qui constituersritdax axes d’analyses qui suivront.

En premier lieu, les correspondances identifieesipttent d’approfondir, a I'intérieur
des données de I'enquéte AVC, les themes partreatient pertinents pour I'analyse de la
capabilité de santé. Aussi, notre premier axe dyara consistera a approfondir notre
compréhension de la capabilité de santé des aidamiiaux a partir d'une sélection de
themes traités dans le questionnaire-aidants.

En second lieu, les correspondances identifieesgitmont de poursuivre notre
démarche d’opérationnalisation de la capabilitésdaté des aidants familiaux. Dans un
premier temps, les dimensions du paradigme lesxwgprésentées seront sélectionnées, puis
une procédure de réduction du nombre ditems sé#ecteée. Cette étape amenera a
I'élaboration d’'un prototype d’instrument de mesatex déterminer les relations qui existent
entre ses différentes dimensions. Dans un secangsteles dimensions de capabilité les
moins mesurées dans I'enquéte AVC, principalementedjistre interne, seront explorées
grace a la réalisation d'une nouvelle étude quiudt a la formulation ditems

supplémentaires.
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En résumé

La capabilité de santé est un « méta-concept » centines dimensions présent

ent

des similitudes avec des modeles de santé étudiésiences humaines et sociales. A partir

de ce constat, nous avons choisi, dans un premampg, d’appuyer notre démarche
compréhension et d’opérationnalisation de la cdip@bide santé sur les données d'l
enquéte déja menée aupres d’aidants familiaux diémés d’'un AVC survenu deux a

auparavant (I'enquéte AVC Luxembourg) et dont lemradtes étaient a notre dispositi

Entre 2008 et 2009, 62 aidants familiaux ont étérinewés en face a face, a leur domicj

avec l'appui d’'un questionnaire portant sur leseatp émotionnels, psychologiqué
physiques, familiaux, sociaux, financiers, envirementaux et de santé de leur vie dej

I’AVC de leur proche.

L’analyse des correspondances entre les quinzendiores de capabilité de santé

de

ne

DUIS

et

les 152 questions posées aux aidants lors de eV C Luxembourg ont mis en évidence

gue prés de 80% des questions du questionnairataidatraient dans la composition dg
capabilité de santé. Les dimensions de capabiitésahté les mieux exploitées par
guestionnaire-aidant ont été lefowctionnement de sant¢ le «capital social», les
«conditions matérielles, la «condition facilitante des systémes de soins deésarst
I'« utilisation et I'accés aux services de santéA I'exception de la dimensionnormes
sociales», les dimensions externes ont été les mieux rdesudans l'enquéte AV
Luxembourg. En revanche, un certain nombre de dioae internes ont été pq

investiguées.

la
le

Ce travail a permis, d’'une part, d’apporter un iéatee nouveau a la répartition des

items dans leurs échelles d'origines et, dautrat,pa amorcer notre démarc

d’opérationnalisation de la capabilité de santéaldants familiaux. L’enrichissement, m4

IS

aussi les difficultés rencontrées pour faire cqoeslre des concepts utilisés dans deux

contextes différents, refletent toute la complegitén enjeu d’actualité : I'interdisciplinarité.
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Premier axe d’analyses

Description et approfondissement de
quatre themes reliés a la capabilité de

santée des aidants
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Introduction au premier axe d’analyse

Les analyses effectuées au Chapitre 6 ont pernderdifier la part de la capabilité de
santé des aidants familiaux présente dans l'ingninet les données de I'enquéte AVC-
Luxembourg. Les résultats de ce travail ont amenépaursuivre la démarche
d’approfondissement a travers quatre angles d’abero

Premierement, nous deécrirons les caractéristigaemdEmographiques et sanitaires
des aidants et des personnes victimes d’AVC ing@scet dresserons les profils des dyades
aidant-victime d’AVC (Chapitre 7).

Deuxiemement, nous identifierons les différencegelere dans le mode de vie des
aidants puisque comme présenté précedemment,ad@aixront montré, d’une part, que les
taches des aidants sont traditionnellement assoai¢edle des femmes et, d’autre part, que la
capabilité de s’occuper d'autrui est limitée cheg femmes. Aussi, nous analyserons les
spécificités liées au genre dans la perceptionirdpacts du réle d’aidant et dans I'évolution
de leurs taches et activités depuis 'AVC de leche (Chapitre 8).

Troisiemement, nous analyserons la valeur que igsnts accordent a leur réle.
L’approche par la capabilité est issue de travauixsgulignent I'importance de la valeur
accordée au mode de vie. Or, il a été montré quenileet rester aidant dépend en partie de
facteurs liés a un contexte social et normatifuet de ce fait, cela ne résulte pas d’'un choix en
tant que tel. Aussi, nous identifierons les facddequi, dans le contexte social des aidants,
influencent la valeur qu’ils accordent a leur r@apitre 9).

Quatriemement, nous approfondirons le théme depé&egnce partagée dans les
dyades aidant-victime d’AVC. Il a été montré au fitre 4 que les répercussions sociales et
emotionnelles de I'AVC vécues par les victimes det retentissements sur la santé des
aidants familiaux. Mais nous ne savons pas endpre dans quelle mesure, les aidants ont
ressenti les répercussions de la méme manierei, Aumss allons, dans un premier temps,
identifier les divergences qui existent entre ligguales des aidants et des personnes AVC a
'égard des retentissements sociaux et émotiorhelBEAVC puis, dans un second temps,

déterminer le profil sociodémographique et sargtdies dyades divergentes (Chapitre 10).

-115-






Chapitre 7

Profil sociodémographique des dyades

aidant-personne AVC du Luxembourg
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Chapitre 7. Profil sociodémographique des dyades aidant-personne

AVC du Luxembourg

Le Chapitre 6 a présenté les objectifs, la méthagielet I'instrument administré aux
aidants familiaux lors de I'enquéte AVC Luxemboud@ns le chapitre qui suit, a l'aide des
données recueillies, une description détailléepgsonnes interrogées peut étre faite et des
profils peuvent étre élaborés en fonction des taratiques sociodémographiques des
aidants et des caractéristiques sanitaires desrpes AVC.

7.1. Description des aidants familiaux et des personnes AVC ayant

participé a '’enquéte AVC Luxembourg

En premier lieu, les caractéristiques sociodémdygcgaes des aidants familiaux et des
personnes AVC ayant participé a I'enquéte AVC Lukenarg seront décrites ainsi que, a
partir des travaux qui se sont déja appuyes ste eatjuéte, les retentissements de 'AVC sur

les aidants familiaux.

7.1.1. Caractéristiques sociodémographiques et sanitaires des répondants

Au total, 76 personnes victimes d’'un AVC ont papiica I'enquéte AVC Luxembourg
et 62 ont transmis les coordonnées de leur aidantliél. Les descriptions des personnes
AVC qui suivront correspondent aux 62 personnesogtiidéclaré un aidant. Les principales
caractéristiques sociodémographiques des 62 aidargsque les caractéristiques sanitaires
des 62 personnes AVC gu’ils accompagnent sonttdéatans le Tableau 22.

7.1.1.1. Description des aidants familiaux ayant participé a I'enquéte AVC
Luxembourg
Deux ans apres la survenue de 'AVC, les 40 femaidantes et les 22 hommes
aidants familiaux interrogés sont agés en moyeen®9d3 ans et vivent majoritairement dans
des villages (62,8%). Les aidants ont en moyenng &ns de moins que les victimes d’AVC
dont ils s'occupent. Deux ans aprés I'AVC, un phkis @’'un quart des aidants sont agés de
plus de 67 arts En majorité, ils sont les conjoints des personké8 (51 couples) et 15%

sont leur enfant ou un proche de la famille.

! Au Luxembourg, 'age de départ en retraite est £365 ans.
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Tableau 22. Caractéristiques sociodémographiques sanitaires des répondants de I'enquéte AVC

Aidants Personnes
familiaux AVC
n=62 n=62
m (o) m (o)
Age 59,3 (13,7) 64,4 (15,8)
% %
Sexe Féminin 64,5 40,3
Masculin 35,5 59,7
Lien entre l'aidant et la personne AVC Partenaire 85,0
Enfant 10,0
Autre 5,0
Profession N’a jamais travaillé 17,5 18,9
Ouvrier 14,0 22,6
Employé, technicien 49,1 35,8
Cadre supérieur, indépendant 19,3 22,6
Niveau d’études Inférieur & 12 ans d’études 42,4 45,3
Supérieur ou égal a 12 ans d’études 57,6 54,7
Situation prof. au moment de 'AVC En activité 40,4 33,9
A la retraite 26,3 44,6
Sans activité 33,3 21,4
Situation prof. 2 ans aprés I'AVC En activité 35,6 19,6
A la retraite 33,9 57,1
Sans activité 30,5 23,2
Revenus nets annuels entre 12 000 € et 17 999 € 2,2
entre 18 000 € et 23 999 € 8,9
entre 24 000 € et 29 999 € 4,4
entre 30 000 € et 35999 € 13,3
entre 36 000 € et 59 999 € 37,8
entre 60 000 € et 89 999 € 17,8
entre 90 000 € et 119 999 € 13,3
120 000 € ou plus 2,2
L'AVC a entrainé un changement de situation profesennelle 10,2 27,8
L'AVC a entrainé un changement de situation finanare 20,0 23,2
Lieu de résidence Luxembourg-ville 9,6
Grandes communes 27,7
Autres villages 62,8
Déficiences 2 ans aprées 'AVC Sensorielles 53,2
Motrices 43,5
De la mémoire 38,7
Du langage 32,3
Troubles de la personnalité 22,6
Visuelles 22,6
Incontinence 14,5
m (o)
Nombre moyen de domaines altéré®;7] 2,3(1,8)

Les aidants familiaux interrogés sont majoritairatrissus de la classe professionnelle
des employés et des techniciens et 20% sont cadrexercent une profession libérale. lls
sont 17,5% a n’avoir jamais travaillé. Plus de laitié& ont un niveau d’études supérieur a 12
ans. Deux ans aprés I'AVC de leur proche, un #serce encore une activité professionnelle
alors gu’un autre tiers est a la retraite et lenigertiers est sans activité professionnelle. Prés

de neuf aidants sur dix ont estimé que 'AVC n'ayas engendré de changement dans leur
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situation professionnelle. Les dix pourcents restamt déclaré avoir subi des changements
de poste, d’emploi, une mise a la retraite anteiggun arrét de travalil.

Le salaire mensuel médian des aidants familiausitse «entre 3000€ et 4999€
(37,8%). Pour 20% d’entre eux, ce revenu résuli@ dhangement financier (diminution des
ressources financiéres) qu'ils attribuent & I’AWDNt 27% ont estimé que ce changement a
été important.

7.1.1.2. Description des personnes AVC ayant participé a I'enquéte AVC
Luxembourg

Les 62 personnes qui ont subi 'AVC se composerdiéemmes et 37 hommes ageées
de 64,4 ans en moyenne. Deux ans apres I'AVC, iaénabentre elles ont gardé au moins une
déficience neurologique au niveau sensoriel, ppaieiment en termes de douleurs. Plus de
43% ont gardé des déficiences motrices, envirotiaus souffrent de troubles de la mémoire
ou du langage, un cinquieme de déficiences vissielledes troubles de la personnalité et pres
de 15% sont devenus incontinentes (urinaire etoalé). Les personnes AVC souffrent en

moyenne de troubles dans plus de deux domaineéfaéedces neurologiques.

7.1.2. L’aide a une personne ayant subi un AVC au Luxembourg

L’expérience des aidants qui ont participé a I'edtgu AVC a été décrite
antérieurement (Lurbe-Puerto et al.,, 2012). Ledyama ont montré que deux ans apres
'AVC de leur proche, 'AVC a eu des retentissenserdgur les plans émotionnel,

organisationnel et social.

Les aidants ont majoritairement déclaré que I'AVQGeaforcé les liens familiaux
(69%) et qu’une structure familiale s’est crééergmendre soin de la personne AVC (78%).
Pour prés de 20% des aidants, le partage des ssdplités au sein du foyer s’est modifié
depuis 'AVC et 80% se sont estimés en assez bean& pour s’occuper de lui/elle. En
revanche, 78% des aidants ont déclaré que I'AVQéaué événement douloureux qui a
demandé beaucoup d’amour et d’efforts pour étrmenté. lls ont d’ailleurs été plus de 70%
a admettre que c’est sur le plan psychologiquel’gupérience a été la plus difficile et ont, a
cette occasion, découvert en eux des ressourcks mjavaient pas imaginées (76,7%).

Le niveau de satisfaction a I'égard de la vie ddards est légerement inférieur a la
moyenne nationale luxembourgeoise (7,2 vs. 7,9uifian, Couffignal, Le Bihan, & Chau,

2012). Les aidants familiaux les moins satisfail®gard de la vie sont ceux qui ont vécu
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I’AVC comme un drame qui a provoqué des bouleveesgmdans leur famille, qui se sentent
tout le temps fatigués depuis I'événement et quaimemt que I'AVC a provoqué un
changement de leur situation financiere (BaumarBué&ki, 2013).

La satisfaction a I'égard de la vie et la qualiéévie des aidants ne sont pas associées
a la satisfaction a I'égard de la vie des persordw¥ ils s’occupent (Baumann, Lurbe,
Leandro, & Chau, 2012). En revanche, les aidamsliteux qui ont un niveau de satisfaction
bas accompagnent plus particulierement des persanneont gardé de 'AVC des séquelles

affectives, émotionnelles et de mémoire (Baumamufiignal, et al., 2012).

7.1.3. Objectifs
Ces premiers éléments ont conduit a vouloir idemtifes profils de déficiences
neurologiques des personnes AVC et a déeterminetdexctéristiques sociodémographiques

des dyades en fonction des profils.

7.2. Méthode

Dans un premier temps, une analyse en cluster Tepo&tété effectuée a l'aide du
logiciel SPSS 19. Les sept variables prises en tompt été les suivantes : les déficiences
résiduelles motrices, visuelles, sensorielles, ttesibles du langage et de la mémoire,
I'incontinence et les troubles de la personnalié. type d’analyse propose de classer les
personnes AVC en différents profils. Le nombre defils retenus a été motivé par une
combinaison de criteres quantitatifs (répartitioomiogene des personnes dans chaque
groupe : le rapport entre le plus petit et le gtend groupe ne doit pas excéder 2 ; et qualité
des classes : silhouette moyenne > 0,2) et quiitdes profils devaient faire sens, par
exemple un classement des personnes en deux grdopekun regroupe celles atteintes de
toutes les déficiences vs. l'autre sans aucunecidéfie a été écarté). Une variable
d’appartenance a une classe a été créée danbibtr f5PSS.

Dans un second temps, les classes d’appartenasocéaatienes ont été croisées avec
'age des aidants, leur sexe et le lien qui les ank personnes AVC (conjoint ou autre), a
I'aide d’une analyse de chét d’une ANOVA.

7.3. Résultats
Nos analyses ont mis en évidence cinq profils dicidaces résiduelles et les

caractéristiques sociodémographiques qui y soes.lié
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7.3.1. Les classes d’appartenance des victimes selon leurs déficiences

résiduelles

Cing profils de déficiences résiduelles ont éténidieés. La qualité des classes est
acceptable (silhouette moyenne = 0,4) et le rapgure la plus petite et la plus grande classe
est de 1,40, les groupes se composant de 10 addeslyLe détail de la répartition des
personnes AVC dans chaque classe est présentémal23.

Le premier profil regroupe des victimes souffrant principaérh de troubles de la
mémoire. Ledeuxiémegroupe est composé de victimes qui souffrent demmbinaison de
troubles moteurs, sensoriels, de la mémoire etdgdge. Ldroisiemegroupe rassemble les
personnes qui n'‘ont déclaré aucune déficience tmyique parmi celles proposées. Le
quatriemeest constitué des personnes qui ont gardé deglsEau niveau sensoriel. Enfin,
le cinquiemeprofil est représenté par des personnes qui peygedes troubles a la fois

sensoriels et visuels.

Tableau 23. Répartition des déficiences neurologigs résiduelles dans les cing classes
Profil1 Profil2 Profil3 Profil4 Profil 5

N 14 14 13 11 10
Troubles visuels 0,0 28,6 0,0 0,0 100,0
Troubles sensoriels 14,3 100,0 0,0 90,9 70,0
Troubles moteurs 28,6 100,0 0,0 36,4 50,0
Troubles de la mémoire 57,1 85,7 0,0 9,1 30,0
Troubles du langage 42,9 64,3 0,0 0,0 50,0
Troubles de la personnalité 50,0 42,9 0,0 0,0 10,0
Incontinence 14,3 42,9 0,0 9,1 0,0

7.3.2. Lien entre le profil de déficiences neurologiques des personnes AVC
et les caractéristiques sociodémographiques des aidants

La répartition des aidants selon leurs caractftiss sociodémographiques et le profil
sanitaire des personnes qui ont fait 'AVC est pnéde dans le Tableau 24. La majorité des
aidants qui accompagnent des personnes qui gaddsntroubles de la mémoire et des
personnes qui gardent une combinaison de troubddésums, sensoriels, de la mémoire et du
langage sont des femmes. Les aidantes femmes @asyreprésentées dans la catégorie des
personnes AVC qui n'ont déclaré aucune déficienearaiogique recensée dans notre
classement (5/13 alors qu’elles représentent 2/3%deantillon). Le lien qui unit les aidants

aux personnes AVC et I'dge des aidants ne soragsciés a un type de profil en particulier.
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Tableau 24. Liens entre le profil des personnes AVEt les caractéristiques sociodémographiques des

aidants
Type de profil de déficiences neurologiques réslids des personnes AVC
Mémoire Motrice, mémoire, Aucune Sensorielle  Sensorielle
sensorielle, langage déficience et visuelle
(n=14) (n=14) (n=13) (n=11) (n=10)
n n n n n p*
Sexe (Femme) 13 11 5 6 5 0,023*
Lien (Conjoint) 9 12 11 10 9 0,484
m c m c m c m c m c p
Age 59,6 13,7 58,9 13,2 635 186 594 13,7 53,91 9,0,610

I Niveau de signification au test du chi2 pour lesiables sexe et lien, et & une ANOVA pour la \#eaage :
p<0,05*

7.4. Discussion

Les profils de déficiences résiduelles des persoréC et les caractéristiques
sociodémographiques des aidants associées a dis pra été identifiés. Les personnes
AVC peuvent étre réparties en cingq groupes seldgpe de déficiences résiduelles qu’elles
présentent, allant d’« aucun » a quatre types. feesmes aidantes accompagnent plus
spécifiguement des personnes présentant une cosuinde déficiences réesiduelles ou des
troubles de la mémoire.

Deux ans aprés I'AVC de leur proche, les aidantd swajoritairement les conjoints
des victimes. La surreprésentation dans notre éitlhardes femmes aidantes par rapport aux
hommes aidants résulte donc principalement dugisat la majorité des victimes étaient des
hommes.

Le revenu brut annuel moyen au Luxembourg étaild@e3 euros, les répondants se
situent dans la moyenne nationale. Leur profil aguofessionnel ne difféere pas de la
population générale luxembourgeoise. Les aidamsrogés semblent étre moins nombreux a
habiter dans la capitale que la moyenne natio@denme cela a été montré par ailleurs, nos
résultats semblent confirmer que les aidants famili ne présentent pas un profil
sociodémographique particulier, si ce n’est qusit;mt majoritairement des femmes et plus
ageés que la moyenne (Farfan-Portet et al., 2007).

Deux ans aprés I'AVC de leur proche, pres des tjoets des aidants avaient moins
de 67 ans. Cela signifie qu’au moment de 'AVCmajorité était en dge de travailler. Seuls
10% ont déclaré que I'AVC de leur proche a eu d&senmcussions sur leur situation
professionnelle. Cette fréquence du maintien dadgrofessionnelle peut étre due soit a la
|égereté des séquelles qui, comme cela a été montréerne une dizaine de personnes AVC,
soit a l'efficacité du relais assuré par les sawigrofessionnels, gu’'une investigation

ultérieure pourrait mettre en évidence.
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Nous avons montré que I'état de santé des pers@Wi€ss/arie d’aucune déficience a
toutes les déficiences neurologiques. Ce résultestrie d’'une part, la variété des séquelles
dues aux AVC. L'une des forces de I'enquéte AVC embourg réside dans le fait, d’une
part, que la totalité des personnes atteintes AMG ont été contactées et, d’autre part, que
les personnes qui ont participé sont représentatiee’ensemble des victimes d’AVC sur le
territoire luxembourgeois (excepté pour leur ades:participants sont 4gés en moyenne de
4,5 ans de moins que I'ensemble de la populatiocemée (Baumann & Couffignal, 2011)).
Cela peut expliquer pourquoi les victimes réponesmnefletent un si large panel de séquelles.
D’autre part, la méthodologie de I'enquéte AVC anmis de recruter des personnes qui ne
souffraient d'aucune séquelle résiduelle, ce quaialété impossible en passant par des
professionnels hospitaliers ou, deux ans aprégiément, seules les personnes nécessitant
des soins, donc rapportant des séquelles, augti@néncontrées. D’autre part, il faut garder a
I'esprit que certaines séquelles de I'AVC tellesuge augmentation de la fatigabilité ou un
changement de caractére ont pu ne pas étre peacueepains répondants comme étant des
séquelles directement liees a 'AVC.

Notre étude a montré que les femmes aidantes aaprant plus fréquemment que
les hommes des personnes présentant un profil fikedées multiples et de troubles de la
mémoire, celui-la méme qui a été associé a un univaible de satisfaction de la vie
(Baumann, Couffignal, et al., 2012). La manierecd@anplir le rdle d’aidant et de prendre
soin de sa santé dépendant de I'état de santéedsmpes accompagneées, ce résultat incite a

rester vigilant quant au profil neurologique desspanes aidées.

7.5. Conclusion et perspectives

Ce travail a permis de se familiariser avec la pefpan interrogée dans I'enquéte
AVC. Le profil des aidants familiaux présente peupdrticularités par rapport a la population
générale au Luxembourg. Certaines caractéristitplies que la prépondérance des femmes
aupres des victimes atteintes de troubles de laaginérau de troubles multiples devront faire

I'objet d’une attention particuliére lors des arsa@ly qui seront présentées ultérieurement.
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En résumé

Deux ans apres la survenue d'un AVC, les aidantsiliBux interrogés lors d
I'enquéte AVC sont agés en moyenne de 59,3 ang,uopeu plus d’'un quart avaient d¢
I'age d’étre en retraite au moment de 'AVC. PoGfP@d’entre eux, ils sont les conjoints g
victimes et les 15% restants sont leur enfant opronhe de la famille. Un tiers exerce enc
une activité professionnelle. Si prés de 90% otitnésque I'’AVC n’avait pas engendré
changement dans leur situation professionnelle; pO% d’entre eux, ce revenu résulte d'
diminution des ressources financiéres qu’ils ateilit a 'AVC, dont 27% estiment que
changement a été important.

Notre objectif a été d’identifier les profils defidéences neurologiques des person
qui ont subi 'AVC et de déterminer les caractégists sociodémographiques des dyade

fonction des profils.

Les personnes victimes dun AVC présentent en mogedeux domaines o
déficiences neurologiques résiduelles. Cing profiés déficiences ont été identifiés :
personnes souffrant de troubles de la mémoiregpliésentant des troubles sensoriels, ¢
combinant des troubles sensoriels et visuels, c@iésentant une combinaison de troul
moteurs, sensoriels, de la mémoire et du langagmfet celles qui n'ont attribué aucu
déficience neurologique a 'AVC.

Les femmes aidantes sont majoritaires dans le grqupaccompagne des person
qui ont gardé des troubles de la mémoire et cqlléprésentent une combinaison de trouf
moteurs, sensoriels, de la mémoire et du langageeiles sont sous-représentées dan
catégorie des personnes AVC qui n'ont déclaré auddficience neurologique. Etant don
que la cooccurrence des déficiences et les troulelés mémoire sont associés a une moif
satisfaction a I'égard de la vie chez les aidazggparametre devra étre pris en compte lor

I'interprétation de nos résultats ultérieurs coneet les différences de genre.
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Les différences de genre dans les
répercussions de I’AVC sur le mode de

vie des aidants familiaux
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Chapitre 8. Les différences de genre dans les répercussions de I’AVC

sur le mode de vie des aidants

Les Chapitre 2 et Chapitre 3 ont montré que learagdfamiliaux accomplissent des
taches qui sont traditionnellement associées aredéminin et que la capabilité de s’occuper
d’autrui est soumise a des inégalités de genréegdraient a défavoriser les femmes. Afin de
comprendre le mode de fonctionnement des aidamtsés et hommes, nous avons souhaité

analyser les éléments qui, dans leur mode deesd]ifférencie.

8.1. Le mode de fonctionnement des femmes et hommes aidants dans la
littérature
La littérature sur le genre ougender studies relate un certain nombre de différences
entre les femmes et les hommes dans leur maniepgetielre soin de l'autre et dans leurs

réactions émotionnelles, psychologiques et sociales

8.1.1. Le vécu social et psychologique aidants familiaux selon le sexe

Une analyse comparative des activitts menées pafetames et hommes aidants
familiaux a montré que, par la diversité des souglles prodiguent, les femmes apportent a
leurs proches malades une aide plus complexe gumlames (Navaie-Waliser, Feldman, et
al., 2002). Lorsqu’elles travaillent, ce sont égaat elles qui éprouvent le plus de difficultés
a concilier leur réle de personne-soutien avec \eeirprofessionnelle (Baumann & Aiach,
2009), de telle sorte que leurs relations famiia(®l. S. Clark & Smith, 1999) et leurs
activités quotidiennes (Forsberg-Warleby et al.04%) en sont perturbées et qu’elles se
sentent submergeées par leurs responsabilités &esil{(Navaie-Waliser, Spriggs, & Feldman,
2002). Pouvant présenter des signes d’angoissaretiété (Baumann & Aiach, 2009; Dennis
et al., 1998), elles développent, en tant qu’épsusee vigilance autour de leur conjoint AVC
(Green & King, 2009).

Toutefois, au sein du foyer familial et en fonctda la gravité de I'AVC, le mode de
vie des hommes aidants familiaux a aussi été amesgmodifier (McCullagh et al., 2005).
Réaliser des taches domestiques, intégrer dessgassociés a l'aide, dispenser des soins
corporels a leurs épouses deviennent pour certl@masctes quotidiens (Calasanti & Bowen,

2006). Les hommes aidants déclarent éprouver desmsmts d’injustice sociale et

- 129 -



Chapitre 8

d’irritabilité et ont I'impression d’avoir régress¢Baumann & Ailach, 2009) mais

reconnaissent que cet évenement a renforcé lesfaemiliaux (Pierce & Steiner, 2004).

8.1.2. Objectif de notre étude

La problématique de notre étude s’inscrit danshitfication et la compréhension des
différences de genre liées au role d’aidant. Nobjectif a été de mesurer et de comparer,
selon leur sexe, les impacts du roéle d’aidant enayser la maniére dont ils percgoivent

I'évolution de leurs activités et responsabilitéssain de leurs foyers familiaux.

8.2. Méthodologie

8.2.1. Variables sélectionnées

Dans le questionnaire destiné aux personnes A\ vdeables sexe, age, profession
(quatre modalités de réponse) et niveau d'étuddsérigur vs. égal ou supérieur a 12 ans
d’études) ont été sélectionnées.

Dans le questionnaire destiné aux aidants, leablas retenues ont été :

— une liste de variables sociodémographiques : seadable dépendante), lien de
parenté avec la personne AVC (conjoint vs. autpedfession, niveau d'études et
situation professionnelle au moment de 'AVC etnaoment de I'enquéte (3 modalités
de réponse),

— le Caregiver Reaction Assessment (CRA-24 items+hailoes) (Antoine et al., 2010;
Given et al.,, 1992). Les modalités de réponse ritdaes suivantes : tout a fait
d’accord», «plutdt d’accord», «neutre», «plutdt pas d’accorcb ou «pas du tout
d’accord »,

— laliste de sept variables mesurant I'évolution tiehes et responsabilités menées au
sein du foyer familial (Baumann & Aiach, 2009). Lesdalités de réponse étaient «

plus », « autant ®u « moins »gu’avant I'AVC.

8.2.2. Analyses statistiques

L'ensemble des variables a été étudié en fonctioseke des aidants, en ajustant les
résultats selon leur age et leur niveau d’études.réponses attribuées aux 24 items du CRA
ont été dichotomisées de la maniere suivantdauk a fait / plutét d'accoreb vs. «pas du

tout / plutét pas d'accord / neutse Pour les variables continues, la normalité de la
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distribution a été vérifiée pour chaque sexe pdesé de Kolmogorov-Smirnov puis la force
des liens a été calculée a I'aide du test Student. Pour les variables catégoriellegdedu

chiz de Wald a été utilisé. Le seuil de significaéi a été fixé a 0,1.

8.3. Résultats
Dans cette partie figurent les caractéristiquesosi@mographiques des 62 personnes
AVC et de leurs 62 aidants ainsi que la distributites réponses au CRA et aux items

concernant I'évolution des taches et des respadiitéalselon le sexe des aidants.

8.3.1. Caractéristiques sociodémographiques des personnes AVC selon le
sexe de leur aidant
Les caractéristiques sociodémographiques des pwsoiiVC selon le sexe de leur
aidant sont présentées dans le Tableau 25. Cellesntdésigné un aidant de sexe féminin
sont presque exclusivement des hommes, ils sorst @fds et plus fréquemment cadres
supérieurs ou professionnels indépendants queelssmmes ayant désigné un aidant de sexe

masculin.

Tableau 25. Caractéristiques sociodémographiques shnitaires des 62 personnes AVC selon le sexe de

leur aidant
Personnes AVC dont
I'aidant est :
Féminin Masculin
N=40 N=22
m (o) m (o) p
Age 67,9 (14,2) 59,4 (15,7) 0,037*
% % p
Sexe Féminin 10,0 95,5 0,000%**
Masculin 90,0 45
Profession N’a jamais travaillé 8,8 36,8 0,007**
Ouvrier 29,4 10,5
Employé, technicien 29,4 47,4
Cadre supérieur, indépendant 32,4 53
Niveau d’études Inférieur a 12 ans 51,4 33,3 0,210
Supérieur ou égal a 12 ans 48,6 66,7

'Niveau de significativité dude Student ou dy? p<0,05*, <0,01**.

8.3.2. Caractéristiques sociodémographiques des aidants familiaux selon
leur sexe
Les caractéristiques sociodémographiques des aidafdn leur sexe sont présentées
dans le Tableau 26. Les femmes aidantes sont mmnsbreuses a avoir une activité

professionnelle que les hommes aidants. Chez l@snés comme chez les hommes, la
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situation professionnelle reste globalement incBarentre le moment de I'AVC et le moment

de I'enquéte (deux ans apres), seule la propodéoretraités a augmenté, d’environ 10% chez
les femmes et de 5% chez les hommes. Les femmastasdont moins frequemment que les
hommes réalisé 12 ans d’études et tous deux sojdritagement représentés dans la

catégorie des employés et techniciens.

Tableau 26. Caractéristiques sociodémographiques darées par les 62 aidants familiaux
Femmes Hommes
aidantes aidants

N=40 N=22

m(c) m(c) p
Age 59,1 59,6 0,901
(13,9) (13,9)
% % p
Sexe 64,5 35,5
Lien avec la personne AVC Conjoint 81,6 90,9 0,329
Autre 18,4 9,1
Profession N’a jamais travaillé 27,0 0,0 0,083
Ouvrier 13,5 15,0
Employé, technicien 43,2 60,0
Cadre supérieur, indépendant 16,2 25,0
Niveau d’études Inférieur a 12 ans 51,3 25,0 0,047*
Supérieur ou égal a 12 ans 48,7 75,0
Sit. pro. au moment de 'AVC En activité 32,4 55,0 0,004**
A la retraite 18,9 40,0
Sans activité 48,6 50
Situation pro. 2 ans aprés 'AVC En activité 30,8 45,0 0,049*
A la retraite 28,2 45,0
Sans activité 41,0 10,0

INiveau de signification dtide Student pour la variable continue age, dueratt de Fischer pour la
variable niveau d’'études et glapour les autres variables: p<0,05*, <0,01**

8.3.3. Les répercussions de I’AVC sur le mode de vie des aidants familiaux
selon leur sexe
Ci-dessous sont présentées nos analyses, seloexdedes aidants, du Caregiver

Reaction Assessment et des items concernant I'eonlales taches et des responsabilités
dans le foyer depuis 'AVC.

8.3.3.1. Analyses des domaines du Caregiver Reaction Assessment selon le
sexe des aidants
Parmi les cinq domaines du Caregiver Reaction Assest, trois ont présenté des
différences selon le sexe de l'aidant (Tableau R&)réle d’aidant a eu des retentissements
plus élevés sur la santé et sur I'organisationedups chez les femmes que chez les hommes.

Le manque de soutien familial a été plus élevé tbtefemmes que chez les hommes. Enfin,
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I'estime accordée au rble d’'aidant et 'impact @&/C sur les ressources financieres ont été

percus de maniére semblable par les femmes ebiembs.

Tableau 27. Scores obtenus aux domaines du Caregi\Reaction Assessment selon le sexe
Aidants féminins  Aidants masculins

n=40 n=22
Domaines m’ o m’ o p’
Estime accordée au role d’aidant 73,0 19,4 78,8 9,70,284
Manque de soutien familial 39,9 24,7 25,9 15,50,024*
Impact sur les finances 21,1 21,5 19,6 15,3 0,755
Impact sur I'emploi du temps 46,7 29,7 247 19,30,004**
Impact sur la santé 33,0 22,1 19,5 19,50,039*

" m=moyennes [0100] ; ¢ = écarts-types

2 Niveau de significativité obtenu en testant I'effier sexe dans un modéle de régression
linéaire simple, ajusté sur 'dge des aidants faom et leur niveau d'études : p<0,05*,
<0,01**

8.3.3.2. Analyses des items du Caregiver Reaction Assessment selon le
sexe des aidants

Six items du Caregiver Reaction Assessment oneptésies différences selon le sexe
des aidants (Tableau 28). La moitié des femmesamuorté qu’elles se sentaientowjours
fatiguées» contre seulement 12,5% des hommes. Les femntegpovuvé plus fréequemment
gue les hommes des difficultés pourtrauver du temps pour [se] détendre a cause des
interruptions fréquentes de [leurs] activiteés(35,7% contre 6,3%), les hommes ont été plus
nombreux que les femmes a prendre ghlaisir a s'occupes du/de la personne AVC (93,3%
vS. 67,9%) et la proportion de femmes qui ont eStome «[leur] famille [les] laiss[aif]

seules» pour aider la personne AVC (44,4%) a été supegialcelle des hommes (18,8%).
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Tableau 28. Pourcentages d’accord avec les items @aregiver Reaction Assessment selon le sexe
Femme: Hommes

% % p'

Estime accordée au role d’aidant

Je me sens privilégié(e) de m'occuper de lui/elle. 57,1 76,5 0,267
Je n'apprécie pas d'avoir a m'occuper de lui/elle. 11,1 6,3 0,585
Je désire réellement prendre soin de lui/elle. 85,7 100,0 0,999
Je ne prendrai jamais assez soin de lui/elle jédot dois. 46, 31,3 0,482
M’occuper de lui/elle fait que je me sens bien. 64, 75,0 0,363
Prendre soin de lui/elle est important pour moi. 82,1 100,0 0,999
Je prends plaisir a m'occuper de lui/elle. 67,¢ 93,8 0,078#

Manque de soutien familial

Les autres se sont déchargés sur moi de ses soins. 357 11,8 0,101#
Il fest vraiment d!fflcne d’obtenir de l'aide de nfamille pour 17.¢ 0.0 0,999
m’occuper de lui/elle.
Les membres de ma famille se mobilisent pour s'pecudle lui/elle. 46,£ 62,5 0,184
D?pU|s que je m'occupe de lui/elle, jai 'impressique ma famille 10,7 0.0 0,999
m’a abandonné(e).

M_a famille (freres, sceurs, enfants) me laisse spuf(occuper de 44 188 00864
lui/elle.

Impact sur les ressources financieres

Mes ressources financiéres sont suffisantes pour paut ce qui es
nécessaire a ses soins.

;%c;ﬁ::per de lui/elle a entrainé des contrainteeitiéres pour ma 36 6.3 0.360

Il est difficile de subvenir aux dépenses liéea aanté. 7,1 6,3 0,750

71, 82,4 0,242

Impact sur 'emploi du temps
Mes activités sont centrées autour de ses soins. 48,1 38,9 0,874
Je d0|s_m interrompre au milieu de mes activitasfgssionnelle, 21/ 17.6 0,926
domestiques, etc.).

Je rends moins souvent visite a ma famille et m@s depuis que je
prends soin de lui/elle.

J'ai éliminé des choses de mon emploi du tempsideue je
m’occupe de lui/elle.

Il m'est difficile de trouver du temps pour me détee a cause des
interruptions fréquentes de mes activités.

444 17,6 0,124
32,1 250 0,597

357 6,3 0,040

Impact sur I'état de santé
Depuis que je m'occupe de lui / d’elle, il me seenfplie je suis

*
toujours fatigué(e). 50, 125 0,022

Ma santé s’est dégradée depuis que je m'occupei de’Elle. 19,2 59 0,448
Je suis assez fort(e) physiquement pour m'occupéuid d’elle. 67,¢ 81,3 0,527
Je suis en assez bonne santé pour m'occuper de'dlie. 78, 875 0,495

'Niveau de signification dy2 de Wald en ajustant les résultats selon I'ageaitisnts familiaux et
leur niveau d’études : p<0,1#, <0,05*.

8.3.3.3. Analyses de I'évolution des tdaches et des responsabilités selon le
sexe des aidants
L'évolution des taches et des responsabilités akts selon leur sexe est présentée
dans le Tableau 29. Depuis la survenue de 'AVE t&ehes réalisées moins souvent ont éte,

pour les femmes aidantes, 'organisation des vasafconcerne 29% des femmes) et, tant
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pour les femmes que pour les hommes, la réalisa@sninvitations (20,6% des femmes et
10,5% des hommes).

Les taches réalisées plus souvent depuis I'AVC étd, pour les femmes,
'organisation des rapports avec les professionn@isur 52% d’entre elles) et les
responsabilités en général dans le foyer (37,5%g)atr les hommes, la conduite en voiture
(concerne 21,1% d’entre eux) et les taches ménsdareuisine et les courses (15,8%).

La grande majorité des hommes a estimé que |aatialn des taches est restée stable
depuis I'AVC (entre 73,7% et 94,1% des réponsesnséhctivite). En revanche, les
proportions des femmes qui assurent plus qu'aesntalpports avec les professionnels (52%
des femmes contre 6,2% des hommes) et dont le®nmssplités au sein du foyer ont
augmenté (37,5% des femmes contre 5,9% des hononesité supérieures a celles des

hommes.

Tableau 29. Fréquence des déclarations concernardévolution des taches et activités des aidants falaiux
dans le foyer depuis I'AVC

Femmes (%) Hommes (%)

- = + - = + pl
Je fais les taches ménageres, la cuisine, leseurs 11,8 76,411,8 5,3 78,9 15,8 0,888
Je fais les démarches administratives. 29 79/47 50 850 10,0 0,545
J'organise les vacances, les loisirs. 29,0 645 65 56 88,8 5,6 0,307
Je fais les invitations d’amis et / ou de la faaill 20,6 70,6 8,8 105 89,5 0 0,951
Je conduis la voiture. 6,7 83,30,0 5,2 73,7 21,10,475

J'assure les ra’pports avec les professionnels @méje 0 48 52 0 938 62 0023
femmes de ménage, etc.)

J'ai des responsabilités dans le foyer familial. 625375 0 941 59 0,065#

'Niveau de signification du? de Wald, pour la réalisation d’'un modéle linéaiéaéralisé ajustant le sexe
des aidants sur leur age et leur niveau d’'étuge®,1#, p<0,05*.

8.4. Discussion

Deux ans apres I'AVC de leur proche, les aidamtsilfaux percoivent leur mode de
vie differemment selon leur sexe. Les hommes stud pombreux a ne rapporter aucun
changement dans leurs activités quotidiennes dépW€. Si la majorité des aidants, sexes
confondus, percoivent avoir accordé de I'estimewr rble, les femmes déclarent ressentir
plus que les hommes les impacts de I'AVC sur leadende vie, tant sur le plan physique que
dans I'organisation et I'évolution de leurs tachesesponsabilités.

8.4.1. L’évolution du mode de vie des aidants selon leur sexe

D’aprés nos résultats, I'impact du réle d’aidant kemploi du temps est souligné en

fonction du genre, ce qui corrobore les résultaéudes antérieures (Forsberg-Warleby,
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Moller, & Blomstrand, 2004b; Navaie-Waliser, Spigget al., 2002) qui suggéerent que les
femmes mettent de cété les activités de leur vitidignne pour s’occuper des personnes
AVC. Cette difféerence peut étre analysée commet deanésultat d’'une certaine forme de
flexibilité dont les femmes aidantes ont fait preu@r, il a été montré que, dans le contexte
des buts de vie, la flexibilité, associee a la ¢tédaest un facteur de bien-étre (Kelly, Wood,
& Mansell, 2013). Deés lors, avoir modifié son madie vie peut étre envisagé comme la
présence d’'une ressource personnelle.

Dans notre étude, les femmes ont reconnu qu’ellgmaient de soutien familial, ont
estimé que leurs familles les laissaient seulescsjper des personnes AVC et gu'il était
difficile pour elles de trouver de l'aide. Cettdiale, qui accroit inévitablement le fardeau
des femmes aidantes, se retrouve chez les aiddamgesrsonnes atteintes d’'un cancer (Allen,
1994). Nos résultats s’ancrent donc dans le spgitre large des différences de genre
observées dans le role d’aidant en général, otela-amalyse présentée au Chapitre 1 révele
gue les femmes aidantes sont en moins bonne saméckrent un niveau de bien-étre
inférieur a celui des hommes (Pinquart & S6ren2603). Ce résultat tend peut-étre aussi a
refléter la persistance du stéréotype selon lelggediemmes s’épanouissent en apportant leur
aide a autrui (MacRae, 1995). Ayant intégré ceestgpe, les femmes sont peut-étre elles-
mémes amenées a mettre en place, face a leursepratds stratégies pour laisser paraitre
gu’elles n'ont pas besoin d'aide et répondent amsi attentes sociales liées a leur genre
(Carroll & Campbell, 2008).

Des lors, le niveau élevé d’estime qu'elles acaordau role d’aidant pourrait étre
envisagé en termes d’accommodation a I'environnérfemilial et social. En cela, nous
rejoignons les conclusions d'études qui semblergbliét que les femmes aidantes
S’ajusteraient mieux que les hommes aux troublemitits et émotionnels des personnes
victimes d’'un AVC (Alexander & Wilz, 2010). Les fenes retirent certes une satisfaction de
I'aide qu’elles prodiguent quotidiennement a auf@mnner, 2000), mais est-ce le signe d’'un
trait constitutif du genre féminin ou plutdét une mitae de réinterpréter positivement une
situation (Carver, 1997) gu’elles ne peuvent pasger ?

Les hommes ont été nombreux a percevoir I'aide cer@tant valorisante. La question
qgui demeure est alors : les hommes estimeraielg-ifdle d’aidant parce que la présence d’'un
soutien familial contribue a l'alléger, et donc dem appréciables les taches qui y sont
associées ? Le fait d’aider un proche peut aussia&socié pour eux au fait de remplir un
« réle protecteur », d’'ou leur tendance a déclgreils prennent plaisir a prendre soin de

lautre. Gérent-ils la situation comme le décriveattaines théories sur le genre, de maniére
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manageériale (Harris, 2002) ? Dans ce cas, étraiafdmilial leur permettrait d’effectuer des
taches supplémentaires, d’atteindre de nouveausctilsi Comme nous le constatons, les
hypothéses émises dans la littérature sur le geswgent elles-mémes étre associées a des
stéreéotypes de genre, alors qu’attribuer a priame personne un style d’aide selon son sexe
devrait étre évité (Carroll & Campbell, 2008).

8.4.2. Des résultats a contextualiser selon le profil sociodémographique des
dyades

Nos résultats sont a contextualiser en fonctioprddil sociodémographique de notre
population. D’une part, plus de la moitié des feraraglantes n’ont jamais travaillé et ont un
niveau d'études bas. La survenue de 'AVC et saepen charge ont sans doute créé pour
elles des difficultés supplémentaires dans I'acd@sgment des nouvelles responsabilités qui
se sont présentées a elles. De plus, elles accormpiaglus fréquemment que les hommes des
cadres ou professions indépendantes qui peuverd pius mal les changements survenus
suite a 'AVC. Cependant, ce résultat serait catittaire par rapport a d’autres études qui
ont montré que les malades chroniques cadres pags®nmoins de stress que les ouvriers et
les personnels de service (Badoux, 2000). D’autadt, d'influence des caractéristiques
sociodémographigues des malades sur les réactorsall role d’aidant des femmes et des
hommes mériterait elle aussi d’étre approfondiet momme la gravité de leurs seéquelles
suite a 'AVC, qui ont amené 21% de la populatitudée a étre reconnus dépendants par la
Caisse Nationale de Santé luxembourgeoise (BaudaBouffignal, 2011). Il a été montré
au Chapitre 7 que les femmes étaient majoritaireédar des personnes au profil multi-
déficient, ce qui peut en partie expliquer qu'ellesient plus nombreuses dans notre
échantillon a avoir centré leurs activités autoes doins au malade. Enfin, certaines études
ont pris le parti d’'analyser le bien-étre des aislaselon le sexe de la personne qu’ils
accompagnent. Il a été observé que les aidantslidamid’hommes victimes d’AVC
rapportaient une satisfaction inférieure a I'égaeda vie (Forsberg-Waérleby et al., 2004a) et
étaient plus souvent dépressifs (Berg et al.,, 20l les aidants de femmes victimes
d’AVC. Cette observation n’est pas exclusive a I[@Yuisqu’'une détresse plus importante a
également été observée chez les aidants d’homrheghrenes (Sibitz, Amering, Kramer,
Griengl, & Katschnig, 2002). Ces résultats montopre I'étude des différences de genre, plus
complexe gu’un simple choix de variable dichotoneiguhomme-femme », releve a la fois
d’'une relation entre deux individus et de l'infleende normes sociales sur leur maniere de

penser et de se comporter.
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8.4.3. Limites

La méthode utilisée pour I'enquéte AVC Luxembourété celle du face a face. Elle
avait été préférée a un auto-questionnaire en mraigp profil de la population (10% des
répondants sont agés d’au moins 80 ans, plusiangsiés sont parlées au Luxembourg) mais
a pu susciter des réponses biaisées par la déisiraloiciale des répondants. Par exemple, il
peut étre difficile pour certains aidants d’exprinaela personne venue les interviewer qu’ils
n'aiment pas prendre soin de leur partenaire. Eamehe, cette méthode a permis aux aidants
d’'ouvrir un lieu de parole avec une personne neptrer exprimer leurs affects et leurs

besoins, tendance qui semble étre plutbt appammei pgs femmes aidantes.

8.4.4. Implications pratiques

Les ressources, les besoins et les manques dedsafdailiaux sont a prendre en
compte en dépassant les représentations colle@ives stéréotypes liés au genre (Carroll &
Campbell, 2008). Dans notre étude comme dans lpaplwes travaux cités, les femmes
aidantes semblent plus affectées que les hommésrmies d’organisation du temps et des
taches quotidiennes ainsi que sur leur état de&shas services de « répit » n’existent pas au
Luxembourg pour soulager les aidants familiaux o#inaes d’AVC mais un suivi de type
counselingpeut leur étre proposé des le retour a domicile détecter les aidants les plus en
souffrance et les aider a surmonter leurs problé@ette technique présente I'avantage de
traiter chaque situation de maniére individuelleest accessible aux personnes les moins
favorisées (faible niveau d'études, détérioratiddess a I'age). Les associations de malades et
d’aidants, par I'implication des membres et leuogue vécu de l'apres AVC, pourraient
egalement étre des partenaires précieux pour tEigi en difficulté. En raison du faible

nombre de malades au Luxembourg, ce type de souehencore peu développé.

8.4.5. Perspectives

Nos analyses ont montré que deux ans apres lansevBun AVC chez un proche, le
mode de vie des aidants a changé, et ce partienent chez les femmes, avec une
augmentation des taches contraignantes ainsi quime@ution des activités divertissantes et
sociales telles que l'organisation des voyages et whvitations d’amis. De plus, les
conséquences négatives du réle d’aidant sur kigtaanté semblent étre plus prononcées chez
les femmes que chez les hommes. Les résultats usbtesrrespondent a des modes de

fonctionnement observables. Il reste a connaitserdésons qui expliquent les différences
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observées. Deux pistes de réflexion peuvent éwvesagées, 'une en termes de ressources

personnelles et 'autre en matiere de ressoursassdu contexte social.

8.4.5.1. Les ressources personnelles des aidants

Les travaux qui se sont appuyés sur la théoridrdasset du coping ont montré que les
femmes tendent a privilégier des réponses non &wes a leur bien-étre (Lutzky & Knight,
1994). Mais les principaux résultats de notre étadet certainement aussi le reflet de
I'existence d’'une spécificité liée au genre dassréssources des aidants familiaux hommes et
femmes. Plutét que de se focaliser sur les protdener@contrés par les femmes aidantes, une
perspective intéressante a approfondir consistérsgt concentrer sur leurs capacités (Peacock
et al., 2010).

8.4.5.2. Les ressources issues du contexte social des aidants

Le fait que les changements dans le mode de vig até observés surtout chez les
femmes questionne aussi sur les ressources maispasition des femmes et des hommes. A
priori, les opportunités concrétes qui sont propessux femmes et aux hommes sont égales.
En matiere d’aide aux aidants, il a été montré |gekiste au Luxembourg des aides
professionnelles a domicile. Contrairement a notentds, les hommes n’ont pas
majoritairement répondu qu’ils faisaient désormaiplus qu’avant I'AVC» les taches
meénageres. Peut-étre compensent-ils le supplémentragail en recourant a des aides
extérieures, alors que les femmes additionnenttdebes a réaliser. Une des questions
auxquelles nos résultats ne peuvent pas répontddeesavoir si les femmes s’épanouissent
ainsi. D’'un c6té, I'approfondissement du théme der Isatisfaction a I'égard de la vie
permettrait de répondre en partie a cette queshtais d’autre part, comme déja évoque
précédemment, I'approche par la capabilité incite anéfier de ces indicateurs de bien-étre
subjectif, surtout dans les situations ou les paree manifestent des modes de
fonctionnement défavorables a leur santé.

Aussi, l'une des perspectives qui permettra, a ltergne, de faire diminuer les
inégalités de genre observées chez les aidantfidamiéside dans I'’évolution de la vision
des femmes dans la société et des normes de @#nrelopper une plus grande réciprocité
entre les femmes et les hommes permettrait de une quinsidérer les taches liées au role
d’aidant comme contraires a la masculinité (Nussha2012). C’est inéluctablement de cette

évolution que proviendra la souplesse dans laildigton des roles au sein des foyers, sur les
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lieux de travail ainsi que de la part des politgjubes lors, les femmes seront, elles aussi,

capables de préserver le mode de vie gu’elles genbhanalgré les circonstances de la vie.

En résumé

Dans ce chapitre, les impacts du r6le d’aidantlsunode de vie ont été mesurés

compares, selon leur sexe, et la maniere dont itkmnig percoivent I'évolution de leurs

activités et responsabilités au sein de leurs fofaniliaux a été analysée.

et

Deux ans aprés I'AVC de leur proche, les hommeardgisont plus nombreux a he

rapporter aucun changement dans leurs tachesietéscuotidiennes depuis 'AVC tandjs

gue les responsabilités des femmes ont augmente.fdremes ressentent, plus que

es

hommes, les impacts négatifs de leur rble sur étair de santé et sur I'organisation de leur

temps.

En particulier, les aspects qui se distinguentus pelon le genre sont la fatigue (50%

des femmes contre 12,5% des hommes), la difficldtérouver du temps pour se détendre

(35,7% contre 6,3%) et la sensation d’étre seyd@e)y accompagner la personne qui a subi

'AVC (44,4% contre 18,8%). Enfin, les hommes ot# @lus nombreux que les femme;s

affirmer qu’ils prennent du plaisir a accompagrmer Iproche (93,3% contre 67,9%).

Nos résultats montrent que les femmes délaissestfptquemment que les hommn
leur ancien mode de vie pour se consacrer au faidamt et qu’elles percoivent, moins q
les hommes, la possibilité de se faire aider par famille. Notre travail souligne |
persistance, au Luxembourg, de stéréotypes liGgeate en matiére d’'aide a autrui. Le f
que, dans notre échantillon, les femmes aidante®ngmagnent des personnes A
présentant plus fréequemment une combinaison deieléfes résiduelles modere notre pro
mais les différences observées peuvent aussi gjewgplpar la capacité de ces dernieres a

flexibles.
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La valeur accordée au role d’aidant et

ses determinants sociaux
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Chapitre 9. La valeur accordée au role d’aidant et ses déterminants

sociaux

Dans ce chapitre, la notion de valeur que les &daccordent a leur role sera
approfondie. Notre intérét pour ce theme a émehggedsérie de constats. Premiérement, les
aidants se voient attribuer, sans que cela réstiiéement d’'un choix de vie, une part de la
responsabilité du maintien de I'état de santé de peoche et ils peuvent passer plusieurs
heures par jour a réaliser les taches qui y sdt#cteées (Arno, Levine, & Memmott, 1999).
Ce réle tient donc une place centrale dans leur vie

Deuxiémement, la valeur accordée a la vie telleeltpr’est menée tient une place
importante dans I'approche par la capabilité. FRuger, accorder de la valeur & son mode de
vie est méme une dimension de capabilité de samtéffet, les aidants qui accordent de la
valeur a leur réle ont un mode de vie en accora émers valeurs et ont une capabilité plus
élevée. Sans contrainte sur le plan psychiqueellvent penser de maniére plus sereine a eux
et a leur sante.

Troisiemement, les analyses du Chapitre 8 ont réanie le mode de vie des aidants
s’est modifié depuis la survenue de 'AVC et quedle d’aidant a, particulierement pour les
femmes, des retentissements sur leur santé.

Partant de ces constats, quelle valeur les aidantsrdaient a leur mode de vie et
qguels facteurs provenant de leur contexte socialv@ient favoriser cette valeur, donc
indirectement leur capabilité de santé ?

Apres avoir défini la valeur accordée au role ddaidet sélectionné un indicateur pour
la mesurer, ses déterminants seront déterminési gansieurs facteurs issus du contexte

social.

9.1. Introduction

Il convient dans un premier temps de revenir sudéfinition de «valeur » qui
correspond a notre propos. Dans un deuxiéme tetapstravaux concernant la valeur
accordée a une tache sera présentée ainsi queudarssieme temps, la notion de valeur

accordée au role d’aidant.

- 143 -



Chapitre 9

9.1.1. Définition de la notion de valeur

Les valeurs s’organisent autour d’un idéal quenliaété propose a ses membres, en un
systéme ou une échelle de valeurs qui doit avar eertaine cohérence, méme si certaines
contradictions peuvent exister (Mendras, 1975)s \@eurs ont constitué un théme d’étude
central pour les sciences humaines et socialeele®m sont a la base des motivations qui
guident les attitudes et les comportements (Mendr@85; Schwartz, 2006). Le classement
des valeurs — des plus aux moins importantes poeipersonne dans sa vie — varie selon les
individus, mais aussi selon les normes véhiculéesgpsociété dans laquelle ils évoluent. Des
1956, Morris avait montré que les variations etggevaleurs de plusieurs personnes d’'une
méme culture étaient plus faibles que celles olssnentre des personnes de plusieurs
cultures différentes (Morris, 1956). Par exempéeyvaleur accordée au travail peut varier
d’'une société a une autre. Mais a l'intérieur d’'unéme société, elle peut varier d’'une
personne a une autre selon ses criteres de jugenefigtant la distance entre ses propres
valeurs et celles de sa société d'appartenancexidte donc un lien entre le systeme de
valeurs et les facteurs liés au contexte social.

Des auteurs ont montré que les valeurs ont un tegieadynamique (Seligman, Olson,
& Zanna, 2013). Dans le cas de notre exemple peitéair la valeur accordée au travail, une
personne peut tres bien avoir accordé une valesrélevée au travail pendant des années
puis, suite & un grave accident, reconsidérer siesitps et accorder, par exemple, plus
d’'importance a sa santé. Ce changement dans stamsysle valeurs aura des répercussions
sur ses comportements, on peut par exemple s’atténde que ses comportements de santé
augmentent parallelement a I'élévation de I'impoceque la santé revét pour elle (Weiss &
Lonnquist, 2006 : p.126).

Etant donné que le role des aidants a modifié headle de vie, une part de la valeur
que les aidants accordent a leur mode de vie peuasgsimilée a la valeur qu’'ils accordent a
leur réle. Ce dernier consistant en 'accomplissgnae diverses taches, les travaux qui ont

porté plus spécifiquement sur la valeur accordéeeatache ont été étudiés.

9.1.2. De la valeur accordée a une tache a la valeur accordée au réle
d’aidant
Le concept de valeur accordée a une tache a émdulidren psychologie du
développement par Eccles (1983). Elle résulte dmiabinaison entre les quatre dimensions
suivantes : la valeur accordée a son résultatakauwv intrinseque, sa valeur d'utilité et sa

valeur de co(t. La valeur accordée au résultattitoad’'importance qu’une personne accorde
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au fait de bien effectuer la tache en questionvdlaur intrinséque correspond au plaisir pris a
réaliser cette tache. Une tache a une valeur idéutdrte si elle s’insére dans les plans pour le
futur. Enfin, la valeur du codt correspond a la unedans laquelle la décision de s’engager
dans une activité limite 'accés a d’autres adtwjtles efforts demandés pour I'accomplir et
ses colts en termes émotionnels (Wigfield & Ec@68).

