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La conjugaison de plusieurs facteurs politiques, sociaux et économiques
a entrainé des transformations fondamentales au sein des modes de
prise en charge des personnes dgées en perte d’autonomie cognitive ou
physique. C’est ainsi que 'actualisation de la politique de maintien a
domicile (MSSS, 2003, 2005), la prolifération des résidences privées
pour ainés (Charpentier, 2002), I'accessibilité a I'institutionnalisation
presque exclusivement réservée aux personnes en situation de trés grande
perte d’autonomie (Charpentier, 2002), la promotion des solidarités
familiales par les politiciens et les administrateurs (MSSS, 2005) ainsi
que le désengagement progressif de I’Etat dans la prise en charge des
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personnes agées en perte d’autonomie (Guberman, 1992) constituent
quelques éléments qui contribuent a alimenter les questionnements
autour du role de soutien des aidants familiaux aux personnes Agées
dépendantes. De plus, comme plusieurs femmes occupant un emploi
rémunéré doivent apporter du soutien a leurs parents tout en assumant
une multiplicité de roles, la problématique de I'articulation harmo-
nieuse entre les services d’aide formelle et informelle représente un
nouvel enjeu social. C’est d’ailleurs dans ce contexte qu'une équipe
de chercheurs de I'Université du Québec a Chicoutimi ont entrepris
une recherche qualitative dans le but de mieux comprendre la réalité
des enfants qui prennent soin de leurs parents présentant des pertes
d’autonomie physique ou cognitive, en fonction de sept milieux de vie
différents: personne agée vivant dans son propre logement (LA), dans
le domicile de 'aidant (DA), en résidence privée de taille moyenne
(RPM) ou de grande taille (RPG), en ressource intermédiaire (RI), en
résidence privée sans but lucratif (OSBL), en centre d’hébergement et
de soins de longue durée (CHSLD).

La premiére partie de ce texte circonscrit cette problématique au
sein du corpus documentaire existant. Par la suite, des informations sont
apportées sur les aspects méthodologiques de la recherche. La section
suivante présente les faits saillants de la recherche ou des informations
sont fournies sur les caractéristiques sociodémographiques des parti-
cipants, 'ampleur de la tiche des aidants ainsi que les difficultés que
vivent ces derniers dans la prise en charge d'un de leur proche et ses
répercussions sur différents aspects de leur vie en fonction des différents
milieux de vie a I'étude.

PROBLEMATIQUE ET RECENSION DES ECRITS

Au sein du gouvernement canadien, le discours dominant concernant
I'aide et les soins aupres des personnes 4dgées encourage le développement
des solidarités familiales et privilégie la mise en place d’un partenariat
entre la famille et 'Etat (Haven, 1998). Pour I'Etat, la famille constitue
le lieu de prise en charge par excellence, la solution de rechange aux
soins institutionnels (Guberman, 1992). Certains auteurs soulignent cette
tendance qui vise a transférer la responsabilité des soins hospitaliers a
la collectivité et qui a pour effet d’accentuer le role des proches aidants

(Santé Canada, 1998).

Il n’est plus a démontrer que les familles sont la pierre angulaire
de l'organisation des soins aux adultes dépendants et que le maintien a
domicile ne pourrait se faire sans leur apport (Garant et Bolduc, 1990;
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Thériault, 1991). Pourtant, le visage de la famille a changé et les proches
aidants sont souvent moins nombreux et moins disponibles (MSSS,
2005). Toutefois, les études démontrent que pour les personnes adgées
vivant dans leur propre domicile ou dans celui d’'un de leurs enfants,
90% de l'aide provient d’aidants informels ou familiaux (principale-
ment le conjoint et les enfants), tandis que les intervenants rémunérés
ou bénévoles du réseau de la santé et des services sociaux comblent les
10% manquants (Gouvernement du Québec, 1994). Selon I’évaluation
qu’en font Aronson et Neysmith (1996), lorsque les ainés sont hébergés
dans un centre hospitalier de soins de longue durée, 68 % des soins de
base sont donnés par les employés du centre et le reste par des aidants
informels.

D’apreés Vézina et Pelletier (2001), les formes de participation aux
soins different selon le milieu de vie de la personne dgée. D’une part, les
modalités d’action des aidants des milieux de vie naturels correspondent,
en général, aux tiches associées a la vie quotidienne et domestique,
a la gestion des finances, au transport et aux activités récréatives. Le
passage du domicile a une autre ressource d’hébergement occasionne,
pour sa part, plusieurs changements pour les aidants. Par exemple, en
résidence privée, les formes de participation de I'aidant sont marquées
par un changement significatif quant aux soins directs aupres de I'ainé.
Certaines tiches deviennent la responsabilité d’intervention du personnel
de la résidence, bien que les aidants familiaux demeurent présents. Les
aidants sont soulagés de certaines inquiétudes et de certaines tiches,
mais ils sont généralement en mesure d’apporter des suppléments en
termes de soins, de nourriture, de petits plaisirs et de confort. Les soins
qu’ils prodiguent se concentrent alors sur les éléments personnalisés de
I’hygiene de la personne, de 'entretien des vétements et de I'apparence.
La période d’admission qui correspond au passage du milieu précédent
a I'hébergement en CHSLD marque, pour sa part, une transition de
ce qui était privé et essentiellement géré par les membres de la famille
a un partage avec le systéme public. Une part importante des activités
de la vie quotidienne est transférée au personnel rémunéré. Laidant se
donne alors souvent le mandat de surveiller le déroulement des soins.
Les visites deviennent le moment fort de la participation des aidants
et les activités de soutien, d’aide et de soins se réalisent autour de ces

rencontres (Vézina et Pelletier, 2001, 2004).

En général, un seul membre de la famille joue le role de soutien
principal aupres de la personne agée en perte d’autonomie et, dans la
majorité des cas, cette personne est une femme (Keefe, 1998; MSSS,
2003). Pérodeau et Coté (2002) estiment, pour leur part, qu'un adulte
sur cing, au mitan de sa vie, est susceptible de prodiguer des soins a
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une personne en perte d’autonomie et doit faire face aux demandes et
aux responsabilités découlant de ce role, en plus de celles issues de la
famille et du travail. A ce sujet, Stephens et al. (2001) relevent que la
quasi-totalité des aidants (96 %) déclarent vivre certains conflits entre le
role d’aidant et les autres roles occupés. Or, de nombreuses études ont
démontré les effets négatifs des conflits interrdles sur le bien-étre des
aidants et de leur famille (Conseil canadien de développement social,

1999; Conseil de la famille et de 'enfance, 1999 ; Fredriksen et Schar-
lach, 1999).

