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ABSTRAIT

Les maladies cardiovasculaires (MCV) et le cancer ont un impact important sur les
spheres émotionnelles et psycho-physiques des proches aidants. En 2018, environ un Canadien
sur quatre agé de 15 ans et plus a prodigué des soins a un membre de leur famille ou a un ami
souffrant d'un probléme de santé a long terme, d'une incapacité physique ou mentale ou des
problémes liés au vieillissement (Statistique Canada, 2018). Bien que certaines recherches
comparent la qualité de vie des proches aidants de maladie cardiovasculaire et de cancer, peu
d’¢études analysent la condition médicale un proche aidant est prodigué¢ a administrer des soins et
I’impact que cela peut avoir sur les relations sociales et familiales, ainsi que I’importance, en soi,
d’avoir un réseau de support pour alléger le poids des responsabilités. L'étude actuelle a révélé
que les proches aidants de maladies cardiovasculaires étaient plus susceptibles de subir des
contraintes sociales et familiales que les proches aidants de cancer. Notamment, les résultats
démontrent que le soutien social joue un réle crucial sur les contraintes subies. C’est pourquoi il
est important de prendre conscience des lacunes des systémes mis en place pour les proches
aidants lorsqu’il s’agit de soins non institutionnalisés afin d’introduire des politiques et des

services qui seront mieux en mesure de les soutenir.



INTRODUCTION

Les maladies cardiovasculaires (MCV) et le cancer ont un impact important sur les sphéres
émotionnelles et psycho-physiques des proches aidants. En 2018, environ un Canadien sur quatre
agé de 15 ans et plus a prodigué des soins a un membre de leur famille ou a un ami souffrant d'un
probléme de santé a long terme, d'une incapacité physique ou mentale ou des problémes liés au
vieillissement (Statistique Canada, 2018). En effet, selon Baumann et Aiach (2009), les proches
aidants englobent tout membre de la famille qui, suite a une maladie, se retrouve a administrer
des soins de santé¢ de manicre informelle, ou qui prend en charge une grande majorité des soins
des patients. Incontestablement, les proches aidants jouent un réle clé dans la prestation des soins
qui contribuent significativement a la qualité de vie, des soins et le bien-Etre des patients (Ulrich
et coll., 2017). En revanche, les proches aidants sont également affectés par la prise en charge du
patient qui peut mener a des répercussions physiques et psychosociales importantes (Hudson &
Payne, 2011). A cette charge s’y ajoute notamment I’implication dans la prise de décision avec
et, dans certaines circonstances, pour les bénéficiaires de soins. De plus, certaines études
indiquent que les aidants impliqués dans des soins plus personnels, tels que les traitements
médicaux et le soutien émotionnel, pour le patient subissaient des charges émotionnelles et
psychologiques plus ¢élevées (Halpern et coll., 2017).

Les proches aidants sont des acteurs incontournables du systeme de santé dans la prestation
des soins (HQO, 2016). En dépit des compétences ¢élevées requises dans ce domaine, les aidants
familiaux sont rarement préparés et parfois n’ont pas le support professionnel ou social pour
gérer la progression de la maladie et les décisions qui en découlent (Goldsmith et coll., 2017). En
effet les décisions telles que le traitement de la maladie, les options de logements, les

changements financiers en raison de perte de revenus, ou méme ’arrét de traitements viennent



souvent ajouter des contraintes de temps, des pressions émotionnelles et du stress a la prise en
charge des soins (Health Talk, 2019). Autrement dit, les proches aidants peuvent rencontrer
divers dilemmes et défis, y compris une incertitude quant aux démarches a entreprendre. Des
problémes non résolus entre le proche aidant et le patient peuvent notamment surgir, entrainant
ainsi des discussions chargées d’émotions. Cependant, Halpern et coll. (2017) soutiennent que le
manque de soutien social et professionnel ainsi que I’arrét de participation aux activités
quotidiennes sont des facteurs majeurs a 1’augmentation de la charge des responsabilités d’un
proche aidant. En effet, avoir des proches pour discuter des décisions importantes, aider dans les
taches quotidiennes qui viennent avec le role d’aidant, et avoir une aide professionnelle pour
s'occuper du patient peut alléger la pression sur les aidants et peut améliorer leur santé mentale et
physique. Ainsi, la recherche proposée s’intéresse aux disparités en matieére de soutien social et
professionnel chez les aidants et plus précisément I’impact d’étre proches aidants de maladies

cardiovasculaires ou de cancer sur les relations sociales et familiales.