Au regard des différents types de valeur accordéeaache formulés par Wigfield &
Eccles (2000), il a été postulé que le domainetimesaccordée au rble d’aidant » du
Caregiver Reaction Assessment (CRA - Given etlB2), administré pour I'enquéte AVC,
couvrait particulierement sa valeur intrinseques Sept items mesurent le plaisir et le bien-
étre éprouvés a prendre soin de la personne Au@pdrtance que revét le fait d’aider ainsi
gue le sentiment d’étre redevable a la personne . A3&domaine a donc été sélectionné pour

représenter la valeur accordée au mode de vieidi@sta

9.1.3. L’estime accordée au role d’aidant et les facteurs sociaux qui
I'influencent

L’estime accordée au rble d’'aidant a été étudigeesud’autres populations d’aidants
familiaux, ce qui permet de comparer les scoregmls dans I'enquéte AVC avec ceux
obtenus dans divers autres contextes (Tableaul88is ans aprés 'AVC de leur proche, les
aidants familiaux des Pays-Bas rapportaient unessonilaire a celui de notre échantillon
(Post, Festen, van de Port, & Visser-Meily, 2008s mesures obtenues lors de I'adaptation
francaise du questionnaire aupres d'aidants dedeslaomatiques avaient révélé un score
inférieur de cinq points par rapport a celui der@aichantillon (Antoine et al., 2010). En
revanche, apres un an de soins délivrés a leuheratteint de cancer, I'estime accordée au
réle d’aidant aux Pays-Bas était plus élevée deérgumints comparativement a notre étude
(Nijboer, Triemstra, Tempelaar, Sanderman, & Van 8es, 1999b). Le score le plus bas
(63,5) a été rapporté par les aidants familiaupateonnes atteintes de cancer en Chine (Ge et
al., 2011). Les scores obtenus par les aidant&edguéte AVC Luxembourg se situeraient
donc autour de la moyenne européenne.

Si la revue de la littérature permet de faire unragaraison entre les scores obtenus a
I'« estime accordée au role d’aidant », en revarkchmtre connaissance, aucune étude n'a

encore approfondi ce concept en cherchant a comrdes facteurs qui la renforcent.
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Tableau 30. L’estime accordée au rble d’aidant dand’autres études
(Baumann et (Postet (Antoine et (Grov & (Nijboer et (Ge etal.,
al., 2009) al., 2007) al., 2010) al., 2006) al., 1999) 2011)

Pays Lux. Pays-Bas France Norvegéays-Bas Chine
Population étudiée AVC AVC Soma. Cancer Cancer €anc
Age moyen des aidants 60,1 55,9 nc. 55 63,4 46,6
Temps moyen d'aide 2 ans 3 ans nc. nc. lan 8,3 moi

Estime accordée au réle

> 75,2 72,5 70,2 72,5 79,7 63,5
d’'aidant

Nous avons montré que le contexte social pouvHitencer la valeur gu'accorde une
personne a un élément constitutif de sa vie. Auelixourg, le contexte social des aidants
englobe plusieurs aspects. D’'une part, les aidamis la possibilité de recevoir des
informations de la part des services éducatifsias@cet de santé. D’autre part, ils peuvent
recourir a des aides a domicile de plusieurs s@aiees au ménage, pour prodiguer les soins
quotidiens aux malades, services de repas a demétd.). Le contexte social recouvre aussi
I'environnement dans lequel ils évoluent, les rasses financiéres de leur foyer et le soutien
recu de la part de leur famille. Enfin, il a étésioéré que la sévérité des séquelles de 'AVC
chez les personnes aidées ainsi que leur état@meticonstituent des éléments de contexte
qui peuvent également influencer la valeur accoaiéle d’aidant.

Quels aspects de ce contexte social influencagenaleur que les aidants accordent a

leur rble ?

9.1.4. Objectifs
Nos objectifs ont été d’analyser la valeur accoraéerdle daidant familial et

d’identifier ses déterminants issus du contextéasoc

9.2. Méthode

Pour cette étude, la variable analysée sera le idemaestime accordée au role
d’aidant » du CRA.

Avant de détailler les aspects méthodologiquesaint sera fait sur le contenu de ce

domaine qui a entrainé un certain nombre de questinents.

9.2.1. Réflexions sur le contenu du domaine « estime accordée au role
d’aidant » du CRA
Au moment ou les entretiens directifs de I'enquAdC se sont déroulés, les

enquétrices ont rapporté que deux des sept itefegarg du domaine « estime du role
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d’aidant » («e me sens privilégié(e) de prendre soin de l@/elet «je ne prendrai jamais
assez soin de lui/elle, tant je lui deisentrainaient des réactions spécifiques. Leangsdne
se reconnaissaient pas dans ces affirmations, amgant principalement qu’ikne [fallait]
pas exageres.

Une revue de la littérature a permis de rechershee constat avait déja été fait par
ailleurs. Il apparait que l'article qui traite dadaptation francaise du CRA n’en fait pas
mention (Antoine et al., 2010). En revanche, desitttudes semblent confirmer que ces deux
items posent probleme. Sur le plan de la validasitatistique, ils entravent la fiabilité du
domaine (Nijboer et al., 1999b). Sur le plan praigdes chercheurs suédois ont constaté que
ces deux items peuvent entrainer un certain matdise les répondants. lls ont analysé les
commentaires des répondants au moment de la pmassadis questionnaires (Persson,
Wennman-Larsen, Sundin, & Gustavsson, 2008) etnumitré que se sentir privilégié de
prendre soin d’'un proche et redevable vis-a-vislulesont des notions peu adaptées au
contexte culturel européen. Quant a l'adaptatiorvémgienne de I'échelle, I'item concernant
le sentiment d’étre redevable de la personne a@d&é supprimé (Grov et al., 2006).

En ce qui concerne notre étude, la fiabilité du dioa complet a sept items a été
testée. L'alpha de Cronbach s’est élevé a 0,74’hralyse factorielle a révélé que les sept
items pouvaient converger vers une seule dimen§ouar la présente étude, le score initial a
donc été conservé afin de pouvoir comparer lesescavec d’autres études qui ont utilisé la
version francaise validée. Néanmoins, l'analyse ssiltats obtenus a ces items devra

s’accompagner de vigilance.

9.2.2. Choix des caractéristiques sociales

Les facteurs relevant du contexte social pris ersicigration ont été le soutien social
de la part des amis, de la famille et des senédegatifs, sociaux et sanitaires, les conditions
matérielles et environnementales ainsi que la #gévéles séquelles de I'AVC chez les
personnes accompagneées.

Les caractéristiqgues sociodémographiqueslectionnées ont été I'age et le sexe des
aidants familiaux.

La sévérité des séquellegsiduelles de I'AVC a été mesurée par le nomikee d
fonctions neurologiques altérées, a partir du elaent de I'’American Heart Association
(Kelly-Hayes et al., 1998) parmi les troubles mogewisuels, sensoriels, du langage, de la

mémoire, I'incontinence et le changement de carag7].
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La satisfaction a I'égard de la vie des personnes qut eu 'AVC a été mesurée a
'aide de I'item «Sur une échelle allant de 1 a 10, ou situeriez-venise satisfaction a
I'égard de la vie .

Le soutien sociak été mesuré selon trois modalités :

1. L'instauration d'une structure autour de la persmVC. Elle a consisté en la
moyenne des scores obtenus aux deux items suij@ctielle de Likert en quatre
points allant de pas du tout d’accorch a «tout a fait d’accord». Les scores ont été
rapportés a une échelle allant de O (structuremald) a 100 (structure maximale) :

— «une organisation familiale s’est mise en place autde la personne qui a eu un
AVC »,

— «les liens entre nous tous (famille, amis) se saibtenus et méme renforcés

2. La confiance que les aidants familiaux accordemt iatormations délivrées par les
services éducatifs, sociaux et sanitaires a étaumdespar la moyenne des scores
obtenus a quatre items du questionnaire Carerf&aten with Community Services
(CSCS) (Simon et al., 2003) (échelle de Likert am @oints allant de gas du tout
d’'accord» a «tout a fait d’accord». Les scores ont été ramenés a une échelle allant
de 0 (confiance minimale) a 100 (confiance maximale

— «en cas de besoin, vous savez ou obtenir plus diafiton sur n'importe quelle
question liée a 'AVC ou aux soins a donner a wersgnne qui a eu un AV,

— «votre opinion au sujet des décisions qui concerrentmalade dont vous vous
occupez ne compte pas pour les professionneletdses sociaux et de santé

— «Vvous auriez voulu plus d'aide pour faire vos denearatiministratives, d'allocations
ou de demandes de services

— «l'information que vous avez recue a généralemenpecise».

3. Le soutien instrumental a été mesuré par le nordbrservices d’aide a domicile
utilisés parmi les soins corporels, l'aide aux spau ménage, aux sorties et aux
courses [0;5].

Les conditions matérielleont été mesurées par le score obtenu au domampact
de l'aide sur les ressources financieres » du CRAOP], 100 indiquant un impact sur les
ressources financieres maximal.

Les conditions environnementales ont été mesurées par le domaine
« environnement » du questionnaire de qualité de Whoqol-Bref (World Health
Organization, 1996) [0;100], 100 indiquant une @éalde vie liee a I'environnement

maximale .
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9.2.3. Analyses statistiques

La distribution des réponses a chaque item du dwmmaestime accordée au role
d’aidant » a été analysée a l'aide des pourcentdgepersonnes &accord» vs. «pas
d’accord» ou «neutre». La description des scores obtenus pour chaquable a été
analysée a lI'aide de moyennes et d’écarts-types.

Chaque facteur issu du contexte social (variabidgpendantes) a fait I'objet d’'un
modele linéaire général dont la variable dépendaiatie le domaine « estime accordé au role
d’aidant ».

Le Chapitre 8 a montré que le rble d’aidant pousadir des conséquences négatives
sur I'état de santé. Partant du postulat que \air &tat de santé altéré par le réle d’aidant
pouvait affecter la valeur qui lui est accordéeaqtie modéle a été ajusté sur la variable
« impact de I'aide sur I'état de santé » (domaineCiRA) afin de modérer son éventuel effet
sur la valeur accordée au rble d’aidant.

Les facteurs externes qui expliquent I'estime adéerau réle d'aidant familial a
p<0,1 ont ensuite été entrés dans une régressiomphlautigalement ajustée sur I'impact de

I'aide sur la santé de 'aidant.

9.3. Résultats

Dans cette partie, les caractéristiques des répimdaront présentées, les scores aux
items du domaine « estime accordée au role d’aidasront détaillés et ses déterminants
sociaux seront analyseés.

Le CRA a été administré uniquement lors de la ppaseipale de 'enquéte AVC (48
répondants), non lors de la premiére vague expliveatie passation qui avait concerné 14
aidants. Parmi les 48 répondants, trois n'ont ggemdu au CRA, ce qui expliqgue que les

analyses qui suivront se baseront sur un échantiéo45 aidants.

9.3.1. Caractéristiques sociodémographiques des aidants ayant répondu au
CRA
Les 45 répondants au CRA se répartissent en 28 ésnanl17 hommes qui ont un
profil semblable a la totalité des 62 répondanturk caractéristiques sociodémographiques
sont détaillées dans le Tableau 31.
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Tableau 31. Caractéristiques sociodémographiques sld5 aidants familiaux de I'enquéte AVC-
Luxembourg qui ont répondu au CRA

Total Aidants Aidants
féminins masculins
N=45 N=28 N=17
m(c) m(o) P
Age 60,1 (12,3) 61,4 (12,4) 58,0 (12,2) 0,375
% % % pt
Sexe Femme 62,2
Homme 37,8
Lien avec la personne AVC 0,693
Conjoint 84,4 82,1 88,2
Autre 15,6 17,9 11,8
Profession 0,083
N’a jamais travaillé 17,8 30,8 0,0
Ouvrier 17,8 19,2 17,7
Employé, technicien 37,8 30,8 58,8
Cadre supérieur, indépendant 20,0 19,2 23,5
Niveau d'études 0,116
Inférieur a 12 ans d’'études 51,1 60,7 31,3
12 ans d'études ou supérieur 48,9 39,3 68,8
Sit. pro. au moment de 'AVC 0,008**
En activité 39,5 25,9 62,5
A la retraite 25,6 22,2 31,3
Sans activité 34,9 51,9 6,3
Sit. pro. 2 ans apres I'AVC 0,047*
En activité 31,8 21,4 47,1
A la retraite 34,1 32,1 41,2
Sans activité 34,1 46,4 11,7

Niveau de signification dude Student pour la variable continue age, duetestt de Fischer pour la
variable niveau d'études et gtipour les autres variables: p<0,05*, <0,01**

9.3.2. Distribution des réponses au domaine « estime accordée au role

d’aidant »

La distribution des réponses a chaque item du dmmaiestime accordée au role
d’aidant » est présentée dans le Tableau 32. R¥e808lb des aidants ont déclaré qu’ils
désiraient réellement prendre soin de leur procoe, ce réle était important pour eux et
gu’ils appréciaient vraiment. Les trois quarts jmemt plaisir a s’occuper de la personne qui a

eu '’AVC. Le score moyen d’ « estime accordée de daaidant » a été de 75,2 (+16,5).
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Tableau 32. Distribution des réponses des 45 aidanfamiliaux aux items du domaine « estime accordée
réle d’aidant » du CRA
D’accord Pas d’accord

/neutre
n % n %
Je me sens privilégié(e) de m'occuper de lui/elle. 30 652 16 34,8
Je n'apprécie pas de devoir m'occuper de lui/elle. 4 11,1 40 889
Je désire réellement prendre soin de lui/elle. 48,98 5 11,1
Je ne prendrai jamais assez soin de lui/elle j¢dot dois. 18 40,0 27 60,0
M’occuper de lui/elle fait que je me sens bien. FB,7 15 33,3
Prendre soin de lui/elle est important pour moi. &B,9 5 111
Je prends plaisir a m'occuper de lui/elle. 34 7541 244
m o
Score d’estime accordée au rble d'aidant [0;100] 5,27 16,5

9.3.3. Description du contexte social des aidants familiaux

Les scores obtenus aux différents aspects du dengexial des aidants figurent dans
le Tableau 33. Les victimes d’AVC dont les 45 aidaiamiliaux prennent soin présentent en
moyenne 2,5 types de déficiences neurologiqueduéldes. Le score moyen de satisfaction a
I'égard de la vie des personnes qui ont fait 'A¥€ situe autour de 7,1/10. En moyenne, les
foyers ont recours a un type de service a domicibgs le chiffre varie de 0 a 5. Les services
les plus fréquemment sollicités concernent lesssoamporels (25%) et les sorties (20,8%).

Tableau 33. Caractéristiques du contexte social dd$ aidants familiaux interrogés
Min  Max m 9

Nombre de domaines neurologiques déficients [0;7] 0070 25 18
Satisfaction a I'égard de la vie de la personnéejd;10] 30 1000 7,1 16
Structuration sociale autour du malade [0;100] 0l@0,0 70,7 23,6
Confiance en l'information délivrée en servicesigox et de santé [0;100] 0,0 87,5 56,7 19,8
Nombre de services a domiciles utilisés [0;5] 00 0510 19
Impact de I'aide sur les ressources financierekO[@); 0,0 91,7 20,6 19,2
Qualité de I'environnement de vie [0;100] 18,7 100,71,0 17,3

9.3.4. Les déterminants sociaux de I'’estime accordée au role d’aidant

En analysant chaque aspect du contexte social&®pat, I'estime accordée au role
d’aidant a été associée positivement au fait gei@pdesonnes accompagnées soient satisfaites
a I'égard de la vie, qu’'une structuration sociaée s®it développée autour des victimes
d’AVC, que les aidants aient confiance en I'infotioa délivrée par les services sociaux et de

santé et que leur qualité de vie liée a I'enviraneet soit élevée (Tableau 34).
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Tableau 34. Effet de chaque facteur issu du contexsocial sur I'estime accordée au role d'aidant faiimal

Al p? R? ajusté

Sexe Femme -1,21 0,804 0,178
Homme 0

Age 0,09 0,626 0,181
Nombre de domaines neurologiques déficients 1,88330, 0,220
Satisfaction a I'égard de la vie de la personne AVC 2,35 0,083 0,220
Structuration sociale autour du malade 0,28020* 0,276
Confiance en l'information délivrée en servicesiaox et de santé  0,320,003** 0,282
Nombre d’aides a domicile utilisées 3,18,007** 0,309
Impact de I'aide sur les ressources financieres 2 0,0,354 0,193
Qualité de I'environnement de vie 0,07 0,685 0,183

"Modeles linéaires généraux ajustés sur le domaingact sur I'état de santé »
Niveau de significativité : §0,1%, p<0,05*, p<0,01**

Le modéle incluant ces quatre facteurs révele gsi@idants familiaux qui estiment le
plus leur réle sont ceux qui ont recours a plusietypes d’aides a domicile, qui font
confiance aux informations délivrées par les ses/iéducatifs, sociaux et sanitaires et dont la

famille et/ou les amis se sont structurés autosmp@esonnes qui ont eu 'AVC (Figure 4).

Structuration
sociale autour de
la personne AV

Estime accordée
au réle d’aidant

Confiance en
I'information

R2 ajusté = 42,9%

Nombre d’aides a
domicile utilisées

Figure 4. Les déterminants sociaux du réle d'aidantamilial ajustés sur I'impact de I'aide sur la sané

9.4. Discussion

Prendre soin d’'un proche depuis deux ans procut@ahiétre et du plaisir pour une
majorité d’aidants familiaux. Parmi les facteurs dontexte social et environnemental
associés au mode de vie des aidants familiaux,one les soutiens recus de la part des
professionnels et, dans une moindre mesure, latsteufamiliale et/ou amicale qui s’est
organisée autour des personnes atteintes de I'AWGegnblent le plus favoriser la valeur que

les aidants familiaux accordent a leur réle.

9.4.1. Valeur accordée au role d’aidant et appui des professionnels
Nos résultats montrent que pouvoir s’appuyer ssirinormations et les aides de la

part des professionnels est bénéfique pour la vafgtinséque que les aidants familiaux
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hY

attribuent a leur réle. Ces professionnels corestituun appui qui permet aux aidants
familiaux de se décharger d’'une part de leurs mesgiuilités en cas de besoin. Nous avons
aussi montré que cela implique que les aidants liEmi fassent confiance aux aides
proposees. En cela, ce mouvement qu’ils font \egsaides extérieures est permis, autant par
des dimensions externes de capabilité de sangs tglie I'acces aux informations et aux aides
a domiciles, que des dimensions internes telleslgumerception du besoin de soutien ou
I'aptitude a aller chercher de l'aide et la confiarmjui leur est accordée.

Nous avons, par ailleurs, effectué une étude camgaiéaire sur les déterminants
sociaux de I'estime accordée au rble d’aidant extfon du sexe des aidants ou nous avions
pris en compte les réponses d'aidants ayant pagtiaila méme étude au Portugal (Gomes,
2012). Nos analyses ont montré que l'importanceladeelation nouée entre les aidants
familiaux et les professionnels influence surtdestime accordée au role d’aidant chez les
femmes. Pour elles, s'occuper de personnes quifrenyf notamment de douleurs, peut
entraver leur estime a I'égard de leur réle. Eranehe, les hommes aidants qui accordent de
la valeur a leur role sont surtout ceux dont lexpes malades sont satisfaits de leur vie (les
détails cette étude figurent en Annexe XIX).

Nos résultats ne doivent pas faire croire que deuss aux aides professionnelles doit
étre privilégié d’emblée comme mode d’accompagnéndes malades. Il a en effet été
montré qu’il existait chez les proches de maladesriques un double mouvement entre leur
faculté de lacher prise et les tentatives de mainten contréle de leur vie (Aujoulat,
Marcolongo, Bonadiman, & Deccache, 2008). Imposer tuajectoire de soins qui intégre les
aides professionnelles automatiquement pourra@é parcu de maniére violente pour les
aidant familiaux puisque pour certains, c’est uaixtl’accompagner eux-mémes leur proche
(Butler, 2011). En revanche, la disponibilité, tassibilité et la promotion de ces soutiens
sont des dimensions de capabilité de santé enps@gu’elles offrent des opportunités
auxquelles les personnes ont le libre choix deucou pas. En ce sens, les femmes et les
hommes disposent, du moins en théorie, des mémgsrtapités de recourir aux aides
professionnelles, et ainsi de la méme capabilitéaheé. Ce qui différencie les femmes et les
hommes a cet égard est donc plutét le type derkecuwiils en font. Pour certains, recourir a
des aides extérieures peut étre percu plutdét commeesource de soulagement. Aussi, ce
recours favorisera leur capabilité de santé. AvE€nse, pour d’autres, recourir a des services
extérieurs peut étre synonyme d’échec, de ne pais l@ussi a gérer la situation, ou encore
éveiller des émotions telles que la culpabilité langoisse que les soins ne soient pas

prodigués avec la méme attention. Ces maniéresodeevcoir |'utilisation des services
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délivrés par professionnels expliquent en partigétecence des aidants a y recourir (Coudin,
2004).

9.4.2. Valeur accordée au role d’aidant et soutien de la part de la famille et

des amis

Un des autres résultats mis en évidence par ntice ést que la structuration de la
famille et/ou des amis autour de la personne aféeteénd a influencer I'estime du role des
aidants familiaux.

Chez les femmes, ce constat est en cohérence emetehdance a ne pas vouloir
surcharger le reste de la famille (Werner, Isaksenyalterud, 2004). Le fait qu'elles
recourent aux aides professionnelles est donc giislee d’étre en droite ligne avec cette
volonté puisque, pour ne pas apporter un farddaurgroche, elles recourront peut-étre plus
volontiers a des personnes extérieures. De pluse mmalyse présentée au Chapitre 8 avait
montré que les femmes aidantes rapportaient phaggiéfmment que les hommes manquer de
soutien de la part de leurs familles. Il est doosgible que les femmes cherchent a travers les
aides professionnelles a combler les manques ekistans la structure familiale et/ou
amicale, d’'ou l'importance de développer, rendreeasibles, valoriser et promouvoir le
recours a des aides provenant de professionnels.

La nature des soutiens recus par la famille etaless peut aussi faire I'objet de
recherches futures. Il a été montré qu’un faibletisa social de type instrumental était le seul
a étre associé a la présence de symptdomes dépmdssif les aidants familiaux (MaloneBeach
& Zarit, 1995). A priori, nous pourrions penser gles familles et amis apportent
principalement un soutien émotionnel et les prodeseels un soutien informationnel et
instrumental. Pour autant, chacun est susceptiblepdrter 'un et l'autre type de soutien.
Des recherches futures sur la nature des soutesns par les aidants pourraient permettre

d’éclaircir ces relations.

9.4.3. Capabilité de santé et séquelles de 'AVC

Notre analyse a révélé que I'addition de déficisnoeurologiques résiduelles chez les
personnes qui ont fait ’'AVC n’est pas en lien aleetait que les aidants familiaux accordent
ou non de la valeur a leur réle. Ce résultat seesitans le prolongement des études qui
montrent que ce sont les aspects émotionnels exttid$f des personnes victimes d’AVC qui
sont les plus particulierement associées a lafaetien de la vie des aidants familiaux

(Baumann, Couffignal, et al., 2012). Etant donné s personnes qui gardent des séquelles
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importantes demandent aux aidant(e)s une chargiahdl supérieure, notre résultat signifie
gue les aidants familiaux concernés ont compenié ckarge en mobilisant des ressources
pour rendre leur réle plus plaisant. Il peut s’adgr ressources telles que la réinterprétation
positive ou de ressources externes, comme par daengp recours a des aides
professionnelles.

Une autre interprétation possible reviendrait & djue ce sont les aidants dont les
proches malades qui sont les plus atteints ont démeloppé une estime de leur réle, du fait
méme qu’ils s’identifient a la catégorie d’aidaatrilial. Cependant, nous pensons plutét,
comme dit ci-dessus, que la disponibilité des aafésrtes des professionnels ainsi que leur
promotion est un des prérequis essentiels pouritarola capabilité de santé des aidants
familiaux.

9.4.4. Perspectives et implications pratiques

Nous avons montré que la structuration de la faneitldes amis autour de la personne
atteinte d’AVC contribue a ce que les aidants ateotrde la valeur a leur réle, mais la nature
du soutien percu qui joue un role pour la capabdi santé reste a étre éclaircie.

La classification de Wigfield & Eccles (2000) met évidence quatre aspects de la
valeur liée aux taches. Notre étude a pu analgsealeur intrinséque du réle d’aidant, mais
des études ultérieures pourraient compléter ceedaben analysant par exemple les colts
émotionnels qu’entraine le fait de prendre soim@toche ou la maniére dont ce rble entrave
leurs plans d’avenir.

De maniere encore plus large, nous pourrions nemsdder si, et dans quelle mesure,
la valeur accordée au rble d'aidant est en rappoeec le systeme de valeurs global des
personnes, ainsi que son influence sur les compertts de santé. Par exemple, une étude
avait montré que les malades qui accordent del&uwva ce qui touche a la relation a autrui
(tolérance, respect et compréhension) étaient gewétaient les plus observants (Gauchet,
Tarquinio, & Fischer, 2007). Aussi, la relationrenta valeur accordée au réle d’aidant et les
comportements de santé pourrait étre approfontieielirement.

Etant donné les différences observées dans notrde étomplémentaire sur les
déterminants de la valeur accordée au rble d'aittanilial entre les femmes et les hommes
(Annexe XIX), il semble important que les aidesgm®ées tiennent compte des situations des
aidants de maniére individuelle, c’est-a-dire asl jgar cas. Bien qu’'un accompagnement qui
différerait selon le sexe des aidants ne soit pas solution a privilégier d’emblée, nos

résultats laissent penser que, peut-étre, les gwiofenels sociaux ou de santé pourraient étre
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susceptibles de rencontrer plus souvent des feméteentes a recourir a des services a

domicile que des hommes. Il serait alors pertirdmtmotiver ces aidant(e)s a utiliser les

services disponibles pour les soulager dans léioBes quotidiennes. Parallélement,
mesures de soutien et d’accompagnement qui preemecdbmpte a la fois les aidants et

victimes d’AVC permettraient de mieux cibler lelnessoins.

des

les

En résumé

Dans ce chapitre, la valeur accordée au role dwitmmilial a été analysée et s
déterminants ont été identifiés parmi une sériéadteurs issus de leur contexte social. H
cela, le domaine «estime accordée au rOle d'aidaté I'échelle Caregiver Reacti

Assessment (CRA) a été étudié.

Chez les 45 aidants qui ont répondu au CRA, leesouwyen d’estime accordée
réle d’aidant (75,2+16,5 sur une échelle allan0d@de100) a été équivalent a celui mesuré ¢

d’autres études.

D’aprés le modele de régression multiple test@@pjdarait que les aidants familiaux ¢
estiment le plus leur réle sont ceux qui ont ewues a plusieurs types d’aides a domicile,
font confiance aux informations délivrées par lewises éducatifs, sociaux et de santé (E
et dont la famille et/ou les amis se sont strustadtour des personnes qui ont subi I'AVC.

Nos résultats mettent en évidence que la valewrdée au réle d'aidant peut ét

esS

our

au

lans

qui

qui
SS)

re

favorisée grace a la possibilité de s’appuyer ®g aides extérieures de confiance. Qu'il

s'agisse de la présence d’'une organisation autediA¥C par les proches ou d’un servi
percu comme étant de qualité par les services wo@t de santé, le soutien regu par
aidants constitue un facteur de capabilité de samtért entiere. Ainsi, notre étude démor
I'intérét de promouvoir et de rendre accessiblasalieles professionnelles et de motiver

aidants ambivalents a y recourir.

ce
les

itre

es
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Chapitre 10. Les retentissements sociaux et émotionnels de ’'AVC sur

les aidants familiaux et les victimes. Analyse des attitudes divergentes

Le présent chapitre portera sur les divergences & perceptions des aidants et des
personnes qu’ils accompagnent concernant les négmons sociales et émotionnelles de
I’AVC. Plusieurs constats ont amené a traiter ésné.

Premiérement, le Chapitre 8 a montré que 'AVC a@ni& chez les aidants des
retentissements organisationnels, sociaux et émudlse. Chez les victimes, ses séquelles
peuvent éveiller des émotions telles que la peudr,sentiment d’injustice et d’abandon
(Baumann, Lurbe-Puerto, Alzahouri, & Aiach, 2011).

Deuxiémement, une étude mentionné au Chapitre 8rdarénque la composante de la
vie qui contribuait le plus a la satisfaction de des aidants était la qualité de la relation
nouée avec la personne dont ils prenaient soid@Akbi et al., 2011).

De ce fait, nous avons voulu prendre en considgrdé maniere dont sont vécus, a
deux, les retentissements de 'AVC sur les aidanlss personnes qui ont fait 'AVC.

Les questions posées aux aidants sur les retengsse émotionnels et sociaux de
I’AVC ont également été posées aux victimes ellésnes. Cette opportunité a été saisie pour
identifier les divergences qui existent entre laguales des aidants et des malades d’'une
méme dyade a I'égard des répercussions socia@aatonnelles de I'AVC puis identifier le

profil sociodémographique et sanitaire des dyadesgentes.

10.1. Introduction

Suite a la survenue d’'un AVC, puis au retour a admiet sur le long terme, leurs
victimes sont susceptibles d’entrainer des retsgmigents émotionnels et sociaux qui pourront
retentir sur le mode de vie des aidants familidure revue des principales répercussions
sociales et émotionnelles de 'AVC mises en évidattens la littérature chez les aidants et les
personnes victime d'un AVC sera élaborée. Les t@suld’études qui ont analysé la
communication intra-dyade concernant les réperonssd’une maladie vécues par I'un ou
l'autre de ses membres seront présentés. Enfimésestats d'une sélection de travaux sur la
concordance entre les attitudes des aidants ehdiesles chroniques seront détaillés.
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10.1.1. Des répercussions sociales conjointes

En fonction de la zone cérébrale atteinte et deficieiéces neurologigues qui
persistent en phase chronique, 'AVC peut entraimeg altération de la vie sociale des
survivants. Une meéta-analyse sur les répercussioosles de 'AVC chez les victimes a
révélé que parmi les victimes qui exercaient unevite professionnelle au moment de sa
survenue, en moyenne deux sur cing seulement orgguandre leur activité (Daniel, Wolfe,
Busch, & McKevitt, 2009). Sur le plan personneAVC a affecté les relations avec les
enfants et les partenaires des victimes, y congonide plan sexuel, a modifié la dynamique
familiale et entrainé une diminution de la pariitipn a des activités sociales (Baumann,
Lurbe-Puerto, & Bucki, 2012).

Etant donné que la majorité des aidants sont lepicds des personnes qui ont subi
un AVC, ils résident souvent ensemble. Aussi, idards seront ameneés a subir, eux aussi, les
répercussions sociales et émotionnelles de 'AVQIND part, les répercussions peuvent
directement faire suite aux limitations entrainges I'AVC. Par exemple si, suite a
I'événement, la victime ne peut plus aller se proeneguotidiennement comme auparavant,
'aidant se trouvera face a une barriere suppléamenta la pratigue de cette activité
commune. D’autre part, la venue de nouvelles resgduitités associées au réle d’'aidant peut,
elle aussi, avoir des répercussions sur la vieakadPar exemple, une personne qui a subi un
AVC peut nécessiter qu’on lui fasse des soins ahsmge ou, auparavant, son aidant allait
rejoindre ses ami(e)s. La vie des uns devient iredtement liée a celle des autres.

10.1.2. Intérét de prendre en compte la qualité de la relation dyadique

Il existe une relation forte entre le vécu des riisl@t des malades, ce qui a amené les
chercheurs a prendre en considération dans legsaésahon plus seulement les aidants ou les
malades de maniere isolée, mais les dyades aidalaiencomme une entité a part entiere
(Untas, Koleck, Rascle, & Bruchon-Schweitzer, 203s travaux ont montré que la relation
entre les aidants et les malades, fondée sur aisneats et du soutien, rend essentielles la
confiance en l'autre et la sensation de comprébansiutuelle (Burnay, 2005). Aussi, apres
la survenue d’'un AVC, la qualité de la relationrerés aidants et les personnes qui I'ont subi
joue un réle-clé pour leur bien-étre.

Les études portant sur la confiance mutuelle (Mo#b al., 2008) et I'harmonie des
relations sociales (Visser-Meily et al., 2009) omintré que lorsque les aidants et les malades
affichent des opinions proches, les malades présenh état de santé psychologique élevé.

Par ailleurs, lorsque les aidants estiment querkdation avec les personnes victimes d’AVC
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est de bonne qualité, les aidants présentent ulfenreétat de santé mentale (Quinn, Clare, &
Woods, 2009). De maniére générale, dans les cqupiesdes raisons qui expliquent que les
partenaires sont satisfaits de leur relation eshitequ’ils percoivent comme étant bonne la
qualité de la communication entre eux (Meeks, Hekd& Hendrick, 1998). Il a d’ailleurs
été montré que la qualité de la relation aide alianeé I'ajustement des dyades pendant une
maladie chronique (Badr & Acitelli, 2005). Pourtaakors que la relation entre les aidants et
les aidés devrait étre considérée comme équilieréermes de dons a l'autre et de retours
(Warner, Schiz, Wurm, Ziegelmann, & Tesch-Rémerl(20le soutien social apparait
comme étant un mouvement plutdt unidirectionneliveat en faveur des malades (Spitz &
Sordes Ader, 2007).

10.1.3. Le changement de caractere chez les victimes d’AVC et ses
répercussions sur les aidants

Le théme de la relation a l'autre implique des ratéons entre deux personnes et
donc deux caracteres. Or, 'une des plaintes réntes des aidants concernant les séquelles
de I'AVC chez leur proche concerne le fait que learactére a changé (Stone et al., 2004).
Les termes les plus couramment rapportés par Wentsi pour définir les changements
survenus chez les personnes suite a un AVC sargriiantation de I'ennui, de la frustration,
de linsatisfaction, de l'irritabilité, de I'inqutade et du fait de se sentir malheureux ; les
victimes d’AVC se sentiraient aussi moins activemins indépendantes, moins patientes,
moins confiantes, moins stables, de moins bonne ebummoins enthousiastes et
maitriseraient moins les situations qu’avant (Stehal., 2004). Ces observations peuvent,
soit directement résulter des séquelles de I'AVE@IIkHayes et al., 1998), soit refléter la
maniere dont les victimes se sont adaptées st @énement potentiellement traumatique
(Daviet, Joste, & Salle, 2013).

Deés le Chapitre 7, il a été montré que les troubfésctifs chez les survivants d’'un
AVC jouaient un réle plus important que les troghfeoteur ou que la douleur sur la qualité
de vie et la satisfaction a I'égard de la vie demrats (Baumann et al., 2011). De plus, les
aidants qui ont détecté un changement de carachexz les personnes AVC présenteraient

plus frequemment des symptomes de détresse émeli@Btone et al., 2004).

10.1.4. Les émotions ressenties et partagées par les victimes d’AVC
Les émotions les plus couramment rapportées sudesarvenue d’'un AVC chez les

victimes sont I'amertume, la honte, la culpabiléé le chagrin (Kvigne, Kirkevold, &
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Gjengedal, 2004). La maniere dont ces émotions gamagées ainsi que la maniére dont les
aidants les identifient a été questionnée.

Partager avec autrui ses émotions suite a undisnugifficile aide, entre autres, a la
comprendre et a en tirer les lecons et permet dfwneer les liens sociaux (Rimé, 2000).
Pourtant, plusieurs éléments constituent des lbasri@ ce partage. D’'une part, la honte et la
culpabilité, qui figurent parmi les émotions souveessenties par les malades chroniques
(Frich, Malterud, & Fugelli, 2007), sont celles lewins partagées (Finkenauer & Rimé,
1998). D’autre part, une étude a montré que suite AVC, certaines victimes ont tendance a
en relativiser ses impacts devant les aidants l@abst de les protéger (McPherson, Wilson,
& Murray, 2007). Dés lors que les victimes camaifléeurs émotions, les aidants sont
susceptibles de ne pas reconnaitre le mal-étrewteploche et donc dans l'impossibilité de
les soutenir.

Dans ce contexte ou les retentissements sociaufAU€ sont vécus de maniére
commune et ou les victimes rapportent des répdamssnotamment émotionnelles, nous
avons souhaité déterminer dans quelle mesure tiesdas des membres des dyades aidant-
victime d’AVC différaient a propos des retentissaisesociaux et émotionnels de I'AVC. Ce
guestionnement a amené a recenser les travauxngainalysé la concordance des réponses

entre les membres de dyades aidant-malade.

10.1.5. La concordance des attitudes a I'intérieur des dyades

La concordance correspond a I'accord entre legidéis de deux personnes. Dans le
cadre de nos travaux, étudier la concordance &lieur des dyades consiste a analyser le
niveau de corrélation intra-classe entre les régomes aidants et des personnes victimes
d’AVC d’'une méme dyade. La plupart des travaux opuii étudié la concordance entre les
réponses des membres de dyades aidant-maladetgwaigrobjectif d’évaluer la fiabilité des
réponses des aidants concernant les symptomesqualité de vie des malades, dans le cas
ou ces derniers présenteraient des limitations p&pondre eux-mémes (Jette et al., 2012;
Low & Gutman, 2003; Silveira, Given, Given, RoslagdPiette, 2010; Sneeuw et al., 1997).
Ces études ont conclu que les aidants ont tendasgeestimer les symptéomes des malades et
a sous-estimer leur qualité de vie.

A notre connaissance, aucune étude n’a, a cegomparé les attitudes des aidants et
des victimes d’AVC d’une méme dyade a propos dpserotissions sociales de I'AVC vécues

en commun et des répercussions émotionnelles tesspar les malades.
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Pour cette étude, nous sommes parties du postutatdgs attitudes concordantes
résulteraient en partie d'une communication antéeiea propos des ressentis de chacun et
refleteraient la qualité de la relation. Cette owota été opérationnalisée par la concordance
entre les attitudes des aidants et des maladégardl des retentissements sociaux de 'AVC
vécus de maniére commune ; ainsi qu’a I'’égard épsrcussions émotionnelles ressenties par

les malades.

10.1.6. Objectifs

Les objectifs de notre étude ont été d’analysexz dbs aidants et les personnes qui ont
eu un AVC, la concordance de leurs attitudes a qwoges répercussions sociales et
émotionnelles de I'AVC et de déterminer le profitm-médical des dyades divergentes.

10.2. Méthode
Pour ce travail, les 62 aidants et les 62 persorh¢€ de l'enquéte AVC

Luxembourg ont été incluses, dont 57 dyades omn@p aux questions étudiées

10.2.1. Instruments de mesure sélectionnés

The attitudes towards the most frequently expeddnsocial and emotional
repercussions of stroke were assessed by elevems iwnsisting of four commonly
experienced impacts of stroke on the family (whettmke led to an upheaval in the family
and in the couple, children distancing, and stiteeighg of family bonds), four enlarged
social repercussions (whether they received exjores®f sympathy, whether friend bonds
were strengthened, whether they lost friends anethen their social life was maintained as
before), and three effects on the stroke victimafabter change, feeling undervalued and
feeling ashamed of seeing friends). The attitudeseevieasured by both the caregivers and
the stroke victims on a 4-point Likert scale ramggfrom “totally disagree”to “completely
agree”.

The following socio-demographic characteristics avassessed: age, sex, educational
level (under 12th grade; f2yrade and above), occupational activity at theetioh stroke

onset (never employed; manual worker; employeelgker manager/technician;

? La suite de ce chapitre correspond & un artiakeni®dont sa forme originale en anglais a été reairg. Seuls
les titres ont été traduits en francais.
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manager/liberal profession), whether stroke onsttiled changes in financial situation (yes;
no).

The presence or absence of neurological impairnadrttee motor, sensory and visual
functions, incontinence, and memory and languagpaimments were assessed by the
caregivers. The number of affected domains wasessed in four categoriesnd impaired
domain”, “one impaired domain”“two impaired domains”and ‘more than two impaired

domains.

10.2.2. Analyses statistiques

The items regarding the social and emotional remsions of stroke were
dichotomized into &gree”, and ‘disagree” The response distribution was analyzed using
percentages, means and standard deviations wheopajgpe. The concordance between
caregivers’ and stroke persons’ attitudes was medswsing the kappa concordance
coefficient. A significant Kappa indicates that tiesponse distribution is not due to chance.

A non-significant Kappa indicates that there arbssantial discordances among the
responses, but does not provide information reggrthe type of discordance — do stroke
persons rather agree vs. caregivers disagreecervarsa, or do both types of discordances
occur at the same frequency?

In order to complete the analysis of the discordanthe response distribution of the
items which presented a tendency to a specificodisnce type was detailed. For each of the
four items concerned, a group of discordant dyads isolated by creating a binary variable
(i.e. “caregiver agrees and stroke person disagrees. “others”) and entered as the
dependent variable of a logistic regression. Thethod allowed identifying the weight of
each adjusted independent variable relative tothers. The independent variables were: sex
and age of the stroke persons and the caregiverssttoke person’s impaired motor, visual,

and sensory functions, incontinence, and residunguage and memory disabilities.

10.3. Résultats
Among the 57 available caregiver-stroke person slyate stroke person did not

answer the items of this study. Thus, our final glenis composed of 56 dyads.
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10.3.1. Profil des répondants et des dyades

Among the 50 dyads composed of couples (89.3%§68%) were comprised of wife
caregivers and 18 (36%) of husband caregivers. Antloa other dyads, five caregivers were
women (83.3%), mainly daughters caring for a paréntmajority of households had
completed at least 12 years of education. A desonipof the participants is presented in
Tableau 35. Two thirds of the affected individualesre men with an average age of 63.3
years. Two years after stroke occurrence, 50% haidlual sensory impairments, primarily
pain. Nearly one third had language and memoryrdess and 39.3% maintained motor
deficiencies. Nearly 43% reported three or moreaimgal domains. Within caregivers, two
thirds were women, with an average age of 59 yedisut 90% were the stroke persons’

spouses.

10.3.2. Attitudes a I'égard des retentissements sociaux et émotionnels de
I’'AVC
The response distribution, concordance analysas,faur illustrations of diverging

attitudes are presented below.

Tableau 35. Caractéristiques sociodémographiques sanitaires des membres des 56 dyades aidant-

victime d’AVC
Caregivers  Stroke victims
m c m z
Age 59.1 13.8 63.3 153
n % n %
Sex Women 36 64.3 21 375
Men 20 35.7 35 625
Link with the stroke person Spouse 50 89.3
Child 5 89
Other 1 18
Educational level Under fyrade 24 429 25 446
12" grade and above 32 57,1 31 554
Residual impairment domains  Motor 22 393
Vision 12 214
Sensory 28 50.0
Language 18 321
Memory 21 375
Character 9 161
Incontinency 6 10.7
Number of deficiencies 0 13 232
1 10 17.9
2 9 16.1
3 or more 24 429
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10.3.2.1. Analyse des attitudes des aidants et des personnes ayant subi
ravc

A majority of caregivers and stroke persons corexlirthat stroke had helped
strengthen their bonds with their friends, had irek expressions of sympathy, and their
social life maintained as before the stroke (Tabl&@).

Conversely, caregivers as well as stroke personslyndisagreed regarding the fact
that the stroke person was ashamed of seeing &iehdt the stroke had put a distance with
their children, and they had lost friends.

However, more than half of the caregivers decldhed the character of the affected
person had changed vs. 43% of the stroke persomarlyN45% of the survivors felt
undervalued vs. only 25.5% of their caregivers.

More than 55% of the survivors (vs. 64.3% of theegavers) felt that the stroke had
brought an upheaval in their family while 22.6%.(88.9%) reported that stroke had brought

an upheaval in their couple.

10.3.2.2. Analyses de la concordance entre les attitudes des aidants et des
personnes ayant subi 'AVC

Concordance percentages ranged from 51.686le victim's feeling demearjetb
79% Ghame of seeing frien@sdloss of friendk(Tableau 36).

The most concordant items concerned the attitudartis the upheaval the stroke had
brought to the family, the stroke person’s chamackenge and expressions of sympathy, and
upheaval the stroke had brought to the couple @s&ldf friends.

With regard to whether stroke had strengthened amith friends, led to children
distancing and whether the stroke persons felt desgh the attitudes of the dyads were not

significantly concordant.
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Tableau 36. Attitudes des aidants et des victimesAV/C et concordance intradyade a I'égard des
répercussions de 'AVC

Caregivers Stroke victims
(n=56) (n=56)
Agree Disagree Agree Disagree Concordance
% % % % % K p

Social repercussions

1. Upheaval in the family 64.3 35.7 55.4 445 76(B52 0.000***
2. Upheaval in the couple 38.9 61.1 22.6 77.4 6A0B9 0.002**
3. Distance with children 9.8 90.2 8.2 91.8 66.1 0.14 0.319
4. Expressions of sympathy 75.9 24.1 83.9 16.1 7063 0.001***
5. Family bonds strengthened 69.2 30.8 66.1 33.9 .854.21 0.120
6. Friend bonds strengthened 909 9.1 87.3 12.7 71.0 0.07 0.623
7. Loss of friends 8.9 91.1 9.3 90.7 79.0 0.39 0.003**
8. Social life maintained 80.4 19.6 73.2 26.8 67030 0.020*
Emotional repercussions on the stroke person

9. He/she feels demeaned 25.5 74.5 44.6 55.4 5130 00.121
10. His/her character changed 53.6 46.4 42.9 57.1 4.5 60.43 0.001***

11. He/she is ashamed of seeing friends 3.6 96.4 12.5 87.5 79.0 0.18 0.102
Significance levels: *p<0.05, **p<0.01, ***0.001.

10.3.3. Quatre illustrations d’attitudes divergentes et profil des dyades
concernées
Items which showed a tendency to a specific typdisdfordance provided information
on the stroke victims’ feeling demeaned and ashariedstroke persons’ character change
and upheaval in the couple.

10.3.3.1. Analyse des divergences concernant le sentiment de
dévalorisation des personnes ayant subi I'’AVC
Among the 22 dyads in which the stroke victim desdahe/she felt demeaned, 14
caregivers disagreed (Tableau 37). Dyads in whiehsurvivors had impaired language and

were incontinent had a higher probability of presenthis type of discordance (Tableau 38).

Tableau 37. Distribution des réponses a I'item ka personne qui a fait 'AVC se sent dévaloriséfe)
Stroke victims

Agree Disagree Total
Agree 8 5 13
Caregivers Disagree 14 24 38
Total 22 29 51
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Tableau 38. Distribution des attitudes entre le grope discordant isolé et les autres dyades pour B
« La personne qui a fait un AVC se sent dévaloriséfedinsi que les valeurs des parametres de la régston
logistique

The stroke-affected person feels  Stroke vict. agrees/

demeaned caregiver disagrees Others Parame.te_rs of the binary
_ (n=37) logistic model
(n=14)
m (o) m (o) B S.E. p
Intercept -2.04 291 0.482
Age of the caregiver 57.2 (15.2) 58.8 (13.7) -0.00.05 0.235
Age of the stroke victim 64.1 (16.4) 61.5(15.3) .0 0.04 0.455
n n
Sex of the caregiver Women 11 21 1.69 212 0.424
Men 3 16 -
Sex of the stroke victim Women 3 16 1.17 198 0.554
Men 11 21 -
Motor impairment Yes 8 12 0.60 0.90 0.507
No 6 25 -
Vision impairment Yes 4 7 -0.52 1.05 0.622
No 10 30 -
Sensory impairment Yes 10 16 0.28 0.97 0.773
No 4 21 -
Language impairment Yes 8 7 2.11 1.00 0.036*
No 6 30 -
Memory impairment Yes 6 11 -0.86 1.00 0.393
No 8 26 -
Incontinence Yes 3 2 273 147 0.064
No 11 35 -

Significance levels’p<0.1, *p<0.05.

10.3.3.2. Analyse des divergences concernant la honte ressentie par les
personnes ayant subi 'AVC
Among the seven dyads in which stroke victims regzbthey felt ashamed of seeing
friends, only one caregiver perceived this feel{figibleau 39). Discordance was rather

observed in pairs whose stroke person presentgddge impairments (Tableau 40).

Tableau 39. Distribution des réponses a I'item ©epuis son AVC, il/elle a honte de voir des amis
Stroke victim

Agree Disagree Total
Agree 1 1 2
Caregivers Disagree 6 48 54
Total 7 49 56
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Tableau 40. Distribution des attitudes entre le grope discordant isolé et les autres dyades pour B «
Depuis son AVC, il/elle a honte de voir des amiginsi que les valeurs des parametres de la régston

logistique
The. stroI§e person is ashamed of Stroke.wcum agrees/ Others Parameters of the
seeing friends caregiver disagrees - . o
(n=6) (n=50) binary logistic model
m (o) m (o) B S.E. p
Intercept -8.92 447 0.046
Age of the caregiver 57.3(9.3) 59.3(14.3) -0.0D.07 0.930
Age of the stroke victim 67.0 (10.9) 62.8 (15.8) .0 0.06 0.603
n n
Sex of the caregiver Women 5 31 282 280 0.313
Men 1 19 -
Sex of the stroke victim Women 2 19 231 231 0.316
Men 4 31 -
Motor impairment Yes 4 18 0.35 1.37 0.798
No 2 32 -
Vision impairment Yes 2 10 0.48 1.18 0.686
No 4 40 -
Sensory impairment Yes 5 23 0.63 1.70 0.710
No 1 27 -
Language impairment Yes 5 13 256 1.30.063
No 1 37 -
Memory impairment Yes 4 17 0.17 1.21 0.887
No 2 33 -
Incontinence Yes 1 5 -1.37 2.05 0.505
No 5 45 -

Significance level’p<0.1.

10.3.3.3. Analyse des divergences concernant le changement de caracteére
des personnes ayant subi 'AVC
Among the 30 caregivers who thought the characfethe affected person had
changed, 11 of the stroke victims they cared ftirtfeey had the same character as before the
stroke (Tableau 41). This discordance type wasassbciated with any socio-demographic

feature or impairment of the stroke person (Tabkau

Tableau 41. Distribution des réponses a I'item ke caractére de la personne AVC a changé
Stroke victims

Agree Disagree Total
Agree 19 11 30
Caregivers Disagree 5 21 26
Total 24 32 56
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Tableau 42. Distribution des attitudes entre le grope discordant isolé et les autres dyades pour B «Le
caractére de la personne AVC a changeinsi que les valeurs des parameétres de la régston logistique

The stroke person’s character Stroke person disagrees/ Others Parameters of the binary
changed caregiver agrees - o
- (n=45) logistic model
(n=11)
m (o) m (o) B S.E. p

Intercept -1.75 432 0.686

Age of the caregiver 60.2 (12.4) 58.8 (14.2) 0.00.06 0.432

Age of the stroke victim 64.4 (12.1) 63.0(16.1) 0.04 0.05 0.442

n n

Sex of the caregiver Women 10 26 095 391 0.809
Men 1 19 -

Sex of the stroke victim Women 1 20 -1.62 3.87 0.675
Men 10 25 -

Motor impairment Yes 5 17 0.38 0.95 0.691
No 6 28 -

Vision impairment Yes 2 10 -0.38 1.08 0.725
No 9 35 -

Sensory impairment Yes 7 21 0.71 0.91 0.434
No 4 24 -

Language impairment Yes 3 15 -0.25 1.01 0.808
No 8 30 -

Memory impairment Yes 3 18 -1.01 1.03 0.331
No 8 27 -

Incontinence Yes 1 5 -0.79 141 0.574
No 10 40 -

10.3.3.4. Analyse des divergences concernant les bouleversements causés
par I'AVC sur le couple
Among the 20 caregivers who declared that strokkbraught an upheaval in their
couple, 11 stroke victims did not agree (Tableau 48is discordance type only occurred
among dyads where the caregiver was a woman arstrtilee person a man, and patrticularly
when the stroke person suffered from motor impams¢Tableau 44). No such discordance

appeared when the stroke person was incontinent.

Tableau 43. Distribution des réponses a I'item &k’AVC a apporté des bouleversements considérabies s
notre couple»
Stroke victims

Agree Disagree Total
Agree 9 11 20
Caregivers Disagree 3 30 33
Total 12 41 53
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Tableau 44. Distribution des attitudes entre le grope discordant isolé et les autres dyades pour B «
L’AVC a apporté des bouleversements considérableswetre couple» ainsi que les valeurs des parameétres
de la régression logistique

Stroke brought serious upheaval Stroke victim disagrees/ Others Parameters of the binary

in our couple caregl\ier agrees (n=42) logistic model
(n=11)
m (o) m (o) B S. E. p
Intercept -1.97 2.11 0.350
Age of the caregiver 59.9 (10.2) 59.8 (14.7) -0.080.06 0.226
Age of the stroke victim 64.2 (10.4) 61.9 (16.1) .0® 0.06 0.272
n n
Sex of the caregiver Women 11 23 - -
Men 0 19 - -
Sex of the stroke victim ~ Women 0 20 - -
Men 11 22 - -
Motor impairment Yes 8 12 2.14 1.00 0.027*
No 3 30 0 -
Vision impairment Yes 1 10 -1.83 1.24 0.142
No 10 32 0 -
Sensory impairment Yes 7 20 0.10 1.00 0.922
No 4 22 0 -
Language impairment Yes 3 12 -1.04 1.09 0.342
No 8 30 0 -
Memory impairment Yes 7 12 1.38 0.88 0.115
No 4 30 0 -
Incontinence Yes 0 5 - -
No 11 37 - -

Significance level: *p<0.05.

10.4. Discussion

The aims of the present study were to analyzedheardance of attitudes towards the
social and emotional repercussions of stroke, arttermine the socio-medical profile of the
diverging dyads. Both family caregivers’ and suors/ attitudes towards the social
repercussions of stroke were similar. Survivors hwitnotor deficiencies tended to
underestimate the upheaval the event had brouglheio couple, whereas caregivers of
language-impaired relatives tended to underestirnhetie feelings of shame and demeaning.
Caregivers generally tended to overestimate thecandl on the couple and the stroke
persons’ character change. Thus, communicatiorurghces, but also residual physical
disabilities, may affect the understanding of eaitter’s attitudes within dyads.

10.4.1. Des bouleversements de la vie de couple percus surtout par les
aidants
Family caregivers were more numerous than strokeops in perceiving couple
upheavals brought by the stroke and a change inchia@acter of their stroke-affected
relatives. This result shows that family caregiyensre than the stroke persons, experience
the relationship with the other as being discordisicompared to the pre-stroke period,
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suggesting that becoming family caregivers canXpemenced as a biographical disruption
(Bury, 1982) which may impair their sense of coneseand thus alter their health behaviors
(Silarova et al., 2013). Our findings may reflelsatt the caregivers are making noticeable
efforts to maintain the survivors’ lifestyle as n@al as possible. This trend has particularly
been showed among women spouses accompanyingpirgmers during the biographical

transition of retirement, even though their mal®euges did not notice the efforts made
(Caradec, 2001). Another possible interpretatioth@f result is that, for the stroke persons,
their relationship with their partners is not aopity since they already have to cope with
other problems as functional impairments, partidylan the motor domain, a decrease in
their quality of life, socio-economic problems (Baann, Lurbe, et al., 2012), and are worried

about having a new stroke (Salter, Hellings, Fodeyeasell, 2008).

10.4.2. La difficulté pour les aidants de détecter les affects négatifs des
personnes ayant subi ’AVC

Our findings also show that it can be difficult feome family caregivers to detect
negative affects in survivors such as shame andedeimg, especially when the stroke
victims suffer from language impairments. Shamdé&nswn to be one of the least shared
emotions (Rimé, 2009). In the context of chronmedise, shame can be elicited by moralizing
health professionals (Pichert & Elam, 1986) or tireight of social norms. In the latter
condition, shame is a response to a social vulilgyalgainst a stigma, as reported among
Parkinson’s disease or lung cancer patients (Berg£08; Nijhof, 1995). In order to maintain
their self-esteem and not add an additional bufesocial support to be provided by their
caregivers, some affected stroke patients may thide negative affect in front of others
(McPherson et al., 2007). The frequency of discargdtitudes indicates that shame is an
intimate feeling, but also suggests that some stmkvivors are confronted with a
stigmatization of their handicaps/disabilities (Beann, Lurbe-Puerto, et al., 2012).

Experiencing shame has been shown to have posdifects on the survivors’
motivation towards health behaviors (Frich et &007). However, further studies are
necessary to identify to what extent keeping thi®ton to themselves is actually beneficial
or not for their wellbeing, and whether it indicatihe quality of the relationship with their
partners. On the other hand, one should be ateetdivthe possibility that some caregivers
have set up a negative dyadic coping strategy stmgi of not paying attention to the
survivors’ affects, as observed in depressed iddals (Bodenmann, Charvoz, Widmer, &
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Bradbury, 2004). Our findings should also not olbsdhe fact that a majority of the stroke
persons did not report feeling ashamed in froritiehds.