Le fait d’occuper un emploi rémunéré réduirait de beaucoup l'en-
gagement des fils vis-a-vis de leur parent, mais il n’aurait guére d’impact
sur l'aide fournie par les filles. Il semble aussi que les femmes acceptent
plus facilement que les hommes de réduire leurs heures de travail, de
prendre des congés sans solde ou de renoncer a leur emploi. Selon I'Etude
canadienne sur la santé et le vieillissement (Canadian Study on Health
and Aging, 1994), prés du dixiéme des proches aidantes (9 %) quittent
leur emploi pour prendre soin d’'un membre 4gé de leur famille (Keefe,
1998). Au Québec, c’est plus du quart des femmes agées de 45 a 54 ans
dispensant des soins qui ont d( modifier leurs habitudes de travail,
tandis que seuls 19 % des hommes ont dii en faire autant (Conseil de

la famille et de 'enfance, 2004).

Le fait de prendre soin d’une personne agée peut avoir des consé-
quences sur des dimensions de la vie autres que le travail. Les familles
aidantes risquent plus que les autres de vivre du stress, de I'épuisement,
de I'isolement social, des problémes financiers, voire des ruptures (Orzeck
etal., 2001). Les conséquences de la situation d’assistance les plus souvent
citées chez les aidants familiaux sont la réduction du temps libre, la
diminution des activités sociales, la perte d’emploi, la perte d’intimité,
la surcharge des roles, la perturbation de la routine ménagere, les conflits
familiaux, la détérioration de la santé physique et mentale, la tension
dans les relations entre 'aidé et I'aidant, le stress, 'anxiété, la dépression
et I'épuisement (Barush, 1997).

Pour ce qui est des aidants familiaux qui soutiennent un de leur
parent qui cohabitent avec eux ou qui vivent dans leur propre logement,
plusieurs études (Baumgarten et al., 1992 ; Raveis, Siegle et Sudit, 1990)
mettent en évidence leur détresse psychologique. Ces aidants (pour la
plupart des femmes) se sentent déchirés entre 'engagement et 'abandon
des soins a mesure que les besoins de 'ainé s’accroissent (Pépin, 1998).
Selon Lévesque, Rochette et Paquet (1990), si les personnes dgées peuvent
demeurer dans leur milieu de vie naturel, c’est parce que la famille
leur accorde un soutien exceptionnel. Dans le contexte particulier du
virage ambulatoire, les aidants informels se voient imposer de plus en



Roles et responsabilités des aidants familiaux 133

plus de responsabilités lorsqu’ils fournissent a domicile des soins a une
personne dgée en perte importante d’autonomie (Vézina et Pelletier,
1998). D’ailleurs, c’est souvent avec une préparation minime ou nulle
et au détriment de leur propre vie personnelle, professionnelle et sociale
que les aidants assurent une partie des soins de santé a un de leurs

proches (Orzeck, Guberman et Barylac, 2001).

En ce qui a trait aux personnes agées vivant dans un milieu protégé
ou dans une institution publique, les recherches indiquent que les rési-
dences privées constituent le lieu principal d’hébergement au Québec
(Charpentier, Delli-Colli et Dalpé, 2000) et que les locataires et les
demandeurs de solutions de rechange a I'institutionnalisation sont moins
mobiles, moins actifs et en moins bonne santé que les ainés vivant a
domicile (Maltais, 1997). Il semble que la majorité de la clientele hébergée
dans les résidences privées soit en perte d’autonomie (Bravo et al., 1997).
La plus forte proportion de cas présentant des atteintes cognitives graves
et d'importantes incapacités fonctionnelles se concentre dans les petites
résidences et les résidences de taille moyenne (de 10 a 39 résidents).
D’ailleurs, Charpentier et al. (2000) ont constaté que le tiers (32 %)
des clients de soins gériatriques sont orientés vers les résidences privées
au moment de leur congé, ce qui souléve la question du fardeau qui
incombe aux proches et aux intervenants des résidences privées.

Lors de I'hébergement d’un parent 4gé, les membres de la famille
souhaitent préserver leur identité familiale, leurs liens privilégiés dans
le nouveau contexte d’aide. Méme si elle les libere d’une tiche devenue
trés exigeante, l'institutionnalisation représente pour plusieurs aidants
un échec dans leurs responsabilités aupres de la personne agée (Laitinen,
1993 Laitinen et Isola, 1996). Certaines études indiquent que le fait
de placer un proche dans un établissement avec services de santé ne
représente pas pour les aidants la fin du stress associé a la responsabi-
lit¢ des soins (Aneshensel, Pearlin, Mullan, Zarit et Whitlatch, 1995;
Bowman, Mukherjee et Fortinsky, 1998). Lorsque le placement devient
inévitable, la famille ne se désengage pas de ses responsabilités (Paquet,
1989) puisque le fait de bénéficier de services formels favorise plutodt
une réorientation de I'aide dispensée par les proches (Garant et Bolduc,
1990). Si I'ainé demeure dans une résidence ot certaines tiches sont
assumées par |'établissement, celui-ci peut avoir besoin d’aide par exemple
pour ses achats, ses finances ou ses déplacements.

En contexte d’hébergement institutionnel, le sentiment d’étre
responsable du bien-étre de son parent 4gé demeure (Wright, 2000).
Marchand, Béland et Renaud (1994) soulignent aussi que les aidants d'un
parent 4gé vivant en institution publique dispensent a leur proche un
ensemble varié de soins visant a combler ses besoins essentiels comme
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manger et se laver. De plus, 'aidant accompagne la personne agée dans
ses déplacements et dans les activités offertes par 'institution, tout en
lui apportant un soutien psychologique. Il semble que, comparativement
aux enfants, les conjoints aidants se sentent davantage responsables du
bien-étre de la personne agée hébergée, ont plus de difficultés a délé-
guer les soins au personnel soignant, rendent visite a leur proche plus
régulierement et plus fré¢quemment et s'impliquent davantage dans les
soins personnels et les repas (Wright, 2000). Or, la plupart des enfants
souhaitent que la prise en charge soit partagée entre les membres de la

fratrie (Vézina, 2001).