Problématique

Bien que certaines études comparent la qualité de vie des proches aidants de maladie
cardiovasculaire et de cancer (Murray et collab., 2004; Luttik et collab., 2003; Burton et collab.,
2012), peu d’¢études analysent la condition médicale un proche aidant est prodigué a administrer
des soins et I’impact que cela peut avoir sur les relations sociales et familiales, ainsi que
I’importance, en soi, d’avoir un réseau de support pour alléger le poids des responsabilités.
Molloy et coll. (2005) énonce que le soutien continu des professionnels, des proches et des amis
durant le processus de rétablissement peut a la fois alléger la charge des soins sur les membres de
la famille, mais €galement améliorer 1'impact social, émotionnel et physique de leurs nouvelles

responsabilités. Par ailleurs, Davidson et coll. (2013) remarquent dans leur conclusion des



inégalités au niveau de I'acces aux services pour les aidants de maladies cardiovasculaires par
rapport a ceux qui prodiguent des soins a un proche atteint de cancer. Selon Burton et coll.
(2012) cette différence est due au type de maladie de la personne qui recoit les soins. Tandis que
le cancer est caractérisé par une phase intense au début, suivie d'une longue période supervisée;
les accidents vasculaires cérébraux ou les maladies cardiaques, sont démarquées par un déclin
progressif accompagnées du développement de plusieurs handicaps (Wilkinson et Lynn, 2005)
qui ne sont pas aussi €troitement suivis par les professionnels en santé. Cette inégalité génere non
seulement un besoin d'analyser si le soutien différe aupres des aidants familiaux de maladies
cardiovasculaires et de cancer, mais principalement I’impact de ces différents aidants sur les
relations sociales et familiales. En effet, plusieurs études soulévent la corrélation entre la qualité
de vie et les contraintes sociales (Kim et Knight, 2018; Deeken et al., 2003) et familiales (Longo
et al., 2020), cependant il y a trés peu de recherches qui traitent sur le type de maladies
chroniques pris en charge par les proches aidants, les contraintes sur les relations sociales et
familiales, ainsi que le role que joue le support social et professionnel.

Peu de recherches ont été effectuées en utilisant des méthodes quantitatives qui
permettent d’analyser des tendances générales du support social et professionnel chez les proches
aidants de MCYV et de cancer. Cette recherche quantitative vise a combler cette lacune en
utilisant la théorie du care afin de répondre aux questions suivantes: Quels sont les effets de la
condition médicale pour laquelle le proche aidant administre des soins sur les relations sociales
et familiales des aidants familiaux? Est-ce que 1’acces a un réseau de soutien différe-t-il entre les
proches aidants de maladies cardiovasculaires et cancer ?

Ce projet va, en premier lieu, explorer la littérature sur la prestation des soins des proches

aidants. Par la suite, la recherche ¢laborera les concepts clés de la théorie du care ainsi que les



théoriciennes emblématiques de ce cadre théorique. La méthodologie utilisée sera décrite, suivi
d’une description des données et une discussion autour des résultats des littératures précédentes.

Pour conclure les limites de la recherche ainsi que la contribution seront soulevées.

REVUE DE LA LITTERATURE

Plusieurs études ont traité sur les aidants familiaux et leurs divers besoins lorsqu’ils se
retrouvent a administrer des soins de fagon informelle et a la maison. Par exemple, en
psychologie la santé mentale des proches aidants et les programmes de soutien mis en place se
retrouvent au ceeur des analyses (Villani et Kovess-Masféty, 2018; Derrien, 2012). Tandis qu’en
médecine et en études infirmicres, les recherches portent souvent sur la qualité de vie et la santé
générale de 1’aidant ainsi que les outils pour les aider (Boyer et collab., 2006; Ducharme et
collab., 2009). En service social, on va plutot parler de sécurité sociale, le role de I’intervenant et
les soutiens communautaires disponibles pour épauler les aidants afin d’améliorer leur situation
familiale (Lamontagne et Beaulieu, 2006). Or, la sociologie, cherche plut6t a analyser la relation
entre le travail de 1’aidant et son effet sur les différentes spheres de leur vie (Perreault et
Bourgault, 2015) que ce soit familial, social, financier, etc. Cela permet non seulement de mieux
interpréter la source des effets du care en observant les différentes taches et responsabilités de
I’aidant, mais permet également de mieux comprendre les répercussions sur les vies familiales et
sociales des proches aidants.