10.4.3. A propos des discordances observées uniquement dans des dyades
femme aidante - homme victime d’AVC

Of the four analyzed discordant socio-demograpkgadd profiles, only one — couple
upheaval - was strongly related to the gender oégigers. This result is not in line with
gender studies which report that discordance raggttie level of quality of life of survivors
is higher in couples where the caregiver is a wothaw & Gutman, 2003), and that female
spouses tend to be overprotective towards theicalinterparts (Green & King, 2009).
Regarding the discordance of attitudes towardsigteaval in the couple, they only occur in
female caregiver/male stroke person dyads. Baseafeministic approach, this tendency of
withholding their own feelings is typically obsedvéen women, as described in a study
pertaining to illness accounts on shame in wometh whronic pain (Werner et al., 2004).
Accordingly, the stroke persons may not even natice magnitude of the changes. This
finding underscores the notion that the caregivig still has gendered specificities (Bucki,
Spitz, & Baumann, 2012).

10.4.4. Concordances et discordances concernant les répercussions sociales

de I’'AVC

The social repercussions of stroke affect the sorsi and the caregivers similarly.
Our results show that while family caregivers do carry the effects of stroke within them,
they are affected by its social impacts. In additio impairing their physical (Vitaliano et al.,
2003) and psychological health (Franzén-Dahlinsbar Murray, Wredling, & Billing, 2007;
Han & Haley, 1999; Pinquart & Sérensen, 2003),rgadan also deteriorate its social aspect.
Attending to social networks may require an addaioeffort on their part, especially when
they fear leaving the stroke persons alone (Baumambe-Puerto, et al., 2012).

None of the attitudes regarding the social repeions experienced in common by the
survivors and caregivers received total concordaiite recent interest for analyzing the
patient/caregiver dyad as an entity (Untas e28l1,2) must not obscure the fact that patients
and caregivers perceive their reality individualhyough their own filters (Hafsteinsdottir,
2011). Can such discordances be beneficial to fleelgl balance? One can assume that
caregivers who identify the accurate emotions efgtirvivors will probably be better able to

respond adequately, which will in turn improve thality of their relationship. For example,
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caregivers who do not perceive that their relatifeesd ashamed in front of friends can
interpret their desire to stay at home by lazirersgnwillingness. This competence has been
conceptualized through family caregiving skills,damcludes accurate monitoring and
interpreting (Schumacher et al., 2000). These tedsliare in keeping with the person’s
capability to be healthy. The health capabilitiek aaregivers and the survivors are
interconnected, such that the harmonious relatipesbetween each other will reinforce, or
counterbalance the contextual factors associatddtixgir respective health agency abilities.

The dissimilarities in attitudes observed in owrdstindubitably draw attention on the
need to provide information to both survivors aadegivers. Actions addressed to dyads can
improve the content of the relationship and theegarers’ health (Sebern & Woda, 2012).
Moreover, a high reciprocity and exchange in regardeelings between patients and their
caregivers has been shown to decrease the camgdiuinden (Reid, Moss, & Hyman, 2005).
Eliciting communication among the dyads could ewmeathe experience of living after a
stroke, for both the stroke persons and their ceees)

10.4.5. Limites de I'étude

From a methodological standpoint, some limitatiooks our study should be
acknowledged. Our findings raise awareness on thwlhcks of the kappa concordance
coefficient. For example, concordance rates of 685 for the‘upheaval in the couple’and
“stroke person’s character changeere significantly concordant. This phenomenon has
been described in the literature as a paradoxydercto raise caution in its interpretation
(Blum et al., 1995; Feinstein & Cicchetti, 1990)heT microanalyses performed herein
nevertheless allowed to overcome these drawbackst@anproceed to a more in-depth
understanding of our results.

In addition, the small size of our sample led mitations with regard to the statistical
analyses. It would have been of interest to anatiieeextent to which intradyad attitude
concordance has an influence or plays a moderabtieg on the survivors’ and/or their
caregivers’ quality of life.

10.4.6. Implications pratiques

Two years after a stroke and later on, the conksttveen survivors and both
healthcare and social professionals becomes inaoghasare. Over time, the social support of
family caregivers tends to diminish (Adriaansem &euwen, Visser-Meily, Van den Bos,

& Post, 2011), leaving the latter more vulneralde hiealth issues. In order to prevent
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exhaustion on their part, there is a need to retheecommunication between them and the
relatives they are caring for.

In the field of stroke, patient education consgdtsformation or support delivery, and
interventions to promote health are mainly delideaé the acute phase or after rehabilitation.
However, few initiatives take place during the chcophase. Yet, life course can be
significantly disrupted on the long term, and heaisks increase with the wear of day-to-day
caring. In addition, a majority of caregivers stiiclare that their opinions are not sufficiently
taken into account (Simon et al., 2003). Infornrafpwovision should be systematic, both for
survivors and their families (J. Smith, Forster, ¥oung, 2009). Extending these
recommendations over time appears necessary indighe present findings.

Patient education in the chronic phase could beawen by addressing dyads, rather
than only one of the members. Our recommendationsern the need for professionals to
accompany survivors and their caregivers througir ife after stroke, in the sense of more
reciprocity and mutual comprehension. For this psey proposing services aimed at
promoting communication regarding emotions wittie tlyads would help to harmonize the
giving-receiving balance, including facilitating etion sharing as well as developing the
caregivers’ caregiving skills. Due to the extenttué social repercussions caregivers already
experience, it is important not to further burdeer with additional tasks, which would be at
the expense of their own health. Healthcare pradeats should also be attentive to those
dyads where the survivors suffer from language impents, especially in cases of aphasia,
since they are more vulnerable to misunderstandatgie sharing their emotions.

A satisfactory relationship with an ill partnerassociated with less caregiving burden.
It is also related to better communication withire tcouple (Steadman, Tremont, & Dauvis,
2007). Thus, actions aimed at promoting commuroocabetween partners are expected to
improve the well-being of caregivers. Although egmrtner should have the choice to
maintain some level of intimacy, it is the dutytbe healthcare and social practitioners to
create the best environment possible to promot&utiexchange. In this sense, there is a
need to provide adequate training in order to rseiprivors and their caregivers to act as

agents of their own health.
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En résumé

Dans ce chapitre, la concordance des attitudes E®aidants et les personnes qui

subi I'AVC a propos des répercussions socialesngttiénnelles de I'AVC a été analysée e

profil socio-médical des dyades divergentes a étérohiné.

Nos analyses font apparaitre que les personnesngiubi 'AVC ont généralement

eu tendance a sous-estimer, par rapport a lewaistaideur changement de caractére. Au

ont

t le

sein

des dyades divergentes, les aidants ont eu ten@aeueestimer, par rapport aux personnes

qui ont subi 'AVC, les bouleversements survenussdiegur couple, surtout quand I'AVC

occasionné des séquelles motrices ; les aidanesuaieindance a sous-estimer, par rapport

personnes qui ont subi 'AVC, la honte et la dérightion ressenties par ces dernie

particulierement si 'AVC a entrainé des troubleslahgage. Enfin, les dyades ou les aid3

ont estimé que I'AVC avait entrainé des bouleveres@sidans leur vie de couple et ou
personnes qui ont subi 'AVC ont affirmé le conteaiont été constituées uniquement

femmes-aidantes et d’hommes-aidés.

Nos résultats déemontrent que les répercussionslescet émotionnelles de 'AV

peuvent contribuer au sentiment de rupture bioggaghéprouveé par certains aidants. |

troubles de la communication, mais aussi les d&fe@s motrices, peuvent favoriser

présence de divergences concernant une situatiarapb vécue en commun. Le fait que

honte et la dévalorisation ressenties par lesmedid’AVC ne soient pas toujours détect

par les aidants d’'une part protege ces derniersedaossible détresse, mais d’autre part,

a
aux
es,
ANts
les
de

ees

peut

entrainer des réponses inadéquates aux besoimpseaters. Trouver les moyens d'améligrer

la communication entre les membres des dyadesagiboontribuer a renforcer leur capabil

de santé respective.

té
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Ce premier axe d'analyse a permis d’'analyser laalméife de santé des aidants

familiaux a travers différents angles d’approche.

Résultats principaux

En premier lieu, les femmes aidantes de notre pdipal d’étude accompagnent, plus
gue les hommes, des personnes chez qui subsisentralibles de la mémoire et une
multitude de déficiences. Elles sont donc plus episicles de ressentir les retombées de
I’AVC et les impacts du role d’aidant.

En second lieu, le mode de vie des femmes aidafdssdavantage modifié que celui
des hommes. Leurs responsabilités au sein dedgar bnt augmenté et la frequence de leurs
activités de loisirs a diminué. Concernant les ictpau role d’aidant, elles ont déclaré, plus
gue les hommes, que leur état de santé s’est dégtapl’elles manquent de soutien de la part
de leur famille.

En troisieme lieu, nous avons montré que recoutiies professionnels favorise la
valeur que les aidants accordent a leur role. kecmurs est d’autant plus profitable que les
aidants bénéficient, par ailleurs, du soutien de feamille et de leurs amis.

En quatrieme lieu, certains aidants accompagnehipdesonnes qui n'ont pas percu
les modifications de caractere que 'AVC a engeesirées hommes atteints, suite a I'AVC,
de troubles moteurs ont eu tendance a sous-esisidrouleversements de I'’AVC sur leur
couple. En revanche, les aidants ont eu tendasceistestimer la dévalorisation et la honte

ressenties par les victimes, surtout lorsque ceséates présentaient des troubles du langage.

Synthese

D’une part, nos travaux ont montré que la cap&bdi santé des aidants ne peut pas
étre isolée de celle des personnes AVC. Ce coestaparticulierement saillant chez les
femmes aidantes qui ont bousculé leur mode de nti&riaur pour se mettre au service des
personnes AVC. De plus, certains profils de défices des personnes AVC entrainent des
difficultés supplémentaires, notamment en cas alébtes de la communication ou d’atteinte
de fonctions multiples. Sur le terrain, ces perssnrequierent de la part des professionnels

une vigilance particuliere.
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D’autre part, nos résultats ont permis d’approfotelmaniére dont les facteurs liés au
contexte social influencent la capabilité de sahiz les aidants. Cette influence s’exprime a
travers les normes de genre qui persistent dadsn&ine du soutien a autrui et qui peuvent
sembler défavorables aux femmes. L'influence detetas sociaux s’exprime aussi a travers
le soutien social que les aidants percoivent, qualienne des proches ou des professionnels.
Ce soutien contribue a ce que les aidants accomteria valeur a leur réle et donc par

extension, a leur vie.

Limites et perspectives

Nos études ont permis de montrer que la capalibtésanté des aidants familiaux
résulte d'une combinaison de diverses dimensioatysées de maniére indépendante (dans
une étude les normes de genre, dans une autre légidiéterminants sociaux de la valeur
accordée au réle d’aidant, dans une troisieme dtudsation avec les personnes AVC). Ces
travaux permettent d’avoir une idée des rapporisiqissent certaines dimensions entre elles,
telles que la valeur accordée au mode de vie duiéesau soutien social. Néanmoins, a ce
stade, cette vision reste partielle. Or, pour awmie compréhension plus complete du
paradigme, il est nécessaire de prendre en coraptdisiensions en un tout. Aussi, I'objectif
de notre second axe d’analyses sera d’'une paxpuigruire un prototype de questionnaire
gui mesure les différentes dimensions de la cap@alié santé des aidants familiaux et d’autre
part, d'identifier dans leur complexité les liens gxistent entre elles.
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Opérationnalisation et analyse des
dimensions de la capabilité de santé

des aidants familiaux
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Introduction au second axe d’analyses

Notre premier axe d’analyses a permis d’approfqredifon quatre points d’approche
spécifiques, le contenu de la capabilité de saagaidants familiaux. Néanmoins, comme
montré au Chapitre 2, la capabilité de santé est méta-capabilité qui résulte de la
combinaison entre plusieurs capabilités dite « Bmp et dont le profil formulé par Ruger
offre des pistes de réflexion et d’opérationnaiisat Aussi, ce second axe d’analyses a été
congu dans le but de modéliser, d’opérationnaksel’analyser les dimensions de capabilité
de santé des aidants familiaux. Notre démarchdestelera en trois étapes, dont les deux
premieres reposeront sur les données issues apéEnAVC et la troisieme s’appuiera sur
des données nouvellement collectées.

La premiere étape consistera a construire un queod’outil de capabilité de santé
des aidants familiaux valide a la fois sur les plalinimétrique et psychométrique (Chapitre
11).

La seconde étape permettra de déterminer lesamadjui existent entre les différentes
dimensions opérationnelles de capabilité de sam& gue leur contribution respective a
notre modele (Chapitre 12).

La troisieme étape permettra de compléter d’'ung e connaissances théoriques sur
le contenu des dimensions internes de capabiligad& et d’autre part, de compléter la liste
des items qui composeront a terme le premier imgni prototype de capabilité de santé
(Chapitre 13).
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Chapitre 11

Elaboration d’un prototype de
questionnaire de capabilité de santé
des aidants a partir d’'une proposition

de modele conceptuel
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Chapitre 11. Elaboration d’un prototype de questionnaire de
capabilité de santé des aidants a partir d’'une proposition de modele

conceptuel

Apres avoir étudié la capabilité de santé des &sd@miliaux a travers quatre themes
qui lui sont reliés, notre objectif consiste mamnaet a analyser le paradigme dans son
ensemble, c'est-a-dire en tenant compte de segaliffes dimensions telles que formulées par
Ruger.

Dans le chapitre qui suit, une démarche de vatidatposant a la fois sur des criteres
qualitatifs et statistiques sera menée a titrea@apbdire, ce qui aboutira a I'élaboration d’un

prototype de questionnaire de capabilité de saggaitiants familiaux.

11.1. Introduction

Au Chapitre 6, les correspondances entre les dimensle capabilité de santé et les
guestions posées aux aidants lors de I'enquéte AM@mbourg ont été identifiées. A partir
des résultats préliminaires obtenus, une réflexaorété menée afin de déterminer les
dimensions qui étaient les plus représentatives figurer dans ce qui constituera notre
proposition de modele conceptuel de la capabikté&ahtée des aidants familiaux. Les détails
de la méthodologie adoptée ainsi que les étapsamstruction de ce modéle se trouvent en
Annexe V.

11.1.1. Un modéele conceptuel de la capabilité de santé des aidants familiaux

Les analyses ont abouti a I'élaboration d’un mod&d@ceptuel comportant huit
dimensions : quatre internes et quatre externaggif&i5). A ce stade, les dimensions sont
mesurées par 75 items provenant de quatre échallieges (Whoqol-Bref, CRA, CSCS et
index de Barthel) ainsi que de I'enquéte explorataienée par Baumann & Aiach (2009). La
liste des 75 questions correspondant a ce quesair@npréliminaire est présentée en Annexe
VI.
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Capabilité de santé des aidants familiaux

Dimensions internes Dimensions externes

Mode de
fonctionnement
psychologique

Soutien familial

Mode de
fonctionnement
physique

Capital social

Conditions
matérielles et
sécurité

Auto-efficacite a
I'égard des
services de santé

2 Interactions
Valeur accordee

au mode de vie

avec les services
de sante

Figure 5. Proposition de modele de la capabilité deanté des aidants familiaux

11.1.2. Les prémisses d’'une échelle de mesure composite

Parmi les 75 items qui mesurent les dimensionsatiee rmodele, certains sont issus
d’échelles de mesures composites, c’est-a-dire raesdifférents concepts. Par exemple, les
items du Whoqol-Bref sont divisés selon quatre espae la qualité de vie, les items du CRA
selon cing domaines relatifs aux impacts du rokeddint, etc. Dans le méme ordre d’idées,
notre liste peut potentiellement constituer unrimsient de mesure composite. Mais pour
prétendre a cette appellation, un questionnairé dérnontrer des qualités spécifiques, tant
psychomeétriques que sur le plan conceptuel. De, ptus le plan pragmatique, un
questionnaire de 75 items peut étre contraignaatriplir pour les personnes interrogées. On
observe que méme les plus utilisés des questi@mairt pu faire I'objet d’'une réduction de
leur taille. A titre d’exemples, le Whoqol-Bref dat-méme une version réduite du Whoqol-
100 initial, le SF-36, un questionnaire d’état daté largement utilisé en santé publique a été
réduit a 12 puis a 8 items (Ware, 2004), etc.

Dans le cadre de nos travaux doctoraux, nous guaniipé a un groupe de travail
sur la réduction de questionnaires. La démarchetédaci est le fruit des enseignements
tirés. Dans la partie qui suit seront présentéesdidexions qui ont animé ce groupe de travail

ainsi que les résultats de leurs recherches, sgudts notre méthodologie s’appuie.
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11.1.3. Contextualisation de notre démarche

Etant affiliées a I'unité de recherche sur les wials chroniques, la santé percue et les
processus d’adaptation selon les approches épittEgitjaes et psychologiques (APEMAC),
nous avons participé a un groupe de travail surétiuction de questionnaires dont les
réflexions ont débuté en 1997. A cette époqueaitertmembres de I'équipe avaient publié
les recommandations méthodologiques qu’ils fornautiapour réduire les échelles de mesures
composites. Ces recommandations s’appuyaient afsantiellement sur les méthodes de la
psychométrie classique mais introduisaient déjapdrtance d’'une approche clinimétrique
visant a garder du sens en préservant le conteostdCGuillemin, Pouchot, & Fermanian,
1997).

En 2010, dans le cadre d’'un nouveau projet de relobeles chercheurs de I'équipe se
sont de nouveau réunis dans un groupe de travail ltibjectif a été de reconsidérer et
réactualiser ces recommandations. Leur revue tigdeature dans le domaine de la mesure
en psychologie a montré que les considérationsade=urs a I'égard des choix des items a
supprimer lors de la réduction d’échelles de mestomposites concernaient toujours
essentiellement les aspects psychométriques dessigparticulierement la consistance
interne et I'unidimensionnalité). Pourtant, bieredutilité de ces mesures ne soit pas remise
en cause, les chercheurs de I'équipe tiennent pelapque se référer seulement a des
considérations quantitatives comporte des limisns la majorité des publications, il est
probable que les chercheurs aient en réalité camids criteres statistiques et une réflexion
conceptuelle. Néanmoins, la démarche qualitativie sgus-tend leurs choix est rarement
explicitée dans les articles scientifiques, cepmpse la question de leur fondement théorique.

Aussi, dans la volonté de redonner leur place aomsidérations conceptuelles
qualitatives dans le processus de réduction dé&ghids chercheurs du groupe de travalil
auquel nous avons participé ont publié un artiale grésente une version actualisée des
recommandations pour valider une version réduiéelttlle de mesure composite (Goetz et
al., 2013). Celles-ci consistent a :

1) documenter la validité des échelles originales,

2) prendre un modele théorique en considération,

3) préserver la validité de contenu,

4) préserver les propriétés psychometriques,

5) renseigner les raisons qui ont mené a séle@rores items,

6) valider la forme courte de I'échelle de mesurenposite auprés d’'un échantillon

indépendant.
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A la lumiére de ce cadre de travail, les étapedaddémarche de sélection et de

réduction du nombre d’items seront présentées ldansotalité.

11.1.4. Objectif
Notre objectif a été d’identifier, de maniere exploire, les items qui constitueront un

prototype de questionnaire de capabilité de saggadlants familiaux.

11.2. Méthode
Les cing premieres étapes de la réduction d’échelbenposites formulées par Goetz

et al. (2013) ont été appliquées et une conditipgpEmentaire décrite ci-aprés a été ajoutée.

11.2.1. Méthode utilisée pour respecter chacune des cinq recommandations

pour la réduction des échelles de mesure composites

La validité des échelles originalesété documentée de deux maniéres.

Les items qui composent les dimensions de notresfaabnt issus de quatre échelles
validées : le Whoqol-Bref, le CRA, le CSCS et laxdde Barthel. Dans un premier temps, la
validité de ces échelles a été vérifiee a l'aides désultats publiés dans la littérature
concernant leur validation. Dans un deuxiéeme tenpspartir des données de notre
échantillon, leurs domaines respectifs ont faibjed d’'une analyse factorielle et du calcul des
alphas de Cronbach.

Le modele théoriquepris en considération a été la capabilité de saffid de
respecter notre modele conceptuel, une attenti@netée a ce que I'échelle réduite mesure
le maximum possible de dimensions de la capaliétéante.

La validité du contenudes items de chaque domaine a été vérifiee deéneani
gualitative par le jugement de trois chercheures.

Les propriétés psychométriguamesurées ont été les suivantes : I'unidimensidtiénal
des items a lintérieur de chaque dimension a ésféé par une analyse factorielle. La
consistance interne de chaque dimension réduité aééfiée a I'aide du calcul de l'alpha de
Cronbach (critere a > 0.70). Malgré la petite taille de I'échantillogt, pour rester dans une
optique exploratoire, une analyse factorielle entsamultanément tous les items retenus a di
faire apparaitre 'unidimensionnalité des itemsgtadans chaque dimension de la capabilité
de santé. Notons gqu’a cet effet, les scores deuehdgm ont été transformés de maniére a

varier de 0 a 100, 100 représentant le score maxiena capabilité ».
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Lesraisons qui ont mené a choisir ces iterost été précisées.

11.2.2. Contrainte supplémentaire liée a la taille de notre échantillon

Etant donné que I'échantillon est composé de 6anas] le nombre de parameétres de
notre modeéle ne doit pas excéder 62 (le nombreégendants). Chaque lien entre les
différentes dimensions et chaque lien entre un gésa dimension d’appartenance constitue
un parameétre. Notre modéle conceptuel comprenahtdimensions, le questionnaire final
pourra comporter un maximum de 21 items, ce quivégtia ce que chacune des dimensions
soit mesurée par deux a trois items. Cette coméraen conduit a procéder a une étape
supplémentaire de sélection des items qui a comlaséconsidérations qualitatives et

quantitatives décrites précédemment.

11.3. Résultats
Les résultats des étapes de sélection et de rédudti nombre d’items ainsi que le

prototype de questionnaire qui en découle soneptés dans la partie qui suit.

11.3.1. Etapes de la sélection et de la réduction du nombre d’items
Les résultats concernant les cing premiéres recamat@ns de Goetz et al. (2013)
ainsi que I'étape supplémentaire de sélection thasi sont détaillés ci-dessous par ordre

chronologique.

11.3.1.1. Vérification de la validité des échelles originales

Le Whoqol-Bref présente des qualités métrologiques satisfaisaties plusieurs
langues dont l'allemand et le francais (Angermey@lian, & Matschinger, 2000; Leplége,
Reveillere, Ecosse, Caria, & Riviere, 2000).

Le Caregiver Reaction Assessmeptésente lui aussi des propriétés métrologiques
acceptables dans ses différentes versions val{@dégsine et al., 2010; Nijboer et al., 1999b;
Persson et al., 2008).

L’échelle Carer Satisfaction with Community Servicesa pas été utilisée suite a sa
conception mais bénéficiait, lors de sa validatiaitiale, de qualités psychométriques
acceptables (Simon et al., 2003).

L'index de Barthela été utilisé et validé dans de nombreux paydfieha une tres
bonne reproductibilité mais il présente un effeff@hd (Fattal & Leblond, 2005).
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Il a été estimé que ces quatre échelles présehtdésnpropriétés psychometriques
suffisantes pour les garder dans la suite de nalyses.

En revanche, les items concernant les répercusdmtgVC sur les plans familial et
social ainsi que sur le couple (Baumann & Aiach)@QO'ont pas fait I'objet d’analyses de
validité (il s’agit des items issus d'une enquéigleratoire). De ce fait, les 12 items
concernés n'ont pas été retenus pour la suite mkdgs@s qui continuent sur une base de 63

items.

11.3.1.2. Vérification de la validité de contenu
Pour la suite de la sélection d’'items, une attenéicté portée a ce chaque dimension

soit représentative du concept qu’elle définit.

11.3.1.3. Présélection qualitative des items

Dans la dimension eapital social» figurent trois items issus du Whoqol-Bref et les
dix items de l'index de Barthel. Or, comme prégwécédemment, une contrainte de ne
garder que trois items au maximum par dimensiote &i&blie. Etant donné que l'autonomie
fonctionnelle n'aurait pas pu étre réduite a unyxdeu trois items représentatifs, il a été
décidé d’'éter I'index de Barthel des analyses ata@lgarder que les trois du Whoqol-Bref ; ce
qui rapporte la liste a 53 items.

Les dimensions mode de fonctionnement physigye«valeur accordée au roéle
d’aidant » et «conditions matérielles et sentiment de sécuritomportent des items issus a
la fois du Whogol-Bref et du CRA. Dans la mesureces deux échelles sont déja éprouvées,
il a été décidé de ne sélectionner, pour chacuresldimensions, que les items issus de l'une
de ces échelles.

Aussi, pour la dimension mode de fonctionnement physigyeen raison des
conséquences spécifiques du réle d’aidant surt ldgasanté physique, ce sont les items du
CRA qui ont été gardés.

Concernant la ¥aleur accordée au role d’aidamt il a déja été montré précédemment
gue le CRA couvrait ce concept. Aussi, ses six stemt été privilégiés et les deux items du
Whoqol-Bref ont été écartés.

Les «conditions matérielles et le sentiment de sécurigdnt représentées par trois
items du CRA et deux items du Whoqol-Bref. Les gethu CRA questionnent tous les trois

sur les ressources financiéres, aspect qui eshéunie questionné par I'un des items du
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Whoqol-Bref. Aussi, les deux items du Whoqgol-Bret été privilégiés pour représenter cette

dimension. Cette présélection améne le nombrenasiteandidats a 41.

11.3.1.4. Justification de la présence des items sélectionnés

Parmi les quatre items composant Imede de fonctionnement physigydes deux
items mesurant les répercussions négatives dudtéidant sur I'état de santé physique ont
été retenus.

En ce qui concerne lemode de fonctionnement psychologiguéitem sur la qualité
de vie a été estimé trop général et a été élintaémi les quatre items restants, c’est la
fiabilité statistique qui a déterminé la suppresgie I'item mesurant la concentration.

Concernant I’ «auto-efficacité a I'égard des services de santées items choisis ont
été les deux qui, conceptuellement, se rapportianteux a la dimension.

La «valeur accordée au rble daidamt a retenu trois items sur les six qui
composaient le domaine du CRA. L’item mesurant datisment d'étre privilégié a été
supprimé pour les difficultés qu’il peut suscitearéxoquées au Chapitre 9. Parmi les cing
items restants, celui dont les résultats étaiar@rges a été supprimeé et les trois qui étaient les
moins corrélés entre eux ont été gardes.

Pour le «outien familial», la signification du domaine « manque de soutien
familial » du CRA reste inchangée en supprimanttas concernant le fait que les autres se
sont déchargés sur I'aidant pour les soins et guefamille les laisse seuls. Etant donné que
ces deux items diminuaient la fiabilité de la disien, ils ont été écartés.

Pour la dimension eapital social», les trois items originaux de l'aspect « relasio
interpersonnelles » du Whoqol-Bref ont pu étre §anguisque la dimension qu’ils composent
s’est avérée a la fois fiable et unidimensionnelle.

Les «conditions matérielles et le sentiment de sécuritéont pas non plus fait I'objet
d’'une sélection puisque les deux items initialenteténus composaient une dimension fiable
et unidimensionnelle.

Les «interactions avec les services de samtdnt fait I'objet d’une réduction de neuf
items sur les onze initiaux. En effet, certainsngedu CSCS se montraient redondants ou se

rapportaient a des dimensions différentes.

11.3.1.5. Vérification des propriétés psychométriques
Au final, la liste réduite se compose de 20 ite@tzaque dimension de la capabilité de

santé a été représentée par deux a trois itemssajurent chacun majoritairement la

-191 -



Chapitre 11

dimension qu’ils mesurent (Tableau 45). De plus #&phas de Cronbach des items

composant chaque dimension varient de 0,70 a 6e83ui les rend fiables (Tableau 46).

Tableau 45. Matrice des composantes de I'analysectarielle

Composantes
1 2 3 4 5 6 7 8
1. Mode de Image de soi .873
fonctionnement Estime de soi .872
psychologique Affects négatifs (inversé) 741
Difficulté a obtenir de I'aide (inversé) .898
2. Soutien familial Sentiment d’abandon (inversé) 771
Mobilisation des membres de la famille .764 -471
3. Conditions matériellest Sentiments de liberté et de sécurité .841
sécurité Ressources financieres .829
Soutien social de la part des amis .870
4. Capital social Satisfaction a I'égard des relations personnells 752 -.407
Satisfaction a I'égard de la vie sexuelle 400 .681
5. Qualité des interactior Satisfaction des informations et aides disponit .892
avec les services de san Satisfaction a I'égard des aides recues .849
. Bien-étre procuré par le fait d’aider T72
6. Valeur accordéeaumc _,~. .~ .
de vie Plaisir d a|d.er .756
Volonté d’aider 537 .603
7.Mode de fonctionneme Dégradation de I'état de santé (inversé) .892
physique Fatigue (inversé) .692
8. Auto-efficacité a I'égar Confiance en ses connaissances de qui conta .854
des services de santé Aptitude a obtenir des informations .394 .805

Méthode d'extraction : Analyse en composantes ipdhes
Méthode de rotation : Varimax avec normalisatiorkdéser

Tableau 46. Fiabilité de chaque dimension de capdibé de santé d'aprés les 20 items sélectionnés

o Nb d’'items

Mode de fonctionnement physique 0,766 2
Mode de fonctionnement psychologique 0,710 3
Auto-efficacité a I'égard des services de san®805 2
Valeur accordée au mode de vie 0,759 3
Soutien familial 0,714 3
Capital social 0,703 3
Conditions matérielles et sécurité 0,705 2
Interactions avec les services de santé 0,823 2

11.3.1.6. Cohérence avec le modéle théorique pris en compte

Les huit dimensions de capabilité de santé initi@let définies dans notre modéle ont

pu étre représentées.

11.3.2. Description du prototype de questionnaire

Les 20 items sélectionnés résultent de la comhonagstre la validité de son contenu
et ses propriétés psychométriques. Sous forme dstigus, ils constituent un prototype de

guestionnaire de capabilité de santé des aidamiidax. Les modalités de réponse a chaque
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guestion constituent des échelles de Likert en poigts. Une version de ce questionnaire est

présentée en Annexe VII.

11.4. Discussion

Dans ce chapitre, les étapes de la démarche ebtgteraa la fois qualitative et
guantitative, de construction d’'un questionnairdetréduction du nombre de ses items a été
détaillée. Notre modeéle a ainsi été opérationnadis&un prototype de questionnaire de
capabilité de santé a été élaboré, composé de &figus et présentant des qualités a la fois
psychométriques et une validité de contenu.

Dans la partie qui suit, les forces et les limidesquestionnaire réduit et du modele

conceptuel sur lequel nos analyses se sont appegéad discutées.

11.4.1. Forces de l'instrument de mesure

A lissue de nos analyses, deux a trois items pranedu Whogol-Bref, du CRA et du
CSCS représentent chacune des huit dimensions phbiti®® de santé de notre modéle
conceptuel initial. Toutes les dimensions sont bastes, les items qui les composent
saturent majoritairement leur dimension d’appameea Ce résultat montre qu’il a été
possible de construire un questionnaire aux prig®igmétriques acceptables et qui maintienne
ses aspects conceptuels définis antérieuremenplui3e d’'un point de vue pragmatique, la
version réduite comporte dorénavant 20 items, delajuend également plus facilement

acceptable par des répondants que le questionngiaéde 75 items.

Parmi les onze items du CSCS qui figuraient ireti@nt dans la dimension
«interactions avec les services de sawtéseuls deux ont été retenus. Notre analyse en
profondeur a révélé que certains étaient redond&wusrésultat confirme que la phase de
vérification qualitative de la validité des échsliaitiales est importante lorsque le chercheur

construit et réduit un outil de mesure a partict@les existantes.

11.4.2. Forces de I'étude

L’élaboration de notre questionnaire a reposé sarrmodélisation effectuée en amont.
Notre modele conceptuel comporte des dimensiongrantides concepts relatifs a I'état de
santé physique, psychologique et sociale, rejoighes principaux attributs du modele

biopsychosocial de la santé. Par ailleurs, il perdianalyser les interactions entre des
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facteurs personnels et des caractéristiques deidemement. En cela, il est également en
accord avec une approche écologique de la santé.

Concernant les dimensions qui entrent dans la ceitiguo de notre modéle, certaines,
comme le soutien social et le sentiment d’autczatfiité (Haley et al., 1996) ou la satisfaction
a I'égard des services de santé (White, LauzorfeY & Wood-Dauphinee, 2004) ont déja éte
incluses dans d'autres conceptualisations de l'deatsanté ou de la qualité de vie. En
revanche, a notre connaissance, aucun modele tégrénla notion de valeur accordée au
mode de vie. De la méme maniére, notre modele riatégs conditions matérielles et le
sentiment de sécurité en tant que dimension debdda@ale santé a part entiere, alors que les
modeéles existants ont plutdt tendance a les intégrarmi les caractéristiques
sociodémographiques (Haley et al., 1996). lIs nsitsent donc pas au méme niveau dans les

analyses, ce que I'approche par la capabilité parsdible.

11.4.3. Limites de I’étude

Malgré les forces de I'étude, trois limites s’emagent majoritairement. La premiére
limite est que, étant donné les relations démosta@eChapitre 10 entre le vécu des aidants et
celui des personnes aidées, il ait fallu écarterat@lyses le degré d’autonomie fonctionnelle
des personnes victimes d’AVC. Cette limite doittédois étre relativisée au regard des
résultats d’autres études qui ont montré que celesrséquelles d’AVC relevant plutét des
spheres affectives, cognitives et comportementplesétériorent le plus la qualité de vie des
aidants (Baumann, Couffignal, et al., 2012; P. farlCet al., 2004), c’est-a-dire des séquelles
qui n'entravent pas en soi 'autonomie fonctionaédlle que mesurée par lI'index de Barthel.
De plus, il est possible d’émettre I'hypothéseuguaidant qui présente un niveau de
capabilité de santé élevé pourra, pour maintemrraode de fonctionnement et son état de
santé, faire appel a des services de santé (comonérédnau Chapitre 9). Dés lors, il est
possible d’envisager que notre modeéle de la capabi santé, tout en faisant I'économie de
'autonomie fonctionnelle des victimes, reste daisant.

La seconde limite concerne la taille de I'échamilutilisé pour procéder aux analyses,
notamment factorielles. Afin de correspondre autei@s classiquement imposés pour valider
une analyse factorielle, la taille de notre echiantiaurait dG étre décuplée. Cependant, ce
travail doit étre envisagé comme une étude-pilotiesgra prolongée aupres d’'un échantillon
plus grand.

La troisieme limite concerne le fait que notre medéonceptuel se soit appuyé

uniquement sur les données issues de I'enquéte A@mbourg. Des le Chapitre 6, nous
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avons montré qu’une partie des dimensions, notarmmgnes, n'ont pas été mesurées lors
de cette étude, aussi elles n'ont pas figuré datre modeéle opérationnalisé. Cette absence
sera comblée par la démarche décrite au Chapitre 13

11.4.4. Perspectives de recherche

Des lors, deux perspectives de recherche peuvemaditulier étre envisagées au
terme des travaux présentés dans ce chapitre.

La premiére correspond a mettre en pratique lai@ermecommandation de réduction
d’échelles de mesure composites (Goetz et al.,)2fdiZonsiste a valider notre prototype de
guestionnaire de capabilité de santé auprés d’'umei@chantillon d’aidants familiaux. Si les
gualités psychométriques sont préservées lors ngsas effectuées aprés sa passation, cet
instrument de mesure pourra constituer une échiedldase pour mesurer une part de la
capabilité de santé des aidants familiaux, du majpmes I’AVC de leur proche.

La seconde perspective de recherche consiste gsan#&s liens qui existent entre les
différentes dimensions de capabilité de santé mdesudans notre modeéle. Ce travail fera
I'objet du chapitre qui suit.
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En résumé

Dans ce chapitre, une démarche d’opérationnalisaktola part de capabilité de santé

approchée par I'enquéte AVC Luxembourg a été adoptes résultats préliminaires obtenus

au Chapitre 6 ont permis d’élaborer un modéle cotuet de la capabilité de santé comppsé

de huit dimensions. Les quatre dimensions interdesnotre modéle sont le mo

fonctionnement psychologique, le mode de fonctiomer® physique, l'auto-efficacité

a

'égard des services de santé et la valeur accardédle d’aidant ; les quatre dimensions

externes sont le soutien familial, le capital shdies conditions matérielles / sentiment

sécurité et la qualité des interactions entre iesns et les services de santé.

de

Ce modele potentiellement opérationnalisable par liste de 75 questions a été

soumis a une procédure de sélection et de rédudiiomombre d’items en suivant |

recommandations de réduction des instruments derme®smposites (Goetz et al., 2013).

Les choix réalisés ont combiné des criteres aitadoalitatifs et psychométriques.

Cette procédure a permis de créer une liste det viemns qui mesurent les hy

dimensions de notre modele. Chacune des dimenaiété opérationnalisée par deux ou t

items dont les regroupements sont fiables et urdsionnels.

La liste ainsi obtenue constitue un prototype destjannaire de capabilité de sa
des aidants familiaux qui devra, pour correspor@réous les criteres de validite, é

administrée a un nouvel échantillon.

t

ois

[re
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Analyse des liens entre les différentes

dimensions de capabilité de santé
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Chapitre 12. Analyse des liens entre les différentes dimensions de

capabilité de santé

Dans le chapitre précédent, un modele de capab#itéanté a été opérationnalisé par
la construction d’un questionnaire comportant viggestions. A présent, un outil de mesure
valide sur les plans conceptuel et psychométrigu@ eotre disposition ainsi que des données
correspondant aux réponses a ce questionnairead@jnistré a un échantillon d’aidants
familiaux. Dans le chapitre qui suit, ce matérietasutilisé pour procéder a l'identification

des relations qui existent entre les différentesedisions de la capabilité de santé.

12.1. Introduction

La plupart des concepts qui figurent dans notreéteodont utilisés dans des modeles
théoriques de la santé ou de la qualité de viggdaral, les travaux qui présentent un modeéle
théorique concluent par I'émission de conseils payorise en compte de telles variables lors
de la mise en ceuvre d’interventions ou pour anglitar qualité des consultations (White et
al., 2004). Or, il est probable que certaines e contribuent plus que d’autres a I'état de
santé, ou bien qu’agir sur une dimension entradneatiation d’'une autre. La littérature sur
les aidants familiaux fournit des informations $es liens, souvent deux a deux, entre des
dimensions de notre modele. Les résultats issusette revue de la littérature serviront a

tester les hypotheses qui en découlent.

12.1.1. Modes de fonctionnement physique et psychologique
Plusieurs travaux ont montré qu’il existe un lienire I'état de santé psychologique
des aidants et leur état de santé physique (Frebabklin et al., 2007; Gaugler, Kane, Kane,
& Newcomer, 2005).
» Hypothése 1. Le mode de fonctionnement physiqua s&socié au mode de

fonctionnement psychologique.

12.1.2. Sentiment d’auto-efficacité

Le sentiment d'auto-efficacité est la croyance @&rcapacité a accomplir une tache
(Bandura, 1977). Selon la théorie sociale cognitples le sentiment d’auto-efficacité d’'une
personne est éleve, plus les actions qu’elle maregsaun but auront de probabilité d’aboutir.

Chez des aidants familiaux de personnes atteietehence, le sentiment d’auto-efficacité a
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I'égard de I'utilisation des services éducatifiadox et sanitaires a été associé positivement a
leur état de santé physique et psychologique (#kyi Kercher, & Burant, 2002). Le
sentiment d’auto-efficacité préserve également depérception de fardeau (Gonyea,
O’Connor, Carruth, & Boyle, 2005). Chez les aidafdamiliaux de victimes d’AVC, |l
favorise le bien-étre psychologique et la vitalitean den Heuvel, de Witte, Schure,
Sanderman, & Meyboom-de Jong, 2001).

» Hypothese 2. L’auto-efficacité a I'égard de I''gdtion des services de santé sera

corrélée avec les modes de fonctionnement physigpsychologique.

12.1.3. Valeur accordée au mode de vie

Au Chapitre 3, la méta-ethnographie présentée mibrque les aidants familiaux
accordaient de la valeur au fait de garder desigigien dehors de celles rattachées a leur
réle, d’étre soutenus par leurs amis et leur fanitle bénéficier d’aides de la part des
organisations et du gouvernement, de s'épanous am rdle, d’exercer un contréle sur leur
vie et d’entretenir une relation de qualité avepdasonne qu’ils accompagnent (Al-Janabi et
al., 2008). Dans I'accompagnement de personnesitaiede cancer, il a été montré que les
aidants qui accordent de la valeur a leur role sooins sujets a la dépression et ont une
qualité de vie plus élevée que ceux qui y accordenins de valeur (Nijboer, Triemstra,
Tempelaar, Sanderman, & Van den Bos, 1999a).

» Série d’hypotheses 3. La valeur accordée au rél@daht sera associée

positivement aux modes de fonctionnement physigpsyehologique ainsi qu’a la

qualité des interactions avec les services de santé

12.1.4. Soutien familial et capital social

Au Chapitre 10, il a été montré que dans la littéeg le soutien social est percu
comme jouant un role protecteur a I'égard de laésphysique et psychologique (Spitz &
Sordes Ader, 2007). Une méta-analyse portant sufaleteurs prédictifs de I'état de santé
physique des aidants familiaux a montré que le martg soutien social perturbait I'état de
santé physique (Pinquart & S6rensen, 2007). Emahag un an apres un AVC, ni le soutien
social, ni le capital social n‘'ont été associésédal de santé psychologique des aidants
(Franzén-Dahlin et al., 2007). Considéré plutdt cewmun meédiateur du stress lié au réle
d’aidant (Ergh, Rapport, Coleman, & Hanks, 2002leiaet al., 1996), le soutien recu de la
part de la famille semble néanmoins protéger desp&ymes dépressifs (Nijboer et al.,
1999a).
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» Série d’hypothéses 4. Le soutien familial et leitedsocial seront directement
corrélés au mode de fonctionnement physique maiklsesoutien familial sera

corrélé au mode de fonctionnement psychologique.

12.1.5. Conditions matérielles et sentiment de sécurité
Comme évoqué au Chapitre 6, il existe des lienedidtat de santé des personnes et
leurs conditions matérielles (Mackenbach, 2012ez20ks aidants familiaux, parmi les études
qui ont mis en évidence de telles inégalités sesjdes résultats montrent que les contraintes
financiéres peuvent entrainer une souffrance psgglyue (Hirst, 2004), affecter la qualité
de vie (Nijboer et al.,, 1999a) et I'état de santg/gque (Pearlin, Schieman, Fazio, &
Meersman, 2005). Par ailleurs, certains auteurgmest qu'un systeme universel de
protection sociale appréhendé surtout en termexédaaux soins ne suffit pas a résoudre les
inégalités sociales de santé (Fassin et al., 201L8)été montré que la qualité des soins de
santé variait selon I'appartenance sociale, erveééfades plus vulnérables (Lombrail, 2007).
» Série d’hypothéses 5. Les conditions matériellee sentiment de sécurité seront
associés positivement aux modes de fonctionnemgythplogique et physique
ainsi qu’a la qualité des interactions avec lesises de santé et 'auto-efficacité a

leur égard.

12.1.6. Interactions avec les services de santé

En ce qui concerne le rapport entre les aidantslifam et les services de santé, la
littérature relate qu’il existe un paradoxe entiendcété, les revendications d’aides pour les
aidants et d’'un autre coté, leurs propres réticericeecourir a des aides professionnelles
(Coudin, 2004). Certains aidants estiment pouveéireg a eux-seuls la charge de travail
(Hamilton, Braun, Kerber, Thurlow, & Schwietermd®96). Il a été montré que I'utilisation
de services de santé a domicile pouvait retardestitutionnalisation d’'un proche dans le
cadre de la démence (Gaugler et al., 2005) et digmifier que ces services permettent aux
aidants familiaux de mieux s’adapter a leur réle.r&anche, un an apres un AVC, le soutien
recu de la part des services sociaux et de sargémble étre en lien ni avec la qualité de vie
des aidants familiaux, ni avec le fait gu’ils pevemt ou non des tensions au quotidien
(Bugge, Alexander, & Hagen, 1999; McCullagh et2005).

Par ailleurs, la qualité des interactions avecslvices de santé releve également de
facteurs sociaux (déja mentionnés dans le paragrppécédent) et liés a I'environnement

puisqu’elles dépendent de leur accessibilité, géographique que financiéere.
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» Serie d’hypothéses 6. La qualité des interactiorieedes aidants familiaux et les
services sociaux et de santé seront en lien avecdaditions matérielles des
aidants et qu’elle ne sera liée ni au mode de fomeeément physique, ni au mode

de fonctionnement psychologique.

12.1.7. Objectifs
Notre objectif a été de tester les relations qistert entre les différentes dimensions
de notre modeéle opérationnel a partir des hypothéseses et de déterminer leur contribution

respective a la part de capabilité de santé aindiée (Figure 6).

Mode de
fonctionnement Soutien familial
psychologique

Mode de
fonctionnement
physique

Conditions
matérielles et
sécurité

Auto-efficacité a
I'égard des
services de santé

Interactions

Valeur accordée
au mode de vie

avec les services
de santé

P/

Figure 6. Les parameétres de notre modele conceptu&ltester

12.2. Méthode

Les modeles d’équations structurelles sont adaptés répondre a nos objectifs
puisqu’ils permettent de quantifier des relationscdase a effet décrites par un modele
théorique et d’établir des liens entre plusieunscepts latents, chacun étant mesuré a partir
d’indicateurs observables (Hoyle, 1995). Dans noa® lemodéle théoriqusur lequel s’est
ancré notre travail est notre modéle opérationreellad capabilité de santé des aidants

familiaux. Lesvariables latentesont les dimensions de la capabilité de santé atieta. Les
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indicateurs observablesont les distributions des réponses des aidamtiidax aux items de
notre prototype de questionnaire de capabilitéaaées
Avant que le modele d’équations structurelles apjtliqué, plusieurs techniques ont

éte explorées.

12.2.1. Exploration de plusieurs techniques

En premier lieu, aprés une formation a l'utilisatidu logiciel AMOS (Byrne, 2009)
les premieres analyses ont été effectuées gracet autil. Cependant, les données ne
remplissaient pas un certain nombre de prérequis gae les analyses puissent étre validées.
Premiérement, les modeles congus sur AMOS sontéslgpur des échantillons d’au moins
300 répondants. Or, dans notre cas, 62 aidantsidammiont répondu au Whoqol-Bref et au
CSCS, et 46 seulement au CRA. De plus, chaque domamquante annule I'observation
entiére, si bien que les analyses finales se bassig un échantillon de 40 personnes. Une
alternative a l'inconvénient des données manquaatedé trouvée en procédant a une
technique d’'imputation de données. Cependant, goarce travail soit valide, il nécessitait
gue les parametres soient satisfaisants daniestveaux du modéldéseline: des items a
chacune des huit dimensiot®ttom-up: des dimensions a la variable latente « capalulkté
santé » etop-down: validité de I'ensemble du modeéle), tandis quemmé&pres imputation
des données et avec un échantillon de 62 indivisiexs, le modéldaselineprésentait des
criteres de validité satisfaisants. Dans de teflesditions, les analyses manquaient de
robustesse. Une autre approche a di étre envisageée.

En deuxieme lieu, I'approche PLS (pour Partial tezguare) a été envisagée. Cette
technique d’analyse est connue pour étre adapties &chantillons de taille modeste et a la
présence de données mangquantes, tout en restardtaofd enenhaus, Vinzi, Chatelin, &
Lauro, 2005). Apres une initiation au logiciel SRS, il a été constaté que les liens entre
les variables doivent étre unilatéraux. Or, notogectif correspond a identifier des relations
bilatérales, en d’autres termes, des corrélatidnssi, cette approche a été abandonnée.

En troisieme lieu, une initiation a une troisiemppr@che statistique appelée

I'approche bayésienne a été entreprise, sur lagg@ppuieront finalement nos analyses.

12.2.2. L’approche bayésienne
L'approche bayésienne suit un raisonnement diffédenl'approche statistique dite
classique. Dans I'approche classique, les chershgantent du principe que les parameétres a

déterminer ont des valeurs inconnues et fixes. [Batie approche, aussi appelée frequentiste,
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les parametres sont estimés en maximisant la waisece des données, c’est-a-dire la
probabilité d’observer les données en supposantpbemmeétres connus. A linverse,
I'approche bayésienne part du principe que lesmpeir@s sont des variables inconnues mais
aléatoires, c’est-a-dire que leur distribution peitferer selon I'état de nos connaissances. A
partir d'un état de connaissance initial modélieéssla forme d’'une loi de distribution a
priori, I'objectif est de connaitre la distributian posteriori des paramétres pour laquelle les
données sont supposées connues.

L’approche bayésienne est particulierement adaptéa mise en ceuvre de notre
méthodologie complexe grace aux algorithmes de Md@arlo par Chaines de Markov
(MCMC) (Robert, 1996). De plus, puisqu’elle ne rssie aucune approximation
asymptotique, elle est également adaptée a destédlcms de taille modeste. Cette approche
permet de traiter les données manquantes de maapgne@priée grace a une technique
d’augmentation des données.

L’approche utilisée a consisté a associer a chdegnitems a réponses ordonnées (ce
qui représente la totalité de nos items) une vhriddiente continue dont la distribution est
supposée normale (Lee, 2007). Chaque variabletéat@mprend une série de seuils, de fagcon
a ce gqu’'une valeur comprise entre deux seuils nhiterla catégorie de la réponse a I'item
correspondant. Les variables latentes associéestemz jouent alors le réle des variables
manifestes dans la description classique des nodéguations structurelles. Ces variables
seront appelées des variables latentes « manifegiésM). Cette facon de procéder permet
de ne pas faire I'hypothése que les réponses amsitsuivent une distribution normale
continue (hypothése a la base des deux autresdgaranentionnées précédemment) et qui
peuvent conduire a de fausses conclusions, pagétienient lorsque les distributions sont

asymetrigues comme c’est le cas dans notre édoantil

12.2.3. Estimation des parameétres du modeéle

Le modéle a été mis en ceuvre grace au logiciel Bpg&S (Lunn, Spiegelhalter,
Thomas, & Best, 2009). Les lois de distributionrion des paramétres ont été choisies de
telle maniere qu’elles soient non-informativesis loormales d’espérance nulle et de variance
10° pour les poids factoriels, loi uniforme entre 0160 pour les variances des VLM et
distribution de Wishart d’espérance la matrice idéravec 10 degrés de liberté. Par ailleurs,
les seuils associant les items aux VLM ont étérdeteds en supposant que ces dernieres
avaient une distribution normale centrée réduitemoyenne des VLM a été fixée a 0 et le

poids factoriel d’'une VLM a été fixé a 1 pour chadacteur latent, de facon a s’assurer que
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chaque parameétre du modéle soit identifiable. ladswrs de signification ont été estimées en

comparant les valeurs de test a la distributionstquiori des paramétres.

12.3. Résultats

Nos analyses ont permis d’identifier les corréladientre les dimensions de capabilité
de santé ainsi que leur contribution respectivesdarmodéle et la contribution de chaque
item a sa dimension d’appartenance. A titre indickt distribution des réponses aux vingt

items de notre prototype de questionnaire est ptésen Annexe VIII.

12.3.1. Relations entre les différentes dimensions de capabilité de santé
Toutes les dimensions de capabilité de santé énta@télées positivement entre elles

et la moitié des corrélations ont été significati(€ableau 47).

Tableau 47. Matrice des corrélations entre les diffrentes dimensions de capabilité de santé

Fct.  Fct. Auto- Valeur  Soutien Capital Matériel,
psycho physique efficacité mode vie familial social  sécurité
Fonctionnement physique 0.350 1
Auto-efficacité 0.246 0.422 1
Valeur accordée au mode de vie  0.319 0.425*  0.435* 1
Soutien familial 0.310 0.571** 0.357 0.604*** 1
Capital social 0.322 0.535** 0.333 0.326  0.418* 1
Conditions matérielles et sécurit@.589*** 0.473* 0.392* 0.493* 0.429* 0.362 1

Interactions / services de santé 0.327 0.4060.647** 0.332 0.341 0.328 0.407*
Niveaux de signification : p<0,05* ; p<0,01** ; pLD1***

Les conditions matérielles et le sentiment de s&cant été corrélés a toutes les autres
dimensions et particulierement au mode fonctionmgnpsychologique. Ce dernier n'a été
corrélé significativement a aucune autre dimension.

Le mode de fonctionnement physique a été forternerntlé au capital social et au
soutien familial et, dans une moindre mesure, @alaur accordée au mode de vie et aux
conditions matérielles. En revanche, sa corrélatamec le mode de fonctionnement
psychologique n’a pas été significative.

L’auto-efficacité a I'égard de l'utilisation desrsees de santé a été associée a la
qualité des interactions avec les services de sante€ conditions matérielles et a la valeur

accordée au mode de vie.
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Enfin, la valeur accordée au mode de vie a été didemode de fonctionnement
physique, a l'auto-efficacité, au soutien familialix conditions matérielles et aux conditions

matérielles / sentiment de sécurité.

12.3.2. Contribution de chaque item et de chaque dimension de capabilité

de santé a notre modele

La contribution de chaque item a chaque dimensenagpabilité de santé ainsi que la
contribution de chaque dimension de capabilité atéésau modele sont présentées dans la
Figure 7.

Contribution des items au modeéless déviations standard des items ont varié d2 0,5
pour la satisfaction a I'égard des relations peansties (item provenant de la dimension
« capital social ») a 4,64 pour le sentiment d'aosn concernant les taches liées a
'accompagnement (item provenant de la dimensigoutien familial). Les impacts du role
d’aidant sur la fatigue et sur I'état de santéypr@ant tous deux de la dimension « mode de
fonctionnement physique », ont aussi présenté amatibn standard élevée (3,24 et 3,47).

Contribution des dimensions au modéla.dimension dont la déviation standard a été
la plus élevée a été le mode de fonctionnementigunyq2,15), suivie du soutien familial
(1,95). Les autres dimensions ont contribué au teodie maniére équivalente, leurs
déviations standards oscillant entre 1,60 et 1séff le capital social qui a affiché la
déviation standard la plus basse (1,23), suivi cdadende fonctionnement psychologique
(1,46).
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Image du corps et * * Difficultés a se faire aider
e g p 1.00 1.00 ; LS 1.65
apparence (inv.)
Mode de
0.62 e‘ Estime de soi fonctionnement Soutien familial : Mobilisation de la famille |9 2.14

psychologique

0.64 <—| Affects négatifs (inv.) Sentiment d’abandon (inv.) |-_> 4.64
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Capital social

Dégradation de I'état de

Activités sexuelles I» 0.56
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contacter quelqu’un
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Figure 7. Déviations standard des items et des dimsions et contribution des dimensions au modéle

12.4. Discussion

Les relations entre les huit dimensions de capébde santé et leur contribution
respective ont éte identifiées. Le mode de fonawoment physique et le soutien familial ont
éte les dimensions qui ont le plus contribué au et@dLes conditions matérielles et le
sentiment de sécurité ont été associés a toutesutess dimensions de capabilité de santé
tandis que le mode de fonctionnement psychologiquesemblé étre une dimension

indépendante des autres. A part quelques-unesjtaité de nos hypothéses a éteé vérifiée.

12.4.1. Soutien social et modes de fonctionnement physique et
psychologique

La série d’hypotheses 4 a été validée. Plus leangsdbénéficient de soutien social,
gu’il provienne des membres de la famille pourdeker dans leurs taches ou des proches en
général, moins ils ressentent de fatigue et deadi@dtjon de leur état de santé. Ce résultat peut
étre mis en parallele avec une méta-analyse qurdrenque bénéficier de I'aide de sa famille
et de ses amis permet d'alléger les taches liéeslaud’aidant et donc de se préserver
physiquement (Pinquart & Soérensen, 2007).

Le capital social n'est pas apparu étre en liencadeemode de fonctionnement
psychologique, c’est-a-dire avec les affects négdtestime de soi et I'image du corps des
aidants familiaux. En revanche, le soutien famifhia pas, Iui non plus, été en lien avec le

mode de fonctionnement psychologique. Les conahssides études qui ont distingué le
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soutien émotionnel du soutien instrumental montrpré le type de soutien préféré par les
aidants consiste en une présence aupres du malad@guvoir s’octroyer du temps libre, ce
qui s’apparenterait a du soutien instrumental (Sédbberto, & Hutton, 1986). Le soutien
instrumental est aussi le seul qui protégeraitaidants de la dépression (MaloneBeach &
Zarit, 1995). Aussi, notre résultat pourrait sigifque les proches assisteraient les aidants au
niveau des taches a accomplir plutdét qu’en terneesodtien émotionnel.

12.4.2. Valeur accordée au réole d’aidant, fonctionnement physique et
psychologique et qualité des interactions avec les services de santé

La série d’hypothéses 3 a été partiellement cogfrnbes aidants qui accordent de la
valeur a leur réle sont ceux qui se sentent efisgmour faire appel a des services de sante,
qui déclarent recevoir du soutien de la part de femnille pour les taches rattachées au role
d’aidant et qui bénéficient de conditions matéellsatisfaisantes et d'un sentiment de
sécurité élevé. Ces résultats viennent compléteranalyses effectuées au Chapitre 9 qui ont
montré l'importance du soutien social et des fasteissus du contexte social et
environnemental pour valoriser le réle d’aidantr Rdleurs, ces résultats rappellent les
aspects valorisés par les aidants familiaux présesm introduction de ce chapitre (Al-Janabi
et al., 2008). Cela montre que pour parvenir arissdo le réle d’aidant, il faut soutenir le
développement de leur sentiment d’auto-efficaditéettre en place des soutiens qui puissent
les soulager. Ce résultat est d'ailleurs confirraénmtre étude ou les aidants qui accordent de
la valeur a leur réle sont ceux qui subissent léned’effets négatifs de ce role sur leur état

de santé physique.