Bien que la relocalisation d’un ainé en perte d’autonomie dans un
des types d’hébergement ou dans un établissement hospitalier puisse
amener un soulagement sur le plan des exigences, il n’en demeure pas
moins que plusieurs milieux n’offrent qu'un minimum de services assu-
rant le maintien de I'autonomie (repas occasionnels et logement adapté)
(Maltais, 1997). Charpentier et al. (2000) soulignent aussi que le réseau
d’hébergement public ne répond qu’a environ 70% des besoins de la
clientele et que la morosité du personnel est palpable. Ces données
sont confirmées par I’Association des CHSLD et des CLSC (2001), qui
dénonce le sous-financement actuel de ’hébergement et des soins de
longue durée et qui multiplie les pressions en faveur d’'un rehaussement
des normes de qualité. De méme, le Conseil des ainés (2000) rapporte
que le faible taux de réponse aux besoins des personnes hébergées en
CHSLD oblige les familles a s’impliquer dans la prestation des soins
aux personnes hébergées en institutions publiques.

OBJECTIFS DE LETUDE
ET METHODOLOGIE DE LA RECHERCHE

Cette étude s’inscrit dans la spécificité de la recherche exploratoire de
type qualitatif et vise a identifier les difficultés vécues par les aidants
familiaux ainsi que les répercussions de 'aide apportée sur la santé
biopsychosociale des répondants en fonction de sept milieux de vie des
personnes agées. Lobjet de la présente recherche, que constitue la prise
en charge d’un parent 4gée par des adultes occupant de multiples roles
(dont ceux de parent et de travailleur) concerne un phénoméne humain
dont la compréhension nécessite des efforts intellectuels soutenus par des
techniques de recueil et d’analyse qualitatives des données (Mucchielli,

1996).
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Instrument de cuecillette des données

Dans le cadre de cette étude qualitative, 'entrevue semi-dirigée a été
privilégiée. Celle-ci est percue comme ['occasion pour le chercheur
de construire, conjointement avec le sujet, le sens d’'un phénomeéne
(Savoie-Zajc, 1997), une coconstruction a laquelle prennent part tant
la personne interrogée que la personne qui interroge (Poupart et al.,
1997). Le guide d’entrevue comprenait 41 questions ouvertes qui ont
permis de recueillir des renseignements sur la trajectoire du soutien
formel et informel offert a I'aidé, sur 'ampleur des tiches des aidants,
sur les difficultés vécues et sur les répercussions de 'aide apportée sur la
santé et les divers roles de vie des répondants. Des renseignements ont
également été obtenus sur les facons de gérer les responsabilités issues
du travail et de la vie familiale et sur la gestion des responsabilités liées
aux soins a un parent en perte d’autonomie.

Population, mode de recrutement des participants

Afin de répondre aux objectifs de cette étude, le point de vue de 60
aidants travaillant a temps plein ou a temps partiel dont les proches en
perte d’autonomie vivent dans divers endroits a été recueilli. Les aidants
ont été recrutés dans les sept milieux de vie suivants: neuf aidants qui
hébergent la personne agée dans leur domicile (DA), dix aidants dont
le proche 4gé demeure dans son propre logement (LA), neuf aidants
dont le proche vit dans une résidence sans but lucratif (OSBL), sept
dont le proche est hébergé dans une résidence privée a but lucratif de
taille moyenne (RPM), huit aidants dont le proche est logé dans une
résidence privée de grande taille (RPG), sept dont le parent 4gé réside
dans une ressource intermédiaire (RI) et dix aidants dont le proche en
perte d’autonomie est logé en milieu institutionnel (CHSLD). Aux fins
de I'analyse, les deux premiers milieux de vie sont inclus dans la caté-
gorie «milieux de vie naturels», les résidences privées et les ressources
intermédiaires sont, quant a elles, des «milieux de vie protégés» et les
CHSLD sont un «milieu de vie institutionnel ». Ce regroupement a
été fait a la suite des analyses des données qui ont permis de mettre en
lumiére des similitudes entre des types de milieux de vie. Pour participer
a I'étude, la personne devait étre I'aidant principal (c’est-a-dire étre
reconnue comme celle qui donne les soins de facon prépondérante) et
devait occuper un emploi rémunéré a temps plein ou a temps partiel
(au moins 14 heures par semaine).
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Analyse des données

Les entrevues semi-dirigées ont été enregistrées sur audiocassette. La
transcription mot a mot des entrevues a eu pour suite une série de
lectures du matériel. Le codage des entrevues a 'aide du logiciel N"Vivo
a permis a I'équipe de recherche de regrouper I'information en thémes
et en sous-thémes. Lanalyse des données a servi, dans un premier temps,
a identifier les informations recueillies dans chacun des sept milieux de
vie a I'étude. Par la suite, une seconde analyse a permis d’identifier les
similitudes et les différences entre les milieux de vie. Enfin, I'information
ainsi obtenue a été regroupée, puis présentée sous forme de synthése.

Limites de I'étude

Les résultats de cette recherche doivent étre interprétés avec prudence
étant donné le nombre restreint de participants dans chacun des milieux
de vie. En outre, les résultats obtenus ne devraient étre généralisés ni a
I'ensemble des aidants informels, ni aux aidants familiaux qui ceuvrent
dans chacun des sept milieux de vie a 'étude. Lutilisation d’un nombre
plus important de répondants dans chacun des milieux de vie et ['utili-
sation de mesures diagnostiques de I’état de santé mentale et physique
des répondants aurait pu renforcer les conclusions de la recherche en
corroborant les renseignements fournis par les aidants. Malgré ces
limites, 'analyse des données démontre une saturation des théemes et
des sous-thémes et dans chacun des milieux de vie.

RESULTATS

Dans un premier temps, les caractéristiques sociodémographiques des
répondants ainsi que celles des personnes agées qu’ils soutiennent sont
présentées. Ensuite, une description de 'ampleur de la tiche des répon-
dants permet de situer le contexte de la prise en charge de 'aidé. Par
la suite, est dressé le portrait des difficultés rencontrées par les aidants
et des répercussions de I'aide apportée sur la santé biopsychosociale de
I'aidant en fonction des différents milieux de vie a I'étude.
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Caractéristiques sociodémographiques
des aidants et des aidés

Comme le montre le tableau 3, la majorité des répondants (82,2 %) sont
de sexe féminin et sont un des enfants (90,4 %) des personnes agées prises
en charge. La moyenne d’age des aidants est de 48,81 ans (ET = 7,57)
tandis que celle des ainés est de 80,4 ans (ET = 3,12). La plupart des
répondants vivent avec une autre personne (77,4 %). Toutefois, plus
de la moitié¢ des aidants (55,6 %) hébergeant I'aidé dans leur domicile
sont sans conjoint. La moitié des participants (50,0 %) ont complété
un secondaire V ou moins tandis que 29,0 % ont poursuivi des études
universitaires. La plupart des aidants occupent un emploi a temps plein
(61,3 %) tandis que 38,7 % travaillent a temps partiel. Il est 2 noter qu’il
y a davantage de répondants qui occupent un emploi a temps partiel
parmi ceux qui cohabitent avec 'aidé que dans les autres milieux de
vie, oul cette proportion s équilibre ou s’inverse. En ce qui concerne le
revenu personnel brut, plus du tiers des répondants (38,7 %) peuvent
compter sur un revenu annuel inférieur 2 20 000$ tandis que 32,3 %
ont accés a un revenu supérieur a 40 000 3.