La prestation des soins chez les proches aidants de MCV et cancer

Plusieurs études démontrent que les premiers mois de la prestation de soins sont les plus
difficiles pour les proches aidants de maladies cardiovasculaires et cancer, puisque ¢’est une
période de transition ou de nouveaux rdles et responsabilités s’établissent (Longacre, 2013;

Palmer et Glass, 2003; Dennis et collab., 1998). De plus, la perception du processus de



rétablissement chez les proches aidants sous-entend qu’il y aurait plutot un état de réadaptation
physique post-cancer et post-MCV plutot que psychologique. Ainsi, selon Cameron (2011), les
aidants sont souvent mieux préparés a supporter les changements physiques plutét que les
changements comportementaux et psychologiques chez les personnes atteint d’une maladie ou
condition chronique. C’est pourquoi les proches aidants se retrouvent a affronter de plus grands
défis lorsque les changements émotionnels et comportementaux surgissent. En effet, Fischer et
Roy (2014) soutiennent que le rétablissement chez le proche aidant peut étre divisé en trois
étapes: perdre une vie antérieure, emprunter un nouveau chemin et la création de sentiment de
normalité. Par conséquent, ce n'est pas seulement une réhabilitation physique qui se produit
durant le rétablissement, mais implique également un parcours psychologique et émotionnel pour
les aidants. Cette détresse émotionnelle chez les proches aidants met en évidence la nécessité de
soutiens professionnels pendant le rétablissement, pour s'assurer que les aidants eux-mémes ne
deviennent pas des patients secondaires (Song et coll., 2011; Mochari-Greenberger & Mosca,
2012).

Le handicap physique joue un réle majeur dans la santé mentale et les relations familiales
entre les patients de MCV et cancers ainsi que les membres de leur famille. La plupart des
proches aidants tentent de retrouver des marqueurs de stabilité et de continuité déja établis dans
leur ancienne vie, ce qui peut étre difficile suite au développement de nouveaux roles et identités
(Becker & Becker, 1993). Malgré tout, il existe des facteurs contextuels (ex. caractéristiques
sociodémographiques de 1’aidant et du patient, leur propre santé physique), des facteurs
primaires (ex. niveau de soins dispensés) et secondaires (ex. impact de la prestation de soins sur
la capacité des aidants a maintenir leur participation a des activités valorisées), ainsi que des

facteurs de stress et des ressources qui peuvent influer sur la santé des proches aidants et des



patients ainsi que sur le processus de rétablissement (Pearlin et Schooler, 1978; Cameron, 2011).
Cependant, cela n’empéche que lorsqu'on examine la relation entre les proches aidants et les
survivants pendant le processus de rétablissement, on peut également observer une corrélation
positive. Signifiant que lorsque les proches aidants se portent bien physiquement et
psychologiquement, le processus de rétablissement peut étre plus positif pour les patients que
lorsque les aidants ne vont pas bien (Cameron, 2011). Par conséquent, les aidants familiaux sont
des facteurs clés du bien-étre des patients de MCV et cancer, qui ne se réduit pas simplement a la
prestation de soins. En effet, leur propre santé et la fagon dont ils définissent et comprennent le
processus de rétablissement aideront ou obtureront le rétablissement physique et psychologique,
la communication familiale et la durabilité des soins a domicile (Cameron, 2011). Cependant, il
est plus fréquent pour les aidants familiaux de réprimer leurs sentiments et défis par peur de
surcharger encore plus le patient, entrainant leurs propres problémes émotionnels (Kitzmuller et
coll., 2012; Mochari-Greenberger & Mosca, 2012). Song et collab. (2011) soutiennent également
que le manque de soutien extérieur tel que le soutien familial ou social peut augmenter le risque
de dépression et le fardeau des soins chez les aidants. Par ailleurs, le manque de communication
entre les aidants et les patients de MCV et cancer peut entrainer de plus grands malentendus et
un sentiment de solitude chez chacun (Kitzmuller et collab., 2012; Song et collab., 2011).