12.4.3. Conditions matérielles et sentiment de sécurité

La série d’hypotheses 5 a été validée. La satisfach I'égard des ressources
financiéres et le sentiment de sécurité ont égdiéec I'état de santé physique et la qualité
des interactions avec les services de santé. Rugses cette dimension de capabilité de santé
a eté associée a la totalité des autres dimenkamnsis, le capital social. Ce résultat révéle la
place centrale que tiennent les ressources finaascgour I'aptitude a prendre soin de soi de
maniere optimale et vient rappeler, a I'image dssiltats d’une étude sur 23 pays européens,
gu’il existe au Luxembourg des inégalités sociaesanté (Tchicaya, Demarest, & Lorentz,
2011).
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12.4.4. Sentiment d’auto-efficacité et modes de fonctionnement physique et
psychologique

L’hypothese 2 a été invalidée. Le sentiment d'affaacité des aidants a I'égard des
services de santé n’a pas été en lien, ni avedleurétre psychologique, ni avec leur état de
santé physique. En revanche, il a été en relaties,aen plus des conditions matérielles, la
valeur accordée au role d’aidant et la qualitéidesactions avec les services de santé. Dans
les analyses effectuées au Chapitre 9, I'influequoe pouvait avoir le fait d’étre soutenu par
les services de santé sur la valeur accordée auli@idant a déja été soulignée. Ce résultat
vient appuyer I'idée que des personnes qui ont aderde vie auquel elles apportent de la
valeur sauront aussi mieux se débrouiller au giesticomme le montre la dimension auto-

efficacité).

12.4.5. Qualité des interactions avec les services de santé

La série d’hypothéses 6 a été confirmée. Nos wr#suihdiquent, comme montré au
Chapitre 9, que recevoir des informations et ddssade qualité favorise la valeur que les
aidants accordent a leur vie mais qu’en revanobteagpect n’est pas en lien direct avec un
état de santé élevé. L'un des questionnementsejuesaltat suscite consiste a se demander si
les répondants qui ont estimé recevoir des serndeegualité sont ceux qui en bénéficient le
plus. Indirectement, ils seraient ceux qui accompagdes victimes qui ont gardé le plus de
séquelles de 'AVC et donc ceux qui présentaiemtiqudierement des risques en termes de
santé. Des lors, le fait que leur état de santbit@as inférieur aux autres serait le signe que
les services de santé leur ont permis de maintenétat de santé moyen. Cette interprétation

pourra faire I'objet d’'une étude qui la confirmemal'infirmera.

12.4.6. Liens entre les modes de fonctionnement psychologique et physique

L’hypothése 1 n'a pas pu étre validée. Bien que labserve une tendance a la
corrélation entre ces deux dimensions de capabiétéanté, notre hypothese n’a pas pu étre
statistiquement validée. Ce résultat peut s'intggrde la maniére suivante : le mode de
fonctionnement psychologique mesuré concerne dés telativement stables et qui se sont
développés au cours de la vie, telle que l'estimes@l ou I'image de soi. En revanche, les
items qui entrent en compte pour mesurer le mod@mgionnement physique ont trait aux
suites de I'AVC et du réle d’aidant. Il se peutsaique ce résultat signifie que les contraintes
physiqgues engendrées par le réle d’aidant ne sv@nues entacher I'image que les aidants

ont d’eux-mémes.
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12.4.7. Analyse de la contribution des dimensions

D’apres nos analyses, le mode de fonctionnemertighg et le soutien recu de la part
de la famille sont les dimensions qui contribuenplus a notre modéle de capabilité de santé.
De plus, elles sont liées entre elles. En paréculce sont respectivement la sensation de
fatigue et le sentiment d’étre abandonnés parfeeuille qui entravent le plus, a l'intérieur de
ces deux dimensions, la capabilité de santé. Liguatest connue pour avoir des effets
délétéres sur le systéme immunitaire, placer lesop@es a risque cardiovasculaire et altérer
la gestion des émotions (Mikolajczak, Quoidbachtsida, & Nelis, 2009; Pawl, Lee, Clark,
& Sherwood, 2013). Le manque de soutien familiadj@gnt a lui, aussi été mis en relation
avec la présence de symptomes dépressifs (Nijlhadr, 4999a). Nos résultats mettent donc
en évidence la pertinence de mettre en ceuvre dgsnmale prévenir ces risques potentiels

pour la capabilité de santé des aidants familiaux.

12.4.8. Limites et perspectives

Au regard des résultats obtenus dans notre preaxierd’analyses concernant les
difféerences de genre, il serait pertinent de testdre modéle sur une nouvelle population
d’aidants, si possible plus grande, afin de poudéiecter les spécificités de fonctionnement
entre les femmes aidantes et les hommes aidants.

De plus, comme montré dans la section Méthode ddhagitre, 'une des contraintes
auxquelles nous avons di faire face pour pouvstetenotre modéle de maniere valide a été
la petite taille de I'échantillon. L’approche baigse a permis d’aller au-dela de ces limites
et a semblé constituer une opportunité particuler@ intéressante a approfondir, méme si
elle ne fait pas encore référence en matiere djaaalstatistiques dans les sciences humaines
et sociales. Mais pouvoir recueillir un nombre dpanses plus conséquent permettrait
d’ajouter de la validité a nos résultats.

Enfin, comme évoqué au Chapitre 11, I'une des émides travaux effectués a ce
stade concerne le fait que notre modele conceptiebuvre qu’une partie des dimensions de
la capabilité de santé. Des le Chapitre 6, il angdé@tré que certaines dimensions internes de
capabilité de santé n’étaient pas mesurées patolesées de I'enquéte AVC Luxembourg.
Aussi, la conception d’'une enquéte dont les analpsemettent de complémenter, d’'une part,
notre compréhension, et, d’autre part, 'opératadisation de la capabilité¢ de santé des

aidants familiaux, s’avére nécessaire. Cette dédmaronstituera I'objet du prochain chapitre.
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En résumé

Dans ce chapitre, les relations qui existent elesedifférentes dimensions de no
modeéle opérationnel de la capabilité de santé dimts familiaux ont été testées et I

contribution respective a été déterminée.

Aprés avoir testé plusieurs techniques pour apetiqun modele d’équation
structurelles (AMOS, PLS), une approche bayésiemmé adoptée, consistant a défini

priori les paramétres du modeéle.

Toutes les dimensions ont été corrélées positiveraatre elles et la moitié dé
associations ont été significatives. La dimensiatorditions matérielles et sentiment
sécurité» a été liee a la majorité des autres dimensiensagpabilité de santé tandis que
mode de fonctionnement psychologique a semblé septér une dimension moi
dépendante des autres. Enfin, le mode de fonctinant physique des aidants (impact
réle d’aidant sur I'état de santé général et layie) et le soutien familial qu’ils percoive
dans I'accompagnement des victimes d’AVC sont lesedsions ayant contribué le plus §

capabilité de santé des aidants.

Nos résultats mettent en évidence la nécessité, fpoariser I'aptitude des aidants
atteindre ou maintenir un état de santé optimalpetsévérer les efforts pour diminuer
inégalités sociales de santé. Les services a depeioou a mettre en place devrai
permettre en priorité de les soulager sur le plagsigue et favoriser une structurati
familiale élargie ou la charge de l'aide ne reppss uniquement sur une personne

particulier.
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Chapitre 13. Les dimensions internes de la capabilité de santé des

aidants familiaux : une approche qualitative complémentaire

Dans le chapitre qui suit, la démarche et les aealyui permettront d’explorer plus
en profondeur les dimensions internes de capaliétéanté peu investiguées par I'enquéte
AVC Luxembourg seront présentées et des items éompitaires seront ajoutés a notre

prototype de questionnaire de capabilité de sante.

13.1. Introduction

Les résultats obtenus aux Chapitre 12 ont app@séétEments de compréhension de
la capabilité de santé des aidants familiaux corargrhuit de ses dimensions. Or, le nombre
des dimensions formulées par Ruger est de quinoe #ade, notre vision de leur capabilité
de santé est partielle. D’'apres les analyses psgau Chapitre 6, les dimensions qui restent
a explorer sont les connaissances en matiere & $awaleur accordée a la santé et aux buts
de santé, le sentiment d’auto-efficacité, 'autogouance, la motivation a atteindre des
résultats de santé et les attentes futures corgelatteinte de résultats de santé. Afin de

pouvoir les appréhender, une nouvelle enquéte @atérée et mise en ceuvre.

Nos premiers questionnements ont concerné la nead@&procéder pour explorer ces
dimensions. Aux Chapitre 1 et Chapitre 7, il a igntré que les aidants familiaux ont un
profil proche de la population générale. Dés létsdier leurs connaissances en matiére de
santé pouvait constituer un théme vaste. De la m@aeiere, certaines composantes des
dimensions internes, telles que les connaissareesallts et bénéfices des comportements de
santé et la perception des relations de causeetezffre les comportements et I'état de santé,
nécessitent elles aussi d'étre contextualisés aupea cas et peuvent difficilement étre
appréhendées a partir des questionnaires exisimtsus, tout comme évoqué au Chapitre 2,
aucune étude ne s’est encore appuyée sur le paradig Ruger pour étudier la capabilité
dans le domaine de la santé. Aussi, dans une p#rsexploratoire, nous avons cherché a
comprendre le vécu des aidants dans un rapportmdgna de face a face. Les méthodes
qualitatives semblent appropriées a nos objectifsqu’elles apportent un éclairage en
profondeur aux phénomenes étudiés ici (Pope & ME35) et qu’elles permettent de mieux
comprendre les expériences subjectives et lestgtascpsychologiques complexes qui les

étayent (Poupart, 2002).
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13.1.1. Objectifs

Nos objectifs ont été d’'une part, de concevoir etmikttre en ceuvre une étude qui
permette d’explorer les dimensions internes deafzabilité de santé des aidants non encore
analysées et d’autre part, d’identifier les items seront susceptibles de compléter notre

prototype de questionnaire de capabilité de saggadlants familiaux.

13.2. Méthodologie

Dans la partie qui suit, la méthodologie appligeée présentée de maniére succincte.
Les détails qui concernent la justification de rub®ix de recourir a une méthode par
entretiens et de sélection des aidants, la proeéikirecrutement des aidants, la maniére dont
le guide d’entretien a été concgu ainsi que les iitédade prise de contact et d’entretiens avec

les aidants sont présentés en Annexe IX.

13.2.1. Conception de I’étude
Une technique d’enquéte par entretiens semi-diseetiété sélectionnée. Elle a été
menée aupres d’aidants familiaux, premiérementremontactant ceux qui avaient déja
participé a I'enquéte AVC Luxembourg et, deuxiemeitnen contactant les associations
France AVC Lorraine et Ecole des Parents et Edurate Moselle.
Le guide d’entretien (dont les détails de la cotioepfigurent en Annexe IX) couvre
les thémes suivants :
— la valeur accordée a la sante,
— l'état de santé optimal,
— I'écart entre la maniere actuelle et la maniereénogle de prendre, soin de leur
santé
— les ressources internes et externes pour maintetair de sante,
— la motivation a maintenir I'état de santé,
— la mesure dans laquelle les services de santé petsonnes AVC contribuent
a préserver les aidants.
Un exemplaire du guide d’entretien détaillé figereAnnexe X. Les entretiens ont été

meneés entre février et mai 2013 par trois intereisndifférents.
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13.2.2. Analyse des données

Chaque entretien a été enregistré puis retranstéigralement. Les retranscriptions
ont fait I'objet d’une analyse de correspondanéahtique effectuée avec I'appui du logiciel
Nvivo 8. Chaque énoncé correspondant a une dimasisimus-dimension interne de la
capabilité de santé non explorée dans I'enquéte AMX&mbourg a été codé a I'intérieur de
cette derniere. Une deuxieme analyse a permisinkafét de moduler les résultats.

Selon les critéres de qualité des recherches gtiadis, la fiabilité des résultats repose
en partie sur la confrontation des résultats epltusieurs chercheurs (Mays & Pope, 1995).
Aussi, les correspondances initiales ont été revdgesnaniere conjointe avec deux autres
chercheures jusqu’a I'obtention d’un consensus.

Dans la mesure du possible, les énoncés ont &éésla I'intérieur des dimensions
internes formulées initialement dans le paradigdens les situations ou un énoncé paraissait
relever d’'une dimension interne de capabilité detésaui ne figure pas dans la liste, une
nouvelle catégorie a été créée. De plus, lorsquealssification de Ruger ne semblait pas
refléter au mieux la diversité des énoncés, desfioations y ont été apportées. Les raisons
qui ont motivé nos choix seront explicitées danseletion résultats.

A partir des énonceés retenus pour représenteritesndions de capabilité de santé,
des items ont été créés en respectant au miewarddepes aidants ou le theme qui leur a été
attribué. Afin de différencier ce qui releve desdes de fonctionnement réels des modes de
fonctionnement potentiellement réalisables, lesy@#tajui ont été créés ont respecté, dans la
mesure du possible, une tournure qui permette daumaela capabilité telle queje< suis

capable de> ou «je peux».

13.3. Résultats
La description des personnes qui ont particip&tadie ainsi que le détail des analyses

sont présentés dans la partie qui suit.

13.3.1. Description des participants

Quatorze aidants ont été interviewés. lls sont as@p de sept femmes et de sept
hommes et agés de 45 a 80 ans (Tableau 48). Dontzées partenaires des personnes AVC,
une aidante accompagne sa mere et une autre acgoega fille. La majorité est retraitée,

trois aidants exercant une activité professionnelle
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Tableau 48. Caractéristiques des aidants qui ont ptcipé aux entretiens
Pays Sexe Age Lienavec laActif Temps depuis Dernier métier exercé

pers. AVC 'AVC
A0l Fr F 64 Epouse Non 3 ans et demi Institutrice
A.02 Fr F 61 Epouse Non 8ans Au foyer
A.03 Fr H 66 Epoux Non 8ansetd4 mois Techniciematboratoire
A.04 Fr F 80 Mere Non 4 anset9 mois Dactylo
A.05 Fr H 79 Compagnon Non 2anset4 mois Directeu
A.06 Fr F 65 Epouse Non 9ans Fonctionnaire poste
A.07  Fr H 67 Epoux Non 15 ans Livreur de journaux
A.08 Fr H 48 Epoux Oui 6 anset2mois Agent detmsai
A.09 Lux F 64 Enfant Non 7 anset8 mois  Secrétaire
A.10 Lux H 45  Epoux Oui 7ansetlmois Enseignant
A1l  Lux F 70 Epouse Non 7 anset9 mois Comptable
A.12  Lux H 64 Epoux Non 7 ansetd4 mois Garagiste
A.13  Lux F 51 Epouse Oui 7 anset6 mois Assistdateente
A.14  Lux H 66 Epoux Non 7 anset3 mois Piloteiged

13.3.2. Analyse des dimensions internes de capabilité de santé

Les analyses exploratoires des sept dimensionsnegede capabilité de santé ont
abouti a I'élaboration de 18 thémes et a la cong8tm de 76 items. Le détail des résultats est
présenté dans la partie qui suit.

13.3.2.1. Analyse des discours se rapportant aux connaissances en
matiére de santé

Les énoncés qui ont représenté les connaissansesd#mts en matiere de santé sont
présentés en Annexe XV, dans les Tableau 52, Tald8aet Tableau 54. La plupart des
aidants se sont estimés en bon état de santétltewtefois majoritairement évoqué avoir de
I'hypertension, des problemes de cholestérol, @iebétiques, avoir des problemes de
sommeil, de la fatigue, des douleurs articulaitedeel’arthrose. Sur le plan psychologique,
les aidants ont fait part d’affects dépressifs &ngoisse. Aussi, cette dimension a
correspondu aux perceptions des aidants concdmannode de fonctionnement physique et
psychologique. Ce theme a déja été investiguéder$enquéte AVC Luxembourg, aussi,
aucun item spécifique a ce theme n’a été formulé.

En revanche, les aidants ont abordé les liens deseca effet entre leurs
comportements ou leur mode de vie et leur étaadeesles raisons auxquelles ils attribuent
leur état de santé ainsi que les moyens d’acaunsdiinformations et de savoirs en matiere
de santé. Le contenu de ces trois themes serdl@étaiessous et a fait I'objet de la création

de douze items (Figure 8).
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Connaissances en matiere de santé

4 k!

: < sy e Moyens d’acquisition
Liens de cause a effet entre le Attribution causale des 5% T ? .
. iy 0 A d’informations et de savoirs en
mode de vie et I’état de santé symptomes :
santé
On ne peut pas vraiment Je ne sais pas vraiment d’ou Quand j’ai besoin d’une
influencer sa santé, soit on I’a, proviennent mes douleurs. information, je peux aller la
soit on I’a pas. | chercher sur Internet.
| Je ne sais pas vraiment d’ou ) )
Selon moi, avoir des activités viennent mes problémes de Je lis réguliérement sur le théme
physiques contribue vraiment a sommeil. de la santé.

un bon état de santé. | iy ] ]
| Je ne sais pas vraiment d’oll J’ai adapté ma maison en voyant

Selon moi, me nourrir viennent mes problémes de poids. ce qui se fait en institution.
correctement contribue |

vraiment a un bon état de santé. Certains de mes symptomes

| : :
Paitit’en:vacances: fait du proviennent directement du

bien a ma santé. fait que je suis aidant(e).

J’ai I’habitude de lire les notices
des médicaments.

Figure 8. Thémes relatifs aux connaissances en n&i de santé et items y correspondant

13.3.2.1.1. Connaissances sur 'AVC
A titre indicatif, la plupart des aidants ont rélau’ils n’avaient pas de connaissances
préalables concernant 'AVC, comme en témoigneoid@ suivant : d’avais déja entendu
parler de 'AVC, mais je ne connaissais pas lességuences: Notons que cette absence de
connaissances a contribué a la désorientationntss®l moment de sa survenuejéais

paniquée au moment de 'AMLC

13.3.2.1.2. Connaissance des liens de cause a effet entre les comportements ou
le mode de vie et I'état de santé

Quand les aidants ont évoqué ce gu’ils pouvaieing faour préserver ou améliorer
leur santé, certains ont affirmé qu’ils ne croyaigas qu’'on puisse réellement influencer son
état de santé. D’autres ont cité la pratique dvdéti physique, leur alimentation et la
possibilité de s’octroyer des moments d’évasion glotidien. Méme si les énoncés
concernant I'alimentation ne sont pas nhombreuxthéene a souvent été évoqué, comme la
suite de nos analyses le fera apparaitre de maidiéunerente. Quatre items ont été construits
(Tableau 52).
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13.3.2.1.3. Attribution causale des problemes de sommeil, des symptomes de
fatigue et de douleur
Le deuxieme théme qui a émergé a concerné troiptdynes auxquels les aidants ont
le plus souvent fait référence : les problémes atanseil, la fatigue et les douleurs. Leur
provenance n'a pas forcément été identifiée. Quitnes ont émergé (Tableau 53).

13.3.2.1.4. Connaissance des moyens d’acquisition d’informations et de savoirs
en santé

Les moyens d’acquisition d’information et de sasogn matiere de santé ont été
I'utilisation d’Internet, la lecture, recherchersl@otices de médicaments et la capacité a
s’approprier et a utiliser efficacement des safaiie observés en institution. Quatre items
ont été construits (Tableau 54).

Par ailleurs, d’autres énoncés ont relaté que insr@dants connaissaient les aides
disponibles pour la prise en charge des personn&sS @ét leur capacité a rechercher des
informations auprés des services de santé. Etamdédgue ces informations étaient déja
disponibles a partir de notre questionnaire prg@tyces dernieres n'ont pas fait I'objet de la

création d’items.

13.3.2.2. Analyse des discours se rapportant aux croyances et
compétences liées a la santé et du sentiment d’auto-efficacité
La dimension «croyances et compétences liées a la santé et kmssm d’auto-
efficacité » recouvre des concepts de natures différentes.ct@gmnces liées a la santé
peuvent étre assimilées aux représentations dank&,salors que les compétences liées a la
santé se rapportent plutdt aux gestes et aux caempents que les aidants ont acquis. Le
sentiment d’auto-efficacité, quant a lui, constigrecore un troisieme concept distinct. Huit
items se rapportant aux cing themes suivants énddtaits : le sentiment d’auto-efficacité (1
item), l'acquisition de comportements favorableslaa santé physique (1 item), le
développement d’'une attitude favorable a la sardgtate (2 items), I'attribution causale de
'état de santé en général (2 items) et le dévelommt et le maintien de compétences (2

items) (Figure 9 et pour plus de détails, Tableae® Annexe XV).
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Croyances et compétences liées a la santé et sentiment d’auto-efficacité

[
Je me sens capable d’étre en meilleure forme physique.
Depuis que je suis aidant(e), j’ai mis en place de nouveaux comportements pour
protéger ma santé.
Pour me maintenir en bonne santé, je prends exemple sur des personnes que j’admire.

Je ne me sens pas si indispensable pour mon proche.

J’ai hérité du tempérament de mes parents.
I
J’ai un caractere assez fort pour étre aidant.
|
Il m’arrive d’exagérer quand je veux faire des efforts pour ma santé.
|

Depuis que je suis aidant(e), j’ai appris des gestes et j’essaie de les garder.

Figure 9. Thémes relatifs aux croyances et compétess en matiére de santé et sentiment d’auto-effidte
et items y correspondant

Parmi les compétences acquises par les aidantsefigla cuisine, I'adaptation
d’installations issues du milieu hospitalier audpgt la capacité a analyser les besoins de la
personne AVC.

Concernant le sentiment d’auto-efficacité en rappeec la santé ou les buts de sante,
peu d’aidants ont exprimé qu’ils poursuivaient undes buts de santé. Le seul concerné a
affirmé vouloir perdre du poids mais a témoignéndientiment d’auto-efficacité bas. Un
autre a évoqué l'augmentation de sa pratique &iaesi physiques mais cet objectif n’a pas
semblé réellement formalisé.

Depuis qu’ils sont devenus aidants, certains onmroencé a adopter des
comportements favorables a leur santé physique sgthplogique. Certains prennent
dorénavant davantage de mesures de sécurité adignptin autre a pris conscience, suite a
la survenue d’'un probleme de santé qui lui estaploasqu’il était déja aidant, que sa femme
pouvait s’occuper d’elle-méme plus qu’il ne l'avahvisagé auparavant. Cette prise de
conscience I'a soulagé d’un poids. D’autres aidantsaussi trouvé des clés pour mieux vivre
au guotidien grace a une déemarche de développgraesannel.

Concernant les croyances liées a leur état de,seert@ins aidants ont attribué leur
état de santé a des prédispositions génétiquesailRans, ce qui peut jouer en faveur des

aidants serait, selon certains, un tempéramentueaili@ment » fort.
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13.3.2.3. Analyse des discours se rapportant a la valeur accordé a la santé
et aux buts de santé
La dimension «waleur accordée au mode de vie et a la santélle que proposée par
Ruger comportait quatre catégories. Etant donndagualeur accordée au mode de vie a déja
été opérationnalisée dans notre prototype de questire, nous avons fait I'économie de son
investigation pour cette analyse. Comme indiquécgémment, les aidants n’ont pas
exprimé clairement qu’ils avaient des buts de sakiési, la valeur qu’ils accordent aux buts
de santé n’a pas pu étre investiguée. La dernigi®&gorie proposée par Ruger concernait
I'aptitude a reconnaitre et contrer les normesadesipréjudiciable. Selon nous, ce concept ne
reléeve pas de la présente dimension mais plutGtedaptitude intégrée parmi les autres
aptitudes figurant dans la dimensiorgeuvernance de soi et autorégulatisnAussi, deux
themes ont composé la présente dimension : lavat@ordée a la santé et la valeur accordée
a la santé conditionnée par le role d’aidant, egmées respectivement par deux et trois items
(Figure 10 et pour plus de détails, Tableau 56a#idau 57 en Annexe XV).

Valeur accordée a la santé et aux buts de santé
l

Valeur accordée a la santé et Valeur accordée a la santé
comportements de santé conditionnée par le role d’aidant
J’accorde une grande valeur a ma santé. Comme tout dépend de moi, je fais

I plus attention a ma santé depuis que

; . je suis aidant(e).
Ma santé ne me préoccupe pas.

Depuis que je suis aidant(e), ma
santé passe apres celle des autres.

Depuis que je suis aidant(e), je n’ai
plus le temps de prendre soin de ma
santeé.

Figure 10. Themes relatifs a la valeur accordée a kanté et aux buts de santé et items y correspomda

Selon les aidants, la valeur accordée a leur sbnt@aniére générale a été élevée ou
basse (Tableau 56). Elle a aussi été expriméepgpomaavec leur réle d’aidant. Dans ce cas,
étre en bonne santé a pu relever d’'une nécessiténpener a bien leur réle ou au contraire
passer au second plan depuis que la priorité atgtbuée au bien-étre de la personne AVC
(Tableau 57). Certains aidants ont aussi mentitemsposition générale a faire passer leur

santé aprés celle des autres, y compris d’autresomes de la famille que la personne AVC.
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13.3.2.4. Analyse des discours se rapportant a I'autogouvernance et a

I'autogestion

L’autogouvernance est un concept couramment étediésciences politiques. I

désigne l'aptitude a exercer une forme de pouvamsd’intervention d’'une autorité et est

principalement utilisé dans un contexte groupalof@ssions, corporations, religions ou

communautés). Son utilisation a I'échelle indiviliest plus rare. Les catégories proposées

initialement par Ruger ont été modulées de mardaéoe qu’elles correspondent le mieux

possible a notre propos. Sept themes ont été cam@esentés par 22 items (Figure 11 et, pour

plus de détails, tableaux 58 a 64 en Annexe XV).

Dés qu'un événement sort du
quotidien, je suis angoissé(e).
C’est au-dessus de mes forces de revivre
de nouveau un événement grave.

|
S’il’elle n’est pas bien, c’estdur a
vivre pour moi aussi.
|
Les amis qui se sont éloignés suite a
I’AVC, je les ai envoyés sur les roses.

I
Je me sens tiraillé(e) entre la personne
que j’aide et une autre personne.
|
L’AVC nous a donné la force
intérieure de vaincre les problémes.
|

Nous avons réussi a trouver un juste
milieu o nous sommes bien.
|
Quand je fais quelque chose, je suis
déterminé(e) a aller jusqu’au bout.
|

Pour résoudre mes problémes de
santé, j’ai déja fait / je projette
de faire appel a un médecin, un

psychologue
|

Pour d’autres problémes qui me
concernent, j’ai déja fait / je
projette de faire appel a une
assistante sociale, des aides

bénévoles, des services
administratifs.
|

Aptitude a faire appela
quelqu’un pour résoudre leurs
propres problémes

l

AUTOGOUVERNANCE
ET AUTOGESTION

[

Aptitude a exprimer ses

[
Quand je regarde autour de moi, je me
dis que mes problémes ne sont pas
pires que ceux des autres.

J’ai accepté ’AVC de mon proche.

Je fais comme si ’AVC n’existait pas.

Aptitude a gérer les situations besoins et ses limites
personnelles aupres des proches
[
= > Je suis capable de dire ala
Stratégies de coping personne que j’aide que ¢a suffit.
|

Quand je ressens le besoin de
m’évader, je suis capable de

I'exprimer ala personne que j’aide

|
Quand je suis malade, jai
I'’habitude de ne pas le montrer.

Je sais m’y prendre pour obtenir des
arrangements des services de santé.

I
A force de me bagarrer, j’ai fini par
obtenir ce dont j’avais besoin.

Pour faire respecter la dignité de la
personne que j’aide, je suis capable de
forcer auprés des services de santé.

I :
Lorsqu’'il me manque des informations, je
n’ose pas ou je ne pense pas a demander
un éclairclissement.

Aptitude a exprimer sesbesoins
aupres des services de santé

Aptitude a faire appel a de I’aide
pour soulager du réle d’aidant

|
Pour m’aider, je suis capable de faire
appel a de la famille, une infirmiére,
des services d’aide a domicile, je
préfére ne rien demander a personne.

Aptitudes a reconnaitre les normes
sociales préjudiciables

A force de m’informer, il m’arrive de
remettre en question les discours des
professionnels de santé.

Figure 11. Themes relatifs a I'autogouvernance et leautogestion et items y correspondant

Parmi les themes formulés par Ruger, diorégulation» et la «vision, direction,

planification, stratégie et aptitude a faire deoohde santé positifs se réferent a des buts de

santé et a l'attitude a leur égard. Or, comme pggaisé préecédemment, les aidants n’ont pas

mentionné étre dans une démarche d’objectif deésautssi, ces deux catégories ne sont pas

apparues dans nos résultats.
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L'« aptitude a faire des liens de cause a effet eregeadmportements de santé et des
résultats de santé reflete la capacité a s'attribuer des connais=magénérales. De ce fait, les
énoncés qui correspondaient a cette dimension téntdéplacés dans la catégorie des
connaissances des liens de cause a effet entrertgsortements ou le mode de vie et I'état de
santé (qui se situe dans la dimensi@ornaissances en matiere de sasjté

L'« aptitude a reconnaitre et contrer les normes sesapréjudiciables, issue
initialement de la dimensionvaleur accordée a la santé et au mode desyie été ajoutée ici
pour les raisons déja mentionnées précedemment.

En plus des deux aptitudes formulées par Rugeitfdps a gérer les situations
personnelles et professionnelles et a faire appéésaréseaux de groupes sociaux), trois
nouvelles aptitudes ont été identifiées, lieesexdfession des besoins et des limites des
aidants a I'égard de leurs proches, a I'égard degces de santé ; ainsi que trois stratégies de

coping.

13.3.2.4.1. Aptitude a gérer les situations personnelles et professionnelles

Les tensions au niveau professionnel n‘'ont pageébdguées. Au niveau personnel, la
situation a laquelle les aidants ont le plus sotuvaih référence a concerné la gestion de
'AVC et des tensions qu’il a occasionnées. Led items qui ont émergé de nos analyses
concernent la gestion des tensions dans le coupla dyade, la gestion des événements qui
sortent du quotidien, la gestion d’événements ddlifficiles antérieurs a I'AVC ainsi que la
gestion simultanée de plusieurs responsabilitéks|€¢aa 58).

Par exemple, il est difficile pour les aidants aquit déja vécu des événements
marquants de devoir retrouver la force de surmdatsituation. Certains aidants ont exprimé
gue 'AVC leur a donné une force supplémentairergaiie face. D’autres ont mis un terme
aux relations gu’ils entretenaient avec les peresmui se sont éloignées d’eux suite a ’AVC

et enfin, certains éprouvent des difficultés a gphesieurs responsabilités d’aide a autrui.

13.3.2.4.2. Aptitude a faire appel a des réseaux de groupes sociaux
Les personnes-relais auxquelles les aidants animi@antion ont été les médecins, les
psychologues, les assistants sociaux, les banguessservices d'aide a domicile et les
services administratifs. Les aidants ont évoqué lgsgaisons de leur recours concernaient
soit directement leur santé, soit la recherche daragement dans leur réle (Tableau 59).
Pour résoudre leurs problémes de santé ou mém#asauroblemes, certains aidants

ont estimé qu’ils n'avaient pas encore ressenbelgoin de faire appel a de l'aide extérieure.
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Néanmoins, ces derniers s’estimaient capables ohamter de l'aide si le besoin se faisait
ressentir. En revanche, d’autre aidants ont affiguds ne se sentaient pas capables de faire
appel a de l'aide.

Pour se faire aider dans les taches liées a léey ¢értains aidants ont manifesté la
capacité a demander de l'aide a des personneseexts tandis que d’autres préferent ne pas

demander d’aide et se débrouiller seuls (Tableau 60

13.3.2.4.3. Aptitude a exprimer ses besoins et ses limites devant les proches
Les aidants ont fait part de leur capacité ou nax@rimer leurs besoins et leurs
limites devant leurs proches, notamment auprespdesonnes AVC, mais aussi en général
leur faculté a faire comprendre a autrui quanchdsse sentent pas bien (Tableau 61). Par

exemple, certains ont I'habitude de ne jamais neomju’ils sont malades.

13.3.2.4.4. Aptitude a exprimer ses besoins aupres des services de santé
L’aptitude a exprimer ses besoins aupres des ssnde santé est un théme qui a
suscité des réactions émotionnelles parfois vialgré les injonctions des instances
médicales ou hospitalieres, certains aidants optirmé gu’ils sont parvenus a faire entendre
leur voix. Cette maniere de fonctionner a été adsoa l'utilisation de termes tels que
« bagarrer », « rouspéter », « agressivité », gefos, « vous étes des rigolos » (Tableau 62).
D’autres aidants se sont laissé guider, méme lolsaqe comprenaient pas les décisions qui

étaient prises. Quatre items ont été créés.

13.3.2.4.5. Aptitude a reconnaitre et contrer les normes sociales préjudiciables
Les énonceés intégrés a cette dimension s’appateatdr la pensée (et de I'action)
critigue (Tableau 63). Grace aux connaissancedsqaiit acquises, certains aidants ont
montré qu'’ils ne prenaient pas pour acquis lesimé&ions délivrées par les professionnels de
santé. D’autres, au contraire, ont accepté uretreaht méme lorsqu’ils ne le comprenaient

pas.

13.3.2.4.6. Stratégies de coping
Trois stratégies de coping, toutes centrées suenestions, ont été identifiées : la
réinterprétation positive, I'acceptation et le dérableau 64).
Pour certains aidants, comparer leur situatiorila de leur entourage leur a permis de

relativiser leur souffrance. D’autres ont trouveés dastifications au fait qu’ils se soient

- 225 -



Chapitre 13

habitués a leur situation telles que I'dge ou lgdition de «faire avec ». En revanche,
certains disent n’avoir toujours pas accepté I'AWde leur proche. Enfin, quelques aidants
parviennent a faire face aux événements diffigit@scer, handicap de sa compagne) en se

comportant comme si de rien n’était.

13.3.2.5. Analyse des discours se rapportant a l'efficacité de la prise de
décision en matiere de santé

Compte tenu des thémes déja investigués, le coaketa dimension efficacité de la
prise de décisiom, tel que formulé par Ruger, comportait des reddoges. Par exemple,
I'« aptitude a utiliser les connaissances et les res®supour prévenir la survenue ou
'aggravation d’'une maladie et I'«aptitude a faire des choix de santé saigui figuraient
initialement dans le paradigme, rejoignaient leggaries «aptitude a faire des liens de
cause a effet entre leomportements ou le mode de vie et I'état de samE«aptitude a
faire appel a des réseaux de groupes sociauRe plus, I'«@aptitude a faire des choix de
santé sous des contraintes environnementales wari¢eétait pas adaptée a notre sujet
d’étude. Aussi, ces trois catégories ont été somms de nos analyses. ldgtitude a
identifier des problemes de santé, poursuivre ugggntion et un traitement efficace®st la
seule catégorie gardée pour représenter cette diaren

Les discours des aidants font part notamment detégwlance ou pas a consulter des
professionnels lorsqu’ils ont identifié un probleche santé, leur faculté a prévenir les maux
de dos, a adapter leur alimentation suite au dstgnd’'une maladie chronique, la prise de
médicaments et leurs activités (Tableau 65). BEri ont été créés a partir des énoncés des

aidants (Figure 12).
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Aptitude a identifier des problémes de santé et a poursuivre une prévention et un
traitement efficaces
|
Je ne vais voir mon médecin que quand cela va vraiment mal.
I
Je vois régulierement des médecins ou d’autres professionnels de santé pour des

visites de controle.
|

Je fais attention a mon dos.
|

Je fais attention a ce que je mange.
I

Je suis le traitement prescrit par mon médecin/kiné.
I

J’adapte ma consommation de médicaments selon les circonstances.
I

Pour aller bien, je vais régulierement me balader.
I

Pour ma santé, j’essaie de pratiquer plus d’activités physiques.
[

Je pratique de la relaxation ou d’autres activités pour me calmer.
I
J’adapte mes activités pour protéger ma santé.

Figure 12. Items correspondant a I'aptitude a iderifier les problémes de santé et a poursuivre une
prévention et un traitement efficaces

Concernant les visites de routine, certains aidemtsultent leur médecin de maniére
réguliere. En revanche, lorsque survient un problélm santé, certains peuvent attendre que
le probleme s’aggrave avant de consulter. Les pmbs de santé majoritairement identifiés
et traités ont été les maux de dos. Afin de leteévies aidants font attention a leurs
mouvements. Par ailleurs, prendre soin de son atatien constitue un acte de prévention
pour certains, qui a notamment été mis en relatwvac la présence de problemes de
cholestérol. Pour gérer leur hypertension, leubélia ou leur cholestérol, certains aidants
poursuivent leur traitement médicamenteux tandie qlautres ont arrété brutalement
I'antidépresseur qui leur avait été prescrit. Laesaertains ont détecté un état de tension
nerveuse, ils recourent a la pratique du yoga,qglegsd’autres ont ressenti leurs limites
physiques, ils ménagent leurs forces en n'accongdgplus la personne AVC aussi loin

qu’auparavant par exemple.

13.3.2.6. Analyse des discours se rapportant a la motivation
Initialement, seule la motivation a maintenir ou a adopter un comportement
favorable a sa santé entrait en compte dans la classification de Rulygartir des discours

des aidants, un second théme a émergé, celuirdetigation concernant le réle d’aidant. Ces
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deux thémes ont amené a la construction de sixsitehacun, soit douze items pour la

dimension (Figure 13).

Motivations
A se maintenir en bonne santé A étre aidant
. . l . . I
Pouvoir travailler pour nous faire vivre me J’aurais l’impression de ’abandonner si je ne
motive a me maintenir en bonne sante. prenais pas soin de lui/elle, je culpabiliserais.

Ne pas étre malade suffita me motiver a me e : .
maintenir en bonne santé. Siaghesg dT B e
| y .
Voir grandir mes petits-enfants, pouvoirm’en occuper, Moccuper de lui/elle est un devoir.
cela me motive a me maintenir en bonne santé. A ) l ) .
| Je prends soin de lui/elle parce que je I’aime.
J*ai besoin d’étre en forme pour m’occuper de lui/elle,
cela me motive a me maintenir en bonne santé.
|
Puisque personne d’autre ne pourrait s’occuper de Je ne veux pas le/la décevoir.
lui/elle, mes proches me disent de rester en bonne santé.

Je ne me sens pas spécialement motivé(e) a
prendre soin de ma santé.

J’ai envie qu’il/elle ait une vie la plus agréable
posslible.

Figure 13. Thémes relatifs a la motivation et itemg correspondant

13.3.2.6.1. Motivation a se maintenir en bonne santé

Parmi les sources de motivation intrinseque, aestaidants ont cité le bien-étre
personnel et le Besoin d’étre en forme. D’autres ont trouvé leur motivation a se maiirte
en bonne santé dans les perspectives familialéammeent la possibilité dewoir grandir »
leurs petits-enfants et de pouvoir s’eaceuper». La responsabilité que leur incombe le rble
d’aidant a aussi constitué une source de motivatise maintenir en bonne santé. L'unique
source de motivation extrinséque a consisté ennji@sctions des enfants qui rappellent aux
aidants qu’ils doivent étre en bonne santé powrcsiper de leur parent atteint d’AVC. Enfin,
certains aidants n'ont pas mis de mots sur lescesute leur motivation a maintenir leur état

de santé ou affirmé qu’ils n’étaient pas motivgsendre soin de leur santé (Tableau 66).

13.3.2.6.2. Motivations a étre aidant
Les motivations a rester aidant different selondessonnes (Tableau 67). Certains
aidants prennent soin de leur proche parce quilomt la volonté, d’'autres en ressentent
plutét le besoin, soit pour éviter de ressentirlaleulpabilité, soit parce que c'est le seul

moyen dont ils disposent pour ne pas vivre seulnai#on de devoir est aussi présente, qu'il
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soit conjugal ou de soins qu’un parent apportenaesdant. Enfin, assurer a la personne AVC
un bien-étre et se montrer a la hauteur des effutslle fait au quotidien constituent
€également une source de motivation pour les aidBiai®ns que seuls les aidants interviewés

en Lorraine se sont exprimés sur leurs motivatiorester aidants.

13.3.2.7. Analyse des discours se rapportant aux attentes, perspectives et
attitudes a I'égard du futur
Initialement, cette dimension concernait uniquemésg perspectives de santé.
Néanmoins, de méme que la valeur accordée au nede devét autant d'importance pour
I'approche par la capabilité que la valeur accordda santé, un second théme ajouté : les
perspectives d’avenir en général. Sept items @ntrées (Figure 14).

Attentes, perspectives et attitudes a I’égard du futur

|
[ A

Perspectives de santé Perspectives de vie personnelle
l I
Quand j’imagine mon état de santé dans J’essaie de vivre dans le présent et de
un an, je suis positif(-ve). ne pas penser a plus tard.
| |
J’ai peur d’une récidive de maladie Tout ce que je demande, c’est que
(dépression, cancer, etc.). ma vie ne se dégrade pas.

I
2 e ;
Meéme si je n’y crois pas trop,
j’espere que I’avenir sera meilleur.

J’angoisse qu’un autre probléme
nous/m’arrive encore.
|
Nous sommes des gens positifs, nous
avons des projets.

Figure 14. Thémes relatifs aux attentes, perspects et attitudes a I'égard du futur et items assocé

13.3.2.7.1. Perspectives de santé
Deux types de perspectives ont été dégagés comtdétat de santé (Tableau 68). Le
premier a consisté a envisager sa santé a venwadéere optimiste. Ainsi, certains aidants se
sont dits «ositifs», pensent tenir le coup», voire pouvoir s’approcher encore de leur état
de santé optimal. Le deuxiéme a consisté a ressmtl'inquiétude quant a une récidive

d’'une pathologie qui s’est déja déclarée par ls@aelle qu’'une dépression ou un cancer.
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13.3.2.7.2. Perspectives a I'égard de la vie personnelle
Concernant les perspectives a I'égard de leur Tabléau 69), certains aidants ont
exprimé leur effort de penser au présent plutbtdpise tracasser pour leur avenir. D’autres
aidants ont évoqué leur angoisse a I'égard du fatudeur pessimisme. Pour plusieurs,
'avenir est supportable tant que la situation sentrent. Enfin, certains voient leur avenir
avec des projets et de maniere optimiste, maig etion est modérée par des contraintes

lices a I'état de la personne AVC (habitudes agmerbesoin de temps).

13.3.2.8. Récapitulatif des 76 items créés
Le nombre final d’'items créés suite aux analysestdétiens a été de 76 (Tableau 49).
La liste compléte des items figure en Annexe X\sldimensions internes de capabilité de
santé ont été opérationnalisées par des listesartamp de cing (valeur accordée a la santé) a
22 items (autogouvernance et autogestion). Parmitees, 51 peuvent étre destinés a une
population générale et 26 sont spécifiques aud'aidant.

Tableau 49. Récapitulatif des thémes et du nombreitems créés par dimension d’aprés nos analyses
d’entretiens

Dimensions internes Catégories Nb. d'items
(N=76)
Connaissance des liens de cause a effet entrergsoctements / le
Connaissances en mode de vie et |'état de santé 4
- - Attribution causale des symptémes de fatigue et ddouleur et des 12
matiére de santé N ;
problémes de sommeil* 4
Connaissance des moyens d’acquisition d’informati@m santé 4
Croyances, auto-  Compétences et les croyances liées a la santateheat d’auto- 8
efficacité efficacité 8
Valeur accordé ala Valeur accordée a la santé et aux comportemergaraé 2 5
santé Valeur accordée a la santé conditionnée par le ro#aidant* 3
Aptitude a gérer les situations personnelles depsionnelles 8
Aptitude a faire appel a quelqu’un pour résoudvederopres
problémes, de santé ou autres 2
Autogouvernance et Aptitude a faire appel a de I'aide pour soulager leble d’aidant* 1 22
autogestion Aptitude a exprimer ses besoins et ses limites dewdes proches* 3
Aptitude a exprimer ses besoins auprés des servicds santé* 4
Aptitude a reconnaitre et contrer les normes segipitéjudiciables 1
Stratégies de coping* 3
Efficacité de la prise Aptitude a identifier les probléemes de santé, paiure une 10
de décision en santé prévention et un traitement efficaces 10
- Motivation a se maintenir en bonne santé 6
Motivation - s A . 12
Motivations a étre aidant* 6
Perspectives, attitudes Perspectives de santé 2 7
al'égard du futur ~ Perspectives a I'égard de la vie personnelle 5

*Thémes spécifiques aux aidants
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13.4. Discussion

L’analyse des entretiens menés auprés de 14 aitiantsaux du Luxembourg et de
Lorraine a permis d’approfondir notre compréhengibde compléter I'opérationnalisation de
la capabilité de santé des aidants familiaux. Bamenagements ont été effectués a partir de
la classification initiale de Ruger et une liste @& items a été construite. La plupart des
dimensions ont été préservées (connaissances @reridd santé, valeur accordé a la santé et
au mode de vie, motivations a se maintenir en bgan&, perspectives futures) mais certains
themes ont été déplacés et d’autres ont été ajgudesexemple, des stratégies de coping et
des compétences psychosociales telles que I'aptiuexprimer ses besoins et ses limites).
Les résultats ont mis en évidence que la capabiitéanté interne des aidants est composée a
la fois de d’aspects génériques et d’'aspects qui dent spécifigues (motivations a rester
aidant, aptitude a faire appel a de I'aide poutager du role d’aidant, attribution causale des
symptémes de fatigue, de douleur et des problemasmimeil).

Le matériau que notre étude qualitative a mis padision est riche. Dans un premier
temps, quelgues points-clés seront extraits puis da second temps, les réaménagements

effectués dans les dimensions internes du paradigjtisg seront discutés.

13.4.1. Analyse des dimensions internes de capabilité de santé

Les modes de fonctionnement psychologique et phgsayaient déja été investigués
dans I'enquéte AVC Luxembourg et n'ont pas été kigmes dans le cadre de cette nouvelle
étude. Néanmoins, certains éléments en relevantepewontribuer a mieux comprendre la
dimension interne de la capabilité de santé cheailgants, c’'est pourquoi un résumeé de ses

aspects est proposé.

13.4.1.1. Les aspects génériques des dimensions internes de la capabilité
de santé des aidants

Nos analyses ont montré que les principaux probded® santé évoqués par les
aidants ont été les perturbations de leur taux lagestérol, I'hypertension, le diabete et
I'arthrose. Ce résultat est en accord avec ceuanoist dans une étude francaise sur la santé
des aidants familiaux de personnes atteintes dadieadl’ Alzheimer ou maladies apparentées
(Aquino & Fontaine, 2006) ou les personnes inteveies, agées entre 45 et 80 ans,
souffraient principalement de pathologies liéesux ge. Ce résultat conforte l'idée que, d’'un

point de vue sanitaire, les aidants constituentpopailation générale
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La plupart ont rapporté qu’ils éprouvaient de l'aisge ou de l'anxiété. Souvent,
'’AVC de leur proche a constitué un événement gtivenu réactiver des mauvais souvenirs.
A leur age, la plupart ont déja eu a affronter piesblémes ou des événements de vie (mort
d’'un enfant, handicap d’'un enfant, antécédent deard qui ont mis a I'épreuve leur capacité
a faire face. Nos entretiens ont permis de compeeqde le vécu et la gestion de I'AVC et
ensuite du réle d’'aidant ont remis a jour leur memide gérer les situations mais a aussi
replongé certains dans I'angoisse du futur.

Les comportements que les aidants ont indiqué adquiur favoriser leur état de
santé consistent a étre attentifs a leur alimemtapratiquer des activités physiques, consulter
des professionnels de santé, prendre leur traitemédicamenteux et avoir recours a des
moments de détente, qu’il s’agisse de sorties a&ttidités mais aussi de la relaxation. Ces
dernieres ont pour but de les sortir momentanémeeur réle d’aidant. Ces comportements
correspondent aux indications générales des coerperits a adopter pour prendre soin de sa
santé. De plus, la plupart des discours ont refjéetles comportements de santé des aidants
consistaient a ménager leurs mouvements, notamaweniveau du dos, montrant que le réle
d’aidant peut entraver leur fonctionnement de sahgue les aidants peuvent y faire face en
pensant a se préserver.

Nous avons remarqué que les aidants qui ont peskrs affects dépressifs suite a
'AVC de leur proche avaient déja été dépressifpasavant, ceux qui n’ont pas prété
d’attention a leur santé avaient déja tendance gasey accorder d'importance avant 'AVC,
et ceux qui ont fait part de leur capacité a gaféir pour faire respecter la dignité de la
personne AVC avaient déja témoigné de ces foraesdiévénements antérieurs. Ce sont ces
derniers qui, par ailleurs, ont trouvé des solipour améliorer leur quotidien de maniére
active : capacité a exprimer leur mécontenteme@nenface a des médecins ou dans le
milieu institutionnel, expression des limites delvies proches, adoption de comportements
préventifs dans le but de se préserver pour étie amider la personne AVC, aptitude a
adapter leur lieu de vie pour le rendre plus séaitei ; les aidants concernés font appel a une
gamme de ressources variées. Nos analyses mogtrenpour la plupart des aidants, leur
maniere de prendre soin d’eux n’a pas changé dépME, que la maniere dont ils ont géré
'AVC et ses conséquences ainsi que leur manieggeledre soin d’eux se situent plutét dans
une continuité avec leur maniére antérieure detimmoer. Chez la majorité des aidants, le
mal-étre des personnes AVC a eu des retentisseraentgur propre état de santé. Leurs
aptitudes concernent autant celles qu’ils ont neamés ou développées pour maintenir leur

propre santé que celles qu’ils ont mises en ceuwie favoriser la santé des personnes AVC.
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En quelque sorte, 'AVC a constitué un événementegp venu mettre a I'épreuve leur
maniéere de gérer les situations.

Nous avons montré que la plupart des aidants mygu#&/des motivations intrinseques
pour se maintenir en bonne santé. Néanmoins, dia@tai a exprimé I'injonction de la part de
ses enfants, lui rappelant son réle central dandyteamique familiale puisqu’a part elle,
personne d'autre ne pourrait prendre soin de lsomee AVC. L’aidante en question
affirmait par ailleurs qu’elle accordait peu d’imence a sa santé. Ce résultat tend a
confirmer les résultats qui se sont appuyés suhéarie de I'autodétermination (Ryan &
Deci, 2000). Allant de I'amotivation a l'autonomi&s types de motivation suivent un
continuum qui distingue des motivations de typeriegéque (non autodéterminée) et
intrinséque (autodéterminée). Les études qui seagmpuyées sur cette théorie ont montré que
'autodétermination favorisait 'adoption des comements étudiés. Dans le méme ordre
d’idées, nos résultats tendent a confirmer la mreiradficacité d’une motivation extrinséque
sur la valeur accordée a la santé. Dans le cagtte aidante, les injonctions de ses enfants
peuvent aussi courir le risque d’étre percues etie cerniere comme une obligation d’étre au
service de son mari, ce qui vient corroborer nastjonnements du Chapitre 8 sur les raisons
qui poussent les femmes aidantes a bouleverseqgieiidien pour assurer la continuité des

soins et de la vie des personnes AVC.

13.4.1.2. Les aspects des dimensions internes de capabilité de santé
spécifiques aux aidants

De par leur responsabilité qui est survenue du gaulendemain et qui a perduré,
certains aidants se sont adaptés a la situatiotéeeloppant des solutions pour préserver,
malgré tout, leur santé. D’un c6té, leur santétnphiss leur priorité premiere, puisque cette
derniere consiste a apporter du bien-étre aux peesoAVC. D’'un autre cbté, également en
raison de leur réle d’aidant, ils ressentent laeséité de rester en bonne santé pour pouvoir
accomplir leur réle et ainsi se préservent. Ausisint donné cette responsabilité constante de
maintien de I'état de santé des personnes AVCsdld ambivalents a I'égard de la valeur
gu'’ils accordent a leur santé.

Nos résultats ont montré que les motivations desop@es interrogées a rester aidants
tirent leur source de valeurs morales liées au sengevoir : devoir d'assistance, devoir
parental, mais aussi par la volonté d’amélioraruetidien de la personne AVC. Nos analyses
rappellent que les aidants sont soumis a une naltngéste évoquée au Chapitre 1. Les
résultats qui proviennent de la littérature ont tmonqu’une des distinctions qui peut
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s’effectuer entre les sources de motivation, etaquvient a I'étude des aidants familiaux,
releve des motivations altruistes vs. égoistess(@atet al., 1991). Dans notre étude, les
aidants qui ont déclaré prendre soin des persoAN€s avant tout pour gqu’elles se sentent
bien se situent dans une démarche altruiste. i anéntré que le type de motivation a aider
un partenaire influence positivement la qualité desins qu’ls prodiguent. Plus
particulierement, un style d’'aide « sensible » autfe a été identifié comme étant le plus
favorable a la satisfaction conjointe des aidabtdes personnes aidées (Feeney & Collins,
2003). Cette association reste a étre confirméeealge nos aidants.

Nous avons montré qu'une des manieres dont leqgidaréservent leur santé a
consisté a établir des limites et a exprimer Idgsoins. Certains sont parvenus a exprimer
leurs limites clairement aupres des personnes AMIR ee fait, ont fait respecter des réegles,
«le jeudi sair, il sait gu’il ne faut rien me demaarch, il s’agit du moment que cette aidante
s’accorde a elle dans la semaine. D’autres aidéotd pas percu qu’ils avaient la capacité de
faire entendre et respecter leurs besoins et énjuggiu’a délaisser leurs propres problémes de
santé au bénéfice du fonctionnement du foyer. Des Etudier la maniére dont les aidants
gerent leur réle ainsi que les besoins et lesdisnijui y sont associés est une facon de refléter

leur capabilité de santé.

13.4.1.3. Implications pratiques

Nos résultats ont montré que les aidants famili@oxstituent une population
semblable a la population générale, a laguelle rasponsabilité est venue s’ajouter a leur
guotidien et parfois bouleverser les habitudes®etperspectives de vie. Les aidants qui ont
semblé présenter le meilleur état de santé a saploysique, psychologique et social ont été
ceux qui exprimaient leur capacité a maitriser Ewironnement et a respecter leurs limites,
tout en acceptant 'AVC comme un événement de uidsgse sont appropriés. Des actions
qui visent a augmenter les compétences psychossdalals aidants pourraient, dans un idéal,
permettre a ceux qui le souhaitent d’identifier capacités et les aider a les exprimer dans
leur quotidien.

Nous avons montré que les aidants interviewés rsifisgent pas dans une démarche
d’objectifs de santé. Une autre piste pour amélilmer capabilité de santé pourrait peut-étre
consister a mettre en place des moyens de lesdaixerimer sur leur santé, réfléchir a la
valeur qu’ils accordent a leur santé et a la marderpoursuivre des buts de santé.

Au regard des discours des aidants, I'une desmaigoi explique les variations de

leur état de santé est I'état de santé de la peesqu’ils accompagnent. Notre étude
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gualitative conforte les résultats du premier aamalyses ou il a été montré que la santé des
aidants et celle des personnes AVC étaient liéae etles et incite a mettre en ceuvre des
dispositifs qui incluent a la fois les aidantsest personnes AVC.

13.4.2. Modifications opérées dans la classification des dimensions internes

En majorité, le contenu des dimensions internesag@bilité de santé de Ruger a été
maintenu. Il a été montré au Chapitre 2 que I'um aleantages de sa classification réside dans
le fait que les concepts qu’elle a proposés sasséls de maniére progressive. Néanmoins,
ces distinctions qui paraissent claires sur le pi@orique ne sont pas apparues de maniere
aussi limpide dans les discours des aidants. Emitees, les énoncés classés dans des
catégories relevant d’aptitudes avaient comme fawage une connaissance préalable et
reflétaient également leur niveau de connaissafassi, certains choix de classement des

énoncés ont été difficiles a réaliser.

13.4.2.1. Des réaménagements qui augmentent la qualité du paradigme

Notre démarche a eu pour objectif de combiner ertouh cohérent I'esprit de la
classification de Ruger, les concepts étudiés Hetnent en psychologie et de prendre en
compte l'aspect pragmatique lié aux discours desras. L'intérét du paradigme de la
capabilité de santé réside dans le fait qu'il perdeese concentrer a la fois sur I'« état » de
santé des aidants et sur la maniére dont ils géensanté. Il comporte des dimensions a la
fois statiques et dynamiques. Les réaménagemefdstigds refletent donc la difficulté
d’élaborer un paradigme aussi complexe que celia dapabilité de santé. Aussi, nous avons
pris la liberté de modifier la place de certainesahsions en regroupant celles qui relevaient
des aptitudes entre elles, celles qui relevaienttdanaissances entre elles, etc. C'est la raison
pour laquelle, par exemple, l'aptitude a reconeaigt contrer les normes sociales
préjudiciables a été transférée du concept de valeglui d’autogouvernance.

D’aprés nos analyses, plusieurs catégories ontrétes, dont cinq relévent du vécu
spécifique, soit des aidants, soit du fait de [@oximité avec une personne victime d’AVC :
les connaissances sur I'AVC, l'attribution causadds symptdomes de fatigue et de douleur et
des problemes de sommeil (les symptdomes les piéss jgar les aidants), la valeur accordée a
la santé conditionnée par le role d’aidant, 'ajuté a faire appel a de I'aide pour soulager le
réle d’aidant et les motivations au role d’aidangés aptitudes a exprimer leurs besoins et
leurs limites devant les proches et auprés descssrde santé ainsi que des stratégies de
coping ont été identifiés comme étant des dimemssitencapabilité de santé des aidants.
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Enfin, les items créés dans les dimensions « dtitaeité a I'égard de la santé » et
«valeur accordée a la santé et au mode de vieusrqmd venir compléter les items

représentant déja ces dimensions dans notre ppetdiy questionnaire.