Pour leur part, la majorité des aidés (78,7 %) sont de sexe féminin.
Toutefois, 40 % des aidés habitant dans leur propre logement sont des
hommes, ce qui constitue la plus forte proportion de personnes agées de
sexe masculin dans tous les milieux de vie (tableau 3). En effet, tous les
aidés hébergés en résidence privée de taille moyenne sont des femmes,
tout comme plus des deux tiers de la population des autres milieux de
vie. La moyenne d’age des aidés se situe a 80,4 ans (ET = 3,12); ce sont
les ainés hébergés en résidence privée sans but lucratif qui présentent
la moyenne d’age la plus élevée, soit 85 ans. Les moyennes d’age les
plus basses, soit respectivement 76 et 77 ans, s'observent chez les aidés
vivant dans leur propre domicile et ceux qui vivent dans une résidence
privée de taille moyenne. Une grande proportion d’aidés sont veufs ou
sans conjoint (80 %). Toutefois, les aidés demeurant dans leur propre
logement sont majoritairement en couple (70%), alors que dans les
autres milieux de vie, la proportion d’individus ayant perdu leur conjoint
dépasse largement la proportion d’aidés toujours en couple.
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TABLEAU 3

Caractéristiques sociodémographiques des aidants et des aidés

Caractéristiqu Milieux de vie Milieux de vie Milieu de vie  Tous les
a dac ei ds n‘: s naturels protégés  institutionnel milieux de vie
¢s ardants (n =19) (n =31) (n = 10) (n = 60)
Sexe
Homme 15,8% 19,4 % 10% 16,7%
Femme 84,2 % 80,6 % 90 % 83,3%
Age moyen 48 ans 47,8 ans 54 ans 48,8 ans
Lien avec l'aidé
Enfant 94,7 % 90,3% 80 % 90 %
Gendre ou bru 53% 3.2% - 3.3%
Parenté - 6,5% 20% 6,7%
Statut matrimonial
En couple 68,4 % 77,4 % 90 % 76,7 %
Seul 31,6% 22,6% 10% 23,3%
Scolarité
Primaire 52% 16,1 % - 10%
Secondaire 42,2 % 41,9% 40% 41,7%
Collégial 26,3% 19,4 % 30% 23,3%
Universitaire 26,3% 22,6% 30% 25%
Type d’emploi
A temps plein 52,6% 67,7% 60 % 61,7%
A temps partiel 47,4 % 32,3% 40% 38,3%
Revenu brut
Moins de 20 000$ 42,1% 38,7% 40% 40%
20000$ 2 39999% 421% 22,6% 20% 28,3%
40 000$ et plus 15,8% 38,7% 40% 31,7%
C téristi Milieux de vie Milieux de vie Milieu de vie  Tous les
argc er;zl 1ques naturels protégés  institutionnel milieux de vie
€5 ades (n = 19) (n = 31) (n = 10) (n = 60)
Sexe
Homme 36,8% 87,5 % 70% 75,8 %
Femme 63,2% 12,5% 30% 24,2 %
Age moyen 79 ans 81 ans 81 ans 80,4 ans
Statut matrimonial
En couple 42,1% 9,7% 10% 20%
Veuf ou seul 57,9% 90,3 % 90% 80%
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Etat de santé et besoins d’aide des personnes agées

Les ainés présentent soit uniquement des problémes de santé physique
(59,7 %) ou cognitifs (14,5 %) ou une combinaison de problémes de santé
physique et cognitifs (25,8 %). Ces derniers requiérent, en général, indé¢-
pendamment de leur milieu de vie, une panoplie de services de soutien
dont la surveillance, la préparation des repas, 'entretien ménager, les
soins personnels ainsi que 'accompagnement pour effectuer les courses
ou pour se rendre a un rendezvous. La plupart des personnes agées
recoivent de l'aide et des soins d’autres personnes que les répondants.
Les membres de la famille immédiate, le conjoint de 'aidant ainsi que
les intervenants rémunérés représentent les personnes les plus souvent
nommeées par les répondants. Les formes de 'articulation de 'aide
formelle et informelle mises en branle par les différents acteurs varient,
toutefois, en fonction des milieux de vie a I'étude. Dans les milieux
de vie naturels (ainé vivant dans le domicile de I'aidant ou dans son
propre logement), 'aidant interview¢, les membres de la famille immé-
diate (fréres et sceurs des répondants) et les conjoints des répondants
demeurent les personnes les plus souvent présentes aupres des ainés.
Par contre, dans les milieux de vie protégés et institutionnels, les inter-
venants rémunérés jouent un role prépondérant dans les soins et I'aide
apportée aux personnes agées dépendantes.

Responsabilités des aidants

La moitié des aidants familiaux interviewés (50,0 %) assument leur role
depuis moins de trois ans tandis que 16,1 % le font depuis sept ans et
plus. Les principales tiches des aidants varient en fonction du milieu de
vie des personnes Agées. Par exemple, les répondants qui vivent avec leur
parent assument surtout des tiches de surveillance constante, d’aide pour
la poursuite des activités de la vie quotidienne (préparation des repas,
soins personnels, entretien ménager et accompagnement lors de visites
médicales ou de sorties) tandis que les répondants dont le proche vit en
milieux protégés ou institutionnels (résidences privées avec ou sans but
lucratif, ressources intermédiaires et centres hospitaliers de soins de longue
durée) réalisent surtout les activités suivantes: visites réguliéres au parent,
accompagnement lors de visites médicales, achat des biens essentiels ainsi
que gestion des ressources financiéres des personnes Agées.