Une question clé lorsque I'on examine les proches aidants et leur parcours de vie est : « Que
se passe-t-il lorsque 1'expérience de donner des soins commence bien avant 'age adulte ? ». En
effet, différents événements et résultats de la vie, tels que des complications de santé imprévues
peuvent amener les jeunes a rester a la maison et a assumer des responsabilités d'adultes plus tot
que prévues (PRTC, 2009). Par exemple, les jeunes aidants pour des personnes atteintes de

maladies graves sont ceux qui se retrouve a administrer a la fois une assistance physique



primaire et un soutien émotionnel important a leurs parents (Shifren, 2001). De plus, comme les
jeunes, sont souvent moins préparés aux responsabilités d’aidant et aux décisions que cela
implique, ils finissent souvent par devenir a leur tour des patients, soit par la fatigue physique ou
émotionnelle. En effet, Shifren (2001) a noté, dans son étude, que trois jeunes proches aidants
sur sept ont déclaré avoir des problémes de santé, y compris la dépression et le syndrome de
fatigue chronique, et que ces symptomes augmentaient avec le temps. Par conséquent,
I’administration des soins et les difficultés de rétablissement influencent également le
développement de leur santé.

La plupart des jeunes aidants ne sont pas conscients du soutien qui pourrait étre
disponible pour la personne dont ils s'occupaient ou la manicre de 1'obtenir. En méme temps, les
responsabilités d'aidant augmentent le temps d'absence des études, du travail ou des relations
sociales et personnelles, qui sont tous des facteurs importants dans le développement des jeunes
(Robson, 2000; Olsen, 1996). Pour les jeunes adultes (entre 20-25 ans), prendre soin d'un
membre de la famille atteint d'une maladie chronique grave a tendance a €tre plus facile que les
jeunes ageés de moins de 18 and puisque les établissements d'enseignement sont plus flexibles et
soutiennent les roles d’aidants (Olsen, 1996). Néanmoins, les jeunes proches aidants sont plus
susceptibles d'abandonner 1'école et/ou d'avoir des emplois moins rémunérés en raison des
exigences a la maison. En effet, les jeunes aidants seront plus souvent confrontés a des difficultés
financieres et auront plus de difficultés a trouver un emploi plus tard dans la vie en raison du
manque de qualifications (PRTC, 2009; Robson, 2000). De plus, comme les jeunes sont souvent
négligés ou méconnus pour leur travail d'aidants, il y a trés peu de services a leur disposition,
bien que certains ont ce réle d’aidant de maniére substantielle pendant de nombreuses années

(Robson, 2000). Avec un impact conséquent sur leur scolarité et leur bien-étre émotionnel, les



jeunes aidants sont de plus en plus conscients des lacunes en matiere de soutien et ont pris
conscience de lI'impact que la prise en charge peut avoir sur leur parcours de vie (Robson, 2000).
Les jeunes aidants auront ¢galement tendance a se sentir seuls, loin de leurs
amis/entourage, et éprouver une faible confiance en eux ainsi que des pressions émotionnelles
pour rester a la maison et continuer a assumer leur role de soins (Olsen, 1996). Les jeunes
aidants gerent généralement un large éventail de taches et de responsabilités de soins. Par
exemple, ce sont eux qui fournissent des soins émotionnels, des soins personnels, ainsi que des
soins de santé concernant les traitements et les médicaments du patient, et cela, a un jeune age
(PRTC, 2009). Ce sont des responsabilités treés lourdes lorsqu’il n’y a pas un soutien social et
professionnel pour épauler le taux de travail. C'est pourquoi les jeunes proches aidants auront
tendance a refléter les mémes symptdmes observés chez les patients apres avoir administrer des

soins pour certaine période de temps (dépression, anxiété, fatigue, etc.) (PRTC, 2009).