13.4.2.2. Propositions de concepts a ajouter

Comme évoqué précédemment, certaines difficultéemergé lors du classement des
énoncés. Par exemple, lorsqu’un aidant affirmaije vais voir mon médecin tous les trois
mois, elle me fait une ordonnance a renouveler je.$uis mon traitement, son discours
exprime a la fois un comportement de santé (prigetrditement), un acte préventif
(consultation réguliere), I'aptitude a faire appelin service de santé (recourir a I'avis d’'un
médecin) et la planification. Il a parfois été dati de devoir scinder des énoncés. Nous
proposons d’introduire la notion d’habitude, utks dans la théorie des comportements
interpersonnels de Triandis notamment, qui intetveEn complémentarité de I'intention de
changer de comportement. Cependant, étant donmé objectif de respecter au mieux la
classification de Ruger, les habitudes ont étéséles dans les catégories qui relevaient du
mode de vie.

Ruger a travaillé seule a I'élaboration de son digrae. Parmi ses nombreux
domaines d’expertise, elle n'a pas de formatiorcifipée en psychologie. Ce contexte peut
expliquer I'absence de certains concepts-clés. Toatme la notion d’habitude, nous avons
été surprises par I'absence du concept de percefiio psychologie par exemple, la santé
percue et la perception des liens de cause aeffet un comportement et un état de santé
sont des termes communément utilisés. Néanmoiite,auno0s lectures de travaux réalisés par
des chercheurs issus du domaine de I'’économie ymEnme, il est apparu qu’ils tiennent
comme acquis que ce qui releve du domaine inteshsubjectif et donc reléve du registre
perceptuel. Aussi, cette notion n'a délibérémestégié spécifiée dans les themes créés. Enfin,
pour compléter la progressivité des concepts &udias le paradigme et qui s’achéve dans
sa formulation initiale par le concept de prised#eision, nous suggerons d'y ajouter la
notion de maintien des comportements, telle quedkeétudiée dans le modele transthéorique
du changement de comportement (Prochaska & DiCleEm#&@92).

Lorsque les personnes se sont exprimées a propesideperspectives de santé, elles
ont semblé correspondre a des profils cognitifsrdits (Godin, Valois, & Desharnais, 2001).
Dans leur étude sur I'intention d’adopter des cortgments d’activité physique, les auteurs
ont montré que les personnes se situaient dansl€amuatre profils cognitifs différents : les

personnes indifférentes, les personnes ambigugsplemistes et les actifs. Aussi, bien qu’il
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ne s’'agisse pas ici directement d’intentionnaliéi6t que de se contenter de différencier les
personnes selon leur attitude optimiste ou pesgmas|'égard du futur, cette piste de
réaménagement desattentes, perspectives et attitudes concernantitigr # pourrait étre

proposee.

13.4.3. Limites et perspectives de I’étude

En premier lieu, 'une des limites de notre étudside dans les biais relatifs a la
sélection des participants. Comme détaillé en Aane recruter directement des aidants
familiaux a présenté des difficultés et nous aveasecours a deux intermédiaires pour y
avoir acces. Premiérement, les aidants du Luxenmgba@umulent deux caractéristiques
distinctes. La premiere est qu’ils ont déja paptica I'enquéte AVC Luxembourg quatre ans
auparavant, la deuxiéme est le fait qu'ils aiertepté de participer a une nouvelle étude. La
majorité des aidants qui avaient déja participérsguéte AVC Luxembourg avaient refusé de
participer a nouveau. Les aidants interviewés amcdun profil particulier. Deuxiemement,
les aidants de Lorraine ont été recrutés par inéaliaire de deux associations. Cela induit
inévitablement un biais, dans la mesure ou cedmt déja présenté, en amont, I'aptitude
a faire appel a des réseaux de groupes sociauyrdlsentent donc, eux aussi, un profil
particulier.

Parmi nos critéres de sélection, celui de I'ag&aéeoqué, en faisant I'hypothése que
les aidants les plus agés se projetteraient maésnant dans I'avenir que les aidants les plus
jeunes. Notre analyse a abouti au constat que dex @idants agés d’environ 80 ans
possédaient et mettaient en ceuvre, tout autanieguplus jeunes, des compétences pour
préserver leur santé. De plus, les aidants les jeluises n'‘ont pas spécialement évoqué
davantage que les plus agés avoir des buts de €mt@sultat démontre qu’a tout age, les
personnes peuvent avoir la « certitude subjectige’elles ont la capacité d’agir en faveur de
leur santé (Andrieu & Gérardin, 2013).

L’'une des forces de notre enquéte qualitative e2sldns le fait que les discours
proviennent de trois enquétrices différentes, daépluit le biais lié a la subjectivité propre a
un interviewer. Cependant, comme toute étude cappslie sur la parole des personnes
interrogées, il faut garder a I'esprit que les diss obtenus sont filtrés par la subjectivité des
répondants. Nous avons deéja eu I'occasion de ntomiee exemple dans la discussion du
Chapitre 8, que lors d’'un entretien en face a féee,répondants peuvent moduler leur
réponse selon leur projection des attentes deefiirgwer. Par exemple, une aidante a dit que

sa santé était extrémement importante pour ellés lmaeste de I'entretien a prouvé qu'elle
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mettait en ceuvre peu de comportements pour lamersd.es discours doivent donc étre
analysés avec précaution. Dans un autre exempeaidante a dit et répété qu’elle accordait
de la valeur a sa santé et que sa santé était nolise pour elle. Pourtant, cela fait plusieurs
annees gu’elle est dépressive et qu’elle ne parpias a reprendre godlt a la vie. Cet exemple
témoigne aussi de I'existence d’un biais lié auetefde la prise déclarée d’antidépresseurs,
critére qui n'a pas été pris en compte pour lactéle des aidants a interviewer.

Les analyses proposées sont encore a complétarivAau du contenu des entretiens,
le niveau de saturation des idées n'a pas étént® qui peut en partie étre dd, soit au
caractére vaste de notre guide d’entretien, sodtée maniére de relancer les aidants pendant
les entretiens. Par exemple, alors que beaucougadia ont mentionné les comportements
de santé gu’ils adoptent, ils sont peu a avoir iexpia valeur qu'ils leur accordent. Aussi,
nos résultats doivent étre envisagés comme étafimgmaires et une deuxiéme vague de
passation d’entretiens est déja prévue grace atiesod’une étudiante en Master de
psychologie a l'université de Lorraine.

Enfin, lors de nos entretiens, il a été constat® lgyvocation de certains thémes avait
entrainé des réactions eémotionnelles chez les tgitlElles que, par exemple, la joie que
procure le fait de voir son proche heureux, lareoél'égard des défaillances dans la prise en
charge de la personne AVC, la frustration de nes gdauvoir sortir autant qu’avant, la
tristesse ressentie en repensant aux changemeletisradeode de vie ou I'inquiétude vis-a-vis
du futur. Par ailleurs certains aidants, notammded femmes, ont témoigné se sentir
coupables si elles s’autorisaient des plaisirs pausoir y joindre leur proche apres I'AVC.
Ce résultat rappelle la forte implication des ferardans I'accompagnement des transitions
biographiques (Caradec, 2001). Ainsi, la composa@metionnelle était palpable lors des
entretiens mais la grille de lecture choisie n'a parmis de l'intégrer aux analyses. Tout au
mieux, certaines d’entre elles apparaissent dasissti@tégies de coping centrées sur les
émotions. Il semble pertinent de prendre en comiois, des recherches futures sur la
capabilité de santé des aidants, ce qui est apleeléss compétences émotionnelles
(Mikolajczak et al., 2009). Actuellement, une doetde en psychologie en Nouvelle-Zélande
a commenceé a étudier la capabilité des aidant® dacalisant sur les émotions induites par
leur condition. Pour le moment, elle a mis en évideune ambivalence dans les émotions
gue les aidants ressentent a I'’égard des persauiés aident et la suite de ses recherches
permettra de comprendre comment la maniére dogéisnt leurs émotions influence leur vie
quotidienne (Horrell, 2013).
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13.4.4. Perspectives de recherche

Nous avons montré que les aidants recouraienttairees combinaisons de capabilité
de santé. Un travail pertinent consistera a étalelir profils de capabilité de santé ainsi qu'a
identifier les combinaisons qui favorisent le plascapabilité de santé. Par exemple, il est
probable que les aidants qui adoptent des compertisniavorables a leur santé sont ceux qui
accordent de la valeur a leur santé (Weiss & LoratgR006 : p.126).

Concernant la classification des items, les dika@s aidants peuvent étre analysés
de nouveau en prenant davantage de libertés paontagu paradigme de Ruger, c’est-a-dire
en tenant compte des remarques formulées précédenpoer que les concepts issus des
modeles théoriques de la santé et des comporterdenssinté soient mieux intégrés. Les
items qui découleront de cette nouvelle analyserpatiétre administrés aupres d’'un nouvel
échantillon d’aidants familiaux. Au terme d'une d#he similaire a celle adoptée au
Chapitre 11, le nombre des items qui représentéesrdimensions internes de la capabilité de
santé (nombre prévisionnel de 20 items) sera réulist ces nouveaux items seront fusionnés
avec les 20 items obtenus dans notre prototypeidstignnaire. Suite a des vérifications de la
validité du questionnaire complet, nos analysesutitomt a I'élaboration du premier
guestionnaire qui S’appuie sur le paradigme dealzabilité de santé destiné aux aidants
familiaux. Ce dernier ne devrait pas dépasserefist ce qui est une longueur raisonnable en
comparaison avec d'autres échelles de mesuresngiteaenu de la variété des concepts
étudiés.
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En résumé

Dans ce chapitre, les dimensions internes de lahili#tg¢ de santé des aidants qui

ne

figuraient pas dans notre modéle conceptuel ontegfdlorées et les items qui seront

susceptibles de compléter notre prototype de dquesire de capabilité de santé des aid

familiaux ont été identifiés.

Une enquéte par entretiens semi-directifs a étéémeauprés de huit aidants

Lorraine et six aidants du Luxembourg. Leurs dissoont fait I'objet d’'une analyse de

correspondance thématique dans laquelle chaguec&namrespondant a une dimens

interne de la capabilité de santé non exploréedern&enquéte AVC Luxembourg a été code.

L’analyse des verbatim a permis d'identifier la ard¢ des dimensions internes
capabilité de santé formulées initialement par Rugais aussi d’aménager sa classificat
initiale. Certains thémes ont été déplacés et tBaubnt eté ajoutés, comme c’est le cas
exemple de stratégies de coping et de compétermyehagsociales telles que I'aptitude
exprimer ses besoins et ses limites.

Une liste de 76 items susceptibles de complétaenmbtotype de questionnaire
capabilité de santé a été formulée. Ces items mesarla fois des aspects génériques et
aspects spécifiques aux aidants tels que la mativatrester aidant ou I'aptitude a faire ap
a de I'aide pour les soulager dans leur role.

Nos travaux ont permis d’améliorer et d’adapterctanposition des dimensior
internes de capabilité de santé proposée initiademar Ruger. Au-dela des concepts couv,
par le paradigme, la prise en compte de la dimanémotionnelle, des intentions et
maintien des comportements de santé pourraienbneanf la qualité de son contenu. L
items formulés devront faire I'objet d’une réduatidans une démarche similaire a cé

adoptée au Chapitre 11.
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La démarche mise en ceuvre et les études effealadesce second axe d’analyses ont
permis de modéliser, de donner des pistes pouatipénaliser et d’analyser les dimensions
de capabilité de santé des aidants familiaux. Darmsartie qui suit, les principaux résultats

seront synthétisés puis les limites et les perspectiétaillées.

Rappel des résultats principaux

Dans un premier temps, un prototype de questioartpir présente une validité a la
fois sur le plan conceptuel et psychométrique acéié et mesure, en vingt questions, huit
dimensions de capabilité de santé.

Dans un second temps, nos analyses ont montréagsatitfaction a I'égard de la
situation financiére et le sentiment de sécurit# §és positivement a tous les autres aspects
de la capabilité de santé, mais aussi que la fate@de sentiment d’abandon de la part des
familles sont les aspects qui contribuent le pliss\ailnérabilité des aidants familiaux.

Dans un troisieme temps, I'analyse des entretieperais d’adapter la composition
initiale des dimensions internes formulée par Ragecontexte des aidants familiaux et une
liste de 76 items susceptibles de compléter, a@kdation, notre prototype de questionnaire
a été proposée. En plus des themes envisagés par,Res capacités d’exprimer ses limites
et de gérer ses émotions sont apparues comme hp®santes supplémentaires de capabilité

de santé.

Synthese

Nos études ont démontré que la capabilité de smst@idants familiaux est composée
de dimensions internes et externes interdépendabe&s variations dans une dimension
peuvent entrainer un déséquilibre de la capaai@iatenir son état de santé. Par exemple, la
satisfaction des aidants a I'égard de leurs canwstimatérielles et leur sentiment de sécurité
dans la vie quotidienne sont centraux. Pour dépelofa capabilité de santé des aidants, ce
résultat montre gu'il est nécessaire de continegefforts pour réduire les inégalités sociales.
Au niveau individuel, nos résultats indiquent d’yp@et, que les modes de fonctionnement qui
favorisent davantage la capabilité de santé demtEdsont la vigueur et la sensation d'étre
soutenu, ce qui encourage a favoriser des striictnsaou la charge de l'aide ne repose pas
uniqguement sur une personne en particulier. D'apaet, les domaines de capabilités
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« simples » identifiés grace a notre analyse dseodrs, qui comprennent entre autres la
capacité d’exprimer ses limites, la capacité demgges émotions et la capacité a acquérir des
informations et a les mettre en pratique, vienag@piuyer la pertinence de développer chez les

aidants des compétences psychosociales.

Limites et perspectives

L’opérationnalisation d’un paradigme d’'une enveggtelle que la capabilité de santé
est un projet ambitieux. Notre démarche est cenashevée, mais elle constitue une base
solide en vue de l'opérationnalisation et de I'gsalde la capabilité de santé des aidants
familiaux. D’'une part, les données de I'enquéte AME permis d’identifier une part du mode
de fonctionnement des aidants et d’autre partatedyses issues de notre enquéte qualitative
ont enrichi les données existantes et permis diytej la dimension de potentialité.

Apres avoir procédé a la sélection et a 'adaptaties items qui compléteront notre
instrument définitif, ce dernier devra étre valiaépres d'un nouvel échantillon. A terme,
cette premiere échelle entierement basée sur deligane de la capabilité de santé pourra étre
utilisée, d’'une part par les chercheurs qui soehaiévaluer I'impact sur la capabilité de santé
des programmes qu’ils mettent en place et d’auéne, par les cliniciens a la recherche

d’instruments fiables pour prioriser les besoim®avrir chez les aidants.
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Chapitre 14. Discussion et perspectives

Tout au long de nos recherches, la capabilité déesdes aidants familiaux a été
analysée a partir, d’abord, des données quanggtprovenant d'une enquéte a notre
disposition et ensuite en procédant a une nouegealigiéte par entretiens.

Au terme de nos travaux, un bilan de nos acquistigeut étre dressé. Dans cet ultime
chapitre, les principaux résultats des axes d'aeslyseront synthétisés, les implications
pratiques relatives a I'ensemble de nos étudesse@pagées puis quelques remarques sur
certaines initiatives actuelles « en faveur » dedsards seront émises. Ensuite, l'intérét de
l'utilisation d’'une approche par la capabilité ddaslomaine de la santé sera exposé et, plus
particulierement, les intéréts et les limites dtagdagme de Ruger seront détaillés a travers les
discussions qui ont émergé dans la communautétificjea. Aprés avoir porté un regard
critigue sur la démarche adoptée dans cette thises propos se clora par la mise en

évidence des perspectives de recherche qui détalderos travaux.

14.1. Synthese des résultats principaux

En nous appuyant sur les correspondances entdinhesisions de capabilité de santé
formulées par Ruger et les items de I'enquéte AVYRembourg, nous avons commenceé par
approcher la capabilité de santé des aidants artdinfluence des normes de genre sur leur
mode de vie ; les déterminants sociaux de la vaiglits accordent a leur role ; et les
interactions entre les aidants et les personnaks @ccompagnent. Nos résultats ont montré
gue les femmes-aidantes ont, plus que les hommesenti les impacts négatifs de leur role
sur leur état de santé et sur I'organisation de temps, et manqué de soutien familial.
Prendre soin d’'un proche a procuré du plaisir araaprité d’aidants et la valeur accordée a
leur role était favorisée par la perception de isoutle la part des professionnels et par la
structure familiale et/ou amicale qui s’est orgéaeisautour des victimes. Enfin, les
répercussions sociales de I'’AVC ont touché lesrdfdautant que les victimes, et les aidants
ont eu tendance a surestimer, par rapport aux emldds bouleversements que I'AVC a
apportés dans leur couple.

Grace au modele conceptuel élaboré qui comprertddhménsions, une procédure de
réduction du nombre des items qui I'opérationnalise été poursuivie et un prototype de
guestionnaire de vingt items qui mesure une padapabilité de santé a été concu. Ce travail

a permis d’identifier que les conditions matérigllesentiment de sécurité est la dimension
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associée a toutes les autres et que la viguew sbdtien familial sont les dimensions qui
contribuent davantage au modele.

Enfin ont été explorées les dimensions internesnigtiaient pas investiguées dans
'enquéte AVC Luxembourg par la réalisation d’'unsuwvelle enquéte par entretiens semi-
directifs auprés de 14 aidants. Nos nouvelles apalynt permis de formuler 76 items qui
seront susceptibles de complémenter notre protalgpguestionnaire. Les items permettent
de mesurer a la fois des capabilités génériqudestapabilités spécifiqgues aux aidants. La
structure générale du paradigme a été conservée pmair correspondre mieux a notre cadre
théorique, des compétences psychosociales telles I'gupression des besoins et des

stratégies de coping tels que le déni et 'acceptaint été ajoutés.

Nos études ont permis d'appréhender la capabibt&sahté des aidants comme un
ensemble complexe d’états et de processus quagissent et qui incluent des composantes
comportementales, émotionnelles, cognitives, pdggimues, sociales et environnementales.
Chacune de nos analyses a été discutée, leurgdimitt été identifiées et les implications
pratiques qui s’y réferent ont été détaillées.

Nos résultats mettent en lumiere le fait que leestig vie des aidants les soumet a des
risques pour leur santé, tant physique que meataeciale sur lesquels les pouvoirs publics
ont intérét a agir pour améliorer le bien-étre 6% de la population gu’ils composent, et
indirectement les autres 10%de la population acegmges, ce qui en fait un défi majeur. La
synthese de 'ensemble des résultats met en éwadiexperspectives d’ordre plus général qui

seront présentées dans la partie qui suit.

14.2. Implications pratiques

D’'une part, a travers nos travaux, nous avons cepwu I'opérationnalisation du
paradigme de la capabilité de santé. L'instrumentreesure qui en découle, lorsqu’il sera
validé, a des implications, tant pour I'évaluaties programmes que, aupres des cliniciens,
pour prioriser les besoins a couvrir chez les dglan

D’autre part, nous avons démontré que la capaldlitésanté des aidants familiaux
combine des éléments lies a la fois au contextélset a des dispositions personnelles.
Aussi, les actions développées, voire mises ereaar favoriser la capabilité de santé des
aidants doivent permettre, d’'une part d’amélioiemironnement des soins, I'environnement

social et matériel, et d’autre part de développsrcdompétences psychosociales des aidants et
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agir sur des leviers tels que la valeur accord@esanté, au mode de vie, le sentiment d’auto-
efficacité et la motivation a préserver sa santé.

Dans la partie qui suit, les implications sur lasenen place et I'évaluation d’actions
qui favorisent I'état de santé optimal des aiddatsiliaux et leur capabilité de santé seront
détaillées. Nos recommandations concernerontiatibn du questionnaire de capabilité de
santé, la mise en place de trialogues, la formatesaidants a I'utilisation des technologies

d’'information et de communication et la créationptiteformes de santé communautaire.

14.2.1. Applications de notre questionnaire

A terme, nos travaux aboutiront a I'élaboration rd’autil multidimensionnel qui
permet de mesurer a la fois le mode de fonctionnérakla capabilité de santé de types
interne et externe. L'utilité de cet instrument idés notamment dans deux champs
d’application.

En premier lieu, notre questionnaire une fois \@lmburra constituer un instrument
d’évaluation de programmes de santé visant a resmfda capabilité des aidants. En plus
d’identifier I'évolution globale de la capabilitéedsanté des aidants, son utilisation et son
analyse permettront de déterminer I'efficacité ageerventions en fonction des dimensions
sur lesquelles elles ont le plus grand retentiseséme

En second lieu, notre questionnaire peut égaleragoir une utilité sur le plan
clinique. Les questions peuvent étre inséréesdans entretien pour permettre aux cliniciens
ou aux travailleurs sociaux de déterminer les lmssepécifiques de leur interlocuteur et les
domaines de capabilité a développer chez eux eritpri au cas par cas. Ainsi il peut
constituer un appui pour I'établissement de pldimtedvention personnalisés et pour orienter

les aidants vers des services adaptés a leursmbesgmicifiques.

14.2.2. Mise en place de trialogues

Au Chapitre 13, il a été montré que les variatidad’état de santé des personnes qui
ont subi 'AVC influencaient la maniere dont leslamts prenaient soin d’eux, et donc leur
capabilité de santé. Aussi, les actions menéesauges aidants devraient étre pensées de
maniére a se prolonger aupres des victimes de I'ABRACEurope ont été mises au point des
initiatives intéressantes appelées des trialoghesefing, 2010). Initiés au départ dans le
cadre de la prise en charge de la schizophrérsetrildlogues consistent en des rencontres
régulieres, dans des lieux neutres, entre les mslaldkurs aidants familiaux et divers

professionnels de santé. Leur objectif est, d'uaet, pde confronter les perceptions de
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représentants de chacune de ces trois entités fpolliter la compréhension du vécu de
'autre, trouver des solutions dans leur vie quetide et harmoniser les relations. Les
éventuels désaccords entre les subjectivités ihaklies, les rapports interpersonnels et les
contraintes économiques et environnementales onpdssibilité d’étre verbalisés et
surmontés. Etant donné que les personnes parldatienom propre et que les discours sont
ancrés dans le vécu individuel, cette forme deisoyteut permettre, notamment, d’'identifier
et de prendre du recul en ce qui concerne les roBoeiales liées aux genres. De plus, a
image des autres initiatives issues du mondeaash les trialogues permettent aux aidants
de nouer ou de renouer avec une vie sociale. [&aart, le second objectif des trialogues est
d’avoir une portée politique. En effet, en réunitsan nombre élevé de personnes, dont des
professionnels de soin tels que des médecins, leérficiant d’'une publicité au niveau local,
les trialogues présentent un potentiel pour rendibles les problemes rencontrés, tant par
les aidants que les malades et les professionnais aussi rendre visibles les solutions
existantes et ainsi, agir en tant que catalyseeirs gbrise de conscience et des actions pour

améliorer la situation de tous.

14.2.3. Plateformes de soins de santé communautaire

Nos résultats du Chapitre 13 ont montré que cexi@tiants n’hésitent pas a recourir a
des services d’aides professionnelles pour se fdter. D’autres ont relaté avoir da aller a
I'étranger pour trouver les informations ou lesvasys qui leur convenaient. En revanche,
certains se sont estimés incapables d’aller aurded@s services de santé ou des services
administratifs alors que d’autres ne connaissestlg@ars droits. Nous pouvons supposer que
ce sont ces derniers qui courent des risques pomrshnté et peut-étre aussi pour celle de
leurs proches malades. Aussi, un systeme de platefde soins pourrait étre mis en place,
qui prévoie que des travailleurs sociaux et defepsionnels de santé viennent conjointement
rendre visite aux malades et aux aidants, dansdauironnement de vie habituel, pour
réaliser des bilans de santé, réévaluer leurs meseti décider ensemble des éventuelles

solutions qui leur conviendraient le mieux.

14.2.4. Formation aux technologies d’'information et de communication

Enfin, lors de la mise en ceuvre de notre analysétgtive, nous avons montré que si
les aidants ne font pas partie d’'une associatignsant difficiles a atteindre de maniere
directe pour des personnes extérieures. En effaht &onné le manque de structures
appropriées aux besoins des aidants, leur seulréigalier et plus ou moins stable avec
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'environnement de soins est leur médecin généealdr, dans une étude qui a sondé les
attitudes des aidants a I'égard de leur médecirérgéiste, les aidants estimaient que
limplication de ces derniers était insuffisanteilst en étaient insatisfaits (Schoenmakers,
Buntinx, & Delepeleire, 2009). De leur c6té, lesdmgéins évoquaient que les principales
barriéres qu’ils rencontraient pour soutenir lefaats résidaient dans le manque de temps et
de rétribution. Ainsi, d’autres moyens devraieiné &ncouragés pour développer ou maintenir
leur capabilité de santé. Lors de notre enquétéitatine, plusieurs des aidants interviewés
ont mentionné Internet parmi leurs sources de desamaces. Aupres d’'une population
marquée, pour certains, par un repli sur le foler,nouvelles technologies d’'information et
de communication telles qu’internet, par le bias drdinateurs ou des Smartphones, peuvent
offrir une possibilité pour les aidants de sorirldur isolement et de les fédérer. Néanmoins,
tous les aidants n’ont encore pas d’accés a Intetné’autre peuvent ne pas avoir appris a
utiliser ses fonctions. Aussi, développer I'accefadormation a l'utilisation des ressources
numériques pourrait constituer un levier partia@ident pertinent a renforcer aupres des
aidants familiaux.

Au Chapitre 3 a été évoqué le fait que des sitegriat dédiés aux aidants familiaux
avaient vu le jour. Ces sites proposent des infoomsa Iégales et pratiques, informent sur
l'actualité en termes de visibilité des aidants,nunifestations locales etc. Par le biais des
forums, ils sont aussi un endroit privilégié poareéd’'une part, en contact avec d’autres
aidants qui sont dans des situations similairafattre part, pour exprimer librement leurs
pensées, leurs émotions et leurs problemes saps a@étx prises avec limage qu’ils
dégageraient d’eux-mémes en situation de face & fag vu du nombre de sites Internet
dédiés aux aidants familiaux, a priori ils conitti un levier de capabilité de santé.
Cependant, nous avons effectué une expérienceesifpltapant le mot-clé « aidant » sur le
moteur de recherche Google, parmi les dix premigrages Internet proposées, trois
seulement provenaient de sources «neutres » (bdason Francaise des Aidants, le
Ministere francgais des Affaires Sociales et dedat8 et I'Institut Universitaire de Gériatrie
de Montréal). Apres investigation, il est appare dgs autres sites apparaissant en premiere
page (vivreenaidant.fr, entreaidants.fr, etreaidam, aveclesaidants.com, aidantattitude.fr)
étaient soutenus respectivement par la Banque IPo#iaa Assistance, Crédit Agricole
Assurances, MACIF (Assureur) et pour le dernieisdatien conjoint de Natixis Assurances,
Korian (groupe spécialisé dans la prise en chaegla dlépendance), la Banque Populaire et

I'Université des aidants.
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Ce constat souleve la question des enjeux éconesida la prise en charge de la
maladie et de la dépendance. Etant donné que legp® publics sont actuellement dans
l'incapacité de répondre aux besoins ainsi engsntaduestion du bien-étre des aidants a été
relayée par des initiatives provenant de sectearshmands. Il s’agit notamment des assureurs
et de l'industrie pharmaceutique. Des exemples redmseront présentés dans la partie qui

suit.

14.3. Des besoins relayés par le secteur marchand

A premiére vue, les actions menées par les ensepen question permettent, chacune
a leur maniére, de contribuer a la capabilité daésdes aidants. Cependant, il faut garder a
I'esprit que leur objectif premier n'est pas d’assdeur bien-étre mais de tirer des bénéfices
economiques.

Au Luxembourg, le principal assureur complémentdaeCaisse Médico-Chirurgicale
Mutualiste) ne propose pas encore d’assurancefgpica I'attention des aidants familiaux.
Néanmoins en France, plusieurs assureurs se smrhméent saisis de la question du risque
pour la santé des aidants en mettant en placeatantps spécifiques. Par exemple, dans le
secteur de la santé, en février 2012, la compagjagsurance AG2R La Mondiale a lance,
parmi ses assurances dépendance, la garaatiarts familiaux> qui s’adresse aux aidants
agés de moins de 79 ans (AG2R La Mondiale, 201@)r Bnze euros par mois, les aidants
qui y souscrivent bénéficient d’'un relais sousdenfe de services qui peuvent aller jusqu’a
neuf heures par jour au cas ou ils se font hosgetabu s’ils sont immobilisés pendant plus de
cing jours. Cette garantie leur donne égalemengsac un accompagnement dans les
démarches administratives, une évaluation de euateon pour envisager I'éventualité d’'un
accueil de jour si leur situation est jugée tromtraignante, et un soutien psychologique.
D’autres compagnies d’assurance comme la MACIFéegemment, Malakoff Médéric, ont
suivi le mouvement. Bien que ces garanties corgniba augmenter la capabilité de santé des
aidants qui en bénéficient, elles témoignent adediincapacité de nos systemes de santé a
prendre en charge le maintien a domicile, faisamtep sur les aidants eux-mémes les codlts
de leur soulagement. De plus, ces initiatives douént a augmenter les inégalités sociales de
santé puisque les personnes les plus défavoriggpsuvent pas se permettre de recourir a ce
type d’assurances.

De son c6té, le secteur bancaire s’est égalemésitdsa la problématique liée aux

aidants familiaux. Par exemple, Crédit Agricole éssices a permis, en 2013, de financer 21
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by

projets associatifs destinés a soulager le quotidies aidants familiaux (Crédit Agricole

Assurances, 2013). Cette aide permet aux assowakicales de se développer et favorise
ainsi la capabilité de santé des aidants. Dangdeegr pharmaceutique, en 2010, Novartis
(fondation issue des groupes Novartis Pharma el&ara financé une étude pour définir les
besoins d’'un panel national d’aidants familiauX-dance. Cependant, il faut garder un regard
critique sur ces initiatives dont le souci pousémté des aidants n’est pas I'objectif premier.
Ces constats démontrent ainsi la nécessité deisaldes sources d’information et d’aide

neutres, ce qui constitue également une dimensda dapabilité de sante.

14.4. Réflexions concernant notre cadre théorique

Si I'approche par la capabilité intéresse de pluples les chercheurs, cela se justifie
en premier lieu par le principe de justice sociaslg lequel elle repose. La notion de
développement humain permet de rassembler lestdes qui exercent dans les domaines
de I'économie, de la sociologie et de la psych@pgle I'éthique, de la médecine, de
I'épidémiologie et de la politique. Elle a pour etiif d’'identifier ce qui permet ou empéche
les personnes d’accéder a un état de bien-étrenalptafin d’agir dessus. En second lieu,
approcher un theme de recherche sous l'angle dapabilité permet de ne pas se baser
uniquement sur des faits observables a un momamtéd{ce qui est aussi valable pour les
études longitudinales qui comparent plusieurs @aservables a plusieurs moments donnés).
Ce double point de vue permet donc d’analyser ¢gédde liberté dont dispose une personne
pour choisir d’adopter ou non son mode de vie. Ers@ns, nous nous accordons avec les
chercheurs qui ont déclaré que I'approche par paluiéité offre un espace de réflexion riche
qui apporte un éclairage nouveau aux libertés et @wits humains (Chavel, 2010;
Nussbaum, 2012).

14.4.1. Avantages d’adopter une approche par la capabilité dans le domaine
de la santé
Adopter une approche par la capabilité présenteadastages et permet d’éviter les

écueils que d’autres approches ne permettent pas.
14.4.1.1. Combinaison de mesures objectives et subjectives

Seul un examen combinant des données objectivesbgectives devrait prétendre

mesurer la capabilité dans un domaine donné. Adass le domaine de la santé, la capabilité
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peut, certes, étre opérationnalisée en un quesiii@mais devrait s’"accompagner de mesures
objectives telles que des marqueurs biologigues,ddenées concernant le lieu de vie et de
travail, etc. Dans le cadre de nos travaux, nouss rebmmes appuyées sur des éléments
perceptuels. Ford évoquait déja l'intérét de qoester directement les personnes sur leurs
croyances liées par exemple a leur capacité dilteiun but (Ford, 1992). Cependant, qu'il
s’agisse des réponses des aidants aux questianpairde leurs discours issus des entretiens,
nos données ont été modulées par les perceptiomsaidants. Concernant les aspects
objectifs, un état des lieux des dimensions extedeecapabilité de santé au Luxembourg a
ete dressé au Chapitre 3 mais ces aspects n'orégt@aapprofondis parce que leur analyse
dépassait le cadre de nos compétences.

Ces éléments de réflexion viennent rappeler quamayse approfondie et complete
de la capabilité de santé n’est possible qu’'enciessbdes recherches combinant plusieurs
meéthodes et viennent conforter les avantages deiltex de maniere interdisciplinaire.
Néanmoins, ce travail demande un effort supplénrentt peut étre un frein a la réalisation

de certaines recherches.

14.4.1.2. Frontiere entre responsabiliser et culpabiliser

Dans la pratique, la contradiction qui existe parfentre, d’'une part, notre objectif
d’autonomiser les personnes et, d’autre part, Eatin a une norme de ce qui représente la
« bonne » santé et les «bons» comportements de. sAinsi, malgré un objectif
d’accompagner les personnes dans un processuspmsabilisation, il est possible de courir
le risque, dans les situations ou elles ne pareiehpas a présenter les standards de pensées,
d’étre et d’actions, de les culpabiliser. Ce questement n’est pas nouveau, et la plupart des
acteurs de la promotion de la santé sont consailents limite entre la responsabilisation et la
culpabilisation. La phrase symboliqueseyez autonomes>!résume le paradoxe en question
(Parazelli, 2005).

La vision que propose l'approche par la capabiésiste plutdét a tout mettre en
ceuvre pour permettre aux personnes de choisir laéngadont elles prendront soin d’elles.
La nuance repose, pas forcément dans la manigpeatiquer, mais dans I'approche en elle-
méme. Tous, nous coproduisons la santé et pantisipda mise en place de ce qui permet aux
personnes d’étre capables de prendre soin d'élass la particularité de I'approche par la
capabilité est qu'elle permet d’inclure les persmgui choisissent, librement et de fagon
éclairée, de ne pas adopter certains comportengdentanté, de ne pas prendre un certain

médicament, etc... En cela, nous estimons, d’urte guaielle place réellement la personne au
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centre de son paradigme mais, d’'autre part, quatenet d’intégrer la totalité des personnes.

En cela, la capabilité offre une maniere de chadggraradigme dans le domaine de la santé.

14.4.1.3. Equilibre entre le paternalisme et I'autonomie

La tendance actuelle dans notre société vise ual id@utonomie. En revanche,
comme I'a justement souligné Ruger (2010b), renelsepersonnes autonomes ne constitue
pas I'objectif final d’'une approche par la capdilinais un moyen qui sert a le devenir si on
le souhaite. Ainsi, Ruger affirme que son paradigenet de trouver un juste équilibre entre
un modele paternaliste et un modéle autonomiste.

Augmenter la capabilité de santé des aidants g€ leur donner des pistes pour se
prendre en main en travaillant par exemple suislewstivations ou leurs buts de santé, mais
aussi de leur proposer un accompagnement, des esesurlesquelles ils peuvent se reposer,
en d'autre termes accepter et accompagner leusntésl de parfois se laisser guider, sans
chercher a les autonomiser a tout prix. En celasmejoignons I'avis de Ruger.

A l'inverse, nous avons aussi montré que certamesnds ne souhaitaient pas étre aidés
et émettaient des réticences a recourir a descsesrgbciaux ou de santé. Cette problématique
est connue (Coudin, 2004; Parazelli, 2005) et nveent alors de ne pas, dans un modele
autonomisant poussé a I'extréme, ne plus rien @@pa ces personnes, les « abandonner » a
leur sort. Ci-dessous, un énoncé provenant d’'urailfaur social qui exerce dans la prise en
charge des personnes agées (Beaulieu et Giassées dians Parazelli, 20059):Lorsqu’un
ainé refuse des soins ou un service, dans un deraex’intervention doit étre demandée par
le client, les intervenants risquent de s’alignersvle respect absolu de I'autonomie, c’est-a-
dire vers la cessation des services, la fermetameporaire ou permanente du dossier, bref
vers I'abandon de I'ainé a lui-méme. ¥ne approche par la capabilité permet d’'éviter cet

écueil.

14.4.1.4. Une incertitude qui subsiste
Les résultats du Chapitre 13 ont montré que cextainlants déclaraient qu’ils
accordaient peu d’'importance a leur santé. Le dénwent des entretiens avec ces personnes
était parfois laborieux, tant le theme de la sabtée qui s’y relate ne leur correspondait pas.
Schématiquement, deux profils de personnes ontgé&mer
Le premier profil correspond a des personnes gseutent un manque dans certaines
dimensions de capabilité de santé. Ce profil aidegtifié lors des entretiens, par exemple,

face a des personnes pour lesquelles la santé é&atuacquis sur lequel on ne peut pas agir,
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et face a un aidant qui se sentait incapable deadéen des informations aux services
administratifs et de santé. Chez ces aidants, ait @mettre I'hypothese que renforcer
certaines capabilités (leur faire acquérir desrmftions sur les liens de cause a effet entre les
comportements et I'état de santé ou proposer dess apour effectuer les démarches
administratives) les aiderait a développer leurivatibn de prendre soin d’eux.

Le deuxiéme profil d’'aidants affichait un certaig@sthtérét a I'égard de la santé.
Certains aidants connaissaient les moyens de geespide prévenir leurs maladies mais,
malgreé les pathologies dont ils étaient atteintgagimment un cancer pour I'un d’entre eux),
connaissent les personnes a contacter en cas die,b&s/ent défendre leurs droits en cas de
besoin, en d’'autres termes, maintenir leur sargétrpas une priorité pour eux, leur centre
d’intérét se trouve ailleurs. Un degré de libed€laissé a ces personnes qui gerent leur santé
a leur maniere.

Ce constat amene a se poser les questions suivdrgespersonnes qui s’expriment
ainsi bénéficient-elles réellement de toutes Issaerces, internes et externes, pour pouvoir
faire ce choix ? Et surtout, a partir de quel monpsut-on dire que, de maniére éclairée, une

personne ne tient pas particulierement étre endeanté ?

14.4.2. Positionnement concernant les discussions autour du paradigme de
Ruger
Dans cette partie, les principales discussionsrjuecasionnées la sortie du livre et
la publication de I'article de Ruger sur la capiébible santé seront passées en revue. Son
travail a été unanimement salué mais quelquesgees lui ont aussi été formulées. En
revenant sur chacune d'elles, un bilan des int&@€des limites du paradigme pourra étre
dressé et un positionnement sera établi au regamlod connaissances approfondies et de

notre propre expérience de son utilisation.

14.4.2.1. Un paradigme salué par les chercheurs
Comme montré au Chapitre 2, les travaux qui se apptiyés sur I'approche par la
capabilité dans le domaine de la santé avaient ipatud’élargir leur objet de recherche a une
vision dépassant la santé et les soins de santéetspective adoptée par Ruger a été
différente. Son livre (Ruger, 2010a) ou elle dékas fondements éthiques et théoriques de
son paradigme a été salué. Tant Sen (Ruger, 2@i@a)des philosophes (Venkatapuram,

2010) et des chercheurs en santé publique (Safithl)2ont félicité la qualité de son
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paradigme et reconnu qu’il pouvait jouer un rolg@artant pour influencer les politiques dans
le secteur de la santé.

Ruger a publié, la méme année, dans la réraerican Journal of Public Healthun
article ou elle a proposé une maniere de concepduat d’opérationnaliser son paradigme en
détaillant de maniére approfondie les composargeels adapabilité de santé. Cet article, sur
lequel ont reposé nos analyses, a, lui, suscitérémstions plus critiques de la part d’'un

certain nombre de chercheurs.

14.4.2.2. Une absence de justification des choix des concepts et des
mesures

Dans la méme revue ou l'article de Ruger a étéipuhbrgelly, Coast, & Smith
(2010) ont rédigé une critique a I'égard de sa ephalisation et de son opérationnalisation.
L'un des reproches adressés a Ruger a été qualeetiére qustifie trés peu ses choix quant
aux concepts et mesuregju’elle propose. Nous reconnaissons que la distedimensions
internes et externes de capabilité de santé appsaab aucune justification ni aucune
explicitation concernant le cheminement qui a anfeager au choix des concepts qu’elle a
retenus. Nous supposons que Ruger a fait ces ehobegard des théories dont elle avait
connaissance. Le propos de Lorgelly rejoint lesstioenements que nous avons eus au début
de nos travaux doctoraux et pour revenir a ce neodehceptuel, nous en profitons pour
formuler deux remarques.

La premiere remarque concerne le contenu du man#ieeptuel de capabilité de
santé (Figure 3). A l'intérieur d’'un méme groupetds facteurs, nous avons constaté que les
natures des composantes ne sont pas équivalentesees. Par exemple, dans la catégorie
« santé publique et systemes de soins de sanés «barrieres culturelles> sont de nature a
entraver la capabilité de santé alors questiwironnement facilitant et interactifla favorise
et les «waleurs et normes de santéeprésentent un concept qui peut étre positiiégatif.
Par ailleurs, la présence de certains concepte &sgmatique ; par exemple, parmi les
facteurs microsociaux, lescirconstances de la vie et les dondations depuis I'enfancene
sont, par la suite, pas explicitées. Ruger laissei au lecteur le soin d’en déduire qu'elle
introduit une dimension temporelle qui pourtanseea pas présente dans son profil. Enfin, le
contenu de la catégorie biologie et prédispositions génétiques qui inclut la
« personnalité» et distingue des prédispositions a la maladie sans spécifier auxquelles

elle fait référence est surprenant.
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La seconde remarque concerne notre comparaisoa kentnodéle conceptuel et le
profil de capabilité de santé (Figure 3, Tableaet Jableau 4). Dans le modéle conceptuel,
les facteurs personnels représentent 'une deseqdemensions de la capabilité de santé. Or,
dans le profil qui rassemble les concepts a étutkerdimensions internes de capabilité de
santé représentent la moitié de la totalité desauis retenus. Il existe donc un décalage entre
la place accordée aux dimensions personnelles [dam®déle conceptuel et la maniere de

I'opérationnaliser.

Nous ne nous sommes pas autoriseées a revoir tawsewWe son modele conceptuel de
la capabilité de santé. Néanmoins, puisque Rugariga qu'il ne constitue qu’'une base de
réflexion qui demande a évoluer, nous pourrionsisager de suggérer, d’'une part, des
modifications du contenu de son modele conceptyel’'&utre part, une harmonisation de la
place concédée aux dimensions internes en tenargteales concepts qu’elle propose dans

le profil de capabilité de santé.

14.4.2.3. Un paradigme d’une complexité extréme

Dans la suite des critiques formulées par Lorgellwnl. (2010) se trouve l'extréme
complexité» de son paradigme qui entraine la difficulté rerdlimpossibilite, de l'utiliser
dans la pratique. Comme montré au Chapitre 2, éstiqpn-méme de I'opérationnalisation de
la capabilité fait I'objet de débats au sein dedenmunauté scientifique. Parmi les chercheurs
qui s'accordent pour dire qu'il faut trouver degusions pour I'opérationnaliser, nous avons
montré qu’il n’existe pas de consensus, ni sur daiare de s’y prendre, ni sur la forme que
peuvent revétir les questionnaires.

L’approche de Ruger est, certes, différente degatra publiés jusqu’ici dans le
domaine de la santé. Mais son objectif était lgisadifférent. Les chercheurs qui ont travaillé
avec Lorgelly se sont attachés a élargir, de mana@rt a fait pertinente, le spectre de la santé
a la valeur de la vie. Les questionnaires qu’ild oréés sont courts et permettent de
déterminer si, selon les personnes interrogées,vieuest digne d’étre vécue. En revanche,
leurs travaux ne permettent pas d’entrer en prafondans les composantes de la capabilité
de santé. Si Ruger avait simplifié son paradigrauiait pu lui étre reproché d’avoir omis
des composantes majeures de l'aptitude a avoitairdé santé optimal. Aussi, le fait de voir
tous les déterminants de I'état de santé rasserdatésson paradigme a paru normal.

Néanmoins, au vu de nos résultats, nous sommesesorende confirmer que son

opérationnalisation est rendue difficile. D’'unetpér chercheur est tenu, par respect pour les
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répondants, de construire des questionnaires dangeur « acceptable » et, comme I'ont
montré nos résultats des Chapitre 11 et Chapitresill®n veut prendre en compte tous les
aspects du paradigme, le nombre d’items dépassgeraent la limite de I'« acceptable ».
D’autre part, certaines dimensions ne peuventgouplement pas étre mesurées a l'aide de
guestionnaires auto-administrés. Nous pensons moé@ina la capacité a reconnaitre les
normes sociales préjudiciables a la santé et &itlide a faire des liens de cause a effet entre
des comportements ou un mode de vie et I'état o s€ependant, ce dernier point ne doit
pas étre percu comme un inconvénient puisque EHesature méme d’'une approche par la
capabilité de combiner des mesures subjectivejettives.

Dans nos travaux, nous avons démontré qu’il éait de méme possible, en adoptant
une association de démarches, de surmonter unie partces difficultés, ce qui améne a

estimer qu’une opérationnalisation satisfaisanteedparadigme peut étre envisageable.

14.4.2.4. Une attention trop spécifique a la santé et aux soins de santé

Lorgelly, Coast, & Smith (2010) et Venkatapuram1@pont tous deux formulé une
critigue semblable qui a consisté a dire que lagigme de Ruger se centrait trop sur les
aspects directement liés a I'état de santé et awxces de santé et qui ceuvre, certes, pour un
droit a une politique de santé efficace mais pas pa droit a la santé.

Ruger a positionné I'état de santé, les comportésndm santé, les services de santé et
le systéme de santé au cceur de son paradigme ti2gppint de vue, ignorer ces aspects pour
penser uniguement en termes, par exemple, de sakuait été réducteur. De plus, son
paradigme contient les dimensions de base qui ceempaun modele biopsychosocial de la
santé. A ce titre, il ne se restreint pas abusivieraeune dimension biomédicale. Mais en
effet, comme le pointe Saith (2011), peut-étre fpumulé de la sorte, le lecteur n'y détecte
pas a premiére vue des idées réellement nouvelles.

Néanmoins, a l'issue de nos travaux, nous avondringpue le paradigme de Ruger
laissait la possibilité de proposer des themesifipées a la population étudiée et qui peuvent
sortir du cadre strict de la santé. Ainsi, la déi&r des dimensions proposées par Ruger a
permis de répondre a cette ouverture vers un egpasdarge que celui de la santé et ainsi
correspondre a ce principe d’'une approche parpalghbté. Par exemple, nous avons ajouté
aux dimensions internes de capabilité de sant@slescts spécifiques aux aidants, qui ont a
faire des choix spécifiguement liés a leur rélesgiucette remarque formulée a I'égard du

paradigme est pertinente mais pourrait étre modérée
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14.4.2.5. Une attention excessive aux facteurs personnels

Le paradigme de Ruger a été critiqué pour le faitddnner trop d’importance aux
dimensions personnelles et pas assez aux mécangmmesptent les interactions avec le
groupe et les facteurs environnementaux (Saith1 201

La place qu'accorde Ruger aux dimensions intereesagabilité de santé peut, certes,
paraitre a contre-courant par rapport au niveargfliexion des chercheurs en économie de la
santé et en épidémiologie qui se centrent surtouies aspects sociaux et environnementaux,
en d’autres termes, sur les déterminants sociaua s@nté. Peut-étre que ce point de vue est
lié au souci de ne pas faire porter aux individusdsponsabilité de leur état de santé. De
notre point de vue, nous avons montré précédemmente paradigme de Ruger permet de
trouver un équilibre entre la responsabilisatiofaetulpabilisation. Plus encore, c’est grace a
la présence, parmi les autres dimensions, des diorenpsychologiques de la capabilité de

santé que nous avons décidé d’élaborer nos trad@eteraux autour de ce paradigme.

14.4.2.6. Une confusion entre les déterminants et les dimensions de la
capabilité de santé

L’'une des critiques qui nous a, nous-mémes, le pglesstionnées au cours de nos
travaux et qui continue encore a nous poser qureati&té formulée par Lorgelly et al. (2010)

: « [Le paradigme de la capabilité de santé] comprpnesque toutes les mesures possibles et
imaginables de I'état de santé et des influencesassanté, et en ce sens, [Ruger] confond la
capabilité avec ce qui influence la capabilité. »

Prenons pour exemples les dimensions suivantes cdaditions matérielles, les
normes sociales et I'attitude a I'égard de I'avehis conditions matérielles et les normes
sociales sont généralement appréhendées commemesthants sociaux de I'état de santé,
or elles apparaissent ici en tant que composasetés chpabilité de santé. Par ailleurs, on peut
concevoir que la capacité a prendre soin de s& sdépend de la maniére d’envisager
I'avenir, qui représente une disposition psychajagispécifique (optimisme vs. pessimisme).
Cependant, ce trait est-il une composante de labil#g de santé ou plutét I'influence-t-il ?

Dans un paradigme qui a pour ambition de mettri@miere, a la fois les composantes
de I'état de santé et les composantes de la liber@hoisir la maniere dont on prend soin de
soi, la frontiere entre ce qui le compose et celguieétermine devient parfois imperceptible.
La capabilité de santé est plus vaste que I'étataiiée. Aussi, des éléments qui déterminent

I'état de santé peuvent en effet se retrouver pEstomposantes de la capabilité de santé.
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Cette difficulté a clarifier la difféerence entresleomposants et les déterminants
résulte, selon nous, de la nature méme de l'appreelr la capabilité et est commune a
d’autres champs d’étude qui ont généré, ces demsignnées, des concepts qui pourraient
présenter les mémes difficultés sur le plan théeriCe theme sera détaillé dans la partie qui

Suit.

14.4.3. Des difficultés similaires a d’autres concepts actuels

En affirmant, dans son approche par la capabditél ne suffisait pas, pour éradiquer
la pauvreté, d’apporter des ressources materiglbes des capabilités de base, Sen a permis
de rendre compte de la complexité des situatioagpdpulations pauvres et a mis en évidence
la notion de potentiel de développement. Ces demignnées, cette approche qui consiste a
conceptualiser les potentialités s’est retrouvées @bautres domaines et I'on constate que des

problématiques similaires a celles que nous vedermésenter y sont décrites.

14.4.3.1. Les concepts liés au développement

Ces concepts affichent une volonté de refléterylaathique d’'un phénomeéne donné.
Des termes tels que I'employabilité, 'empowermeni la soutenabilité (proche du
développement durable), qui séduisent de plusnles chercheurs, ne se contentent plus de
conceptualiser ce qui est observé ou observable dae situation, mais considerent son
potentiel, ce qu’il est possible de faire compteutele la situation actuelle. Ces notions
reconnaissables par leur suffixe qui évoque ungs® s en cours ont été dénommées les
«nouveaux mots du développemer{Cartier-Bresson, 2011) et la capabilité en faittie.
Leur succes refléte une préoccupation pour I'og#aton des ressources. En psychologie par
exemple, ce souci se manifeste aussi par une ¥lsur le plan méthodologique, de
privilégier les études longitudinales par rapparnt @tudes transversales (Ferrer & McArdle,
2010). Cette maniére d’approcher un theme enriatite compréhension et permet d’élargir
notre maniere de penser et donc d’agir sur les gghénes mais, en contrepartie, elle
complexifie leur définition ainsi que leur opératmalisation. Pour illustrer notre propos, nous
prendrons I'exemple du concept qui se rapprochglus, selon nous, de I'approche par la

capabilité : 'empowerment.

14.4.3.2. Des similitudes entre la capabilité et 'empowerment
Un certain nombre de similitudes existent entrecdecept de capabilité et celui

d’empowerment ou, dans sa version francaise, Ifrtosation ou la responsabilisation.
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L’autonomisation vise a amener les personnes &exeane influence sur certains aspects de
leur vie et sur leur environnement. De la méme eranjue I'approche par la capabilité dans
le domaine de la santé consiste a évaluer la élmboht elle dispose de présenter un meilleur
état de santé (processus qui 'améne a avoir aetdétsanté) et la situation d’une personne
selon son état de santé actuel (mode de fonctiommeabservé), 'empowerment décrit, lui
aussi, a la fois un processus (par exemple, augmEaptitude a penser de maniére critique
et agir de maniere autonome) et un résultat (pamele, le constat d’'une augmentation du
sentiment d’auto-efficacité suite a une intervemtigR. M. Anderson & Funnell, 2010).
Notons que les exemples d’empowerment cités erdrenthéses se retrouvent parmi les
composantes de capabilité de santé identifiées lglseaidants interviewés. Les auteurs qui
ont analysé les études ou les interventions guis@&pnt sur I'« empowerment » ont montré
gu'’il existait un certain nombre d’'idées faussesosmnant son contenu et ont constaté que sa
théorie n’était pas définie de maniere articuléeobierente (R. M. Anderson & Funnell, 2010;
Aujoulat, d’ Hoore, & Deccache, 2007). Ainsi, laffdiulté a conceptualiser de maniére
unanime la capabilité se retrouve dans les autoeelas conceptuels et s’explique, du moins

en partie, par la complexité des phénomenes qéildent expliquer.

14.5. Forces et limites de notre démarche
La démarche adoptée comporte plusieurs forces masi des limites qui seront

présentéees ci-dessous.

14.5.1. Forces

La santé des aidants familiaux est un défi impaomaar la société d’aujourd’hui et de
demain. En raison du manque actuel d’actions adgard provenant des pouvoirs publics, et
en parallele avec les nouvelles formes que prenasntonfigurations familiales, la société
doit trouver des solutions pour améliorer le biee-éle ces 10% de la population dont le style
de vie comporte des risques pour leur santé. EBensg, le theme étudié lors de ces travaux est
central et reléeve d’'un enjeu d’actualité.

Nos travaux ont commencé par analyser la capalbiétéanté a travers les données
d’'une enquéte dont les concepts avaient été chodais mesurer les principaux aspects du
mode de vie des aidants. Cette démarche a étasaral celle d'’Anand et al. (2009) qui, pour
rappel, avaient recherché les correspondances E#trgquestions administrées lors d’'une
enquéte nationale d’'un panel britannique et lescdpabilités de base de Nussbaum. Dans le
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cadre d'une étude sur un concept multidimensioneleljue la capabilité de santé, cette

maniére de procéder permet de ne pas avoir a nextidace une enquéte d’'une ampleur

démesurée et qui, sur le plan conceptuel, represdtitemes déja mesurés dans le cadre
d’études récentes et fondées sur une véritablexiefi.

De plus, notre démarche a été au-dela de ces peem@sultats en complétant les
données existantes par une analyse ciblée surppmeche par la capabilité et ou la parole a
été laissée aux aidants. A notre connaissancenaugtude n’a encore procédé ainsi pour
déterminer a la fois des modes de fonctionnemedegtdomaines de capabilité et en cela,
notre démarche peut étre qualifiee d’originale @tcdmpléete. Cependant, quelques limites

émergent aussi de nos travaux.

14.5.2. Limites

En premier lieu, la double méthodologie appliquéerpsélectionner les items peut
engendrer un décalage entre la forme des questisnss des échelles validées et la forme
des questions issues de nos analyses d’entre@epgndant, en admettant que les premiéres
mesurent le mode de fonctionnement des aidanisesdcondes plutbt leur capabilité dans
des domaines donnés a exécuter des modes de foremtient de santé, ce décalage est
justifié par la différence de leur nature.

En second lieu, les analyses se sont appuyées asir ddnnées provenant
d’échantillons de tailles modestes. Avec 62 aidansen compte au maximum dans les tests
quantitatifs et 14 aidants qui se sont entretenusuget de leur potentiel de santé, il convient,
malgré la cohérence des résultats, de garder utrémex prudence a I'égard de leurs
interprétations. De plus, cet aspect entraine $siptité que les résultats soient spécifiques a
la population étudiée, et invalidant une généraitisaa I'ensemble des aidants.

Enfin, le théeme de la capabilité de santé des &sdagriterait d’étre appréhendé selon
des angles de recherche plus distincts qui sereagués ci-dessous dans la section

Perspectives.

14.6. Perspectives de recherche

Pour clore notre propos, des pistes pour les rebberfutures seront proposeées,
notamment approfondir d’autres questions en liggtd®s aidants d’aujourd’hui et de demain,
poursuivre les travaux sur les inégalités, promouVapproche par la capabilité en
psychologie, mieux intégrer les facteurs psychajogs dans I'approche par la capabilité,
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confronter les données obtenues grace aux ensetieec les données issues de I'enquéte

AVC Luxembourg et finaliser 'opérationnalisation th capabilité de santé des aidants.