Pour leur part, les aidants s’occupant d’un parent vivant dans
son propre logement doivent généralement effectuer des visites quoti-
diennes a leur parent, les accompagner dans leurs sorties, les soutenir
moralement et voir a la gestion financiére de leur budget. Les données
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TABLEAU 4

Formes de participation des aidants

Milieux de vie

Milieux de vie

Milieu de vie

naturels protégés institutionnel
Assurer + Alimentation + Soins personnels %* Accompagnement
le bien-étre +¢* Soins personnels ** Entretien aux rendezvous
physique ¢ Entretien ménager + Commissions
ménager + Surveillance
+ Prise de + Accompagnement
médicaments aux rendezvous
+ Soins médicaux ** Commissions
spécifiques
+¢ Surveillance
% Accompagnement
aux rendez-vous
+ Commissions
Assurer le ¢ Visites réguliéres #* Soutien moral % Soutien moral
bien-étre + Soutien moral

psychologique et
social

Assurer la
gestion
financiére

®,
0.0

K/
0.0

Gestion
financiére
partagée avec
I’aidant
Tutorat légal
Laidé gere
lui-méme ses
finances
Gestion
financiére
assurée par le
conjoint

de 'aidé

®,
0.0

K/
0.0

Gestion
financiére
partagée avec
I’aidant

Tutorat légal
Tutorat légal et
contribution
financiére a 'aidé
Laidé gere
lui-méme ses
finances

Partage de la
gestion des
finances de 'aidé
avec un membre
de la famille
proche

Gestion
financiére assurée
par le conjoint de

l'aidé

¢ Gestion
financiére
partagée avec
I'aidant

+» Tutorat légal

+¢ Partage de la
gestion des
finances de 'aidé
avec un membre
de la famille
proche
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recueillies aupres des répondants permettent aussi de constater que ce
sont ceux qui hébergent une personne dgée dans leur propre domicile
qui assument le plus de tiches d’aide, de soins ou de surveillance. En
contrepartie, ce sont les aidants dont le parent vit en milieu institu-
tionnel qui en assument le moins (tableau 4). Le nombre d’heures de
soins et d’aide fournies par les répondants varie également d’un milieu
de vie a l'autre. Par exemple, pour les personnes dgées vivant dans
leur propre domicile, la moiti¢ des aidants offre de 7 a 9 heures de
soins par semaine tandis que I'autre moiti¢ de ce type de répondants
doit consacrer 12 heures ou plus de son temps pour venir en aide a
son parent. Les aidants hébergeant (dans leur propre domicile) les
ainés en perte d’autonomie doivent, pour leur part, soit assurer une
surveillance constante (N = 9) ou se rendre disponibles a leur parent
pendant 10 heures par semaine. En ce qui a trait aux autres milieux
de vie, le nombre d’heures consacrées au soutien varie en fonction de
chacun des milieux de vie, mais il demeure inférieur aux deux milieux
de vie cités précédemment. Toutefois, il semble que ce soit en CHSLD
que le nombre d’heures moyen consacré au soutien de son proche soit
le moins élevé. En effet, la totalité des aidants (100 %) dont le proche
vit en milieu institutionnel et la presque totalité (93,5 %) de ceux dont
I'ainé en perte d’autonomie est hébergé en milieu protégé, consacrent
aux aidés 10 heures et moins de surveillance par semaine.

Difficultés vécues par les aidants familiaux

Les difficultés que vivent les répondants dans leur role d’aidant sont
diversifiées et varient en fonction du lieu de résidence des personnes
agées (tableau 5). Chez les répondants hébergeant un parent en perte
d’autonomie, la surveillance accrue demeure la difficulté la plus souvent
mentionnée. De plus, certains de ces répondants ont mentionné
éprouver des difficultés a déléguer de leurs tiches aux membres de
la famille et a trouver du temps pour réaliser leurs propres activités.
D’autres trouvent difficile que leur parent en perte d’autonomie refuse
de recevoir de I'aide ou des soins de la part d’autres personnes. Pour les
aidants soutenant un proche qui vit dans son propre domicile, en plus
des difficultés nommeées précédemment, c’est la surcharge des tiches
quotidiennes qui prédomine. Ces aidants ont également souligné que
le manque de services de répit et de services formels de la part des
CLSC représente d’importantes difficultés et sont des sources de stress
importantes. Les deux témoignages suivants illustrent ce que peuvent
vivre ces répondants:



Danielle MALTAIS, Lise LACHANCE et Marie-Claude RICHARD

142

SUI0S3Q $3S A1JIBUUOII

% IPIE] 2P SMNOYI o

JUI0[U0D I I9AB SIPUOD) o
OSTO p

SpIE | 9P AIUAGQ)
juejuaguaied

S9]Q1 SIP UOISIDAU] o

IPIE ] I9AB 190N ot
SofeI[Iwe)

SUO18$31d S9] IIAB ISIDOTIN] ote
q[IeIA b opre | op 9100

2ues es
sed juazorpuwe u b
syudwdrodwod sop
193dope IPIe | II0A o
duuosidd snne sun p
SpIE | AP 11041

sagehoa B 9IA dUN II0AB P 39 9PIE | OP IPIE [ P STYY ot
sdw s3uo| xne H[IR1A 110A 3P 133d200Y & dpre | 224w
op oW anne p I2UOUFY o suuosidd  I[PNINPUOD UOHE]Y o
Ud $90UISIXY «% UN nbponb uonsanb anne aun p Ipre | op dpre | op
XNned1pow op ared UD SISTWY o IIOAIIIL OP PPIB [ P SNJIY o ONIOOB IDUB[[IPAING o
SNOAZIPUDL ®] 9p JuEpIE P OPIE [ 09AB  93I9QI] BS B IDUOUIY o
SI[ 1DID0) o  SULOS SOp  anbiydhsd 9701 ne S[[ONIDIFUOD UOHENY «f J118F INOI ¥ SPINOYJI(T oo
$0INOSSAL SAP  J10AIIII B 1 uon-eidepy & dpre ] ap 10s anod
[Puuosiad 9] sopre sap anbisdyd opre ONIDOE DUE[[IPAING o SAWD) NE IOUOUIY o
9Pre]  O9AR ISI0SIN « INOYJIJ o sue[d xne Sp ues sdway ap sdway ap
9p Indwiny | S[INAP  S9YOBI SIP JUBIFIXD ®B] 9P [IN9p SOUIID) U9 SIOUITIXT e SOUIID) UD SIOUIFIXT ofe
B 191sn(e G o SINAISN[J o UONBIII(T oo SALL ot 3] 1B ¢  SOYOEI SIP IUSWI[GNOPI(] «fe SIYOEI SIP UOHBII[D(J o IULPIE P I[0Y
d’ISHO 1dSO Rt Odd JAGK: V1 va
[PuuonMIsul SAMOGHA

$939101d J1A P XN
91A 3P MR o Hop T

S[eANITU 1A P XN

210 2P MWL 2] UOJAS ‘S2]QL SLAMIP SAND] SUDP SIUDPID $2] AP $991U0dUIL Sanb1[109ds spmaLffip sap asyruksnpaqu]

¢ NVAT1dV],



143

Roles et responsabilités des aidants familiaux

juazed
9p M 39
Ino[reaes
9p M
‘queprte p
SI1S10] 901 9] ISNI[I2A U JIA BS
Sp $10] 1qIInby 21U 311da1 9p INbUBIA % 21339W 9P UOISSAIAW] 4%
jurofuod iqednd - ure3rdd un d1BIUY, dpre | op sjuRJUd 314 P $I[Q1
9] d9AE ®S 10195 ® dipurale op XNdd 39 sppuuosiad soxdoid sas 13139u SISAIP SIp
SIUDWASNIY ote SOINOYFI(T oo II0ARBG ¢  UONSIO) &% SUI0S9( $3S III[IDUOD) ofe 9p uossaidW] &%  UOBRBIIOUO))
[enunuod
[oNUBUOd su10s Ip sutos 9p dareyelsard
dareyeysard op Injels ne np 9P In3els ne np
syuanbaiy Juswesindy :jues e 9p JudwasIndy :ues
Xnesrpow QUIBWOP 3] SUBP dMIIS IS B[ 9p duleWOp I
SNOAZOPUL  SIJUBIIIOR] JuBpIE | 9P d[[puuoIssdjo1d SUBp 9M3IS S JUBPIE |
9] 39 [reAe) saInsaw uonedndd0 | aNbsIOT o ap d[puuoIssajoid
9p soxteIOY op $90UIZIN XNE dIpuodl uopedndd0 | INDSIOT o Inojqreaeay
SO[ IDI[IOUO) o DUISAY % - OP SOPOLIYJ o Inod IqIUOdSI(J % I[IOYFIP SA1I UOLSIO) o Ip 910y



144 Danielle MALTAIS, Lise LACHANCE et Marie-Claude RICHARD

Quand tu dois surveiller ton pére 24 heures sur 24, il faut que tu oublies toute forme de vie
sociale, personnelle et conjugale... tout ca sans oublier 'inquiétude que tu vis constamment.
Clest ce que je trouve le plus difficile. Cest comme étre cloitrée. (DA-3)

Je me dis que des fois j'aurais bien le goit de décrocher. Parce qu'en plus de travailler, tu
travailles dans la maison de tes parents a faire le ménage, a leur faive a manger, & voir aux
commissions, a les soigner et quand tu arrives chey toi, eh bien tu recommences le ménage,
les repas, etc. Des fois, tu as l'impression que ta vie tourne juste autour de ¢a... et tu en as

assez. (LA-14)

En ce qui a trait aux répondants des milieux de vie protégés et insti-
tutionnels, ceux-ci rencontrent surtout des difficultés dans 'accomplis-
sement de leur role d’aidant. Certains aidants dont le parent vulnérable
est hébergé dans un CHSLD mentionnent vivre difficilement le fait de
devoir s’ajuster aux humeurs de I'aidé, tandis que ceux dont le proche
vit en milieu de vie protégé doivent faire face a plusieurs problématiques
différentes dont les nombreux deuils, les fréquentes remises en question
et longs déplacements, la négociation avec le personnel de la ressource
d’habitation, le peu d’aide formelle et informelle recue ainsi que les
exigences du role d’aidant sur les plans physique et psychologique. De
leur coté, les aidants dont le proche vit dans une ressource intermédiaire
mentionnent la difficulté de déléguer des taches ainsi que le refus des
aidés de recevoir de I'aide de la part de quelqu’un d’autre.

Il est important de noter que le manque de soutien du réseau
informel est commun a tous les milieux de vie. Ainsi, plus de la moitié
des répondants (51,6 %) parlent de 'insuffisance de I'aide et des soins
apportés aux ainés par les membres de leur famille immédiate ou élargie.
Le manque de soutien du réseau formel est surtout mentionné par
les aidants qui hébergent une personne 4gée en perte d’autonomie et
par ceux qui soutiennent un parent vivant dans son propre domicile.
Dans les CHSLD, les aidants rapportent n’étre que trés peu soutenus
émotionnellement.

En ce qui concerne les difficultés associées au role de travailleur,
il semble que les aidants de tous les milieux dénoncent un manque
de souplesse de la part de 'employeur face au role d’aidant. Plusieurs
répondants sont soumis a un horaire de travail rigide qu’ils ne peuvent
réaménager, et doivent s’absenter lors des urgences concernant leur proche
en perte d’autonomie. De plus, pour les répondants dont le proche vit
dans le milieu de vie naturel et dont I'occupation professionnelle se
situe dans le domaine des soins de santé, le manque de diversité entre
les activités de soutien réalisées dans le milieu de vie de I'aidé et celles
pratiquées dans le milieu de travail provoque, chez ces répondants, une
forme d’épuisement en raison de leur statut de fournisseurs de soins
a temps complet. Enfin, le manque de répit et le manque de soutien
formel s’averent des difficultés majeures affectant non seulement le role



Roles et responsabilités des aidants familiaux 145

d’aidant, mais aussi 'ensemble des autres responsabilités des répondants
dont le proche vit en milieu naturel. Pour leur part, les répondants qui
soutiennent un parent vivant dans son propre domicile reconnaissent que
la surcharge des tiches quotidiennes (70 %) représente une importante
difficulté dans la poursuite de leurs divers roles de vie, tandis que pour
les répondants dont le proche vit en milieu protégé, c’est le manque de
soutien informel qui constitue la principale difficulté.

Les informations recueillies auprés des répondants révelent que
certains milieux de vie sont moins problématiques que d’autres. C’est
ainsi que la moiti¢ des aidants (50,8 %) dont le proche vit en milieu
protégé ou en institution ne semblent pas vivre de difficulté majeure
dans la poursuite de leurs divers roles de vie, dont celui d’aidant. Selon
eux, la relocalisation de leur parent a contribué a diminuer leurs respon-
sabilités et a réduire au minimum le risque de vivre des difficultés dans
leur role d’aidant. Les témoignages suivants illustrent les propos des
aidants dont les parents vivent en milieux protégés:

Depuis que ma mere vit dans une ressource intermédiaire, c’est plus facilitant parce qu’avant,

cela me prenait beaucoup de temps et je trouvais cela trés lourd. Depuis son placement, les
difficultés sont moins grandes. (RI-67)

Depuis que ma mére demeure en résidence privée, c’est moi qui me sens aidée. Je suis bien, je
dors bien, je ne suis pas inquiéte. S'il arrive quelque chose, il va y avoir quelqu’un pour appeler
une ambulance. Moi, ils m’ont déchargée de 80 % de mon travail depuis qu’elle est la. Clest
siir que c'est encore ma mére, mais la lourdeur des tdaches a tellement diminué que presque
toutes les difficultés se sont envolées avec I’hébergement de ma meére. (RPM-35)