14.6.1. Des questions qui restent a approfondir

Nos travaux ont mis en évidence l'existence d’iiégmentre les sexes et d’inégalités
sociales. Un aspect mériterait aussi de l'intécétui des inégalités liees a I'age et plus
largement aux générations. Dans I'enquéte AVCaldants étaient 4gés de 31 a 95 ans, ce
qui signifie qu’ils se répartissent sur pres deéstigenérations. Etre aidant a 65 ans differe
probablement d’étre aidant a 85 ans, avec entresal# survenue de certains problemes de
santé supplémentaires lies au vieilissement, stugeoqués par nos répondants les plus
agés. Plus largement encore, la question se poseau générationnel. Il a été montré que
les personnes nées entre 1955 et 1975 sont plasodisiEes sur le plan des avantages sociaux
gue les personnes actuellement plus agées (Chaoad). Ainsi, 'analyse de la capabilité
de santé des aidants gagnerait a prendre en cdespibesoins spécifiques des aidants selon
leur &ge voire leur génération d’appartenance.

La capabilité de santé des aidants pourrait étnsgeeen prétant une attention plus
grande aux schémas de la famille traditionnelleeniution (De Singly, 2010). La société
occidentale est en effet passée d’'une forme famisiructurée autour d’'un mariage solide et
des enfants a des formules plus ouvertes et libese lien a I'étre aimé devient de plus en
plus fréquemment réversible. Les aidants interratgés le cadre de nos travaux étaient agés
en moyenne de 60 ans, la plupart étaient mariégjucées protégeait en quelque sorte de
lincertitude liée au besoin d’'un accompagnementtigien. Comme les résultats I'ont
montré, la plupart des aidants de nos études aagmapent leur conjoint. Comment ce
schéma évoluera-t-il pour les générations futur@si€lle forme revétira le prendre soin dans
les années a venir ? Des travaux ultérieurs dewvrpiermettre de répondre a ces questions
cruciales.

Par ailleurs, les futurs travaux portant sur laatelié de santé des aidants gagneraient
a approfondir la question de la conciliation efdéreie professionnelle, la vie de famille et le
réle d’aidant. La plupart des aidants interviewtsedt a la retraite, cependant la littérature
indique que les personnes qui exercent une actwidéessionnelle ressentent une pression
supplémentaire (Campéon, Bihan, & Martin, 2012)geerisque de mettre leur capabilité de
santé a I'épreuve. En France, les services desuess humaines de certaines grandes
entreprises (par exemple Carrefour) ont commenuetire en place des groupes de parole,

des plateformes d’information sur ce qu’est un @iidsur les risques encourus et les solutions
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a leur disposition pour résoudre certains problefAetiel- Ressources humaines, 2013). Ces
entreprises commencent a afficher une image deatulé a I'égard de leurs salariés aidants
en leur autorisant des journées d’absence supptéire et en acceptant une certaine
flexibilité dans leurs horaires. Des recherchesrig devraient permettre d’identifier I'impact
de ces dispositifs sur la capabilité¢ de santé deants. Ces raisons justifient pourquoi
Nussbaum (2012) espere que les difficultés destdze soient a I'avenir pas uniquement
traitées au cas par cas mais fassent I'objet dexiéfs et d’actions communes qui

aboutiraient a I'instauration de droits spécifiques

14.6.2. Poursuivre les recherches sur les inégalités

Nos travaux ont mis en évidence l'existence de lprohtiques d’actualité qui
devraient étre traitées dans les recherches futuremmment, le Chapitre 3 et le Chapitre 8
ont montré que, étant donné les inégalités de gavgervées dans notre sociéte, les femmes
aidantes couraient le risque de bénéficier d'upalbiité de santé plus basse que les hommes.
Ensuite, au Chapitre 12, I'association entre le gquande conditions matérielles et un faible
niveau de toutes les autres dimensions de capablétsanté a été mis en évidence. Ces
résultats indiquent que les efforts pour faire dinerr, d’'une part les inégalités de genre et
d’autre part, les inégalités sociales doivent ptrarsuivis et accentués. Il semblerait que les
décideurs aient conscience des efforts a fournggoe I'Europe, dans sa stratégie pour 2020,
a situé la santé parmi les enjeux de société (Lgid@2013) et indique spécifiquement la
nécessité d’analyser les inégalités dans l'acadssaservices publics de qualité ainsi que d'y
intégrer une perspective de genre. Il serait pentigue les projets s’appuient sur I'approche
par la capabilité et plus particulierement surdeadigme de la capabilité de santé. De plus, il
est de la responsabilité de la société de s'igerrsur les solutions a trouver pour permettre
aux futures générations d’aidants de ne pas béméfle conditions moindres que celles dont

ont bénéficié les aidants aujourd’hui les plus agés

14.6.3. Promouvoir I'approche par la capabilité en psychologie

Si I'approche par la capabilité est connue en $ogie, en revanche, elle reste
globalement inutilisée en psychologie. Pourtantorsehous, pour les raisons citées
précédemment, elle gagne a étre connue et appiefdad effet, parmi les modeles étudiés
en psychologie, aucun autre a notre connaissancembine en un seul paradigme |'état de
santé actuel, I'état de santé potentiel, la mardeérerendre soin de soi actuelle et la maniéere
de prendre soin de soi potentielle.

- 265 -



Chapitre 14

L’'une des forces de nos travaux a consisté a inired’approche par la capabilité
dans le domaine de la recherche en psychologie.trawers des communications, des
présentations et des publications réalisées ehqug continuerons d’effectuer, nous ceuvrons
pour faire connaitre et promouvoir cette approah@sy/chologie. La encore, un mouvement
est en marche puisqu’'une démarche similaire a tiee rgdoété entreprise (Horrell, 2013) pour
étudier le vécu des aidants familiaux. Ainsi nogpéeons qu’a l'avenir, I'approche par la
capabilité intégrera les modeles étudiés en psggimimais aussi que cette grille de lecture
inspirera les cliniciens lors de I'établissemens giorités a donner dans le soutien aux

usagers de services.

14.6.4. Mieux intégrer les facteurs psychologiques dans les travaux

s’appuyant sur 'approche par la capabilité

De la méme maniere que l'approche par la capahiéét servir la recherche en
psychologie, les résultats issus des recherchgmsyahologie pourraient enrichir les études
qui s’appuient sur I'approche par la capabilitént@me présenté au Chapitre 2, le principe de
'approche par la capabilité consiste a dire qustca la société de tout mettre en ceuvre pour
permettre aux gens d’étre « capables ». Etant daquee ce sont principalement des
philosophes politiques et des chercheurs en écanquiise sont penchés sur cette approche,
il est compréhensible que les aspects sur les@aede sont concentrés se situent en priorité
aux niveaux environnemental et social puisqu’ilstgrat sur I'organisation de la société un
regard systémique ou lindividu n’est qu'un des lioas. La plupart citent les facteurs
psychologiques comme entrant en jeu dans la caigatidés personnes mais aucun ne les a
approfondis. Pourtant, les actions menées, méme @iveau national, pourraient trés bien
inclure par exemple le développement de compétepsgshosociales. Une collaboration
entre les économistes, les sociologues, les plples) les politiques et les psychologues sera
a envisager pour permettre de donner une juste @ag dimensions psychologiques de la
capabilité de sante.

De plus, nos résultats ont montré que les risgnesweus par les aidants touchent leur
santé mentale, qu'il s’agisse d'une fatigue ou d@&puisement général, du sentiment
d’abandon ou de difficultés liées a I'adaptationranouveau mode de vie. Comme l'indique
le plan d’action pour la santé mentale 2013-20201$02013), il est nécessaire de mettre le
maximum d’actions en ceuvre pour permette aux peesode posséder lemeilleur état de

santé qu’elles sont capables d’atteindrép.8). Cet objectif qui rejoint totalement I'eléle
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capabilité de santé met en lumiere que de futuasatrx devraient se poursuivre afin

d’améliorer le potentiel de santé des aidants.

14.6.5. Confronter les données issues des entretiens avec celles obtenues
lors de I'’enquéte AVC Luxembourg

Dans le cadre des objectifs de nos travaux doctpraaus nous sommes attachées, au
Chapitre 13, a extraire des entretiens des itersseptibles de compléter notre prototype de
guestionnaire. Néanmoins, le matériau est d’'urteesse telle que des analyses plus poussées
pourraient étre envisagées. Par exemple, concelementretiens menés au Luxembourg, le
contenu des discours pourrait étre croisé avecépsnses que les aidants avaient fournies
guatre ans auparavant au questionnaire de I'enqdié@ Ainsi leur capabilité de santé

pourrait étre analysée encore plus en profondeur.

14.6.6. Finaliser I’échelle de capabilité de santé des aidants familiaux

Enfin, 'une des principales perspectives a laguelbs travaux donnent lieu est celle
de finaliser la construction de la premiere échadlecapabilité de santé des aidants familiaux.
Tout au long des travaux, notre démarche a donmseépites pour opérationnaliser ce
paradigme. En se rapprochant du champ d’étudeé&tesninants sociaux de la santé, Ruger a
décortiqué ce qui pouvait composer le contenu deafmbilité de santé. En proposant d'y
ajouter des dimensions cognitives et émotionneflagjualité en est augmentée. Nous avons
montré que la capabilité de santé est une métditdpac’est-a-dire qu’elle résulte de la
combinaison de différents domaines de capabilité saté plus simples. Ainsi,
'opérationnalisation de la capabilité de santé diemnts familiaux sera complétée par la
poursuite de l'identification de leurs domainescdgeabilité de santé simples. Pour cela nous
nous appuierons sur les données issues des emrei@ démarche a déja été commenceée
dans le Chapitre 13, ou certains items reflétemte ceotion, par exemple : j& me sens
capable d’aller sur internet pour chercher des mfi@ations concernant la santéou «e
peux recourir a des activités de loisirs quand janenvie», etc. Dans ces illustrations,
« chercher des informations liees a la santé » awvoik des activités de loisirs »
constitueraient des domaines de capabilité de sasitéples ».

Les connaissances acquises lors de notre doctotst mermettent de procéder aux
analyses nécessaires a la validation d'un tel orestire apres I'avoir administré a une
nouvelle population. Des analyses de la contrilbutiespective de chaque domaine de

capabilité sur la capabilité de santé générale gromt d’établir le calcul du score de
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capabilité de santé, qui représenterait la moyepoadérée de chaque mode de
fonctionnement (les 20 items de notre prototypegdestionnaire) et de chaque capabilité
simple (nouveaux items a définir a partir des digine ainsi que leurs modalités de réponses

pour finaliser I'outil en complément du prototype).
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Annexe I. Présence des dimensions internes de capabilité de santé dans les modeles prédictifs des comportements de

santé et du changement de comportement ainsi que parmi les compétences psychosociales

Une bréve analyse a permis d’identifier les coreépdus des dimensions internes de capabilité oké gmésents dans, d’'une part, les modeéles dectigidiet de
changement de comportements et, d’autre partplepétences psychosociales.

I.1. Dimensions internes de capabilité de santé et modeles prédictifs des comportements de santé et du changement de

comportement

Les analyses se sont appuyées sur une liste ddaaquiédictifs des comportements de santé et dugelmaent de comportement couramment étudiés en @sgih de
la santé (Godin, 2012) : le modéle des croyanclegivies a la santé (MCS, Rosenstock, 1974), laribédu comportement planifié (TCP, Ajzen, 1991)tHéorie des
comportements interpersonnels (TCI, Triandis, 19¥®}héorie sociale cognitive (TSC, Bandura, 200&xpérience optimale (EO, Csikszentmihalyi, 1992 modéle
transthéorique (MTT, Prochaska et al., 1992), émtte de I'auto-détermination (SDT, Ryan et De@0@), le modele des phases de I'action (MPA, Agetzet Gollwitzer,
2008) et le modele du processus d’action en sMBAS, Schwarzer, 1992)

Les résultats sont synthétisés dans le Tableabl&0s avons identifié le sentiment d’auto-efficacité, a la fois dans la théorie du comportement fifaria théorie
sociale cognitive et le modele du processus d'actip santé. La motivation & maintenir ou changer un comportementsdnté» est incluse dans la théorie de I'auto-
détermination et le modele des phases de 'ackmifin, les «attentes concernant I'atteinte de résultats de &ansont présentes dans la théorie sociale cogretivie
modeéle du processus d’action en santé. De pludntarieur de la dimension autogouvernance, la planification est étudiée dans trois moddéleschangement de
comportement. Enfin, & l'intérieur de la dimensioefficacité de la prise de décision I'aptitude a peser les colts et bénéfices dagportements de santé figure dans le
modéle des croyances relatives a la santé.

I1.2. Dimensions internes de capabilité de santé et compétences psychosociales

Les huit concepts relevant d’aptitude n'ont pasrégprochés des modeéles analysés précédemment,pGilesuoi leur présence a été cherchée parmidepétences
psychosociales (ou aptitudes essentielles) dé@ite$994 par la division de la santé mentale degb@isation Mondiale de la Santé (Program on merealth. World
Health Organization, 1994).
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Tableau 50. Présence des dimensions internes de ahitité de santé formulées par Ruger a I'intérieurdes modéles de prédiction et de changement de
comportements de santé
Modeles prédictifs des comportements de santé eh@ngement de
comportement
MCS® TCP_ TCIF TSC' ECF MTT' TADY MPA" MPAS

A. ETAT DE SANTE ET FONCTIONNEMENT DE SANTE

1.Mesures auto-rapportées du fonctionnement physgoental X X
2.Mesures objectives du fonctionnement physique ettahe

B. CONNAISSANCES EN MATIERE DE SANTE

1.Connaissances a I'égard de son état de santé

2.Connaissances concernant la santé, la maladimdssres préventives et les facteurs de risque
3.Connaissance des colts et bénéfices des compottedegesanté, modes de vie et expositions
4.Connaissance des moyens d’acquérir des informagipdes savoirs en santé

C. COMPETENCES ET CROYANCES LIEES A LA RECHERCHE D'UN BON ETAT DE SANTE,
AUTO-EFFICACITE

D. VALEURS ACCORDEE A LA SANTE ET AUX BUTS DE SANTE

1.Valeur accordée a la santé

2.Valeur accordée aux buts de santé

3.Valeur accordée aux choix de style de vie et aumpmortements

4. Aptitude a reconnaitre et contrer les normes sesipiéjudiciables

E. AUTOGOUVERNANCE ET AUTOGESTION CONCERNANT L’ATTEINT E DE RESULTATS DE
SANTE

1.Autogestion et autorégulation : compétences entatse

2. Aptitude a gérer les situations personnelles depsionnelles : aptitudes a faire face aux tensions
extérieures

3.Aptitude a faire des liens de cause a effet emsecomportements et ses résultats de santé

4 Aptitude a faire appel a des réseaux de groupéatsoc

5.Vision, direction, planification, stratégie et dptle a faire des choix de santé positifs X X X

F. EFFICACITE DE LA PRISE DE DECISION EN MATIERE DE SA NTE

1.Aptitude a utiliser efficacement les connaissamtdes ressources pour prévenir la survenue ou
I'aggravation de maladie ou prévenir la mort

2.Aptitude a peser les codts et bénéfices des compertts de santé et actions a court et long-terme X

3.Aptitude a identifier les problemes de santé ergqgiure une prévention et un traitement efficaces

4 Aptitude a faire des choix de santé sains dansatditions environnementales variées

G. MOTIVATION INTRINSEQUE OU EXTRINSEQUE A MAINTENIR O U CHANGER UN
COMPORTEMENT
H. ATTENTES CONCERNANT L'ATTEINTE DE RESULTATS DE SANT E X X

aModele des croyances relatives a la santé (Razest974)° Théorie du comportement planifié (Ajzen, 1991 héorie des comportements interpersonnels (Tsadgi79)?
Théorie sociale cognitive (Bandura, 20F1Expérience optimale (Csikszentmihalyi, 199?Modéle transthéorique (Prochaska & DiClemente2) 99 Théorie de I'auto-
détermination (Ryan & Deci, 2000)Modéle des phases de I'action (Achtziger & Golheit 2008)! Modéle du processus d'action en santé (Schwat26g)
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Présence des dimensions internes de capabilité de santé dans les modeéles prédictifs des comportements de santé et du changement de comportement ainsi que parmi les
compétences psychosociales

« Les compétences psychosociales sont la capacite giarsonne a répondre avec efficacité aux exigeataux épreuves de la vie quotidienne. Ce serggétudes d'une

personne a maintenir un état de bien-étre mentahdoptant un comportement approprié et positibadasion des relations entretenues avec les aus@gropre culture

et son environnement. [...] Quand les problemes dééssont li€és a un comportement, et ce comportefigeatune incapacité a répondre efficacement aesstet aux

pressions de la vie, I'amélioration des compéteqsgghosociales pourrait étre un élément influzarisdla promotion de la santé et du bien-étre ;desportements étant
de plus en plus impliqués dans l'origine de protdérde santé:

Dix compétences psychosociales générales ontétéifides :

- savoir résoudre les problémes / savoir prendraléeisions,

- avoir une pensée créatrice / avoir une penséeueiti

- savoir communiquer efficacement / étre habile desselations interpersonnelles,
- avoir conscience de soi / avoir de 'empathie gdesrautres,

- savoir gérer son stress / savoir gérer ses émotions

D’aprés notre analyse, sept concepts figurant pkesrdimensions internes de capabilité de santégpondent & des compétences psychosociales géngéral
Tableau 5).

Tableau 51. Présence des dimensions internes de ahitité de santé formulées par Ruger parmi les dikompétences psychosociales générales
Compétences psychosociales

Rés. Pr  Pens Pens comm relat consc gest  gest
J ! i ) . -7 empat b
prob décis créat crit effic  interp  soi stress émot
E. AUTOGOUVERNANCE ET AUTOGESTION CONCERNANT L'ATTEINT E DE
RESULTATS DE SANTE
1.Aptitude a acquérir des compétences et a les applien cas de changement de circonstances X
2.Aptitude & reconnaitre et contrer les normes segipiéjudiciables X

3.Autogestion et autorégulation : compétences etigite
4 Aptitude a gérer les situations personnelles €epsionnelles : aptitudes a faire face aux tensions

extérieures x x x
5.Aptitude a faire des liens de cause a effet emsecomportements et ses résultats de santé
6.Aptitude a faire appel a des réseaux de groupeéasoc X

G. EFFICACITE DE LA PRISE DE DECISION EN MATIERE DE SANTE

1.Aptitude a utiliser efficacement les connaissarmtdes ressources pour prévenir la survenue ou

I'aggravation de maladie ou prévenir la mort X X
2.Aptitude a identifier les problémes de santé etrgaure une prévention et un traitement efficaces x X
1.Aptitude a faire des choix de santé sains dansafeditions environnementales variées X X X

Pour conclure, les dimensions internes de capabiétsanté proposées par Ruger couvrent un laegésple concepts utilisés en psychologie et et gablique,
ce qui apporte au paradigme de Ruger de la vaBditée plan conceptuel.
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Annexe II. Diagramme de participation a I'’enquéte AVC Luxembourg

Données IGSS
Patients hospitalisés entre le
1¥" juillet 2006 et le 30 juin

2007
N = 797
Exclus N = 365
- Décédés 288
» - En institution 65
- Domicile hors Luxembourg 1
- Adresses erronées 11
A\ 4
N = 432
y

Demande consentement
consultation dossiers
médicaux

A 4
Refus 18 Non réponse 241 Consentement 173

pad A\ 4
Consultation
dossiers médicaux

. N

e ~ Hors critéres 58
N =115 (Faux positifs 51)

A 4

Demande consentement
enquéte sociologique

/ N,

Consentement 103 Refus 12

Refus 17
Consentement tardif 1
5 absences 8

Faux positif déclaré 1

Enquéte

>
i
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Annexe III. Diagramme de participation simplifié de I'enquéte AVC

Luxembourg.
Population
Patients hospitalisés entre le 1°" juillet
2006 et le 30 juin 2007
Non décédés 2 ans aprés I'AVC
Domiciliés au Luxembourg au moment
de I'AVC et 2 ans aprés I'AVC
N = 374
A 4
Refus 30 Consentement Non réponse 242
Courrier 102
—Y Refus 18
Enquéte principale Aucun contact aprés 5 essais 8
A 4
Echantillon
Patients et/ou Aidants Principaux
N=76
Personnes AVC — 44 dyades — Aidants familiaux
N =72 N = 48
L Enquéte de faisabilité
l N =18
Personnes AVC — 57 dyades — Aidants familiaux
N = 89 N =62

@+ il s’agit du nombre de patients qui n’ont pas iéterrogés, mais a propos desquels nous disposons
d’'informations complémentaires.
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Annexe IV. Questionnaire-aidant de I'enquéte AVC-Luxembourg

UNIVERSITE DU

LUXEMBOURG C R P
'INSIDI{

fonds national de la

SANTE

Numéro du patient AVC :
Numéro de I'enquéteur :
Date de I'enquéte :

Langue du questionnaire : F

AIDANT PRINCIPAL

Madame, Mademoiselle, Monsieur,

Vous avez accepté de participer a une enquéte sur les changements familiaux, sociaux et économiques
survenus dans la vie d'une personne atteinte par un Accident Vasculaire Cérébral (AVC) et dans celle de sa famille.

Cette étude a pour buts :
De faciliter la vie quotidienne des malades et de leurs familles;
D'identifier leurs besoins et de recenser les services qu'ils utilisent ;
De mieux connaitre I'évolution de la maladie pour mieux la gérer.

Nous allons vous poser quelques questions sur :
les retentissements psychologiques, familiaux et sociaux de 'AVC ;
vos activités culturelles et de loisirs depuis I'AVC ;
I'autonomie et les déficiences de la personne qui a subi 'AVC ;
les services socio-sanitaires dont vous bénéficiez et votre satisfaction a leur égard ;
votre qualité de vie.

Nous vous remercions pour votre collaboration.

Bien entendu, vos réponses au questionnaire resteront anonymes et confidentielles. Elles seront traitées uniqguement de fagon
statistique.

1  Quel 4ge avez-vous ?

2 Sexe :
O Féminin
0 Masculin

3 Quel est votre lien avec la personne atteintede  I'AVC :

Conjoint(e) / compagnon

Enfant

Frere ou sceur (beau-frére / belle-sceur)
Parents ou beaux-parents

Autre lien de parenté

Aucun lien de parenté (ni professionnel)

Oooooono

4  Habitez-vous : O Avec la personne atteinte d'AVC
O A moins de 5 km
O A plus de 5 km

Enquéteur : sauter la question suivante si I'aidant habite avec la personne atteinte d’AVC.

5 Combieny a-t-il de personnes dans votre foyer fa  milial (vous y compris) ?
Nombres d’enfants < 13 ans :
Nombres d’adolescents 13 a 18 ans :
Nombre d’adultes > 18 ans :
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Questionnaire-aidant de I'enquéte AVC-Luxembourg

Des personnes vivant avec une personne qui a eu un AVC nous ont dit un certain nombre de phrases sur les répercussions que
peut avoir un AVC sur I'entourage. Pour chacune de ces phrases, vous direz si vous étes personnellement tout a fait d’accord,
plutdt d’accord, plutdt pas d'accord ou pas du tout d’accord, en fonction de votre expérience :

Tout a fait Plutdt Plutét pas Pas du tout
d’accord d’accord d’accord d’accord
6.1 Cet AVC a créé des bouleversements considérables dans
ma famille.
6.2 Cet AVC a créé des bouleversements considérables dans
mon couple.

6.3 Au début personne ne savait quelle attitude avoir en face de
la personne qui a eu un AVC.

6.4 Aprés un certain temps une organisation familiale s’est mise
en place autour de la personne qui a eu un AVC.

6.5 L'AVC a renforcé les liens de la famille.

6.6 Quand survient I'AVC il faut en général changer de logement
soit pour un plus grand logement, soit pour un plus petit.

6.7 Méme sila personne qui eu I'AVC a repris son travail elle
est dévalorisée.

6.8 Le caractere de la personne qui a eu 'AVC a changé
complétement depuis son AVC.

6.9 Maintenant on a un peu honte de voir des amis.

6.10 Je ne peux plus m’absenter en laissant trop longtemps seule
la personne qui a eu 'AVC.

6.11 L’AVC est souvent une cause d'éloignement des enfants.

6.12 L'AVC a eu des répercussions financieres importantes pour
I'ensemble de la famille (foyer).

6.13 Nous avons di faire des aménagements dans I'appartement
ou la maison depuis la survenue de I'AVC.

6.14 Nous avons déménagé a cause de 'AVC.

6.15 Nous avons eu beaucoup de manifestations de sympathie.

6.16 Les liens entre nous tous (famille, amis) se sont maintenus
et méme renforcés.

6.17 Nous avons perdu beaucoup d'amis.

6.18 La vie sociale se déroule presque comme avant.

6.19 Les amis sont génés car ils ont peur du handicap.

6.20 Je ne pensais pas avoir autant de ressources en moi-méme.

6.21 C'est sur le plan psychologique gque c¢a a été le plus difficile.
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Indiquez pour chaque affirmation si elle correspond a ce que vous avez ressenti ou vécu ces deux derniéres semaines en

prenant soin de votre proche.

Fortement en
désaccord

En
désaccord

Neutre

D’accord

Fortement
d’accord

7.1 Je me sens privilégié de m'occuper de lui/d’elle.

7.2 Les autres se sont déchargés sur moi de ses
soins.

7.3 Mes ressources financiéres sont suffisantes pour
payer tout ce qui est nécessaire a ses soins.

7.4 Mes activités sont centrées autour de ses soins.

7.5 Depuis que je m'occupe d’elle/de lui, il me semble
gue je suis toujours fatigué(e).

7.6 1l est vraiment difficile d’obtenir de I'aide de ma
famille pour m’occuper d’elle/de lui.

7.7 Je n'apprécie pas d’avoir a m'occuper d’elle/de
lui.

7.8 Je dois m'interrompre au milieu de mes activités
(professionnelles, domestiques...).

7.9 Je désire réellement prendre soin d’elle/de lui.

7.10 Ma santé s’est dégradée depuis que je m'occupe
d’elle/de lui.

7.11 Je rends moins souvent visite a ma famille et mes
amis depuis que je prends soin d’elle/de lui.

7.12 Je ne prendrai jamais assez soin d’elle/de lui, tant
je lui dais.

7.13 Les membres de ma famille se mobilisent pour
s’occuper d'elle/de lui.

7.14 J'ai éliminé des choses de mon emploi du temps
depuis que je m'occupe d’elle/de lui.

7.15 Je suis assez fort physiguement pour m’'occuper
d’elle/de lui.

7.16 Depuis que je m'occupe d'elle/de lui, jai
I'impression que ma famille m’'a abandonné.

7.17 M'occuper d'elle/de lui fait que je me sens bien.

7.18 Il m'est difficile de trouver du temps pour me
détendre a cause des interruptions fréquentes de
mes activités.

7.19 Je suis en assez bonne santé pour m'occuper
d’elle/de lui.

7.20 Prendre soin d’elle/de lui est important pour moi.

7.21 S’occuper d’elle/de lui a entrainé des contraintes
financiéres pour ma famille.

7.22 Ma famille (fréres, sceurs, enfants) me laisse seul
m’occuper d’elle/de lui.

7.23 Je prends plaisir & m'occuper d’elle/de lui.

7.24 1l est difficile de subvenir aux dépenses liées a sa
santé.
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Questionnaire-aidant de I'enquéte AVC-Luxembourg

Enquéteur : si la personne n’habite pas avec la personne atteinte d’AVC, passer a la question 9.
ez-vous me dire si vous les faites plus qu'avant ou

Pour chacune des taches que je vais vous citer, pouv

A . . Moins Autant Plus
(enquéteur : énumérer) , , ,
gu'avant gu'avant gu’avant

8.1 Je fais les taches ménageres, la cuisine, les

courses.
8.2 Je fais les démarches administratives.
8.3 Jorganise les vacances, les loisirs.
8.4 Je fais les invitations d’amis et/ou de la famille.
8.5 Je conduis la voiture.
8.6 Jassure les rapports avec les professionnels

(médecins, femmes de ménage, ...).
8.7 Jai des responsabilités dans le foyer familial.

9 Vivez-vous en couple avec la personne atteinte de 'AVC ?

O Oui O Non
(enquéteur : Si non, sauter la question suivante)

Certains couples comme le vétre,

moins qu'avant ?

nous ont dit un certain nombre de phrases. Vous me direz si vous étes personnellement

tout a fait d’accord, plutét d’accord plutdt pas d'accord ou pas du tout d’accord en fonction de votre expérience.

Merci de cocher une case
pour chaque phrase

Tout a fait
d’accord

Plutot
d’accord

Plutdt pas
d’accord

Pas du tout
d’accord

10.1 L’accident a été vécu comme un drame dont notre couple ne
s’est jamais remis.

10.2 L’accident a été la fin de tous les projets d’avenir en couple.

10.3 L’accident a été une épreuve douloureuse qu’il a fallu traverser
avec beaucoup d’efforts et d’'amour.

10.4 Quand on a un passé derriére soi, on peut mieux se
comprendre et accepter I'épreuve.

10.5 Quand on a vécu longtemps ensemble on est plus tolérant vis-
a-vis de l'autre.

10.6 Comme notre vie de couple était déja délicate, 'AVC a aggravé
la situation.

10.7 Jai songé a me séparer de mon conjoint ou a divorcer.

10.8 L’AVC de mon conjoint nous a rapprochés.

10.9 L’AVC est souvent une cause de divorce/séparation.

10.10Quand les rapports des couples sont déja conflictuels 'AVC ne
fait que les accentuer.

10.11L’AVC entraine des changements dans les rapports amoureux
des couples.

10.12C’est souvent le compagnon ou le conjoint de la personne
atteinte qui refuse les rapports physiques.

10.13Sur le plan sexuel les choses ont changé pour nous.

10.14Depuis I'AVC nous n'avons plus de rapport sexuel.

10.15L’AVC a tellement changé mon conjoint que j'ai 'impression de
vivre avec quelqu’un d’autre.

10.16Les responsabilités du couple sont partagées comme avant.

10.17Pour moi la modification des responsabilités a été trés difficile.

11 Est-ce que vous avez d’autres remarques concernan

t le retentissement de I'AVC sur votre vie ?

Commentaires enquéteur / enquétrice :

- 293 -




Annexe IV

12 Quelles activités de loisirs ou culturelles avez
citer toutes les activités, cocher la colonne « Plus jamais » pour les activités citées)
13 Quelles activités de loisirs ou culturelles prat
demander « Plus souvent ou moins souvent qu’avant ? » )

iquez-vous actuellement ?

-vous cessé de pratiquer depuis la survenue de 'AVC

? (enquéteur :

(enquéteur : pour chacune des activités citées

Avec la .
Plus N Moins
Nouvelle méme . .
S souvent . souvent Plus jamais
activité \ fréquence )
gu'avant k gqu'avant
gqu'avant

Théatre / Cinéma

Sport / activité physique

Promenade

Activités associatives

Pratiques religieuses

Voyages

Ordinateur / Internet / Jeux vidéo

Télévision

Lecture / Mots croisés / Sudokus

Restaurants

Voir des amis

Couture / tricot

Jardinage, bricolage

Autre, précisez :

14 A quelles associations avez-vous arrété de parti  ciper (participation bénévole) depuis la survenue d e 'AVC ?
(enquéteur : cocher la colonne « Plus jamais » pour les associations citées).
15 Participez vous actuellement a une (ou plusieurs) association(s) de fagon bénévole ?
O Oui O Non
Enquéteur : si oui demander pour chaque association « Plus souvent ou moins souvent qu'avant ? »
Avec la .
L , s Plus N Moins
Si oui, a quels types d’associations ? Nouvelle méme Plus
S souvent . souvent . .
activité ) fréquence \ jamais
gu'avant ) gu’avant
gu’avant

16.1 Association musicale

16.2 Association sportive

16.3 Association de malades

16.4 Association de personnes handicapées

16.5 Associations religieuses

16.6 Associations humanitaires et caritatives

16.7 Autres, précisez :

Enquéteur : si la personne enquétée a cessé de pratiquer certaines activités ou de participer bénévolement a certaines
associations, poser la question ci dessous. Sinon passer a la question suivante.

17 Pour quelles raisons avez-vous cessé de pratiquer certaines activités ?  (Plusieurs réponses possibles)

Changement de centres d'intéréts

Probléme d’accompagnement pour s'y rendre
Problémes financiers

Problémes liés a 'AVC

Problémes liés au regard des autres
Problémes d’accessibilité

Autre, précisez :
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Questionnaire-aidant de I'enquéte AVC-Luxembourg

18 Quelles ont été les atteintes au moment de 'AVC  ? Et quelles sont-elles actuellement ?
Enquéteur : lire les titres des rubriques, sauf * : lire toutes les propositions.

Au moment de 'AVC Actuellement

Déficiences motrices

Tétraplégie (4 membres)

Hémiplégie (2 membres du méme c6té)
Un seul membre supérieur ou inférieur
Paralysie faciale

Autres déficiences motrices, précisez :

Déficiences visuelles
Perte de la moitié du champ visuel
Autres troubles : champ visuel, couleur, ...

Déficiences auditives
Troubles de I'audition (perte, diminution, etc.)

Déficiences sensorielles

Déficiences sensitives (engourdissement, fourmillement, chaud-froid,
toucher...)

Perte du godt
Douleurs

Déficiences de la parole et de la communication
Perte totale de parole

Perte partielle de langage

Perte temporaire de langage

Inversion de mots

Troubles de la voix

Troubles de la compréhension

Trouble partiel ou total de lecture et/ou écriture

Déficiences des organes et de leur fonctionnement *
Incontinence urinaire

Incontinence des selles

Difficultés respiratoires

Troubles de la déglutition

Hyper salivation
Troubles endocriniens (diabéte)

Autres déficiences

Troubles de la mémoire
Dépression
Troubles du caractére

Autres, précisez :

Rappel pour I'enquéteur / enquétrice

Déficience motrice : tétraplégie (4 membres) ; paraplégie (2 membres inférieurs); hémiplégie (membre supérieur et inférieur du méme c6té) ;
monoplégie (un seul membre supérieur) ; déficiences du tronc (scoliose, lombalgies..) ; autres déficiences motrices (mouvements involontaires,
tremblements) ; autre déficience

Déficience visuelle : mal voyant, autres troubles : champ visuel, couleur, poursuite oculaire..

Déficience auditive : mal entendant, bourdonnement, acouphénes, sifflements, autre

Déficience viscérale ou métabolique : rénale ou urinaire (incontinence) ; respiratoire, cardio-vasculaire, du tube ou des organes digestifs
(incontinence des selles..) ; déficience endocrinienne, métabolique, hormonale, ou enzymatique, (diabéte, thyroide, obésité) ; du sang et de
'immunité (leucémie, hémophilie, sida) ; autres déficiences viscérale (yc génito-sexuelle).

Déficience de la parole : absence totale, troubles de I'élocution (bégaiement, prononciation, cordes vocales, laryngectomisé), autres troubles
du langage (aphasie importante, légére, dysphasie, dyslexie)

Autres déficiences : douleurs, asthénie/fatigue, vertiges, troubles de I'équilibre, déficiences esthétiques (y compris maladies de la peau) ;
polyhandicaps, autres déficiences.
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19 Alimentation

Dépendant

A besoin d’'aide, par exemple pour couper.

Autonome. Capable de se servir des instruments nécessaires. Prend ses repas en un temps
raisonnable.

20 Bain

Dépendant

Possible sans aide

21 Continence rectale

Incontinent

Accidents occasionnels

Aucun accident

22 Continence urinaire

Incontinent ou cathétérisé

Accidents occasionnels

Aucun accident

23 Déplacements

Immobile ou < 50 m.

Autonome dans un fauteuil roulant, si incapable de marcher 50 m.

Peut faire 50 métres avec I'aide d’une personne.

N’a pas besoin de fauteuil roulant. Autonome sur une distance de 50 m, éventuellement avec
des cannes.

24 Escaliers

Incapable

A besoin d’aide et de surveillance.

Autonome. Peut se servir de cannes.

25 Habillement

Dépendant

A besoin d’'aide, mais fait au moins la moitié de la tache dans un temps raisonnable.

Autonome. Lace ses chaussures. Ferme ses boutons. Met ses bretelles.

26 Soins personnels

Dépendant

Se lave le visage, se coiffe, se brosse des dents, se rase.

27 Usage des WC

Dépendant

A besoin d’'aide pour I'équilibre, pour ajuster ses vétements et se servir du papier hygiénique.

Autonome. Se sert seul du papier hygiénique, de la chasse d'eau.

28 Transfert du lit au fauteuil

Dépendant

Capable de s’asseoir, mais a besoin d’'une aide maximale pour le transfert.

Surveillance ou aide minime

Autonome, y compris pour faire fonctionner un fauteuil roulant.
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29 Pour chacun des soutiens suivants, veuillez nous ind iquer si la personne atteinte de 'AVC I'a utilisé d  epuis la
survenue de I'AVC et qui I'a financé ? En a-t-elle eu besoin dans le passé ou en aura-t-elle besoin ?  (enquéteur :
énumeérer)

Utilisé

Ressources Besoin

Aides financieres
personnelles

Educateur / éducatrice
Aide socio-familiale
Aide ménagere
Femme de ménage

30 Pour chacune des aides a domicile suivantes, veuille  z nous indiquer si la personne atteinte de 'AVC l'a utilisée
depuis la survenue de I'AVC et qui I'a financée ? En a-t-elle eu besoin dans le passé ou en aura-t-elle  besoin ?
enquéteur : énumeérer)

Utilisé

Ressources Besoin

Aides financiéres
personnelles

Pour les soins corporels
Pour l'aide au repas

Pour le ménage

Pour les sorties

Pour les courses

Pour la garde des enfants

31 Pour chacun des soins et traitements suivants veuill ez nous indiquer si la personne atteinte de TAVC I’  a utilisé
depuis la survenue de I'AVC et qui I'a financé ? Ena  -t-elle eu besoin dans le passé ou en aura-t-elleb  esoin ?
enquéteur : énumérer)

Utilisé

Ressources Besoin

Aides financieres
personnelles

Conseils par une diététicienne
Orthophonie et logopédie
Médecin généraliste
Neurologue

Ergothérapie
Kinésithérapie
Psychomotricité

Infirmier

Psychiatre

Assistante sociale
Psychologue

Aide soignante

32 Pour chacun des achats et des aménagements suivants, veuillez nous indiquer si la personne atteinte de 'AVC l'a
réalisé depuis la survenue de 'AVC et qui I'a finan  cé ? En a-t-elle eu besoin dans le passé ou en aura  -t-elle
besoin ? (enquéteur : énumérer)

Réalisé

Ressources Besoin

Aides financiéeres
personnelles

Achat d’un fauteuil roulant
Adaptation de la maison (monte
personne pour les escaliers)
Adaptation de la voiture
Adaptation de I'outil de travail
Aides techniques au quotidien
(déambulateur, cannes)

33 Pour la personne atteinte de I'AVC, bénéficiez-vous d e I'assurance dépendance ?
O Oui O Non

34 Y a-t-il des services dont la personne atteinte de | ’AVC aurait besoin, mais qui n’existent pas au Luxem bourg ?
O Oui O Non

35 Sioui, lesquels :
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Je vais vous lire une série de phrases. Pour chacun e d'entre elles, dites-moi si vous étes « Touta fa it d'accord », « D’accord », « Ni d’accord, ni pas

« Pas du tout d’accord ».

d'accord », « Pas d’accord » ou

Tout a fait
d’accord

D’accord

Ni d’accord
Ni pas d'accord

Pas
d’accord

Pas du tout
d’accord

36.1 Vous étes satisfait de I'information qui vous a été donnée concernant 'aide disponible en services éducatifs et
socio-sanitaires (ESS) ainsi que les aides bénévoles.

36.2 Vous étes certain que vous saurez qui contacter dans les services ESS si vous aviez un probléme.

36.3 Vous étes satisfait de I'information qui vous a été donnée a propos des aides ESS disponibles en ce qui
concerne votre role d’aidant.

36.4 Vous étes satisfait de I'information qui vous a été donnée au sujet de 'AVC en général.

36.5 Vous étes satisfait de I'information qui vous a été donnée sur ce que peut encore faire quelqu’un qui a eu un
AVC.

36.6 En cas de besoin, vous savez ou obtenir plus d’information sur n’importe quelle question liée a I'AVC ou aux
soins a donner a une personne qui a eu un AVC.

36.7 Vous étes satisfait de I'information qu’il vous a été donnée concernant I'aide financiére qui pourrait vous étre
attribuée ou dont vous pourriez étre bénéficiaire (y compris les prestations).

36.8 L'information que vous avez recue a généralement été précise.

36.9 Vous étes satisfait de I'aide qui vous est fournie par les services ESS (y compris le temps qui vous est accordé
pour faire ce que vous avez envie de faire).

36.10 Vous étes satisfait de I'aide que vous avez recue des services ESS lorsque vous avez eu un probleme.

36.11 Les professionnels impliqués dans la prise en charge de I'AVC semblent s’intéresser autant a vous qu’a la
personne dont vous vous occupez.

36.12 Votre opinion au sujet des décisions qui concernent le malade dont vous vous occupez ne compte pas pour les
professionnels des services ESS.

36.13 Si vous aviez le choix, il y a des taches gue vous ne feriez pas comme par exemple la toilette.

36.14 Vous pourriez étre ou vous auriez pu étre davantage consulté par les professionnels des services ESS au sujet
de la personne atteinte de ’AVC dont vous vous occupez.

36.15 Les professionnels impliqués dans la prise en charge du malade (c’est a dire, médecins, infirmiéres, travailleurs
sociaux ou tous autres professionnels) semblent comprendre ce gu’est vraiment le réle de l'aidant.

36.16 Vous avez eu suffisamment de formation pour exécuter les tadches (comme celles de soulever ou de baigner)
que vous devez faire pour la personne dont vous vous occupez.

36.17 Vous auriez voulu plus d’aide pour faire vos demandes administratives, d'allocations ou de demandes de
services.

36.18 Les services qui vous sont apportés s’adapteraient si votre situation changeait (par ex si vous étiez malade ou si
vous aviez un accident et étiez incapable de faire ce que vous faites actuellement pour la personne dont vous
VOUS occupez).

36.19 Les services et I'éguipement qui vous sont fournis sont habituellement de bonne qualité.

36.20 Les services impliqués dans la prise en charge de la personne atteinte de 'AVC manquent de coordination ou ne
travaillent pas ensemble.

36.21 Lors de changements importants concernant 'équipement, le logement ou les services, ceux-ci ont été effectués
trop lentement.

36.22 Les services qui vous sont fournis le sont & des moments de la journée qui vous conviennent.

- 298 -




Questionnaire-aidant de I'enquéte AVC-Luxembourg

Enquéteur : poser la question et en fonction de la réponse proposer les modalités les plus proches.

Trés

Ni bonne, ni

. Mauvaise . Bonne Trés bonne
mauvaise mauvaise
Comment trouvez-vous votre qualité de
37.1 .
vie ?
Pas du tout o Ni sat[sfa|t L Trés
L Pas satisfait ni Satisfait L
satisfait . S satisfait
insatisfait
372 Etes-vous satisfait de votre santé ?
Pas du tout Un peu Mode;emen Beaucoup Enorrr:eme
Actuellement, une douleur physique vous
37.3 empéche-t-elle de faire ce que vous avez a
faire ?
Un traitement médical vous est-il
37.4 nécessaire dans votre vie de tous les
jours ?
Avez-vous le sentiment de profiter de la vie
375 A
37.6 Trouvez-vous que votre vie a du sens ?
Pas du tout Un peu Mode{emen Beaucoup Comeprl]tt::tem
37.7 Etes-vous capable de vous concentrer ?
Vous sentez vous en sécurité dans votre
37.8 . g
vie de tous les jours ?
37.9 Trouvez-vous votre environnement sain ?
Pas du tout Un peu Modérémen | Suffisamme | Complétem
t nt ent
Avez-vous assez d'énergie dans la vie de
37.10 ;
tous les jours ?
37.11 Acceptez-vous votre apparence physique ?
Avez-vous assez d'argent pour satisfaire
37.12 )
vos besoins ?
Avez-vous les informations dont vous avez
37.13 besoin pour faire face a la vie de tous les
jours ?
Avez-vous la possibilité d’avoir des
37.14 -y -~
activités de loisirs ?
Tres Ni bonne, ni
; Mauvaise mauvaise Bonne Tres bonne
mauvaise
Comment trouvez-vous votre capacité
37.15 . N .
physique a vous déplacer seul ?
N Ni satisfait N
Tres s . s Tres
. M Insatisfait ni Satisfait L
insatisfait . C . satisfait
insatisfait
R isfai il ?
3716 Etes-vous satisfait de votre sommeil ~
Etes-vous satisfait de votre capacité a
37.17 ; S o
accomplir vos activités quotidiennes ?
Etes-vous satisfait de votre capacité a
37.18 . N 0y
travailler / a mener des activités ?
3719 Etes-vous satisfait de vous-méme ?
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Etes-vous satisfait de vos relations

37.20
personnelles ?

37.21 Etes-vous satisfait de votre vie sexuelle ?

Etes-vous satisfait du soutien que vous

37.22 .

recevez de vos amis ?
3723 Etes-vous satisfait de I'endroit ol vous

vivez ?

Etes-vous satisfait de votre acces aux
37.24 . .

services de santé ?

Etes-vous satisfait des moyens de
37.25

transport que vous empruntez ?

Jamais Parfois Souvent Tres Toujours
souvent

Eprouvez-vous souvent des sentiments
37.26 négatifs comme le cafard, le désespoir,

I'anxiété ou la dépression ?
Pour finir :
38 Diriez-vous que vous étes : (enquéteur : énumeérer les modalités)

Pas heureux du tout Pas trés heureux Plutbt/assez heureux Trés heureux
39 Sur une échelle de 1 a 10, ou situeriez-vous votre niveau de satisfaction a I'égard de votre vie ?
Enquéteur : entourer la réponse.
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
totalement totalement
insatisfait satisfait

40. Quel est votre niveau ou dipléme le plus élevé  obtenu ?
Niveau primaire (< 8 ans d'études)

Premier cycle de I'enseignement secondaire classique ou technique (9 — 10 ans d’études)

Dipldme d’enseignement professionnel (certificat d'aptitude technique et professionnelle ; certificat d'initiation
technique et professionnelle ; certificat de capacité manuelle) (11 — 12 ans d'études)

Dipléme de fin d'études secondaires classiques

Diplédme de fin d’études secondaires techniques (13 — 14 ans d'études)

Diplédme universitaire (= 15 ans d'études)

41 Quelle était votre situation au moment de la 42 Quelle est votre situation actuelle au moment de
survenue de 'AVC ? 'enquéte ?

vous travailliez vous travaillez

a I'école, a l'université ou en formation a I'école, a l'université ou en formation

au chdmage ou a la recherche d’'un emploi au chdmage ou a la recherche d’'un emploi

a la retraite ou en préretraite a la retraite ou en préretraite

au foyer, sans activité professionnelle au foyer, sans activité professionnelle

en invalidité en invalidité

autre, précisez : autre, précisez :
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préférez), y compris les revenus autres que salaria  ux : 13°™ mois, primes, allocations, rentes, revenus

mobiliers ou immobiliers, bénéfices industriels ou commerciaux, bénéfices non commerciaux, bénéfices
agricoles ?
Mensuel Annuel
(approximativement) (approximativement)
moins de 500 € moins de 6000 €
entre 500 € et 999 € entre 6000 € et 11999 €
entre 1000 € et 1499 € entre 12000 € et 17999 €
entre 1500 € et 1999 € entre 18000 € et 23999 €
entre 2000 € et 2499 € entre 24000 € et 29999 €
entre 2500 € et 2999 € entre 30000 € et 35999 €
entre 3000 € et 4999 € entre 36000 € et 59999 €
entre 5000 € et 7499 € entre 60000 € et 89999 €
entre 7500 € et 9999 € entre 90000 € et 119999 €
10000 € ou plus 120000 € ou plus
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43 Quelle était votre profession au moment de 'AVC ? (pour les chdmeurs, les retraités et les personne s
en formation professionnelle au moment de I'AVC, not er la derniére profession)
N’a jamais travaillé
Ouvrier (ouvrier qualifié, spécialisé ; ouvrier agricole ; chauffeur ; ouvrier non qualifié)
Employé (employé civil, agent de service de la fonction publique ; policier, militaire ; employé administratif
d’entreprise ; employé de commerce ; personnel des services directs au particulier)
Encadrement et technicien (instituteur et assimilé ; encadrement de la santé et du travail social ; clergé et
religieux ; encadrement administratif de la fonction publique ; commercial des entreprises ; technicien ;
contremaitre, agent de maitrise)
Agriculteur exploitant (a son compte)
Profession indépendante (artisan, petit commergant (& son compte) ; chef d’entreprise de moins ou de plus
de 10 salariés (a son compte)
Cadre supérieur (profession libérale (a son compte) ; professeur / profession scientifique ; cadre de la
fonction publique ; profession de I'information, des arts et des spectacles ; cadre administratif, cadre
commercial d’entreprise ; ingénieur, cadre technique d’entreprise)
44 L’AVC a-t-il entrainé un changement de votre situ  ation professionnelle ?
O Qui O Non
45 Sioui, lesquels :  (plusieurs réponses possibles)
Changement de poste
Changement d’emploi
Mise en invalidité
Mise a la retraite anticipée
Arrét de travail
Temps partiel
Double travalil
Autre, précisez :
46 L'AVC a-t-il entrainé un changement de votre situ  ation financiére ?
O Oui O Non
47 Sioui, lesquels : (plusieurs réponses possibles)
Sur le plan Au niveau de
personnel votre foyer
Perte de revenu importante
Perte de revenu moyennement importante
Perte de revenu faiblement importante
Sans perte de revenu
Autre, précisez :
48 Dans quelle tranche environ se situe la somme to  tale de vos revenus nets par mois (ou par an sivou s




Annexe V. Détails de la procédure de sélection des dimensions de notre

modele conceptuel

Dans cette annexe sont détaillées les réflexionsagpartir des correspondances de contenu
mises en évidence au Chapitre 6 entre les dimengienla capabilité de santé et les items du
guestionnaire-aidants de I'enquéte AVC Luxemboorg,amené a retenir ou écarter les dimensions
de capabilité de santé pour notre modele conceptuel

V.1. Méthode

Afin de sélectionner les dimensions du paradigraenigux représentées par le questionnaire-
aidant, une méthode par experts a été appliguéeegpecte les criteres quantitatifs et qualitatifs
relatifs a la vérification de la validité de conterD’une part, nous avons tenu compte du nombre
d’items qui correspondent aux dimensions de lalwligade santé. D'autre part, nous avons pris en
considération la mesure dans laquelle les itemscgéhnés rendent compte de I'ensemble de la
dimension de la capabilité de santé en questiorthbéx des dimensions sélectionnées ou écartées a
été opéré de maniere conjointe entre trois cherebaat a fait I'objet d'un consensus.

V.2. Sélection des dimensions internes

Dans le travail de correspondance de contenu pgeesenChapitre 6, nous avons montré que
seize items correspondaient afomctionnement de santé soit les cing items issus du domaine
« impact sur I'état de santé » du CRA et onze itdm3Vhoqol-Bref concernant principalement les
aspects physique et psychologique. Les items cdadm®és cette dimension couvrent, selon nous, les
concepts d'état de santé physique et psychologigogqués par Ruger. De ce fait, cette dimension a
été retenue pour entrer dans la composition du laadmceptuel final. Par ailleurs, une partie des
items mesurant le fonctionnement physique releéeiguement du mode d’adaptation des aidants
familiaux a leur réle alors que la mesure du famtement psychologique est générique. Aussi, nous
avons choisi, pour notre modéle conceptuel, déndiser une dimensionfenctionnement physique
et une dimension tonctionnement mental

Dans notre analyse des correspondances de cotiteauto-efficacité a I'égard de I'atteinte
de résultats de santé¢ a été mise en parallele avec trois items issuUEBICS mesurant la confiance
des aidants en leur capacité a faire appel a delet & acquérir des compétences. Ces trois items
relévent, selon nous, du concept qui a été appahd th littérature l'auto-efficacité a I'égard de
l'utilisation des services de santé. Avec l'autiicatité concernant la gestion des symptémes de la
personne aidée, ces concepts forment les deux cami@s du sentiment d’auto-efficacité spécifique
aux aidants familiaux (Fortinsky et al., 2002). siysette dimension a été retenue.

La dimension waleur accordée au mode de viea été investiguée dans le questionnaire-
aidants par huit items provenant du domaine « estiotordée au role d’aidant » du CRA (six items)
et deux items de l'aspect psychologique du Whogel-BComme déja évoqué au Chapitre 9, nous
avons estimé que ces items rendent compte de Endion, de telle maniére qu’elle a été retenue.

La «gouvernance de soi et 'autogestion en matiére dmté» a regroupé 25 items issus
principalement de I'étude exploratoire et concetes retentissements de I’AVC sur le couple (onze
items), les retentissements de 'AVC sur le plamifial et social (trois items), I'évolution des tés
et activités au sein du foyer (sept items) et dpddicipation associative (deux items). Un item du
CRA et un item du Whoqol-Bref y ont également figuke nombre d’items qui relévent de cette
dimension est élevé, mais ceux-ci mesurent priteipaent les stratégies d’adaptation au niveau du
couple et I'évolution du mode de vie depuis I'AVQuant aux stratégies d’ajustement dans des
sphéres plus larges telles que la famille, les amike travail, elles sont absentes. Nous avoris@st
que ces items ne constituaient pas un tout repgfete la dimension et ne I'avons pas retenue.

Les «connaissances en matiere de samiél'«efficacité de la prise de décision la
«motivation» et I'«optimisme» concernant la santé ont été trés peu (un itampas du tout
investigués et n'ont pas été retenus.
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V.3. Sélection des dimensions externes

Les «normes sociales ont été mesurées par deux items du questionnida@ta qui ont trait
a la répartition des activités dans les coupleg. &pect isolé n‘a pas paru suffire pour mesurer
l'impact de cette dimension sur la capabilité detéaDe plus, il semble que la dimension « normes
sociales » meériterait plutdt d’étre analysée de ieman « objective » et non au moyen d'un
guestionnaire auto-administré. De ce fait, ellepda été retenue dans le modeéle.

La dimension «éseaux sociaux et capital sociala été mesurée par 31 items, dont les cing
gui composent le domaine « manque de soutien fAmildu CRA, les trois qui composent 'aspect
« relations interpersonnelles » du Whoqol-Bref,desitems de I'index de Barthel ainsi que onze des
items mesurant les retentissements de 'AVC, fauij sociaux et sur le couple. La plupart des items
(30/32) ont été associés ausautien émotionnel et instrumental Nous avons constaté qu'ils
renseignent sur les deux types de soutien. De [@usoutien mesuré provient a la fois du proche
malade, de la famille et des amis. Cette dimenai@té estimée compléte donc été retenue. Etant
donné que les items qui correspondent au sout@nde la part des familles dans I'accomplissement
des taches d'aidant est spécifique et que le soateial recu de maniére générale est génériqee, un
dimension « soutien familial » a été distinguéeand’'seconde appelée « capital social ».

L'« influence de I'appartenance a un groupea été mise en correspondance avec des items
mesurant I'évolution de la participation & cinqdgpd’associations ou activités. Etant donné que les
items ne renseignent pas sur la fréquence de d¢edtémcavant 'AVC ni I'importance que revét
chacune d’entre elle pour les aidants, cette diroeresété écartée.

Les «conditions matérielles> ont été mesurées par dix items du questionaddiats, dont
les trois issus du domaine « impact du rble d'didam les ressources financieres » et cing items de
'aspect environnemental du Whoqol-Bref. Etant dorque des éléments de capabilité de chaque
sous-partie de la dimensioncenditions matérielles ont été investigués dans le questionnaire-
aidants, cette derniere a été retenue. De pluslintension «écurité économique, politique et
sociale» a été représentée par un unique item issuudisiade I'aspect environnemental du Whoqol-
Bref. Etant donné la proximité conceptuelle qusexientre cet item et ceux classés dans la dinrensio
précédente, les deux dimensionsorditions matérielles et «sécurité économique, politique et
socialé » ont été regroupées en une seule dimensigonditions matérielles et sentiment de
sécurité».