Deux des raisons expliquant I'allegement des responsabilités des
aidants sont mentionnées a maintes reprises. Ainsi, les aidants semblent
vivre beaucoup moins de stress et d’inquiétude depuis que leur parent
est hébergé en milieu de vie protégé ou en institution. En grande partie,
cette modification résulte du fait que ces milieux prodiguent des services
et des soins aux personnes dgées et leur assurent un environnement
sécuritaire. De plus, depuis que les aidants ne sont plus contraints de
surveiller assidiment I'aidé, ce qui générait abondamment d’anxiété et
exigeait une grande disponibilité, ils sont en mesure d’allouer un peu
plus de temps a leur vie sociale et personnelle. Le propos suivant illustre
cette transition:

Le plus grand changement a été lorsque ma mére a décidé de s’en aller vivre en résidence.

D’une part, je n’étais pratiquement plus inquiéte et stressée parce que je savais que ma mére

était en sécurité et de plus, javais du temps pour moi, plus de temps pour ma vie sociale et

personnelle... enfin un peu plus. (OSB-51)
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Répercussions de I'aide apportée
sur la santé biopsychosociale des aidants

Le soutien d’une personne dgée en situation de vulnérabilité n’est pas
sans entrainer des répercussions dans la vie des proches aidants. Selon
les informations recueillies, la sphére personnelle et sociale semble
étre la premiére affectée par des réaménagements au profit des activités
d’aide, et ce, particulierement pour les répondants dont le proche est
hébergé en milieu de vie naturel. Les raisons par lesquelles les répon-
dants expliquent le manque de temps pour prendre soin d’eux-mémes
varient selon le milieu de vie de I'aidé. C’est ainsi que la quasi-totalité
des aidants qui hébergent un proche (9 sur 10) et la grande majorité de
ceux qui soutiennent un parent vivant dans son propre logement (8 sur
10) associent directement ce manque de disponibilité a la surcharge des
taches quotidiennes (préparation des repas, courses, entretien ménager,
etc.) ou aux soins spécifiques que I'aidant doit prodiguer a la personne
fragilisée. Certains autres aidants, notamment ceux dont le proche est
hébergé dans une résidence privée sans but lucratif, déclarent ne pas se
donner de temps par culpabilité envers I'aidé ou parce qu’ils n’arrivent
pas a déléguer certaines tiches quotidiennes a d’autres personnes de leur
entourage. Les répondants dont le parent vit en milieu protégé semblent
les moins affectés par le manque de temps pour eux-mémes, malgré
que certains de ceux-ci avouent qu'ils négligent leur vie personnelle et
qu’ils ressentent un sentiment de culpabilité lorsqu’ils pratiquent leurs
loisirs.

Outre la vie personnelle, la sphére professionnelle subit plusieurs
conséquences négatives, notamment des absences et des retards motivés
par le soutien d’urgence offert a I'aidé. Aussi, plusieurs répondants,
en particulier ceux cohabitant avec leur parent, mentionnent avoir da
procéder a des changements importants dans leur carriére (renoncer a
des perspectives d’avancement hors de la région, modifier I'horaire de
travail, changer de travail, etc.) pour parvenir a exercer leur role d’aidant.
Des aidants qui cohabitent avec leur parent ont également dt diminuer
de facon assez importante le nombre d’heures qu’ils consacraient a
leur travail rémunéré et, conséquemment, ont subi une diminution de
leur revenu. Quelques répondants de ce milieu de vie ont également
fait le choix d’'un emploi de type autonome en fonction de la prise en
charge d’un proche en perte d’autonomie. Cette situation leur permet
d’avoir un horaire et des conditions de travail plus flexibles. Quelques
répondants qui hébergent un proche ou qui soutiennent des personnes
dgées vivant dans leur logement affirment aussi que la qualité de leur
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travail professionnel s’est amoindrie. Ils expliquent cette situation par
une fatigue généralisée ou la présence d’inquiétudes constantes envers
I'aidé qui se traduisent, entre autres, par des appels fréquents a I'aidé:

Ce que je trouve le plus difficile, c’est 'inquiétude. Est-ce qu’elle va tomber? Est-ce qu’elle a

mangé? A-telle oubli¢ quelque chose sur le poéle? [...] Je appelle environ deux a trois fois par

jour. Cest certain que mon travail s’en ressent, puisque j'ai l'impression que je suis fatiguée
avant méme d’entrer travailler. (LA-10)

Parmi les répondants dont le parent vit en milieu protégé ou insti-
tutionnel, certains disent ne pas étre en mesure de s'engager davantage
au niveau professionnel et sont notamment incapables d’accepter une
promotion ou de I'avancement professionnel au sein de I'entreprise. Le
fait de s’engager davantage dans leur travail leur donnerait de nouvelles
taches et exigerait d’eux une plus grande disponibilité qu’ils ne peuvent
assurer :

L'y a longtemps que j’ai mis une croix sur les promotions, les comités et méme le syndicat. Je

n'ai pas l'énergie pour cela et surtout la disponibilité, avec tout ce que la charge de ma mére

implique. (RI-63)

La vie familiale et conjugale est un autre pole de I'existence des
aidants affecté par le contexte de la prise en charge de 1'aidé. Les prin-
cipales répercussions se situent au niveau de la réduction du temps
disponible pour les activités de couple et de la détérioration des relations
intergénérationnelles. Le manque de disponibilité pour le conjoint et
pour les enfants est, d’ailleurs, une des répercussions communes aux
aidants familiaux des milieux de vie naturels. Toutefois, ce sont les
répondants dont le proche vit dans son propre logement qui semblent
les plus affectés par cette répercussion. La lourdeur des responsabilités
envers |'aidé serait la source de cette contrainte :

Ce qui me semble le plus difficile présentement, c’est le manque de disponibilité pour mes enfants

et mon mari. Mes absences réguliéres font en sorte que je n'ai plus de temps pour les activités

familiales. Je souhaite juste d’'une journée a l'autre que la situation s‘améliore. (LA-18)