L'« acces et l'utilisation des services de soins detéana été représenté par cing items du
CSCS et un du Whoqol-Bref, relevant principalenaag obstacles a I'accés aux services éducatifs,
sociaux et de santé. Le contenu des items resendapt centré sur des aspects spécifiques a & pris
en charge des personnes AVC et la dimension n'@tgastenue. En revanche, les items placés face a
la dimension ®ystéme de santé facilitamt au nombre de treize et tous issus du CSCSitémilacés
dans la sous-dimension « interactions aidant-sesvate soins ». Les informations recueillies dans
cette dimension ont semblé particulierement ingEnetes pour étudier la capabilité de santé, aussi
cette dimension a été incluse au modéle.
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Annexe VI. Liste des 75 items mesurant les huit dimensions de capabilité de

santé de notre modele conceptuel

Dimensions N Iltems
CRA
Depuis que je m'occupe d’elle/de lui, il me sendple je suis toujours fatigué(e).
Ma santé s’est dégradée depuis que je m'occuple/dellui.
Je suis assez fort physiquement pour m’'occupelette! lui.
Je suis en assez bonne santé pour m’'occuper déella/
Fonctionne- Whoqol-Bref
ment 11 Etes-vous satisfait de votre santé ?
physique Il m’est difficile de trouver du temps pour me deétee a cause des interruptions fréquentes de mes
activités.
Actuellement, une douleur physique vous empéchle-tle faire ce que vous avez a faire ?
Un traitement médical vous est-il nécessaire datre wie de tous les jours ?
Avez-vous assez d’énergie dans la vie de tousles ?
Comment trouvez-vous votre capacité physique a gépkcer seul ?
Etes-vous satisfait de votre sommeil ?
Whoqol-Bref
F . Comment trouvez-vous votre qualité de vie ?
On;i?}?ne' Etes-vous capable de vous concentrgr ?
psychologi- 5 Acceptez-vou; vqtre apparence physique ?
que Etes-vous satisfait de vous-méme ? o ) _ o
Eprouvez-vous souvent des sentiments négatifs cdmuoadard, le désespoir, I'anxiété ou la
dépression ?
Auto- CSCS
efficacité a Vous étes certain que vous saurez qui contacterldarservices de santé si vous aviez un
I'égard des probléme.
services 3 En cas de besoin, vous savez ou obtenir plus dfivdton sur n’importe quelle question liée a
éducatifs, 'AVC.
sociaux et de Vous avez eu suffisamment de formation pour exédesetdches que vous devez faire pour la
santé (ESS) personne dont vous vous occupez.
CRA
Je me sens privilégié de m'occuper de lui/d’elle.
Je n'apprécie pas d'avoir a m'occuper d’elle/de lui
Je désire réellement prendre de soin de lui-elle.
Valeur M’occuper d'elle/de lui fait que je me sens bien.
accordéeau 8 Prendre soin d’elle/de lui est important pour moi.
réle d’aidant Je prends plaisir a m'occuper d’elle/de lui.
Whoqol-Bref
Avez-vous le sentiment de profiter de la vie ?
Trouvez-vous que votre vie a du sens ?
CRA
Les autres se sont déchargés sur moi de ses soins.
Il est vraiment difficile d’obtenir de I'aide de nf@mille pour m’occuper d’elle/de lui.
Les membres de ma famille se mobilisent pour s'pecd’elle/de Iui.
Depuis que je m'occupe d’elle/de lui, j'ai 'impsn que ma famille m’a abandonné.
Ma famille me laisse seul m’occuper d’elle/de lui.
Soutien 10
familial Retentissement familial et social

Cet AVC a créé des bouleversements considérableswafamille.

Cet AVC a créé des bouleversements considérablesmamsouple.

Aprés un certain temps une organisation famili@stsnise en place autour de la personne qui a
eu un AVC.

L'’AVC a renforce les liens de la famille.

L’AVC est souvent une cause d'éloignement des @gfan
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Liste des 75 items mesurant les huit dimensions de capabilité de santé de notre modéle conceptuel

Capital
social

Whoqol-Bref

Etes-vous satisfait(e) de vos relations persorsélle
Etes-vous satisfait(e) de votre vie sexuelle ?

Etes-vous satisfait(e) du soutien que vous recdgems amis ?

Barthel
Alimentation

Bain

Continence rectale
Continence urinaire
Déplacements
Escaliers
Habillement

Soins personnels
Usage des toilettes
Transfert du lit au fauteuil

Retentissement familial et social

Au début, personne ne savait quelle attitude aroface de la personne qui a eu un AVC.
Nous avons eu beaucoup de manifestations de syi@path

Les liens entre nous tous (famille, amis) se saihtenus et méme renforcés.

Nous avons perdu beaucoup d’amis.

Les amis sont génés car ils ont peur du handicap.

Depuis 'AVC nous n’avons plus de rapports sexuels.

Conditions
matérielles et
sentiment de

sécurité

CRA

Mes ressources financiéres sont suffisantes pour paut ce qui est nécessaire a ses soins.
S’occuper d’elle/de lui a entrainé des contraiffite@ncieres pour ma famille.

Il est difficile de subvenir aux dépenses liéea aanteé.

Whoqol-Bref
Avez-vous assez d’argent pour satisfaire vos besin
Vous sentez vous en sécurité dans votre vie ddesysurs ?

Retentissement familial et social
L'AVC a eu des répercussions financiéres imporptar I'ensemble de la famille.

Interactions
avec les
services ESS

13

CSCs

Vous étes satisfait de 'aide qui vous est foupaeles services ESS.

Vous étes satisfait de I'information qui vous adé@née concernant I'aide disponible en services
ESS ainsi que les aides bénévoles.

Vous étes satisfait de I'information qui vous adé@née a propos des aides ESS disponibles en ce
qui concerne votre rble d'aidant.

Vous étes satisfait de I'information qui vous adé@née au sujet de 'AVC en général.

Vous étes satisfait de I'information qui vous adénée sur ce que peut encore faire quelqu’un
qui a euunAVC.

Vous étes satisfait de I'aide que vous avez reegesdrvices ESS lorsque vous avez eu un
probléme.

Les professionnels impliqués dans la prise en ehded’AVC semblent s'intéresser autant a vous
gu'a la personne dont vous vous occupez.

Vous étes satisfait de I'information qui vous adénée concernant I'aide financiére qui pourrait
vous étre attribuée.

Vous pourriez étre ou vous auriez pu étre davardagsulté par les professionnels des services
ESS au sujet de la personne atteinte de I’AVC doun$ vous occupez.

Les professionnels impliqués dans la prise en ehdmgmalade semblent comprendre ce qu’est
vraiment le réle de I'aidant.

Vous auriez voulu plus d’'aide pour faire vos denegnadministratives, d’allocations ou de
demandes de services.

Les services qui vous sont fournis le sont a desembs de la journée qui vous conviennent.
L'information que vous avez regcue a généralemenpsicise.

- 305 -



Annexe VII. Prototype de questionnaire de capabilité de santé des aidants

familiaux

Tout a fait D'accord Ni d’accord Pas Pas du tout
d’'accord Ni pas d’accord d’accord  d’accord

Fonctionnement physique

« Depuis que je m'occupe d’elle/de lui, il me semiple
je suis toujours fatigué(e).

* Ma santé s’est dégradée depuis que je m'occupe
d’elle/de lui.

Auto-efficacité

« Vous étes certain que vous saurez qui contacter dan
les services sociaux/de santé si vous aviez urlépreb

« En cas de besoin, vous savez ou obtenir plus
d’information sur n’importe quelle question liée a
I’AVC ou aux soins a donner a une personne qui@neu
AVC.

Valeur accordée au role d’aidant

« Je désire réellement prendre soin d’elle/de lui.
« M'occuper d’elle/de lui fait que je me sens bien.
« Je prends plaisir a m'occuper d’elle/de lui.

Soutien familial

* Il est vraiment difficile d’obtenir de 'aide de ma
famille pour m'occuper d’elle/de lui.

* Les membres de ma famille se mobilisent pour
s’occuper d’elle/de lui.

 Depuis que je m'occupe d’elle/de lui, j'ai 'impsden
gue ma famille m'a abandonné.

Satisfaction a I'égard des services sociaux etahtés

« Vous étes satisfait de I'information qui vous a été
donnée concernant I'aide disponible en services
éducatifs, socio-sanitaires ainsi que les aideg\a#as.
» Vous étes satisfait de I'aide que vous avez reesge d
services lorsque vous avez eu un probléme.

Suffisam  Compléte-

Fonctionnement psychologique Pas du tout Un peu Modérément
ment ment
» Acceptez-vous votre apparence physique ?
. Trgs .. Insatisfait N'.Sat'sffa't. Satisfait  Trés satisfa
insatisfait ni insatisfait
 Etes-vous satisfait de vous-méme ?
Jamais Parfois Souvent Tres Toujours
souvent
« Eprouvez-vous des sentiments négatifs comme le
cafard, le désespoir, I'anxiété ou la dépression ?
Capital social . Tr_es . Insatisfait N'.Sat's.fa't. Satisfait  Tres satisfal
insatisfait ni insatisfait
 Etes-vous satisfait de vos relations personnelles ?
 Etes-vous satisfait de votre vie sexuelle ?
 Etes-vous satisfait du soutien que vous recevemsle
amis ?
Sécurité et conditions matérielles Pas du tout Un peu Modérément Beaucoupcor?:grlﬁte-

* Vous sentez vous en sécurité dans votre vie ddesus
jours ?
» Avez-vous assez d’argent pour satisfaire vos bespin
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Annexe VIII. Distribution des réponses au prototype de questionnaire dans

I'enquéte AVC
Tout a fait D'accord Ni d’accord Pas Pas du tout
d’'accord Ni pas d’accord d’accord d’accord
Fonctionnement physique
. Depws que je m’_ocqupe d’elle/de lui, il me semiple 15.6% 20.0% 15.6% 15.6% 33.3%
je suis toujours fatigué(e).
:j'gfeijinltl?is est dégradée depuis que je m'occupe 4.5% 9.1% 15.9% 9.1% 61.4%
Auto-efficacité
* Vous étes certain que vous saurez qun_contagtesr dan 30.4% 32.1% 8.9% 23.2% 5.4%
les services sociaux/de santé si vous aviez uriéprab
« En cas de besoin, vous savez ou obtenir plus
q information surn |[11porte qu\elle question liée a 32.1% 35.7% 107 7.1% 14.3%
I’AVC ou aux soins a donner a une personne qui @eu
AVC.
Valeur accordée au réle d'aidant
« Je désire réellement prendre soin d’elle/de lui. 60% 28,9% 8,9% 0,0% 2,2%
« M'occuper d’elle/de lui fait que je me sens bien. 35,6% 31,1% 26,7% 4,4% 2,2%
« Je prends plaisir a m'occuper d’elle/de lui. 40% 35,6% 20,0% 4,4% 0,0%
Soutien familial
« llest vralmer'1t difficile d obtenir de I'aide de ma 6.7% 4.4% 17.8% 20,0% 51,1%
famille pour m'occuper d’elle/de lui.
-S’I(;gcs:ursgpwdl?g?lzgee mf? famille se mobilisent pour 28.9% 22.2% 22.2% 17.8% 8.9%
» Depuis que je m occuped eII,e/de lui, j'ai 'impsisn 4,4% 2296 15.6% 11,1% 66.7%
que ma famille m'a abandonné.
Satisfaction a I'égard des services sociaux etahtés
« Vous étes satisfait de I'information qui vous a été
qonneg concernant I aydg dlspon[ble en services 20.4% 20.6% 27.8% 11.1% 11.1%
éducatifs et socio-sanitaires ainsi que les aides
bénévoles.
* Vous étes satisfait de I'aide que vous avez reese d 15.1% 37.7% 34.0% 3.8% 9.4%
services lorsque vous avez eu un probléme.
Fonctionnement psychologique Pas du tout Un peu Modérément Suffisam  Compléte-
ment ment
» Acceptez-vous votre apparence physique ? 8,3% 5,0% 10,0% 36,7% 40,0%
. Tr?‘s .. Insatisfait N'.Sat'sffa't. Satisfait  Trés satisfa
insatisfait ni insatisfait
» Etes-vous satisfait de vous-méme ? 5,2% 3,4% 22,4% 51,7% 17,2%
Jamais Parfois Souvent Tres Toujours
souvent
. Eprouvez-yous d_es "sent_lfn(’ants neggtlfs comme le 35.0% 51.7% 8.3% 3.3% 1,7%
cafard, le désespoir, I'anxiété ou la dépression ?
Capital social . T".es .. Insatisfait N'.Sat's.fa't. Satisfait  Trés satisfal
insatisfait ni insatisfait
 Etes-vous satisfait de vos relations personnelles ? 0,0% 0,0% 5,0% 58,3% 36,7%
 Etes-vous satisfait de votre vie sexuelle ? 0,0% 5,5% 14,5% 60,0% 20,0%
;“Eitsi-vous satisfait du soutien que vous recevemsle 1.7% 0.0% 17.2% 55,206 25.9%
Sécurité et conditions matérielles Pas du tout Un peu Modérément Beaucoupcorrnngrlﬁte_
j.o\u/rosu’i sentez vous en sécurité dans votre vie deésus 3.4% 6.8% 16.9% 42.4% 30.5%
» Avez-vous assez d'argent pour satisfaire vos besdin  3,3% 1,7% 11,7% 40,0% 43,3%
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Annexe IX. Etapes de la conception de I’étude qualitative

IX.1. Choix de la méthode par entretiens semi-structurés

Afin de choisir parmi les techniques qualitativesrécueil de données, (observation
participante, focus group, entretien individueheuéflexion a été menée sur le contexte dans
lequel se déroule notre étude. Il faut prendreasidération qu’au Luxembourg, les aidants
familiaux ne bénéficient pas d’'un endroit désigraurpse rencontrer. En raison d’une
demande des aidants familiaux, le groupe Héllefdaot spécialisé dans les aides a domicile
a tenté de mettre en place un groupe de paroleradestination. Cependant, I'épreuve du
terrain a montré que peu daidants se permettaientaisser seule la personne qu'ils
accompagnent et, faute de participants, cettaiivé a pris fin. Les réticences des aidants a
I'égard des groupes de parole reposent entre asiirdse fait qu’aucune prise en charge de la
personne aidée n’'est proposée pendant le tempsadse p(Coudin, 2004). Aussi, ces
considérations ont amené a abandonner 'idée dages a un recueil de données en groupe.
L’approche choisie a été de rencontrer les aiddmimaniere individuelle et a leur domicile.

Parmi les différents types d'entretien individuebktrgcturé, semi-structuré,
compreéhensif, etc.), nos précédents travaux ontm@des intéréts mais aussi les limites d’une
méthode par entretiens directifs telle qu'utiliggéeur I'enquéte AVC Luxembourg pour
explorer les dimensions d’'un paradigme concu dkeuas. La mise en ceuvre d’'une nouvelle
étude permet de donner de nouveau aux aidantsrédep@t a ce titre nous avons rejeté
I'éventualité d’'une nouvelle étude par entretiereclif. Etant donné que nous disposons d’un
cadre théorique défini, il a semblé qu’'une apprgedieentretiens semi-structurés permettrait
de récolter des descriptions assez détailléesutesigpérience. C'est sur ce type d’entretien
gue s’est porté notre choix. Nous avons donc p¥@édd construction d’un guide d’entretien.

IX.2. Construction du guide d’entretien

Le guide d’entretien a été concu dans le but depcendre le rapport que les aidants
familiaux entretiennent avec leur propre sant&aféqui existe entre leur état de santé actuel
et leur état de santé optimal ainsi que I'écantecleiur maniére actuelle et optimale de prendre
soin d’eux.

Dans nos précédents travaux, il a été mis en ésdgue, parmi les dimensions
internes de capabilité de santé, I'outil de I'ertgu@VC Luxembourg renseignait déja sur le
mode de fonctionnement de santé psychologiqueysiqure (dimension Al), l'auto-efficacité
a I'égard de l'utilisation des services de santmémsions C1 et C2) et la valeur accordée au
réle d’aidant (dimension D3).

Les dimensions a explorer en priorité sont cellasnépnt pas encore été investiguees,
a savoir les connaissances en matiére de saniéy-efficacité a I'égard des comportements
de santé, la valeur accordée a la santé, la gedti@oi, I'efficacité de la prise de décision, la
motivation et les attentes en termes de résultatadté (attitude optimiste ou pessimiste).

Etant donné que les aidants sont considérés conmaepopulation générale, nous
n'avons pas pu focaliser nos entretiens sur urnteofgie en particulier, d’autant plus que les
entretiens devaient permettre de connaitre I'enteids pathologies dont ils sont atteints.
Aussi, le guide d’entretien se compose de questijoimyisent a décrire leur mode de vie et
les gestes qu’ils/elles adoptent au quotidien cdaecroyance que leurs connaissances en
matiére de santé ainsi que d’'autres dimensionsstellie leurs aptitudes a faire des liens de
cause a effet entre les comportements et les aésdlke santé transparaitront dans les discours.

D’autre part, parmi les dimensions internes dealjgabilité de santé sont mentionnés
les rapports des aidants avec des ressourceseexegyi(aptitude a faire appel a des réseaux de
groupes sociaux, aptitude a faire face aux tensgxtérieures). Les themes des questions
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Etapes de la conception de I'étude qualitative

ouvertes ont été élargis au champ de leurs rappoees les personnes AVC, les membres des
familles et les services de santé.

Aussi, les themes traités dans notre guide d’eetr@int été les suivants :

» lavaleur accordée a la santé

» ['état de santé optimal

» ['écart entre les manieres actuelle et optimalpréadre soin de leur santé

* les ressources internes pour maintenir I'état déésa

* les ressources externes pour maintenir I'état dsa

* la motivation a maintenir I'état de santé

* la mesure dans laquelle les services de sant& @elsonnes AVC contribuent a

préserver les aidants
Un exemplaire du guide d’entretien est présent@rarexe X.

IX.3. Sélection et procédures de recrutement des aidants

Afin de respecter I'hétérogénéité de la populaties aidants, le champ le plus large
possible de types d’aidants a été balayé. Apres aloisi quelques critéres de sélection, leur
mode de recrutement et les procédures de séleckoprise de contact et d’entretien seront
présentes.

IX.3.1. Criteres de sélection

Plusieurs constats ont amené a mettre en placerii@®s d’inclusion et de sélection
des aidants.

En premier lieu, le théme de nos travaux portelayhase chronique de 'AVC. La
littérature sur le sujet a établi que le role déaitis’est stabilisé aprés six a douze mois (Nir et
al., 2009). Aussi a-t-il été décidé de proposerenétude a des aidants de personnes dont
’AVC a eu lieu au moins un an auparavant.

En deuxieme lieu, les themes que le guide d’eptrgtiermet d’explorer envisagent
I'éventualité d’'un décalage entre I'état de samténoal des aidants et leur état de santé actuel.
De la méme maniére, il permet de déceler s’il exist décalage entre la maniere optimale de
prendre soin de sa santé et la maniere effectiem grendre soin. De plus, certaines
dimensions de capabilité de santé qui restent bbexfont référence a des objectifs de santé.
Ces aspects ont semblé étre en lien avec I'agaidasts. Un critére d’age a été posé partant
de I'a priori qu’a partir d’environ 75 ans, I'id@améliorer son état de santé ou d’avoir des
objectifs de santé pouvait étre altérée. Les asdamtdevaient pas étre agés de plus de 75 ans.

En troisieme lieu, a partir du constat de I'exiseede différences entre le mode de vie
des aidants femmes et hommes. Aussi, les deux skxesent étre représentés parmi les
enquétés.

Enfin, les aidants étant composés majoritairemenpaktenaires des victimes, mais
pouvant également étre leurs enfants, leurs pacentaéme un proche non apparenté a leur
famille, la possibilité de participer a I'étude & é@uverte aux enfants et aux parents de
personnes AVC.

1X.3.2. Source du recrutement

La question du mode de recrutement des aidantdidamide personnes qui ont subi
un AVC au moins un an auparavant a fait I'objetn@uéflexion approfondie. Nous avons
montré que les aidants familiaux constituent ungufadion d’ordre général et qu’il n’existe
pas, au Luxembourg, d’association qui leur soiti@dUn questionnement a été engage
concernant les possibilités de passer par le dedspersonnes AVC. Quatre solutions ont été
envisagées.
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La premiére possibilité envisagée a consisté aactert les médecins des centres
hospitaliers du Luxembourg. Néanmoins, aprés uraselile rééducation, la fréquence des
rendez-vous médicaux est quasiment nulle. Les presoqui ont fait ’AVC ont gardé peu de
contacts avec les professionnels de santé. De pbws, avoir I'autorisation d’accéder a des
données confidentielles telles que l'identité dasemts, nous aurions eu besoin d’un accord
du comité d’éthique ou d’'un comité de protectios dennées, ce que nous n’avions pas en
notre possession. Etant donné nos contraintesnaigsteengager ce processus aurait été trop
long, le temps aurait manqué pour pouvoir procéier entretiens et les analyser dans le
temps imparti dans le cadre de nos travaux doctorf@e plus, cette procédure impliquait
inconvénient de ne pas avoir directement accésléntité des aidants. Dés lors se pose la
guestion de savoir comment gérer avec les patigrégrise de contact ou ils ne sont que les
intermédiaires. En effet, ce sont eux qui ont v@ouAVC, ce sont eux qui sont contactes,
mais ce n'est pas avec eux que l'entretien se t&rd@e mode opératoire n'a pas paru
pertinent et il a été écarté.

La deuxieme possibilité envisagée a consisté adpeetontact avec les professionnels
qui interviennent au domicile des malades. Les dearde I'enquéte AVC indiquaient que
deux ans apres sa survenue, 24,2% des patienentudiisé au moins un service d’aide a
domicile tel que pour les soins corporels, l'aidex aepas, le ménage, les sorties ou les
courses. Néanmoins, ces professionnels exercafghers du cadre médical, ils n’étaient pas
en mesure de divulguer ni d’établir un diagnosgcstdirvenue ou non d’'un AVC chez les
personnes concernées. De plus, la question defliéale I'aidant et les problemes éthiques
€évoqueés au paragraphe précédent restaient el@its. solution a également été ecartée.

La troisieme possibilité envisagée a consisté a taoter les services
audiophonologiques du Luxembourg. Ce service a enisplace un groupe de parole et
d’activités pour réunir, deux fois par mois, lessomnes qui ont gardé de I'’AVC des troubles
aphasiques. Dans I'enquéte AVC, plus d'un tiers slevivants étaient concernés par au
moins un trouble du langage. L'éventualité de reicau cette possibilité a été maintenue,
mais nos réflexions ont surtout amené a élaborerquatrieme solution.

Le but recherché était de couvrir une large varidtéidants, tant par leurs
caractéristiques sociodémographiques que par lesstet la gravité des séquelles des
personnes gu’ils accompagnent. Ces criteres étpaaticulierement remplis par I'échantillon
des personnes interrogées lors de lI'enquéte AVCémeéiny a cing ans au Luxembourg
puisqu’elle était basée sur le registre national plersonnes ayant subi un AVC et que le
diagnostic d’AVC avait été confirmé cliniquemente Plus, le dossier du comité d’éthique
qui avait alors été convenu stipulait que les dienics avaient le droit de recontacter les
personnes en cas de besoin. Cette mention pertratabntacter les personnes rapidement.
Enfin, la base de données comportait les coordendés aidants directement (nom, prénom,
adresse et numéro de téléphone). Dés lors, l'inemient de passer par I'intermédiaire des
personnes AVC pouvait étre surmonté.

C’est cette maniére de procéder qui a été retdPougr. la nouvelle étude, les criteres
suivants ont été ajoutes:

* l'aidant est encore vivant,

» la personne AVC est encore vivante,

» ['aidant est encore considéré comme l'aidant ppaki

» la personne AVC réside encore a domicile.

IX.3.3. Procédure de sélection des aidants

Dans une premiére phase ont été repérées, a gasticoordonnées des 62 aidants
familiaux qui avaient participé a I'enquéte AVC lambourg réalisée en 2008 et 2009, les
personnes de 75 ans ou moins et les personnestésadebuis cette date.
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Etapes de la conception de I'étude qualitative

Les personnes agées de plus de 75 ans ont étdiédenén repérant les aidants alors
ages de 72 ans et plus. Ce critere correspond8t répondants, ils ont été écartés. Suite a
cette premiere sélection, 39 aidants sont resigiblék.

L’identification des aidants et les personnes A\Ecatiés depuis la premiere enquéte
s’est effectuée aux archives du journal luxembanigge Der Wort », qui répertorie les déces
sur le territoire du Luxembourg. Le 20 décembre2ZQine étudiante, dans le cadre de son
stage de Master, a identifié les personnes (patiehtaidants) décédées a partir des avis
mortuaires parus entre septembre 2008 et décenid®. 2 'investigation a réveélé que,
aidants et personnes AVC comprises, 13 participatdgent décédées. Par ailleurs, une
aidante venait de perdre sa mere, décédée un muésavant. Il a eté préféré de renoncer a
l'interroger. Le nombre d’aidants susceptibles ddipiper a I'entretien a été ramené a 25.

1X.3.4. Procédure de prise de contact

Dans une deuxiéme phase, entre décembre 2012 regrf@@13, les 25 aidants qui
remplissaient les conditions préalables ont ététambés a partir des coordonnées
téléphoniques en notre possession suite a I'enduéteinitiale.

Les objectifs de nos appels ont été de présentasuaelle étude, de déterminer si les
aidants remplissent nos autres criteres de séte@iigpersonne AVC vit encore a domicile et
laidant est toujours l'aidant principal) et, lesc&chéant, de fixer un rendez-vous pour
effectuer I'entretien. Le script de présentatioro@d lors de la prise de contact a été le
suivant :

« Bonjour Madame X / Monsieur X, je suis [nom 'dedrviewer], je travaille pour
'université du Luxembourg. Il y a trois ans envirowous avez participé a I'étude menée par
l'université de Luxembourg sur les accidents vemoes cérébraux. Nous vous
recontactons aujourd’hui pour savoir comment vousus allez. Nous souhaiterions en
discuter en détails avec vous, si vous étes d'akdors d’'un entretien. Cela prendra environ
30 minutes. [...]

Quels sont les jours et les heures qui vous coner@nle mieux ? Je vous enverrai un
courrier de confirmation»

La procédure de prise de contact téléphonique sisténa appeler les personnes cing
fois au maximum. Apres cing appels infructueuxpdasonne cessait d’étre contacteée.

Suite a cette démarche, quatre aidants n’ont gaand& au bout de cinq appels et
guatre coordonnées téléphoniques n’étaient pludeslCing aidants ont refusé de participer
a I'entretien en argumentant que leur vie n’avag phangé depuis leur premiere participation
ou gqu’ils n'avaient rien a dire de plus. Dans c&s, ©10s tentatives de motivation ont échoué.

Au final, six aidants ont accepté de participero&ren étude. Aprés avoir obtenu leur
accord oral et avoir fixé une date de rendez-vaug lettre de confirmation leur a été
envoyée a leur domicile (Annexe Xl). Les six enémes se sont déroulés en février 2013.

I1X.3.5. Procédure d’entretien

Au domicile des aidants, juste avant le début eletietien, les aidants ont été invités a
lire et signer une lettre de consentement (Annele Ke début de I'entretien a commenceé
par la phrase d’introduction suivante :

«Madame/ Monsieur,

Merci d’avoir bien voulu participer a notre enquéteela fait maintenant [x temps] que
[untel] a subi un AVC et [x temps] que vous l'acgagnez au quotidien. Aujourd’hui, nous
avons besoin de vous pour comprendre le rapportvgus avez avec votre propre santé
depuis que vous étes aidant(e). Je vais vous ppsdques questions a ce sujet. Tout ce qui
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vous vient a I'esprit est tres important pour noétede, contentez-vous de répondre le plus
sincerement possible.
Suite aux entretiens, les aidants ont été invitéergseigner leurs caractéristiques
sociodémographiques.

1X.3.6. Une deuxieme vague d’entretiens

Etant donné I'ampleur des themes abordés par legidientretien, il a semblé peu
probable d’atteindre une saturation d’'idées suitsixa entretiens. De plus, la démarche
comporte un biais de répétition engendré par kediréinterroger les mémes personnes que
pour I'enquéte AVC Luxembourg.

Par ailleurs, il est certes pertinent de cadrgydpulation interrogée lors d’'une étude
guantitative, mais pour une étude qualitative quboair but de balayer les champs des
attitudes et des perceptions, il est plutét pentie vouloir balayer une gamme plus large de
personnes dans une recherche qualitative. La prexamec le France a offert 'opportunité
d’effectuer la suite des entretiens en Lorraine.

Une réflexion similaire a celle entreprise poutixembourg a permis d’établir deux
points de contact pour atteindre les aidants faomlide victimes d’AVC en Lorraine.

Le premier intermédiaire est I'association FrancéCA— Lorraine ceuvre pour la
promotion des connaissances concernant 'AVC. fiibgose son aide aux nouvelles victimes
ainsi qu’aux nouveaux aidants familiaux et orgamégulierement des rencontres et des
conférences destinées au grand public.

Le deuxieme intermédiaire est I'association Ecods éarents et Educateurs de la
Moselle organise tous les mois un groupe de pateiiné aux aidants familiaux (toutes
pathologies confondues).

Ces deux associations ont été contactées par t&lépiConcernant France AVC —
Lorraine, suite a un premier contact téléphoniquee lettre d’'information sur notre projet
(Annexe XIlIl) a été envoyée aux membres du cordadiministration qui ont décidé, en
réunion, d’accepter de participer. La procédureagété appliquée a été la suivante : la vice-
présidente a identifié elle-méme les aidants fammi qui correspondent a nos criteres de
sélection puis les a contactés par email ou, autlgar téléphone. Aprés avoir envoyé une
trentaine d’emails, sept aidants ont répondu fdderaent. La vice-présidente nous a
transmis, par email, leurs noms et leurs coordant@éphoniques.

Concernant I'Ecole des Parents, I'animatrice duugeode parole pour aidants a
identifié une seule aidante de victime d’AVC. BHléa transmis notre lettre d’information et
lui a proposé de participer a notre projet (Ann&Ré). Suite a son accord, I'animatrice nous
a transmis son nom et ses coordonnées téléphoniques

Toutes les personnes contactées ont donné suie appels. Sept personnes se sont
entretenues avec nous entre le 2 février et le di2061.3.
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Annexe X. Guide d’entretien

Valeur accordée a la santé

Depuis que vous étes aidant, quelle valeur accerdeg a votre santé?
Si la personne éprouve des difficultés a compreledneot « valeur » :
= Quelle place accordez-vous aujourd’hui a votreéant

Ecart entre la maniére actuelle et optimale degreesoin de sa santé

Depuis que la personne est maladanment faites-vougpour maintenir votre santé ?
= Qu’est-ce qui vient de vous ?
= Quelles sont les personnes, services, informatiahyous ont aidé au début ? et qui vous
aident encore maintenant ?
Précisions requises pour chaque élément de réponse
Quel est votre niveau de certitude de pouvoir cemgtirfchagque élément de réponsg]
- Sur quoi étes-vousir(e) de pouvoir compter ?
- Sur quoi étes-vousioins slir(e) de pouvoir compter ?

Quand la santé de la personne malade change, cdmmoelifiez-vous votre facon de prendre soin deevotr
santé ?

En I'état actuel des choses, qu’est-ce qui, potnewétat de santé, pourrait étre amélioré ?
= Dites-moi, pour vous, ce que devrait étre votre & de santé ?

Ressources internes pour maintenir son état dé sant

Qu’est-ce qui vousmpécheaujourd’hui d’avoir ce bon état de santé ?
a. Quelles sont les raisons/causes qui viennenbds ?
Dans quelle mesure les avez-vous choisies ?

ic'estu iX : i ' u iX =sic ubi
Si c’est un choix personnel Si ce n’est pas un choix personnel = si c'est sub
- Quels bénéfices en retirez-vous ? - Comment le vivez-vous ?
- Qu’est-ce qui vous motive ? - Pourquoi acceptez-vous la situation ?

- Comment en étes-vous arrivé(e) la ?
b. Quelles sont les raisons/causes qui proviennerd.aess ?
c. Quelles sont les raisons qui proviennentsisicesde soins, de ménage, de repas, etc. ?

Ressources externes pour maintenir I'état de santé |

Gréace a quoi ou quipourriez-vous atteindre ce bon état de santé?

a. Qu’est ce qui viendrait deous?

b. Qu’est-ce qui viendrait desutres ?

c. Qu'est-ce qui proviendrait degrvicesde soins, de ménage, etc. ?
Dans quelle mesure est-ce ehmix personnelde faire ou pas ; étre ou pas ; recourir ou fégedbe a adapter
a) chaque élément donn@]

Si c’est un choix personnel : Si ce n'est pas un choix personnel :
— Quels bénéfices en retirez-vous ? — Comment le vivez-vous ?
— Qu’est-ce qui a motivé ce choix ? — Pourquoi acceptez-vous la situation ?

— Comment vous en étes-vous arrivé(e) la ?

Motivation a maintenir son état de santé |

Qu’est-ce qui vous permettrait d’étre motivé(e)pdus motivé(e) a maintenir /améliorer votre santé ?

Des services de santé et des personnes AVC plomms favorisants |

Que vous ont dit leprofessionnelsque vous avez rencontr&s) tant qu'aidant, sur ce que vous pouvéaire
ou étre pour maintenir votre santé ?
Que dit la personne malade sur ce que vous pdauezou étre pour maintenir votre santé ?
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Annexe XI. Lettre de confirmation de rendez-vous envoyée aux aidants du

Luxembourg ayant déja participé a 'enquéte AVC
UNIVERSITY OF LUXEMBOURG

lI II I I II ntegrative Research Unit on Socia

and Individual Development {INSIDE)

Lettre de confirmation

Etude sur la santé des aidants familiaux de victimes d’AVC

Madame, MonsieuiX],

Nous vous confirmons le rendez-vous[date] a[heure].
Lieu : [adresse de l'aidant]

Si vous désirez modifier la date ou les horairestamnde nous contacter.

Vous avez accepté de participer a I'’étude menée par une équipe de I'unité de recherche INSIDE
de I'Université du Luxembourg sur la santé des aidants familiaux des personnes victimes d'un
AVC. Pour avancer dans 'amélioration du bien-étre des aidants des victimes d’AVC et dans
le développement des services qui répondent a leurs besoins, votre collaboration est
précieuse.

Les informations que vous nous transmettrez resteanfidentielles et anonymes Les résultats de
'enquéte ne seront utilisés qu'a des fins scieptés. Nous vous remettrons le document concernant
votre consentement pour signature.

Le temps prévu pour I'entretien edtenviron 40 minutes Votre participation a l'enquéte est
volontaire. Vous avez le droit de retirer votre eamement a tout moment. Il vous suffira de nous en
avertir par téléphone ou par mail.

Avec tous nos plus vifs remerciements, recevezsahbgations les meilleures.

P.O

Pr. Michéle BAUMANN
Université du Luxembourg, INSIDE

Personne a contacteBarbara.bucki@uni.lu46 66 44 94 86 les mardis et jeudis Faculté LSBAL-7201 Walferdange.
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Annexe XII. Lettre de consentement a lire et a signer avant le début des

entretiens

()

o UNIVERSITY OF LUXEMBOUR UNIVERSITE
LI | oo v DE LORRAINE

pment (INSIDE)

La santé des aidants familiaux de victimes d’AVC au Luxembourg

Lettre de consentement

Je, soussigné(e), (Nom, Prénom)..........ouiuininiiiiii e
déclare :

1. avoir lu la lettre d’information concernant le projet : ses objectifs, le déroulement, la durée et
le bénéfice général attendu de I'étude ;

2. avoir pu poser toutes les questions que je souhaitais poser a I'enquétrice mandatée par la
responsable scientifique du projet, avant le début d’entretien;

3. avoir disposé d’'un délai de réflexion suffisant avant de prendre ma décision de participer ou
non a 'entretien ;

4. avoir été informé(e) que ma participation est volontaire et que je peux l'interrompre a tout
instant sans préjudice d'aucune sorte en informant la responsable scientifique du projet. En
cas d’interruption, les données recueillies seront détruites, si elles n’ont pas encore été
informatisées ;

5. avoir été informé(e) qu’en vertu de la loi sur la protection des données du 2 aotit 2002, je
dispose d’'un droit d’acces, de rectification et de suppression des données me concernant. Je
pourrai exercer ce droit en m’adressant a la responsable scientifique du projet ;

2

6. consentir a ce que I'ensemble des données recueillies pendant 1'étude puisse étre traitées
informatiquement (sous forme anonyme conformément a la loi relative a la protection des
données a caractere personnel du 2 aott 2002) par 'EA 4360 APEMAC, I'Université de
Lorraine, 'UR INSIDE et I'Université du Luxembourg, , uniquement a des fins scientifiques ;

7. nattendre aucune rémunération de quelque nature que ce soit sur les travaux scientifiques
et/ou leurs applications dérivées ;

8. avoir été informé(e) que le fait d’étre d’accord ou non de participer a I’étude ne nécessite
aucune justification de ma part, ne me retire aucun droit, ne crée aucune obligation légale ;
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9. qu’une copie de la notice d’information et du présent formulaire de consentement éclairé m’a
été remise.

Par la présente, jaccepte de mon plein gré de participer & l'étude dans les conditions
précédemment décrites.

» Signature du/ de la répondant(e), précédée de la mention « Lu et approuvé »

* Nom et signature de I'enquétrice

Fait en 2 exemplaires signés : I'un est a consqraela personne qui participe a la recherchetrau
est a remettre au membre de I'équipe de recheelibiversité du Lorraine.

Barbara BUCKI

Chercheure en formation doctorale - AFR

B +352 46 66 44 94 86
barbara.bucki@uni.lu
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Annexe XIII. Lettre d’'information adressée a France AVC Lorraine

UNIVERSITY OF LUXEMBOURG
Integrative R

UNIVERSITE
DE LORRAINE

t (INSIDE

uni.ln |

A I'attention des membres du comité d’administnatite France AVC Lorraine

Informations concernant I'étude
« La santé des aidants familiaux de personnes aittées d'un AVC »

Madame, Monsieur,

Je poursuis actuellement un doctorat en psycholegieciences sociales dans les universités de
Lorraine (Metz) et du Luxembomﬁ@our tenter de comprendre comment la survenue AW@ d'un
proche modifie, chez les aidants familiaux, leuni@ee de prendre soin de leur santé. Par exemples,
de quelles ressources disposent-ils pour maintenir santé ? De quoi auraient-ils besoin pour
gu’elle s'améliore ?

Afin d'étudier ces questions dans deux milieux undls différents, nous envisageons de mener des
entretiens (d’environ 30 a 40 minutes) auprés degpees aidantes en Lorraine et au Luxembourg.

Pour cela, nous avons besoin de vous, membresadgsotiation France AVC Lorraine pour nous
permettre d’accéder a ces personnes aidantes éigida.

Les entretiens peuvent avoir lieu au domicile dedint, a l'université de Metz, ou méme par
téléphone. Les informations transmises resteromffidentielles et anonymes. Les résultats de
I'enquéte ne seront utilisés qu'a des fins scigntés.

Par avance, nous vous remercions pour l'intérét vues portez a notre travail et pour votre
collaboration.

Barbara Bucki

Doctorante a I'Université de Lorraine et a I'Unisiéé du Luxembourg
Tél : +352 46 66 44 94 86

barbara.bucki@uni.lu

3 Sous la direction de Prof. Elisabeth Spitz, EA 426tEMAC, Département Psychologie, Université de
Lorraine, Metz et de Prof. Michéle Baumann, Uniérecherche INSIDE, Université du Luxembourg,
Walferdange
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Annexe XIV. Lettre d’information envoyée a I'Ecole des Parents et

Educateurs de Moselle

UNIVERSITE

.l ‘ DE LORRAINE

Informations concernant I'étude
« La santé des aidants familiaux de personnes aiiées d'un AVC »

Madame, Monsieur,

Je poursuisctuellement un doctorat en psychologie et sciemoemles dans les univers
de Lorraine (Metz) et du Luxembourg pdenter de comprendre comment la survenue
AVC d'un proche modifie, chez les aidants familialeur maniere de prendre soin el
santé. Par exemplede quelles ressources disposent-ils pour maintienir santé? De quc
auraient-ils besoin pour qu’elle s’améliore ?

Afin d’étudier ces questions dans deux milieux undls différents, nous envisageons
mener des entretierfd’environ 30 a 40 minutes) auprés de personnested en Lorraine
au LuxembourgPour cela, nous avons pensé aux membres du greupardle pour aidar
familiaux de I'Ecole des Parents de Moselle.

Selon convenance, les entretiens peuvent avoiraiedomicile de I'aidant& I'université d
Metz, ou méme par téléphonkes informations transmises resteront confidemisele
anonymes. Les résultats de I'enquéte ne seroagitu’a des fins scientifiques.

Par avance, merci pour I'intérét que vous portaraptre travail et pour votre collaboration.

Barbara Bucki

Doctorante a I'Université de Lorraine et a I'Unisi&é du Luxembourg
Tél: +352 46 66 44 94 86

barbara.bucki@uni.lu

Fonds National de la
__‘IX'Z"I\\l'::‘()U‘(_;J
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Annexe XV. Liste des tableaux détaillant les verbatims issus de I'analyse

thématique des d’entretiens ainsi que les items qui en ont découlé

Ci-dessous figurent I'ensemble des énoncés priscemsidération, dimension par
dimension, pour créer les items complémentairesagabilité de santé

XV.1. Connaissances en matiére de santé

Tableau 52. Enoncés concernant les connaissances tiens de cause a effet entre les comportementsleu
mode de vie et I'état de santé
Aidant Extraits Iltems

« La bonne santé finalement on I'a ou on I'a paspeut influencer en mangeant malo .
L . ) - . : - n ne peut pas vraiment
etc. mais je ne sais pas si la mauvaise santée gaavoque ou si ¢a vient tout seul. »

A.06 . . , oo . . . influencer sa santé, soit
« Si vous connaissez quelqu’un qui puisse influesuesa santé, vous me le faites ; . \
n on I'a, soit on I'a pas.
connaitre. »
(concernant ce qui, dans son mode de vie, estdbl®a sa sant&) Comme j'ai un
grand jardin sur lequel on vit toute I'année c’égja une bonne occupation. Vous
avez remarqué gu’on se chauffait au bois c’estiauss occupation. Euh j'ai aussi
A03 un g_rand atelie_r de deux cents meétres carré c’assaune occupation ghysique, et
’ puis on essaie de se nourrir un peu correctemenisMommencons a étre des
locavores. »
« je fais beaucoup de plein air donc enfin avedgsunes activités dehors donc ¢a
aussi ¢a contribue. » Selon moi, avoir des
« le probléme c'est qu'au début, de son infarautoat, elle ne pouvait pas marcher  activités physiques
beaucoup, [...] donc nous avons fait moins de promes&t grossi... (rire). Cela  contribue vraiment & un
A10 était absolument une conséquence, parce que j'ai@os d'exercice physique a bon état de santé.

cause d'elle, c'est de sa faute, et (rire), j'aittsimplement grossi, [...] mon état de

santé était devenu pire au niveau cholestérol, @iebcceur. C'était de ma faute bien
s(r [...] j'ai trop mangé, j'ai bien mangé, j'ai trapangé »

A.l4 « Walk more and eat less, you know.”

« parce que je vis une vie sédentaire et mes easjelime demande si ¢a vient pas de

A.07 N
la. Je remue pas assez »
A.08 « je fais assez de sport »
Selon moi, me nourrir
N . correctement contribue
A.04 « peut-étre me nourrir correctement » . N P
vraiment & un bon état
de santé.
« il y a des centres commerciaux donc et on lougiignavec ma cousine et une autre
A06 copine donc on est sur place pendant quatre-cincsjguoi. Et ¢a, ¢ca me coupe, ¢a Partir en vacances fait

me (SOUPIR) on pense plus. Le soir on passe undefipet puis voila, on s’aére,  du bien a ma santé.
on, y'a pas a faire & manger. C’est vraiment desinaes. »
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Tableau 53. Enoncés concernant I'attribution causal des symptdmes de fatigue et de douleur et des

problémes de sommeil

Aidant Extraits Items
Je ne sais pas vraiment
A1l « j'ai mal, je ne peux pas vous dire » d’ou proviennent mes
douleurs.
A.13 « Je ne sais pas dire d'ou ¢a viéatpropos de son probléeme de sommeil) . .
, it X S X . \ , Je ne sais pas vraiment
« c’est I'inquiétude a cause de mon mari, c’estrtemiant aussi la belle-mére. C'est .
- Rt ) . : . d’ou viennent mes
A.13 aussi le gosse qui doit se faire opérer au genolidest parce que je dois porter N .
- P . - . ) problémes de sommeil.
tous les soucis de santé de la famille... Les praidée sommeil sont récents. »
o . . . . . C Je ne sais pas vraiment
« j'ai un peu trop de poids (rires) mais je saispaiaiment si c’est en mangeantoule ™, .7
A.08 - . d’ou viennent mes
stress et des choses comme ¢a qui peuvent jougraies \ )
problémes de poids.
« il fallait la faire lever, I'asseoir dans la chee roulante puis alors la prendre, la
A09 conduire dans la salle de bains, elle ne savais glaller toute seule je ne savais plus
' faire tout [...] j'ai remarqué que la force de mesbrdiminuait [...] ca mes bras ont
pris, j'ai bien remarqué les bras » Certains svmotémes
« j'ai encore mal au dos maintenant, [...] j'ai mtals les jours. J'ai ce probleme (fati ' e dyo iI)e rs)
A1l depuis trois quatre ans et je me suis demandé diecgla vient. Surement de ce rovielr?rl:er,\t dil;ethjement
' mouvement pour le mettre les pieds de mon mari lgalits[...] moi je dois toujours P du fait que ie Sois
les faire, je ne suis pas si grande pour le fgieesrois que c'est cela » aidgnt(ej)
Aoa € guand je peux me mettre dans mon fauteuil avedanillotte, j'ai pas trop besoin '
) de médicaments »
AO5 « je suis quand-méme quelquefois un peu plus fatige la normale parce que [...]

il faut que je fasse ses huit heures plus meshieuites, résultat moi il faut tout faire »

Tableau 54. Enoncés concernant leur connaissancesdmoyens d’acquisition d’informations et de savoirs

en santé
Aidant Extraits Iltems
« I m'a demandé I'autre jour si je connaissaist&thode Bobath et . Quaqd ja be’so[n d u’ne
A.01 . ; . information, il m'arrive d'aller
Kabat un nom comme ¢a, je suis allée regarder sudihateur » s
regarder sur I'ordinateur.
« Je lis beaucoup aussi, j'ai lu des trucs surdaon deuil et quand j'ai
lu le truc il y a plusieurs étapes, je les ai reigms etc. et j'ai constaté  Je lis régulierement des articles /
A.01 . - AN B Y ; . :
que effectivement il y a la premiére chose, onJé&ais dans le déni le livres sur le théme de la santé.
plus total quand il a fait son AVC. »
A12 « certains moments si on aurait eu besoin d'infdiomes, d'aide on
) aurait été la chercher » (Théme présent dans le prototype
AOL « je connais les trucs [...] pour les handicapéy, d une prise en charge d’échelle dans la dimensioragito-
) qui est bien faite » efficacité a I'égard des services
« je vais peut-étre essayer de le placer dans git&i@, dans un centre  éducatifs, sociaux et de santét
pendant cing jours mais je ne sais pas commenpneydre. |l faudrait ~ «qualité des interactions avec les
A.06 . : - . . )

que je me renseigne déja sur ce type de maisorsnaison de retraite services»)

ou de repos. »

« les changements matériels que jai faits ici hen c’est en regardant

ce gu’'elle faisait a Bainville [...] je pouvais alléx voir tous les soirs en J'ai fait des changements matériels
A.03 sortant du boulot et au fur et a mesure des progeéslle a faits, j'ai pu a la maison en adaptant ce qui se

voir ses difficultés. [...] ce qui fait que j'ai pad adapter ici, tout seul fait en institution.
comme un grand. »
. o . . J'ai I'habitude de lire les notices

A.09 « je ne lis jamais les notices »

des médicaments.
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Liste des tableaux détaillant les verbatims issus de l'analyse thématique des d’entretiens ainsi que les items

qui en ont découlé

XV.2. Croyances et compétences liées a la santé et sentiment d’auto-efficacité

Tableau 55. Enoncés concernant les compétencesest troyances liées a la santé et le sentiment d'aut

efficacité
Theme Aidant Extrait ltems
A10 « plus d'exercice physique, une meilleure formergaourrait
. Fameliorer » Je me sens capable d’étre
Sentiment d’auto- « | could lose thirty kilos (laughing). That's vetifficult. » . p
Sy : S L L N en meilleure forme
efficacité Al « Losing weight is difficult. But gaining weight istra physique
' problem; it's a lot of fun. But getting rid of igain is very '
hard. Try to eat less is better. »
« Depuis 'AVC de mari [...] je ne laisse jamais l& sur la
porte de I'appartement quand je suis seule a lasoraien me
disant ah s’il m'arrive quelque chose il faut qes pompiers
Ou je ne sais qui puissent entrer. »
Acquisition de « qyand je passe la serpillere, jai acheté desjsis_mres _Depuis ql_Je_je _suis
comportements antidérapantes pour pas me casser la figure ersafissur le aidant(e), j'ai mis en
favorables a I'état A.01 _ o carre_lage. » L . place de nouveaux
de santé physigue « En voiture, jétais un peu, jadorais c_ondu!rga;rvne,_tr‘es... comportements pour
bon je me suis calmée [...] en me disant j'ai padréat a protéger ma santé.
I'accident. »
« Je vais en randonnée tous les jeudis matinseetjbime suis
acheté un super bonnet qui est moche mais je riendarce
que j'ai pas le droit d’avoir froid et de tomber fade. »
« la présidente de cette association, c’'est uneeanmoi, je
AOL trouve que c’est une femme remarquable mais abswitim
' remarquable qui essaie toujours de faire compreradne Pour me maintenir en
Développement . autres qu'il faqt pren}jre ’Ies,, geps.commg ils sqnt » bonne santé, je prends
d'une attitude (q propos d(la.son enonce pre.cede.r]taledemqle'que.je me exemple sur des .
favorable & sa AOL préoccuperai jamais de nos vieux ]OI)N?S( Jai réussi, pour  personnes que jadmire.
santé mentale moi c’est un to_ur de fo_rce parce que si on m'adéicaily a
cing ans je I'aurais jamais cru. »
« j'ai pris conscience qu'elle pouvait se débrauibeule si Je ne me sens pas Si
A.12 j'étais mal » indispensable pour mon
« Je me sens moins indispensable » proche.
v . . . . J'ai hérité du
« J'al une mére qui a 92 ans et je pense qui axaelent A
AL tempérament et je pense que j'ai pas mal héritéade tempérament de mes
Attribution parents.
causale de I'état « il faut je pense avoir un caractere tres fort péaire ¢a dans
de santé A5 le temps. [...] il faut étre tres fort de caractéreup tenir le J'ai un caractére assez
' coup. Une personne faible disons elle ne tiengra# le fort pour étre aidant.
coup. »
« Maintenant je sais il vaut mieux en faire tousjlurs un hm arrive d exagerer
A.09 . ; guand je veux faire des
petit peu que une fois de pousser trop fort » .
efforts pour ma santé.
Développement A5 « je fais attention a ce que je mange, comme diest
et maintien de ' maintenant je suis trés bon cuisinier (rires) » Depuis que je suis
compétences « mon gendre était aide-soignant lui m’a montrérgfaire la  aidant(e), j'ai appris des
A06 toilette, pour moi faire le moins d’effort possilsie gestes et j'essaie de les

« On m’'a appris des gestes et j'essaie de les gaee garder.

gestes. »
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XV.3. Valeur accordé a la santé et aux buts de santé

Tableau 56. Enoncés concernant la valeur accordédasanté et aux comportements de santé de maniére

générale
Aidant Extraits Items
«une valeur assez haute
A.10 «j'accorde une trés grand valeur a la samté
«le temps et la santé sont les choses les plus tanges» Jaccorde
A12 « J'accorde la place principale a la santé » une grande
) «on se rend compte que le plus beau qu'on peut a\gsit sa santé et ¢ca, ¢a n'a pas de prix valeur a ma
A.01 «j'ai toujours tenu compte de ma samté santé.
A.01 « |l est pas question que je sois crevée »
A.02 «Ah ben c’est la plus grande plase
« Ben moins qu’avant. Moins qu’avant
A04 «Je suis comme je suis, c’est tquires) »
) «on attache quand méme moins d'importance a quatrgt-ans a des détails. Ca parait des
détails maintenant» Ma santé ne
« Ma santé je vais vous dire moi j'en ai rien a fauts me
«Je me soigne quand je suis malade mais sinongeé&a attention, j’en ai rien a faire de ma préoccupe
A.07 santé» pas.

«Ah ben non mais comme je répéte ma santé je di®jefous. Je m'en occupe pas
«Mais c'est pas ma santé, si je me sens plus faibleoins faible ¢a je m’en fous. C’est pas ¢a
qui m’'occupe»

Tableau 57. Enoncés concernant la valeur accordédasanté conditionnée par le rble d’aidant
Aidant Enoncés Items

“treés importante, tres importante mais en méme tdanpsorité c’est mon mary
« je sais que pour nous deux il faut que je sois@mb sant®

A.01 «j'ai conscience que je ne peux pas me permettreedes étre opérationnelie Comme tout dépend de
«je sais que tout dépend de moi et donc il fautpesj'aie, que je m'attire des A P h
ennuis» moi, je fais plus attention

a ma santé depuis que je

«Ah ben elle est fondamentale comme elle est plusgunoitié donc je dois assurer suis aidant(e).

un et demi donc faut une bonne forme physiquesguoi
«et puis c’est vrai on se sent plus une respongalpliisque je dois un peu
m’occuper d’elle donc on fait plus gaffe

A.03

« J'ai trop mal aux pieds et je ne remarque pasjtienal au dos sauf quand je
A.13 monte les escaliers. Il faut d’abord faire les @eduand ma belle-mére ira bien et
rentrera, j'irai encore une fois chez le médeciupmes chevilles »
«actuellement je devrais aller chez la kiné poupursbléme de sciatique etc. comme
mon mari va a I'hdpital tous les matins je m'apéasggue ben ¢a passe apres

AOL «la kiné ben c'est passé a I'as, la prise de samgtassé a I'as mais bon ce sera

fait mais...» Depuis que je suis
« ce sera fait aprés et voila la priorité c’est pdur » aidant(e), ma santé passe
«mes trucs pour moi ¢a passe apses apres celle des autres.
A.04 «Si j'avais pas mon mari et ma fille, j'irai en cuteus les ans par exempie

«Ben disons qu’elle est au second ptan
« C'est-a-dire qu’il faut vraiment avoir la téte sdesbras pour s’écoutes
A.06 «Moi je m’en soucie toujours aussi peu
«mon état de santé est lié a ses pathologies, sest8gnes, ses bobos, ses tout ¢a.
Ma vie, ma santé tournent autour de lui finalement.

Depuis que je suis
« Avec le travail aprés on rentre, on fait toutceeil faut faire pour la maison et pis  aidant(e), je n'ai plus le
on laisse un peu de coté le reste. » temps de prendre soin de
ma santé.