Outre les différentes spheres de vie, la santé des répondants se
trouve directement touchée par la situation d’aidant. Ainsi, la fatigue
constitue I'aspect majeur mentionné par les répondants de 'ensemble des
milieux de vie. Ce sont les aidants familiaux dont le parent vit en milieu
naturel qui semblent les plus affectés sur le plan de la santé physique.
Celle-i se trouve directement affectée par la multiplicité des tiches que
ces aidants ont a accomplir. Deux répondants qui hébergent leur parent
dans leur propre domicile semblent particulierement vulnérables. Ils
disent, en effet, souffrir régulierement de probléemes de dos, de maux de
téte, de problémes gastriques et de probléemes de tension artérielle. Ces
symptdmes se conjuguent a leur trés grande fatigue physique ainsi qu’au
stress et aux inquiétudes qu’ils entretiennent a I’égard de leur parent:
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Jai toujours eu une santé de fer, mais avec mes nouvelles responsabilités de la prise en charge
de ma mére, j’ai plus de problémes de santé physique. D’aprés moi, je vais vivre moins vieille
quw'elle. (DA-2)

Du coté de la santé psychologique, les répondants relévent plusieurs
effets négatifs de la prise en charge d’'un proche vulnérable, entre autres
le stress, I'inquiétude et 'appréhension a I’égard de la maladie. Lappré-
hension face a la maladie et a la vieillesse semble toucher davantage les
répondants qui soutiennent un parent vivant dans son propre domicile
et ceux dont le proche vit dans un CHSLD. Ceux-i entretiennent en
effet une perception négative de la vieillesse compte tenu de la grande
perte d’autonomie de leur parent. Pour les répondants dont le proche
vit dans son propre logement, la crainte d’héberger leur parent dans
un CHSLD semble avoir un effet négatif sur leur appréhension devant
la maladie. Pour certains de ces aidants, le placement dans un centre
d’hébergement et de soins de longue durée correspond a la fin de 'in-
dépendance et de 'autonomie et représente une forme de point de non-
retour ou de couloir de la mort. Ces répondants se projettent dans leur
propre avenir en pensant a ce point de vue épouvantable des CHSLD.
Les répondants entretiennent également un sentiment de culpabilité
pour différentes raisons. Ainsi, les aidants qui hébergent leur proche
ressentent de la culpabilité lorsqu’ils sont contraints de confier la reléve
des soins a un autre membre de la famille.

Heureusement, certains répondants reconnaissent que la prise en
charge de leur proche agé a eu des conséquences positives. En effet,
alors que les aidants des milieux protégés et institutionnels se disent
soulagés de pouvoir profiter de plus de temps libre et d’avoir a endosser
moins de responsabilités face a I'aid¢, ceux des milieux de vie naturels
mentionnent, entre autres, l'amélioration des relations avec I'aidé ainsi
que l'autonomie accrue de leurs enfants.

DISCUSSION ET CONCLUSION

Cette recherche, en comparant la situation des aidants en fonction
de sept milieux de vie différents, a favorisé I'approfondissement des
connaissances sur les problemes et les besoins des aidants aux prises avec
des roles multiples. Elle incite a reconnaitre que les répondants dont le
proche vit chez eux ou dans son propre logement ont a surmonter plus
de difficultés que les autres types d’aidants. De plus, c’est également
chez les aidants dont le parent vit en milieu de vie naturel que I'aide
apportée a le plus de répercussions négatives sur les différentes spheéres
de la vie (vie personnelle, sociale, professionnelle, familiale, conjugale
et santé physique et psychologique).
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Maltais (1997), dans une étude aupres de personnes agées vivant en
résidences privées a but non lucratif, a constaté 'existence de liens entre
la qualité de vie des personnes dgées et les caractéristiques organisation-
nelles de ce type de milieu de vie. Les résultats de la présente recherche
exploratoire vont dans le méme sens en ce qui a trait a la qualité de vie
des aidants familiaux, car il semble que certains milieux de vie, comme
les alternatives a ’hébergement et les CHSLD, facilitent un peu plus la
tiche des aidants en les libérant de certaines responsabilités liées a la
surveillance et aux soins des personnes adgées. De plus, les aidants dont
le parent est hébergé en résidences privées a but lucratif ou sans but
lucratif, dans les résidences intermédiaires et dans les CHSLD semblent
vivre moins de conflits entre leurs divers roles de vie que les aidants qui
hébergent un parent dans leur domicile ou qui soutiennent une personne
agée vivant dans son propre logement. Ces deux derniers types d’aidants
familiaux ont été¢ plus nombreux a identifier des difficultés reli¢es a
leur role d’aidant et a celui de travailleur, et a constater |'existence de
répercussions négatives de I'aide apportée sur divers aspects de leur vie
personnelle, familiale, sociale ou professionnelle. Toutefois, les aidants,
indépendamment du milieu de vie des ainés, ont en commun le manque
de soutien des membres de leur entourage et plusieurs souhaiteraient
recevoir plus d’aide des professionnels qui travaillent dans le réseau
public de la santé et des services sociaux.

Lhébergement des personnes dgées en perte d’autonomie dans
divers milieux protégés semble donc rendre la tiche moins difficile pour
les aidants qui occupent un emploi rémunéré en les déchargeant, entre
autres, de responsabilités importantes comme la surveillance constante ou
la prestation de soins personnels. Il s’agit de tiches que doivent souvent
exécuter les aidants hébergeant leur proche ou soutenant leurs parents
qui vivent dans leur propre logement. Les aidants d’'un parent vivant
en CHSLD ou dans des alternatives a I’hébergement institutionnel se
sentent toutefois toujours responsables de veiller au bien-étre physique
et psychologique de leur parent et de leur assurer une présence réguliére
ou sporadique tout comme 'ont démontré Vézina et Pelletier (2004).
De plus, ces aidants sont aux prises avec des sentiments de culpabilité
reliés au placement de leur parent dans un milieu de vie qui leur est
étranger.

Avec les orientations gouvernementales existantes ou I'aide apportée
par le réseau public est offerte en fonction de la présence ou non d’aidants
informels, certains enfants qui soutiennent leur parent agé sont surchargés
et se sentent passablement délaissés a la fois par les organismes publics
responsables des services de maintien a domicile et par les membres de
leur propre famille. Ces aidants ont rapporté leur besoin d’aide pour
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effectuer certaines tiches complexes et ont manifesté clairement des
besoins en matiére de répit. Pour prévenir I’épuisement des ressources
familiales et une institutionnalisation prématurée et précipitée des
personnes dgées désirant vieillir en dehors des établissements publics
d’hébergement et de soins de longue durée, il faudrait donc accorder
une attention particuliére aux aidants qui cohabitent avec leurs parents
en perte d’autonomie ou qui apportent du soutien a ceux demeurant
dans leur propre logement. L'Etat et les employeurs devraient reconnaitre
leur travail en tant qu’aidants et mettre en place divers mécanismes de
soutien pour ces derniers.
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