A.08
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XV.4. Autogouvernance et autogestion

Tableau 58. Enoncés concernant les aptitudes a gétes tensions personnelles

Theme Aidant Extraits ltems
. . . , . L Dés qu’un événement sort
A(r;gmsse_s_hors AOL « je faisais une crise d’angoisse devant ce voyefgére toute du quotidien, je suis
u quotidien seule » o
angoisseé(e).
Gestion (a propos du déces d'une de ses filles née hareiamptrice)
dévénements  A.02 « on I'a perdue a I'age de vingt ans, il y a dixithans de ¢a. C’est au-dessus de mes
de vie ) Donc on a déja vécu ¢a et moi revivant ¢ca avec marn c’était forces de revivre de
antérieurs a au-dessus de mes forces. » nouveau un événement
PAVG AO7 « il y a deux choses [...] ou j'étais psychologiquetredfondré grave.
) [...] c’est au décés de mon pére et au déces de mev>me
« Cela me fait mal, de la peine si mon mari ne valgan [...]
Ce n'est pas de la déprime. Cela me fait seulemehtenzoir
A13 quelgu’un souffrir ou ne pas aller bien »
) « 'y a des jours [...] il reste allongé [...] et jéanplus envie
de rien faire’, il se laisse aller et |4 ¢a me fdit mal de le voir
comme ¢a »
« Ben s'il est pas bien, je suis, la je me sensrerée, je me
A.01 sens engloutie et la je me dis ouais ben voilaeoi, elle est
foutue »
A.01 « Donc pour moi il est pas question qu'il aille gaien »
« et donc la il ma empéché d'y aller. Il vouladgpque j'y aille
A02 et c’'est vrai je pressentais quelque chose si jtag j'avais
) peur gqu'il fasse une bétise donc je ne suis p&ealke suis - , L
restée » S'il/elle n’est pas blen, je
Ajustementa  A.04 « quand elle est pas bien [...] moi je dors pas la suivante » ne dors pas la nU|.t
e X S : ; i . suivante /ca me fait
I'état de la « la semaine derniére il a fait coelioscopie, gastopse parce | ion / ¢’
ersonne AVC  A.06 gu’il a une grosse anémie et ca m'a fait énormémeatter la montqr atension/c'est
P ; tension » dur a vivre pour moi
. . . L aussi.
« mon état que ce soit psychique ou de santéndmte
nerveuse, de tension intérieure, de digestion rikites
A.06 d’estomac, tout ¢a j'avais quand il préparait soramen la [...]
’ Et maintenant c’est retombé, on a eu les résultatg, était bon,
[...] moi ¢a va mieux donc c’est bien lié a son émanté a
lui. »
« depuis que lui a accepté sa situation, moi jéesucoup
mieux. Parce que quand vous étes a c6té de quelquiiu
A.06 refuse de se voir handicapé, qui veut pas étre icapé et qui
I'est quand méme finalement parce que il peut fééme, c'est
dur a vivre pour vous aussi, surtout a cinquantega@ns. »
A.06 « J'ai un peu de tension quand il est pas bien »
A.06 « Je subis son état. Je 'ai déja tres mal prig&pdque »

Gestion de « alors ceux-la je les ai pris entre quatre yeexigs ai envoyés Les « amis » qui se sont
Iéloianement A5 sur les roses » éloignés suite a 'AVC, je
de% amis ) « je leur ai dit allez vous faire foutre parce gaevous connais les ai envoyés sur les

plus. » roses.
Gestion de N : Je suis tiraillé(e) entre la
. « j'étais prise entre les deux parce qu'il fallaibccuper du
plusieurs A.06 . . personne AVC et une
responsabilités petit et du vieux » autre personne.
« Cela nous a donné une force de vaincre les praserhde L’AVC nous a donné la
A.10 cette force intérieure, je ne sais pas commentkifier, nous force intérieure de vaincre
Austement nous continuons a vivre » les problémes.
é adique « Le caractére vous savez trés bien que quandihiare 24h Nous avons réussi a
yadiq A12 sur 24h ensemble il faut essayer de trouver lejostnpromis, trouver un juste milieu, ou
) le juste milieu ou la personne est bien, quand &es bien a la fois lui/elle et moi
l'autre est bien aussi. C'est un tout. » sommes bien.
« moi je fais partie des gens, enfin disons assexz, dssez Quand je fais quelque
Détermination A0S difficiles mais disons quand ils font quelque chitseont chose, je suis

jusqu’au bout [...] quand il y a des moments de leadisons il
faut savoir faire face et remonter. »

déterminé(e) a aller
jusgu’au bout.
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Tableau 59. Enoncés concernant I'aptitude a fairem@pel a quelqu’un pour résoudre leurs propres

problémes, de santé ou autres

Aidant Extraits Items
A.09 « Javais demandé une fois une réévaluation deslieEnce dépendance »
A10 « Je n'ai jamais eu envie de me fai(e suivre psggiguement, c'est mon
) caractéere »
« Si j'avais vraiment un probleme de santé, je isea#ié voir un médecin. Pour résoudre mes problémes de
A.13 Jusqu’a présent, je n'ai pas vraiment eu de diff&siavec quelque chose, santé, j'ai déja fait / je projette de
si une fois j'avais une légére pneumonie. » faire appel a :
A.01 « j'en ai parlé a ma fille, donc qui travaille dans hopital » - un médecin,
AOL « quand.il a fgit son AVC, je 'su.is gllée la y(]jne psthologue) - un psychologue
: « je I'ai revu la quand j'ai fait ma crise d’angaie »
A.02 « j'ai été voir I'assistante sociale, elle va m’aith»
A02 € je cherche de l'aide pour mettre de_I’ordre dana maison donc j'avais . _
' demandé si elle connaissait une bénévole » Pour d’autres problemes qui me
« C’est pour ¢a que je vais voir la psychologue pguielle m’aide a concernent, j'ai déja fait / je projette
A.02 > - . - 5
trouver parce que des fois je veux vivre aussi » de faire appel a:
N2 « il faut que je téléphone a la banque aussi pawos ce qu'il faut, ce - une as.sistant’e §ocia|e,
' gu’on peut garder, ce qu'on doit pas garder. » - des aides bénévoles
« moi, j'étais incapable d'aller dans les bureatnouver des fonds, faire - des services administratifs.
A.07 des démarches pour demander a Pierre, a Jacquésa des subventions
[...] C'est mon tempérament. »
A.08 « Ben si il y a des choses, je demande a droigaughe »

Tableau 60. Enoncés concernant I'aptitude a fairempel a de I'aide pour soulager le réle d’aidant

Aidant Enoncés Item
AOL « il y a aucun souci mais vu mon état de santédganandé qu’une infirmiére vienne faire
) sa toilette »
AO1 « La petite est lourde c’est une ...donc j’gi dit. oui je garde tes enfants mais j'ai prévu
) de me faire aider. » -
A.03 « on n'a jamais été des saules pleureurs donc amadele pas » r?]%l;\rrglglggri(?:nnts
: « je n'ai rien demandé non plus j'ai pu me débrauitout seul » ; . '
A03 (a propos d'une aide-ménagérel’est suite aux propositions, oui, oui ils ontcila Jefs!“s capalb!e-de
' main. Au début, j'en voulais pas et puis bon apeésouve que c’est trés pratique » aire appel a .
« (& propos des sociétés qui envoient quelqu’un pour faire leage » J'en ai choisi un, ~ un n;em_ﬁre de la
A5 j'en ai a}ppelé. plu§ieurs, jai posé.des questiohgnés je me suis arrété sur une spciété. i une?rr:f]ilrri’iére
' Celle qui venait faire le ménage disons a Metz éhteaant y'en a une autre qui vient sur des services’
Oléron aussi, qui commence la semaine prochaine. » daide
N Pour le moment tout va comme ¢a, tta}n_t gue ¢aclur@me c¢a on ne demande pas d’aide domicile,
extérieure. » . ex .
A.06 (a propos des autres membres de la familfembéterai personne » Jfoﬂgglrﬁ ;?tj]tegr?erﬁr
A 06 « j'ai une femme dga ménage qui vient trois.heuaejspm.aine. Bgn j'ai trouvé ¢a bien demander &
' quand j'ai eu ma fracture du poignet, j'ai dit p@uoi pas. » personne.
AQ7 « on avait demandé une fois pour me soulage_r qje tede ou deux f_ois des repas, faire
' venir des repas pour pas que jaie la cuisine afai
A 07 (a propos de demander de l'aide & son #ls} donc je veux pas encore lui causer un

probléme de plus »

Tableau 61. Enoncés concernant I'aptitude a exprinmeses besoins et ses limites devant les proches

Aidant Extraits Items
A.01 « il sait que le jeudi matin, il faut rien me derdan»
A02 « Je lui ai dit maintenant ca suffit et puis il a&é et tout et ¢ca s’est bien
' passé » Je suis capable de dire a la
A04 « je I'ai emmenée mais je I'ai emmenée une foilsli jai dit que je personne AVC que ¢a suffit.
' continuerai pas parce que c'est trop lourd pour moi
A.07 « il m'est déja arrivé de I'envoyer promener »
A5 (a propos de promenades en ville pour se ressQudisons que c'était
' quelque chose que je faisais comme ¢a tandis qugenant j'en ressens le  Quand je ressens le besoin de
besoin » m’évader, je suis capable de
A.06 « il faut que je touche la terre, c’est vital [...Jest un besoin. Oui, oui c’est  I'exprimer a la personne AVC.
un besoin »
A06 « C'était déja une habitude de ne pas montrer q@shmalade a moins Quand je suis malade, j'ai
' gu’'on soit couché par terre » I’habitude de ne pas le montrer.
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Tableau 62. Enoncés concernant I'aptitude a exprinteses besoins aupres des services de santé
Aidant Extraits

« La aussi j'ai pleuré au téléphone j'avais télépbalans 13 maisons de
retraite pour avoir une chambre de vacances poumara, dans toutes les

A09 maisons de retraite, ils n'ont qu'une chambre deares, et la j'ai dd
pleurer » Je sais m'y prendre pour obtenir
A09 « je disais toujour_s a Ia_se,crétaire _donn_ez-moF:lw pour 13h30 pour que des arrang_ements de la part des
' ce soit terminé et que je sois rentrée a 16 heures. services de santé.
N alors j'ai parlé avec son médecin, le neuropsgtiei voila [...] il faudrait

gue je puisse partir au moins 8 jours »
« C’est moi qui ai demandé pour la placer en maersoins la car elle
A.09 devenait de plus en plus raide, elle n'aidait plelée se laissait parfois aller
et moi aprés 10 ans, je n'arrivais plus a la falieger »

« Alors je suis allé voir le toubib, je Iui ai ditcoutez maintenant c’est pas
Vous qui vivez avec lui c’est moi je lui ai racolg&oup du cinéma ou on
était obligés de faire demi-tour parce qu'il étpiralysé et je lui ai dit je suis
certaine qu'’il a besoin d’antidépresseurs alorsllen’a dit je ne discute pas »
« les toubibs a I'hépital ah n'importe quoi A.01 @ suis bagarrée contre
elles, [...] j'ai trouvé quelque chose je voulais »

A.01 « Je voulais savoir pourquoi elle donnait ce médieat plutdt qu'un autre
etc. parce que dans les antalgiques elle les chaihgedonc je pense que je
lui faisais peur et c'est complétement dépassé »

A.01

A force de me bagarrer, jai fini
par obtenir ce dont j'avais besoin.

« j'étais assez agressive parce que jaurais vapllils s’occupent de mon
A.02 mari comme moi j'aurais voulu m’'en occuper dong @ eu des petits
problémes au départ aussi avec les aides-soignantes

« |l fallait disons forcer et disons casser lestages »
« pour qu'on me mette au courant, il fallait vraimiéorcer et disons des fois
il fallait vraiment rouspéter pour avoir des infoations »
« Je leur ai dit vous étes des rigolos vous, jex\#en mais comment ? Il a
fallu que je me bagarre et que je rouspéte fortrmbsons voir le responsable

Pour faire respecter la dignité de
la personne AVC, je suis capable
de forcer auprés des services de

A0S de service. J'ai dit écoutez, vous m’envoyez qualqoour l'aider » sante.

« Alors j'ai dit pas d’accord, je veux savoir avdnt] si ca passe bien. [...]

alors je leur ai demandé, je suis allé voir sonrétaire et tout de suite [le
cardiologue] est venu. Il est pas question, ellgemnd d’abord trois, quatre
jours voir comment ¢a se passe. Il faut provoqirersil y a rien »
« Ah ben ils informent pas beaucoup hein. Bahlaufait un AVC, mais est-
ce qu'il va se rétablir, est-ce qu'il va y restest-ce qu'il, oh ben il faut Lorsqu’il me manque des

A.06 attendre, ben combien de temps, le temps qu'ilfEut informations, je n'ose pas ou je ne

« le médecin me dit c’est dii au manque de fer bailjenveux bien mais il lui pense pas a demander un

donne pas de fer donc (rires) je ne vois pas detisol » éclaircissement.

Tableau 63. Enoncés concernant I'aptitude a reconii@e et contrer les normes sociales préjudiciables
Aidant Extraits Items

« il y a des gens de trés haut niveau, [...] qui enbitoujours ici par exemple que le

cerveau ne fait pas de progrés apres 6 mois, fere plus jamais, alors que cela a

été bien prouvé par la science que le cerveau geldigpe toujours jusqu'a la mort

[...]1ily a des docteurs, notamment le directeursoat des gens qui traitent parfois

les patients de facon horrible [...] Il y en a d'aegrqui sont fantastiques. Mais

c'était des gens qui étaient tres haut dans lagnidie. »

A.10 « je prends rien pour dormir, pas d'antidépresseur

AQl «avecmes enfants je trouvais que vraiment lesgsg@ n'allait pas donc je me suis

' beaucoup informée »

« le médecin traitant a dit on ne met pas un traié@t comme ca en place et donc

c'est resté comme ca »

A.10
A force de m'informer, il
m’arrive de remettre en
question les discours des
professionnels de santé.

A.02
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Tableau 64. Enoncés concernant les stratégies depuom

Theme Aidant Extraits Items
« Dans mes connaissances, il y a des gens quiyj@us, avec I'age,
A.12 ont besoin de plus d'aide car ils ont moins dedokt puis au niveau
social, il y a des gens qui ont besoin plus quesnsu
A13 « les autres membres de_ la famille ont des protdéafeesanté plus Quand je regarde
' importants » autour de moi, je me
Réinterpré- « je vois les copines, elles ont toutes mal quefgurieaussi alors je dis que mes
tation positive me dis c’est lié a I'age c’est normal » problémes ne sont pas
A.06 « Ma mere n'a jamais atteint cet age-la, je voisgrand-meére a pires que ceux des
cinquante ans elle faisait déja plus rien alorsrje dis t'es encore autres.
bien ma vieille. »
A06 « 0N ne nous a pas proposé autre chose et on sa @diturrait étre
' pire [...] faut toujours positiver »
AOL « C’est et je me dis c’est comme c¢a, y en a a gargeera plus tot,
' y en a a qui ¢a arrive plus tard, voila c’est comgae »
A03 « Ben avec I'age etc. [...] on fait avec aussi pagaél y a un temps
’ pour tout »
AO5 « En fin de compte on fait avec bon c’est pas awbleme moi j'y
' suis habitué »
. « bon ben maintenant c’est comme ¢a il faut fairecaun point c’est J'ai accepté 'AVC de
Acceptation A.05
tout » mon proche.
« Bon ben j'en ai pris mon parti »
A.06 . . - . )
« oui ben il faut faire avec, il faut faire avec »
« j'ai pris sur moi un peu tout [...] je laisse allquoi je veux dire. Je
A.08 suis un peu bon ben c’est fait, c’est fait on vader et on rentre
dedans quoi tout doucement »
A.07 « la maladie de ma femme je ne l'ai jamais accepté
« il faut surtout penser une chose c’est de vaircleoses comme
elles étaient avant et surtout penser a ¢a et clémer la personne
A.05 . S ) . . '
qui est handicapée mais la voir comme on la vayaint mais pas
comme une personne handicapée »
Déni « Ca fait mai_nten_ant plus d_’une dizaine_ d’annéese/_q'uinze ansde Je fais comme Si
A.05 toute facon je I'ai toujours ignoré et puis c’estit moi le cancer ca 'AVC n’existait pas.
n’existe pas je vis normalement. »
« On met sur le coté et on en parle plus voila cemenen méme
A.05 temps je me suis arrété de compter mon anniversagiaquante

ans, j'ai toujours cinquante ans »
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XV.5. Efficacité de la prise de décision en matiére de santé

Tableau 65. Enoncés concernant I'aptitude a identidr les problémes de santé et poursuivre une

prévention et un traitement efficaces

Theme Aidant Extraits Items
« je suis restée 10 jours a la maison ici et jeagmwmal marcher. Je me suis dit
A.09 c’est quand-méme pas normal, 10 jours il faudraiid-méme que ces
douleurs disparaissent. Je vais chez le médecin »
A.09 « cela faisait mal, ¢a faisait mal, je n’ai pas éét de suite chez le médecin » . .
. R s . . Je ne vais voir mon
« quand on tombe ca fait mal, je n'ai pas été dhemédecin non plus et le médecin que auand
A.09 dimanche j'avais une jambe comme ¢a, j'ai téléphnéa sceur qu’elle me cela va \c/]rain?ent
conduise aux urgences » mal
A13 « je ne vais voir mon médecin que quand cela va Jeal’y vais pas a titre '
Consul- ’ préventif. »
tation A.04 « on s'écoute plus, je sais pas moi, on fait, je pas si j'ai un peu mal ben ¢a
de pro. ) va passer. »
« il faut que j'aille voir des médecins pour destcdles, mon diabéticien, mon Je vois
A.10 cardiologue, je vais les voir régulierement deuxmis fois par an et ah oui i uliérc;/mlent des
quand méme, a part ceci j'essaie de ne pas trogtrasser » ?nédecins ou
A.04 « je vais voir mon médecin tous les trois mois » dautres
« j'ai mes injections de zoladex tous les troissmoais je tiens le coup, je me professionnels de
A5 sens en pleine forme » santé pour des
) « Ben tous les trois mois je vais voir mon médegeifgis mon injection de Iy A
o - visites de contréle.
zoladex et puis c’est tout terminé. »
A09 « J'ai eu un petit, des problémes de dos en maaipuha maman. Je ne
’ faisais aucune prévention pour le mal de dos »
AOL « J'ai des problémes de sciatique [...] mais borggee [...] et je fais attention
’ a ne pas me coincer le dos »
Préven- « Avant tout ¢a, j'allais en cure parce que javdes I'arthrose, j'ai de
ti Vd A.04 I'arthrose aux cervicales, j'ai de I'arthrose datesdos tout ¢ca bon ben je vais Je fais attention 3
rlr?z;]l d: plus en cure. » e ﬁ;zr?d%g lon a
dos A0G « je fais des pauses, voila et puis pareil j'ai gess problémes de dos donc ’
) j'essaie d'aller doucement voila. Le jardinage gaiss d'une heure a la fois »
A0B « je jardine un peu [...]. C'est des bacs a jardinar spnt surélevés, comme
' ¢a j'ai pas trop besoin de me baisser. »
A.06 « pour me préserver le dos pour pas avoir troprado»
A.08 « Pour nous préserver aussi pas qu'on se fasseamebs pour la lever »
A.10 a part cela je mange moins, je bois presque rien,
A.01 « J'ai du cholestérol donc je fais trés attentionir ce qu’on mange »
Alimen- A.01 « donc on mange beaucoup de légumes, y'a presquéepgraisses » Je fais attention &
tation A.01 « J'ai du cholestérol donc je fais treés attentionir ce qu’on mange » ce que je mange
« Oui je suis, comment dire, j'adore cuisiner demcmange pas de '
A.01 cochonneries chez nous. C’est beaucoup de légurassyariés, trés peu gras.
Je me dis si c'est bon pour moi, c'est bon pouniui
« javais arrété un moment donné avec ces antidses, [...] j'en avais un
A.09 peu assez de prendre ces médicaments [...] j'en axsi® bol et moi jai
carrément du jour au lendemain arrété ces antidepears »
A10 « je prends mes pilules (rire). Je prends des naddénts contre le cholestérol,
) contre la basse pression et contre le diabéte » . .
) ) : ) . : Je suis le traitement
A03 « C'est un peu d’hypertension c’est tout. On prend pilule tous les jours et rescrit bar mon
Prisede puis ¢a marche. » P medecin/king
médica-  A03 « En ce moment je n’ai qu’un probléme d’hypertems@est tout, qui est bien '
ments ) régulé et pis rien d’autre de spécial »
A03 « Tous les bobos secondaires, je les traite unigmémar un nouveau
' médicament ca s’appelle le mépris. »
A.04 « je prends des médicaments tous les jours. »
« si je reste ici, je prends pas forcément mondandieur mais si je vais chez coisidgﬁgtgg de
A.04 ma fille par exemple deux fois par semaine je éngs systématiquement sdi |
avant de partir. » medicaments selon
) les circonstances.
« de temps en temps quand je sens que ¢a va pas bbp je vais pendant Pour aller bien. ie
Activi- A0S deux heures me balader sur le bateau et je remti@ene. Et quand je suis a vais 1é uliérem’ejnt
tés ) la maison a Metz je dis tiens je vais faire un tearville, costume chemise me %alader
cravate et je pars deux heures en ville me balatigg reviens c¢a va bien. » )
A.10 « avec le diabéte, le cholestérol, il faut quandmadaire attention, Pour ma santé,
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je n'ai pas assez d'exercice physique, mais nomeie je fais des promenadegessaie de pratiquer

ou bien de la marche, de la gymnastique un peliexiercice plus d’'activités
physiques.
A5 « Je fais du yoga aussi, ¢a aide beaucoup aussm@aidée a pas bouffer les Je pratique de la
' médecins aussi a Nancy quand il a fait son AVC » relaxation ou
A06 « J'essaie de me calmer » d’autres activités
) « Du yoga [...] j'en fais en groupe [...] et puis toseule» pour me calmer.
A02 « son handicap est lourd donc au départ commeigétaiment trés
) dépressive, je n'aurais pas surmonté »
A02 « En ce moment j'évite un petit pele rendre visite a sa mémgrce que [...]
) je veux me protéger »
A04 « maintenant j'arréte pres de |§l porte d ent‘reedgscends plus sur le parking Jadapte mes
parce que j'arrive plus a remonter » S
L S - activités pour
« le patchwork principalement oui, oui. Le trigetpeux plus tellement, le protéger ma santé
A.06 poignet il est, j'ai une tendinite, quand je triepta me déclenche une '
tendinite aussitot. »
« il a bien la mobilité mais j'ai pas de force ddegoignet. Il faut que je
A.06 m’entraine un petit peu »
« La gymnastique, la gym des poings (rires) lewsr pbids. »
« Depuis I’'AVC de mon mari [...] je ne laisse jamailé sur la porte de
A.01 I'appartement quand je suis seule a la maison emlisent ah s'il m'arrive
Adop- quelque chose il faut que les pompiers ou je redai puissent entrer. »
tion de « ¢ca me semble important que s'il m'arrive quelghese quand il est &
A X . . ) ; n.a. (trop
gestes A.01 I’hépital que je sais pas si je me casse la gudddut que les pompiers P
AN ) spécifique)
préven puissent »
tifs « Sion a quelque chose, ben il faut tout de suiéz chez le docteur quoi. Y'a
A.08 des choses que des fois on faisait pas attentiantague des fois on laissait

aller avant [...] ben depuis on va voir le docteuogu
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qui en ont découlé

XV.6. Motivation

Tableau 66. Enoncés concernant la motivation a seamtenir en bonne santé
Type Aidant Extraits Items

A10 « c'est moi qui gagne la plupart de I'argent dormtest pas trés romantique, Pouvoir

' c'est déja, pour l'argent, trés important que jessn trés bonne santé » travailler pour

nous faire vivre

me motive a me
maintenir en
bonne santé.

Mateériel « si qu’on me donne cing mille euros par mois &s pl..] au moins ¢a me
A.05 permettrait de faire beaucoup de choses et orgatesechoses différemment.
Et je vous parle trés franchement la »

« Ma motivation est que je n’ai pas envie d’'étrdade, je suis quand-méme

A.09 encore assez jeune et je n'ai pas envie de restmre toute ma vie a avoir
Intrinse mal & la jambe » Ne pas étre
m(;'Sse' A1D « C'est de pouvoir s'en sortir, c'est d'étre miehe;pouvoir retrouver sa santé malade suffit a
' d'avant, ¢ca ¢ca nous motive » me motiver a
Person- . : - \ L . .
nel _ «if I look in a mirror, that_s motivation enough_ » me malntenlr,en
Al4 « it has to be your own choice. It's like you dattip smoking because bonne santé.
somebody tells you to. You stop smoking becauseaotit yourself »
A.01 « pour étre heureux de vivre »
« Ah oui ! J'ai des enfants, des petits-enfants »
A.01 « Le séjour se passe ici, du matin au soir et duaomatin, les petit-déj’ et Voir grandir
tout. Donc tout ¢a, c’est motivant » mes petits-
Intrinse- A.02 « J'ai mes petites-filles aussi donc m’'occuper @s petites-filles » enfants, pouvoir
que « une petite fille au mois de juin, un petit garganmois de juillet eh ben ga m’en occuper,
Famille A.06 change encore. Ca fait des raisons de se main&nbonne santé quoi, de cela me motive
faire son possible » a me maintenir
A06 « je veux voir grandir mes petits-enfants [...] le#gouvent, jouer avec eux €n bonne sante.
' tout ¢a, ca me motive et ca me donne la force »
« Ben j'en aurais quand méme de 'arthrose maisosis voulez j'aurais moins
A.04 besoin d'étre en forme donc jaurais moins bes@rprendre des
La médicaments » J'ai besoin
responsab A04 « pourvu que je tienne le coup jusqu'a ce qu'atlie, ju’elle ait trouvé son  d'étre en forme
ilité ' appartement et qu’elle soit installée » pour m'occuper
d’aidant « sa présence me permet dans ces moments-la deeplassser aller. Parce  de lui/elle, cela
comme A06 qu’il faut que je réagisse pour moi et pour lui. » me motivc_e ame
moteur de ' « on a besoin d’étre en forme et n'importe quelgeetravers ca déregle le maintenir en
santé systeme. » bonne santé.
A 06 « si ils me trouvent quelque chose comment onik&a?eC’est ca le gros
' probléme, si je suis malade comment on va faire ? »
A06 « Alors la c’est pareil mes filles m'ont enguewdies m’ont dit écoute maman, Puisque
' nous on ne peut pas s'occuper de papa il faut giéut... » personne
d’autre ne
Extrinse- s’c?c?:L:err)zI: de
que A06 « mes filles, elles disent margan force pas, andital faut que tu restes en luilelle, mes
onne santé » praches me
disent de rester
en bonne santé.
A13 « je n'ai pas besoin d'étre motivée C’est parce jgueétais pas encore
' malade »
A02 « Je n'ai plus de motivatio.n. A part mon mgri owand on.m’i.nvite au dernier  Je ne me sens
’ moment mais autrement je vis sans motivation » pas
Amotiva- A03 « Je vois pas. Quelle motivation on peut avoir 3dlis pas. Non dans I'état ~ spécialement
tion ' actuel des choses, bon ben ¢a va quoi » motivé(e) a
« Non. J'ai fait deux embolies pulmonaires, la pe@ic’est ma femme qui  prendre soin de
AQ7 m’a dit d’aller chez le docteur. La deuxiéme enmtbgliie j’ai fait, je me suis, je ~ ma santé.

suis tombé dans les pommes, les pompiers sont menakercher et ils m'ont
amené a I'hépital »
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Tableau 67. Enoncés concernant la motivation a étrmdant

Aidant Extraits Theme
A.02 « De ne pas venir le VO'(;'u(i?qul?;:fte; Un pemot un abandon J'aurais I'impression de I'abandonner si je
« on me conseille de ne pas venir Ielvoir tougdess mais si je ne NE prenais pas soin (_je lui/elle, je
A.02 ; : - culpabiliserais.
viens pas je culpabilise. »
A.02 « et puis j'ai besoin de le voir » s . .
) o . J'ai besoin de sa présence.
A.07 « je suis incapable de vivre seul »
A.04 « quand on a une fille, on s’en occupe a vie. »
« devant le maire on s’est promis fidélité et aasise et pour moi
AQ7 c’était un devoir. » M’occuper de lui/elle est un devaoir.
' « je me suis pas séparé de ma femme c’est queng §eiis engage,
il faut que je tienne bon »
A07 « il'y a 'amour qui joue. Si je crois j'en ai riglfoutre de ma Je prends soin de lui/elle parce que je
' femme, je serais parti » I'aime.
Al  «un des objectifs que j’gi pour moi c’est que ﬂaiand-méme envie Jai envie qu'il/elle ait une vie la plus
' gue mon mari ait la vie la plus agréable possible » agréable possible.
A.04 «je veux pas la décevoir non plus, parce qu'elleassez battante » Je ne veux pas le/la décevoir.

XV.7. Attentes, perspectives, attitudes a I'égard du futur

Tableau 68. Enoncés concernant les perspectivessinté

Aidant Extraits Theme
« je suis probablement proche de cette santé neranairegard du fait que m'en suis
A.10 déja par le passé pas mal éloigné, mais je croesajest toujours faisable et je suis .
sure que I'année prochaine sera prés » Quand jimaginé mon
A05 « Ah bah la santé ma foi je fais avec, de touterige tiens le coup bon moi je peux etat de sante _d_ans un
. ; o ) , ~ an, je suis positif(-ve).
vous dire que j'ai un cancer de la prostate maisigan’empéche pas »
A06 « je suis trés positive. A part les jours, oui nlsont quand méme relativement
rares »
A1l « j'ai peur parce que j'avais une dépression » . -
« c’iast ?)as p%ur (;aqqué jai peur, c’esFt) pour moi » Jai peur Q’une: re0|d|_ve

A.06 « j'ai eu un cancer du sein. [...] ca m'inquiéte beaup. Et la c’est indépendamment de maladie (depression,

de lui, c’est indépendamment de lui, la c’est maéa moi et la

L cancer, etc.).
égoistement »
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Aidants

Tableau 69. Enoncés concernant les perspectiveséghrd de la vie personnelle
Extraits Iltems

« moi je n'ai pas d’enfant, j'aurai personne poue 1Isoigner quand je serai malade,
jirai en maison de retraite aussi, en maison dssoCa je ne vais pas me tracasser, me

A.09 N N
rendre malade en pensant a des choses comme oele temps, ¢a ne sert a rien du
tout. Autant étre un petit peu plus positif quevdie tout en négatif »
A.01 «j'ai décidé que je me préoccuperai jamais de nesxijours» J'essaie de vivre dans
AOL « Eh ben tant pis il se passera ce gqu'il se passeraa cirer il faut que je dorme, il faut le présent et de ne pas
' que voila, il faut qu’on soit en forme. Il faut gu’ vive » penser a plus tard.
A02 « je me suis apercue qu'il vivait toujours dond pasayé de ne plus penser a ¢a et de
' vivre dans le présent »
A02 « j'essaie de vivre que dans le pr_és_ent en ce moet@as de penser plus tard parce
' gue j'ai un peu peur »
« Nous dans la vie, on ne demande plus grand chosgemande de ne pas étre malade,
d'étre le mieux possible, de pouvoir vivre le parggtemps tranquillement ensemble et .
A.12 : . . Tout ce que je
que cela dure le plus longtemps possible et qearn®é ne change pas trop. Si ¢ca )
\ demande, c'est que
change un peu, on s'adapte » - ,
o ma vie ne se dégrade
« On touche rien, il bouge pas et ¢a va. » as
A.06 « C'est tout ce que je demande, que ¢a s’aggrave» pas pas.
« Une vie trés lisse c'est parfait. C’est une visdi, c’est ce gu'il me faut »
« Penser que la vie est difficile aujourd’hui mgise demain elle peut étre différente. J'y
crois pas trop mais c’est ce qu’on essaie de nre fai
« J'essaie de le croire pour pouvoir tenir le caupintenant. »
« je pense pas que I'avenir sera meilleur maigjéees » " o .
L - \ e s .~ Méme sije n'y crois
« Donc la vie n’est pas facile, c’'est pour ¢a gaeene dis que peut-étre que la derniére A
A.02 ; . pas trop, jespére que
partie sera meilleure. » Pavenir sera meilleur
« J'ai de I'espoir. (RIRES-SILENCE) Je pense qustaia moment difficile & passer et '
gu'il y en aura beaucoup. (SILENCE) Il faut queljavers le pessimisme pour pouvoir
tenir le coup maintenant. C’est ¢a disons que jeawente des histoires, je me mens. »
« je suis un peu pessimiste »
« Maintenant c’est fini, j'en ai quand-méme asgezpére pas qu’une nouvelle tuile va
A.09 - :
pas encore me tomber sur la téte [...] une angoisskeitir »
« Mais parfois je me dis mais maintenant tu powiaier et maintenant c’est la belle-  J'angoisse qu’un
A13 meére qui ne va pas. Et maintenant je suis cont&een’ai pas d’'autres problemes de  autre probléme
' santé. » nous/m’arrive encore.
« Maintenant j'espére que cela reste aussi. »
A.05 « j'ai toujours peur gu'il arrive encore quelquease »
A03 « On a toujours éteé des gens positifs bon apresigéahabitudes a prendre et puis ¢a va nous sommes des
tout seul. » gens positifs, nous
A.10 « nous avons des projets, mais ce dont nous awaswrbc'est le temps » avons des projets.
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questionnaire

Connaissances en matiere de santé

Liens de cause a effet entre les comportements modle de vie et I'état de santé

« On ne peut pas vraiment influencer sa santé, adiapsoit on I'a pas.

« Selon moi, avoir des activités physiques contriimaément a un bon état de santé.
< Selon moi, me nourrir correctement contribue vraingeun bon état de santé.

» Partir en vacances fait du bien a ma santé.

Attribution causale des symptomes de fatigue ebdéeur et des problémes de sommelil

* Je ne sais pas vraiment d’'ou proviennent mes dsuleu

+ Je ne sais pas vraiment d’ou viennent mes probldemesmmeil.

* Je ne sais pas vraiment d’'ou viennent mes problédmesids.

 Certains symptémes (fatigue, douleurs) proviend@sttement du fait que je sois aidant(e).

Connaissance des moyens d'acquisition d’'informatiethde savoirs en santé

« Quand j'ai besoin d’'une information, il m’arriveadler regarder sur I'ordinateur.

« Je lis régulierement des articles / livres suhée de la santé.

 J'ai fait des changements matériels a la maisadaptant ce qui se fait en institution.
» J'ai I'habitude de lire les notices des médicaments

Croyances et compétences liées a la santé et sestitnd’auto-efficacité

« Je me sens capable d'étre en meilleure forme phesiq

» Depuis que je suis aidant(e), j'ai mis en placaad@veaux comportements pour protéger ma santé
« Pour me maintenir en bonne santé, je prends exesuplées personnes que j'admire.

< Je ne me sens pas si indispensable pour mon proche.

* J'ai hérité du tempérament de mes parents.

« J'ai un caractére assez fort pour étre aidant.

* Il m’arrive d’exagérer quand je veux faire des gff@our ma santé.

» Depuis que je suis aidant(e), j'ai appris des gestgessaie de les garder.

Valeur accordé a la santé et aux buts de santé

Valeur accordée a la santé et aux comportemensade de maniere générale

» J'accorde une grande valeur a ma santé.
* Ma santé ne me préoccupe pas.

Valeur accordée a la santé conditionnée par le cB&dant

» Comme tout dépend de moi, je fais plus attentiorad&anté depuis que je suis aidant(e).
» Depuis que je suis aidant(e), ma santé passe eglfésies autres.
» Depuis que je suis aidant(e), je n’ai plus le tedpprendre soin de ma santé.
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Autogouvernance et autogestion

Aptitudes a gérer les tensions personnelles

* Dés gu'un événement sort du quotidien, je suis iasg(e).

* C’est au-dessus de mes forces de revivre de nouwweéuénement grave.

* S'il/elle n’est pas bien, je ne dors pas la nuivaote /¢ca me fait monter la tension / c’est duivae
pour moi aussi.

» Les « amis » qui se sont éloignés suite a I’AVQegeai envoyés sur les roses.

« Je suis tiraillé(e) entre la personne AVC et urteegoersonne.

* L’AVC nous a donné la force intérieure de vain@® problémes.

» Nous avons réussi a trouver un juste milieu, aifais lui/elle et moi sommes bien.

» Quand je fais quelque chose, je suis déterminégé@ajusqu’au bout.

Aptitude a faire appel a quelqu’un pour résoudnartepropres problémes, de santé ou autres

* Pour résoudre mes problémes de santé, j'ai déjhjéaprojette de faire appel a :

- un médecin,

- un psychologue

 Pour d’autres problémes qui me concernent, j'a @} / je projette de faire appel a:
- une assistante sociale,

des aides bénévoles

- des services administratifs

Aptitude a faire appel a de I'aide pour soulagerdée d’aidant

» Pour m'aider dans mon rdle d’aidant, je suis capdblfaire appel a :
un membre de la famille,

une infirmiére,

des services d'aide a domicile,

- je préfére tout gérer tout seul et ne rien demaagmrsonne

Aptitude a exprimer ses besoins et ses limitesrdéss proches

« Je suis capable de dire a la personne AVC queffia su
* Quand je ressens le besoin de m'évader, je suabtape I'exprimer a la personne AVC.
« Quand je suis malade, j'ai I'habitude de ne pandatrer.

Aptitude a exprimer ses besoins auprés des serdesanté

« Je sais m'y prendre pour obtenir des arrangemeniis plart des services de santé.

* A force de me bagarrer, jai fini par obtenir centlpavais besoin.

* Pour faire respecter la dignité de la personne A¥Guis capable de forcer auprés des services df
santé.

 Lorsqu'il me manque des informations, je n'ose @age ne pense pas a demander un éclaircisser

nent.

Aptitude a reconnaitre et contrer les normes sesigréjudiciables

A force de m'informer, il m’arrive de remettre enastion les discours des professionnels de santé.

Stratégies de coping

» Quand je regarde autour de moi, je me dis que nuBgmes ne sont pas pires que ceux des autrgs.

 J'ai accepté ’AVC de mon proche.
» Je fais comme si 'AVC n’existait pas.
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Efficacité de la prise de décision en matiére de 1siz

Aptitude a identifier les problemes de santé erguaure une prévention et un traitement efficace$

« Je ne vais voir mon médecin que quand cela va ergimal.
« Je vois régulierement des médecins ou d'autreggsfnnels de santé pour des visites de controlg.
« Je fais attention & mon dos.

« Je fais attention a ce que je mange.

« Je suis le traitement prescrit par mon médecin/kiné

« Jadapte ma consommation de médicaments seloiréemstances.
« Pour aller bien, je vais régulierement me balader.

* Pour ma santé, j'essaie de pratiquer plus d'aésvithysiques.

« Je pratique de la relaxation ou d’autres actiyigs me calmer.

» J'adapte mes activités pour protéger ma santé.

Motivation

Motivation a se maintenir en bonne santé

« Pouvoir travailler pour nous faire vivre me mot&vene maintenir en bonne santé.
* Ne pas étre malade suffit a me motiver a me mamgenbonne santé.

7

« J'ai besoin d’étre en forme pour m’'occuper de lig/eela me motive a me maintenir en bonne sa

 Puisque personne d'autre ne pourrait s’occupeuitile, mes proches me disent de rester en bon
santé.

» Je ne me sens pas spécialement motivé(e) a previdrde ma santé.

« Voir grandir mes petits-enfants, pouvoir m’en oauygela me motive & me maintenir en bonne s?{yté.
t

e

Motivations a étre aidant

« Jaurais I'impression de I'abandonner si je ne pigpas soin de lui/elle, je culpabiliserais.
+ J'ai besoin de sa présence.

» M’occuper de lui/elle est un devoir.

* Je prends soin de lui/elle parce que je I'aime.

« J'ai envie qu'il/elle ait une vie la plus agréaplessible.

* Je ne veux pas le/la décevoir.

Attentes, perspectives, attitudes a I'’égard du futu

Perspectives a I'égard de la santé

* Quand j'imagine mon état de santé dans un anjgesaitif(-ve).
» J'ai peur d'une récidive de maladie (dépressionces etc.).

Perspectives a I'égard de la vie personnelle

» J'essaie de vivre dans le présent et de ne pasmepdus tard.

« Tout ce que je demande, c’est que ma vie ne sadégas.

* Méme si je n'y crois pas trop, j'espére que I'avesgira meilleur.
« J'angoisse qu'un autre probléeme nous/m’arrive encor

* Nous sommes des gens positifs, nous avons desgsproje
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( BACKGROUND )

Informal caregivers are increasingly requested to provide daily home care
to stroke survivors to avoid institutionalization (Kjellstrom et al. 2007).
Although there is no consensus about whether and at which time they
adjust to their new role (Gaugler, 2010), studies agree that caregivers are
long-term impacted in their lives, and the psychosocial repercussions of
caregiving are determined by gender. Two years after stroke, we aimed at
identifying a gendered adjustment and analysing the female informal
caregivers’ psychosocial impacts of providing care to a stroke survivor.

( METHODS ]

Design. Cross-sectional national study

Sampling. Main informal caregivers of stroke survivors living at home, 2

years after a stroke which occurred between January 2006 and June 2007

- 18 months period.

Instrument and measures. At home face-to-face questionnaire

- Caregiver Reaction Assessment (CRA; Given & al, 1992) 24 items
divided into 5 dimensions (see table 1)

- Seven questions about the evolution since the stroke onset of
caregivers’ tasks and responsibilities in the household.

- Barthel Index (Mahoney & Barthel, 1965): autonomy of the stroke
survivors in 10 activities of daily life [0;100], measured by their
caregivers.

- Socio-demographic characteristics

Statistical analyses.

Means and percentages; t tests and x? for the female/male comparison.

( RESULTS )

Population: Participation rate among the whole Luxembourgish eligible

population: 26.5%

- 62 main informal caregivers

- 41 women (m=59,1 years + 13,9); 21 men (m=59,6 years + 13,9)

- 51 in partnership with the care-recipients, 6 children

- Stroke survivors’ autonomy tends to be higher among men caregivers
(m=92.5+13.8 vs. m=76.4+33.2) but the difference is not significant at
p< .05 (p=.093 §).

Caregiver Reaction Assessment’s dimensions and items (Table 1).

Women are more affected in terms of physical health, disrupted schedule

and lack of family support. No gender differences are found in caregiving

esteem and in impact on finances, both dimensions being perceived

positively. However, an items comparison reveals that less women

declare to « enjoy caring for their partner » (67.9% vs. 93.8%%*). More

women feel « tired all the time » (50% vs. 12.5%**) and find « difficult to

find time for relaxation » (35.7% vs. 6.3%*). They also tend to admit more

frequently that “their family left them alone” (44.4% vs. 18.8% §) and that

they “visit family and friends less” (44.4% vs. 17.6% §).

Tasks and household responsibilities (Figure 1). More women consider

that since the stroke event, they are more “in charge of the relationships

with professionals” (52% vs. 6.3%; p= .003) and “have more household

responsibilities” (37.5% vs. 5.9%; p=.020).

Table 1. Comparison between women and men informal caregivers in the
CRA's 5 domains (Student ) and significantly different items (x? test)

WOMEN MEN
m(c) /% m(e)/% t/x* p'
CAREGIVER ESTEEM [0;100] 73.0(19.4) 79.7(9.2) -1.30 .202
Caring is important to me. 821 100 322 073 §
I enjoy caring. 67.9 93.8 3.89 .049 *
LACK OF FAMILY SUPPORT [0;100] 39.9(24.7) 25.0(15.6) 218 .035 *
Others have dumped caring onto me. 35.7 1.8 310 .078 §
It is very difficult to get help from my family. 17.9 0 3.22 073 §
My family left me alone to care. 44.4 18.8 292 .087 §
IMPACT ON SCHEDULE [0;100] 46.7 (29.7) 26.2(18.8) 2.54 .015 *
1 visit family / friends less since | am caring. 44.4 17.6 3.33 .068 §
Caregiving makes it difficult to find time to relax. 35.7 6.3 471 .030 *
IMPACT ON HEALTH [0;100] 33.0(22.11) 19.1(20.1) 2.06 .045 *
Since caregiving, | feel like | am tired all the time. 50.0 12.5 6.19 .013 *
IMPACT ON FINANCES [0;100] 21.1(21.5) 19.8(15.8) 0.22 .829
1p significance level: § <.1; *< .05
ibilities in the
[ 7
Relationships with the irofessionals 63
| Car drivi | s
ar driving ‘
E WOMEN
Inviting friends / relatives | ‘ I Less
C=s3 [ No change
ganizing holiday / leisure | -‘ B Vore
|Administrative affairs | >6 MEN
—
5.0 10.0 [[] No change
L = pping__ -‘ 1 More
53 15.8
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Figure 1. Evolution of 7 tasks and responsibilities in the household since the
stroke onset among woman and man informal caregivers (%), gender
comparison (x2 test ) and significativity level (*p <.05; ** p<.01)

( CONCLUSION )

In the long term, deeper psychosocial repercussions of the stroke event
and especially of informal caregiving are more observed among women.
These specific impacts may partly characterize a gendered-styled
adjustment which should be discussed (Carroll & Campbell, 2008).
Follow-up qualitative research will help understand and analyse
women'’s caregiving process. In order to respond at their specific
requests and needs, the CRA also seems to be an appropriate tool to
help set up and evaluate interventions aimed at reinforcing informal
caregivers’ “health capability”, at least in our cultural context.
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DETERMINANTS OF CAREGIVING-RELATED
ESTEEM AMONG FAMILY CAREGIVERS
Two years after their care-recipients’ stroke

BUCKI Barbara'->3, SPITZ Elisabeth?, BAUMANN Miché¢le!

'Research Unit INSIDE, University of Luxembourg

2EA 4360 APEMAC, Nancy, Paul Verlaine - Metz & Paris Descartes Universities, EPSaM, Metz, France
3Doctoral project funded by the National Research Fund of Luxembourg - Allocation Formation Recherche

ABSTRACT

Background. Stroke leads to long-term changes for patients’ family caregivers. We analyzed the relationships between caregivers caregiving esteem and its social

determinants. Methods. Two years after a stroke onset, 45 family caregivers r

to questi ed face-to- face, which assessed: 1) Caregiver

Reaction Assessment; 2) Carer Satisfaction with Community Services scale; 3) evolution of cultural actlvltles, and 4) caregivers’ social resources. Results. Family
caregivers with high caregiving esteem report high social resources. Discussion. Caregiving esteem being a relevant marker, support programs centered on it can

reinforce caregivers’ health capability.

BACKGROUND

Improving caregivers’ well-being has become a challenge for health
policies. The capability approach (Sen, 1995) defines individual well-
being as the opportunity to live the kind of life people value.
Understanding caregivers’ health capability (Ruger, 2010) requires to
measure caregiving esteem and to analyse its determinants among
caregivers’ social and psychological resources.

METHODS

Design. Cross-sectional national study. The ‘General Inspection of Social
Security’ listed all the survivors living at home two years post-stroke.
Sampling. Family caregivers were designed by their care-recipients
Instruments and measures. Face-to-face questionnaires, at home:

- Caregiver Reaction Assessment (CRA; Given et al, 1992); 5 reactions
towards caregiving: caregiving esteem (dependant variable), impact on
schedule, lack of family support, impact on health, & impact on
finances.

- Carer Satisfaction with Community Services (Simon et al.,, 2003).

Social resources score [0;100]: ‘my family worked together in taking

care of the stroke-affected person’, ‘the bonds between us (family, friends)

got stronger’.

Evolution of cultural and religious activities since the stroke

occurrence [0;100]: theatre/ cinema, reading, religious practice.

Statistical analyses.

- Linear regression with each variable to explain caregiving esteem.

- Significant factors entered in a multiple regression.

RESULTS

Population.

45 family caregivers (60.1 +12.1 years) participated.

- 61% women, 85% in partnership with the stroke patients.

- 1/3 working, 1/3 retired, 1/3 unemployed.

Care-recipients: 60% men (64.8 +£15.7 years)

- 59% retired, 27% unemployed (27%)

- Residual impairments 2 years post-stroke: sensitive by 53%, memory
& language troubles by 40%, and motor deficiencies by 38%.

Descriptive results (Table 1). The caregiving esteem score is 75.2/100;
this measure is similar to other studies analyzing caregiving three years
after stroke (Post et al, 2007; 72.5/100) as well as caregiving to cancer
patients (Nijboer et al, 1999; 79.7/100).

The most affected negative effects of caregiving are its impact on schedule
(39/100) and lack of family support (35/100).

Factors influencing caregiving esteem (Table 1). Higher caregiving
esteem is related to lower impact on caregivers’ health, but with higher
social resources, and satisfaction with community services.

Table 1. Descriptive results of the psychological and social variables, and their effects
on caregiving esteem (n=45)

Descriptive Linear models
results  explaining car. esteem
% A P
Sex (women) 61 -5.80 0.259
m (o)
Age 601 (12.1) 0.12 0.560
Caregiver Reaction Assessment [0;100]
Caregiving esteem 75.2 (16.5) - -
Impact on schedule 389 (27.8) -0.05 0.612
Lack of family support ~ 34.6  (22.6) -0.15 0.168
Impact on health 279 (21.9) -035 0.001 ***
Impact on finances 206 (192) -0.09 0.504
Carer Satisfaction with Community Services [0;100]  56.1 (15.8) 0.27 0.048*
Social resources [0;100] 711 (23.7) 031 0.003 **
Evolution of cultural and religious activities [0;100] ~ 46.3  (9.5) -0.37 0158

The final regression model shows that high social resources and a low
impact of care on health explain 24.2% of the caregiving esteem variance.

Social
resources

B=0.452%*

Caregiving esteem
(R%adjusted=24.2%)

Impact on
health

Figure 1. Determinants of caregiving esteem

DISCUSSION

Our main findings reveal that a strong family/friend network associated
with the capacity for caregivers to preserve their health play an important
role in valuing caregiving.

Family caregivers are becoming a ‘risk population’ for the healthcare
system. Taking into account their caregiving esteem can be considered as a
relevant marker of well-being in the health capability approach.

PRACTICAL IMPLICATIONS:
:> To implement a diagnosis of caregiving esteem.

To encourage/motivate caregivers to build a social
network around the disease management

|:'> To develop support programs; for example the
trialogue experiment (Amering, 2010)
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WHICH CAREGIVING ESTEEM FOR WHICH
GENDER?
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SScientific Director of the Project « Living after stroke »

The esteem gained from giving care is considered as a part of the
family caregivers’ “health capability” (Ruger, 2010). A recent
study shows that the caregiver esteem score doesn’t differ
between men and women (Bucki et al., 2012). Now our research

Design. Cross-sectional study. Sampling. Family caregivers
designated by care-recipients living at home two years after
stroke. Instruments and measures. Face-to-face questionnaires,
at home. Patients data: Current neurological impairments:
motor, visual, sensory, language, and memory, using the
American Heart Association Stroke Outcome Classification
(Kelly-Hayes & al., 1998) ; Life satisfaction (noted [1;10]).

OUND )

question is: are its internal and external contributing factors
identical? Among Luxembourg and north-eastern Portugal family
caregivers, our aim is to analyse the determinants of the
caregiving esteem according to gender.

oDS )

Family caregivers data: Caregiver Reaction Assessment (CRA;
Given et al, 1992); 5 domains: caregiving esteem (dependant
variable - 5 items noted [1;5]), impact on schedule, lack of family
support, impact on health, & impact on finances ; Life satisfaction
[1;10]; Confidence in information subscale (2 items [1;5]) from
Carer Satisfaction with Community Services (Simon et al,, 2003).
Statistical analyses. Multiple regressions: one per sex.

NGS )

91 stroke patients from Luxembourg (n=45) & Portugal (n=46) ; their main caregivers: 66 women (60.2+13 years) &25 men (60.3+12).

PATIENTS’ CHARACTERISTICS %
Current neurological impairments [0;100] ~ Motor 50.5
Visual 19.8
Sensory 495
Language 44.0
Memory 40.7
m (o)
Life satisfaction [0;100] 59.7  (21.6)

Figure 1. Women caregivers with a high caregiving esteem trust
information from community services and care for patients
keeping few sensory impairments.

Confidence in

B=0.412%
information

Caregiver esteem
(R?adj.: 25.7%)

Patient’s sensory
impairment

Figure 1. Women’s determinants of caregiver esteem

FAMILY CAREGIVERS ‘ CHARACTERISTICS m (o)
Caregiver Reaction Assessment [0;100] Caregiving esteem 75.2 (16.5)
Impact on schedule 389  (27.8)
Lack of family support 346  (22.6)
Impact on health 279  (21.9)
Impact on finances 206  (19.2)
Confidence in information [0;100] 573 (27.2)
Life satisfaction [0;100] 651  (19.1)

Figure 2. Men caregivers with a high caregiving esteem are those
who are low impacted on their health and care for patients
satisfied with life.

Impact of
caregiving on
health

B=0.471*

Caregiver esteem
(R?adj.: 44.7%)

Patient’s life
satisfaction

Figure 2. Men’s determinants of caregiver esteem

( bscosson

Men’s caregiver esteem seems to be reinforced by their health
status. In contrast, women are more sensitive to the interaction
with the healthcare system and to the patient’s sensory
functioning. Thus, both internal and external factors contribute
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to men and women caregivers’ health capability.
Professionals, in their practice, must keep attentive to the
specific needs of new generations of familial caregivers.
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Annexe XXI. Résumé de la these en francais

Dans les pays de I'Union Européenne, le maintieloraicile des personnes dépendantes est
assuré, en partie ou totalement, par les famil@wiron 10% des personnes de I'entourage proche
sont devenus des aidants familiaux dont les candittle vie qui en découlent leur sont imposées par
des systémes de santé en déficit de structures sémlices adaptés aux besoins engendrés par les
séquelles liées aux maladies chroniques, comneelieis d’'un accident vasculaire cérébral (AVC).

Pour les aidants, les efforts & produire pour feéde & ce mode de vie met en lumiére une
situation a risques pour leur santé physique, neene sociale. Afin d’appréhender cette
problématique d’actualité, le cadre théorique de travaux doctoraux a reposé sur un paradigme
récent, celui de «capabilité de santé » (Rugef,ORO0Il s’inspire des théories philosophiques,
économiques et politiques qui ont tenté de metirgoar les dimensions qui fondent I'aptitude a
atteindre un état de santé optimal. Paradoxalengtnteci malgré l'intérét incontestable de cette
conception, aucune étude n’a proposé son opératieation.

Les objectifs de notre recherche ont été d’'une pagxplorer les connaissances théoriques sur
le contenu des dimensions internes et externes @samp la capabilité de santé des aidants familiaux
et d’autre part, d'amorcer leur opérationnalisatimut en identifiant les relations qui les unissent

Nos premieres études ont utilisé les données déageéte sur le mode de vie deux ans aprés
un AVC, réalisée au Luxembourg auprés de 62 vidimiede leurs aidants a partir desquelles une
analyse des correspondances de contenu entre ldisngéBsions de la capabilité de santé et les 152
items du questionnaire a été opérée. Nos résubiattsmontré que pres de 80% des items du
questionnaire-aidant ont couvert des dimensionseptés dans la capabilité de santé, majoritairement
de type externe. Puis des analyses sur le genfaid@nt, la valeur accordée au réle d’aidant et le
divergences au sein des réponses des aidants etidss a propos des répercussions sociales et
émotionnelles de 'AVC, ont été menées. D’aprésndgsiltats, les femmes-aidantes ont, plus que les
hommes, ressenti des impacts négatifs de leurdiéidant sur leur état de santé et sur I'orgarosati
de leur temps, et elles ont estimé manquer deesotamilial. Cependant, prendre soin d’'un proche a
procuré du plaisir a une majorité d'aidants famiiala valeur accordée au réle d'aidant a été
favorisée par la perception de soutien venant defegsionnels et de la structure familiale et/ou
amicale qui s'est organisée autour de la victim¢'’AC. Les répercussions sociales de 'AVC ont
touché de facon similaire aidants et aidés, bienlgs aidants aient eu une tendance a surestimer le
bouleversements que 'AVC a entrainés sur leudeieouple.

Nos secondes études ont développé d’'une part, weeédqure de réduction du nombre des
items du questionnaire-aidant de I'étude AVC-Luxeonlg qui définissent notre modele conceptuel et
proposé d’autre part, des items complémentaires idaine étude qualitative menée par entretiens
semi-directifs auprés de 14 aidants du LuxembotirdeeLorraine. Apres réduction, notre modéle
conceptuel qui comprend huit dimensions a été tipéralisé par 20 items dont les propriétés
psychométriques se sont avérées satisfaisantggplication d’'un modele d'équations structurelles a
révéelé que les dimensions dont les poids ont ét@lles élevés regroupent I'état de santé physigue,
soutien familial et les conditions matérielles. nadyse thématique du contenu des verbatim
correspondant aux dimensions de capabilité de skntgpe interne a permis de formuler de 77 items
explorant, en plus des dimensions initialement fdéms, celles des compétences psychosociales et
des styles de coping. Des ajustements par rapp@amadigme initial se sont avérés nécessaires.

Notre recherche doctorale a mis en évidence déssgisnovantes et inédites visant I'amélioration de
la capabilité en direction des aidants valorisala #is leur autonomie et leur besoin d’étre spuge
dans le maintien de leurs aptitudes favorablesiadanté. Nos travaux ont développé un instrument
de capabilité de santé qui, une fois sa validitéirnEtrique réalisée par des cliniciens et sa itélid
psychométrique menée, permettra de répondre afawlités majeures. Cet instrument pourra d’'une
part, évaluer individuellement les besoins spéadget les priorités des dimensions de capabiité d
santé des aidants a renforcer afin de mieux lestani vers des programmes d'activités d'éducation e
de soutien adaptées. D'autre part, il pourra éteeéehelle d'évaluation de la performance du conten
de ces programmes.
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Annexe XXII. Résumé de la thése en anglais

In many European countries, home care of depermrons is ensured in part or entirely by
families. Approximately 10% of relatives have beeofamily caregivers whose life conditions arise
from current deficit of health systems’ structueesl services tailored to the needs generated by the
sequelae of chronic diseases, such as those emaiftgn a stroke.

For the caregivers, the efforts to be made in otdeope with this lifestyle pose certain risks
for their physical, mental and social health. ldesrto understand this topical issue, the theaietic
framework of our doctoral work was based on themé& health capability paradigm » (Ruger, 2010).
It draws on the philosophical, political and ecomomhmeories which have attempted to uncover the
dimensions which underlie the capability to achiavstate of optimal health. Paradoxically, despite
the undeniable importance of this concept, no rebdzas enabled its operationalization

The objectives of our doctoral work were, on thetfhand, to explore the theoretical content
of the internal and external dimensions composhmeg health capability of family caregivers and,
secondly, to initiate its operationalization ancbritify existing relationships between its various
dimensions.

Our first analyses used the data from a Luxembaged study on lifestyle two years after a
stroke, conducted by questionnaire among 62 vicntstheir 62 caregivers. In a first step, a canten
correspondence analysis between the 15 dimensfdmsatth capability according to Ruger and 152
guestions measuring the lifestyle of Luxemburg faroaregivers was performed. As a result, nearly
80% of the caregiver-questionnaire items measuredlimensions of health capability, the majority
of which were external. Thereafter, in a secong,sfarther analyses were pursued according to
different approach angles: according to the gentidre caregiver, according to the value giverht t
role of caregiver, according to the possible déferes in the caregiver/survivor dyad with regard to
the emotional and social impact of stroke. Our ltssshowed that, in the Luxemburg-stroke study,
women caregivers, more than men, felt the negatiygact of their role on their health and the
organization of their time and deemed they lackilfasupport. Conversely, taking care of a loved one
provided pleasure to a majority of family caregai€Fhe value placed on caregiving was enhanced by
the perception of support from professionals amailfdfriends structure organized around the victim.
The social repercussions of stroke affected caeegivjust as much as victims; moreover,
comparatively to victims, caregivers tended to egémate the upheavals that stroke had brought to
their relationship.

The second part of our studies developed, on thkeh@md, a procedure for reducing the
number of items in the caregiver-questionnairehef tuxemburg-stroke study and proposed, on the
other hand, additional items stemming from a gatlié study led by semi-structured interviews
among 14 caregivers from Luxembourg and Lorrainee Tonceptual model resulting from our
analyses comprised eight dimensions and was opeaditied by a 20-item questionnaire with
satisfactory psychometric properties. The dimerssitirat contributed the most to health capability
regrouped physical health, family support and foiandisposition. The thematic content analysis of
the verbatim corresponding to the internal dimemsiof health capability led to the creation of 77
items measuring, in addition to the originally falated dimensions, life skills and coping styleseT
general structure of the paradigm was retainedcbahges in relation to the original paradigm were
needed.

Our doctoral research has highlighted innovativeé aavel tracks for improving family caregivers’
health capability, enhancing both their autonomg treir need to be supported in maintaining their
skills towards their health. Our work has develop&dinstrument which, once its clinical validity
performed by clinicians, and psychometric validsgmpleted, will address two major purposes. On
the one hand, this instrument will assess caregfigpecific needs and priorities of health capgpbili
dimensions to be strengthened, thus allowing riefgrthem to better tailored education and support
programs activities. On the other hand, this sedlesvaluate the performance of programs’ content.
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