Identité et contraintes familiales chez les proches aidants de MCV

Une MCYV est une condition médicale qui a un impact sur la vie quotidienne et l'identité
personnelle de chaque membre de la famille, dont les proches aidants (Olivier et al., 2018;
Fischer & Roy, 2014). Les diverses pertes que les proches aidants subissent sont une lutte
persistante, non seulement pour eux, mais aussi pour ceux qui regoivent les soins. Un besoin
croissant de reconstituer une semblance du parcours de vie antérieurement anticipé se développe
chez les aidants (Becker et Becker, 1993). En effet, une maladie chronique telle que les MCV
perturbe les mécanismes de vie réguliers et de nouveaux roles et responsabilités apparaissent,
conduisant I’individu a s’adapter a sa nouvelle réalité et a son nouveau parcours de vie. Cette
perturbation aprés qu’une MCV surgit brise le sentiment de continuité d’un individu et les

identités individuelles se redéfinissent au fur et a mesure que la vie des gens se poursuit (Becker



et Becker, 1993). Non seulement les familles subissent une perte d'identité de soi, d'autonomie et
de routines familiales, mais les membres éprouveront également un sentiment de perte par
rapport a la vie qu'ils ont vécue dans le passé (Olivier et al., 2018). Par exemple, les proches
aidants se retrouvent obligés de redéfinir la dynamique familiale et s'acclimater a la perte de
certains aspects d'eux-mémes. Ils sont €¢galement isolés de leurs réseaux sociaux, ce qui les
empéche de se définir en dehors de leur identité en tant qu’aidant, influencant ainsi leur relation
sociale (Kitzmuller et al., 2012; Olivier et al., 2018). Ceci est principalement dut au fait qu’ils
consacrent la majorité de leur temps a la prestation de soins et ne sont plus en mesure de
socialiser et participer pleinement a des activités sociales (Cameron et collab., 2002). C'est
pourquoi le processus de rétablissement pousse les familles a réévaluer leur vie et a rechercher
un sentiment d'identité dans une situation difficile. Cependant, les effets du processus de
rétablissement dépendront également de la gravité de la MCV et du temps nécessaire au patient
de retrouver son indépendance (Olivier et al., 2018). Ainsi, l'aide professionnel externe qu'une
famille recevra avec un support plus attentionné et pour une plus longue durée pourraient alléger
la pression des proches aidants.

Le deuil est un autre élément important chez les proches aidants. Etroitement liés au
concept de perte, dans un délai de 12 a 18 mois, les patients ainsi que les membres de leur
famille doivent accepter l'idée que leur vie apreés qu’une grave condition médicale surgit, ne sera
plus jamais la méme qu'avant (Olivier et al., 2018. ; Fischer et Roy, 2014). Les familles entrent
dans des stades de deuil au cours des étapes initiales du rétablissement comme un moyen
d'accepter leur nouvelle réalité et de s'adapter aux changements et aux transitions. C'est pourquoi,
il peut y avoir des tensions et contraintes familiales qui se développent, puisque ce processus de

transition n’est pas toujours facile et demande beaucoup d’interaction et de communication avec
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les professionnels de la santé¢ et ses proches (Fischer et Roy, 2014). D'une part, une plus grande
implication des professionnels de la santé atténue une partie de la pression subie par les membres
de la famille et le support social permet a la famille d’avoir une semblance de leur vie d’avant
(Becker et Becker, 1993).

De plus, le manque de conscience des exigences/attentes de la prestation de soins
familiaux ainsi que le manque de reconnaissance des aidants aggravent le fardeau physique et
émotionnel des aidants (Olivier et al., 2018. ; Fischer et Roy, 2014). En autres termes,
I’indifférence a I’égard du role des proches aidants implique qu’ils ont moins de reconnaissance
sociale et qu’ils n’ont pas, par défaut, acces a un soutien supplémentaire de leur réseau. Par
conséquent, les situations ou les patients sont déchargés aux soins de leur famille immédiate sans
les ressources sociales, les connaissances ou les moyens nécessaires pour faire face et prendre
soin d’eux entraine des contraintes sur ces aidants (Palmer et Glass, 2003). Par exemple, de
nombreux proches aidants ne connaissent pas les systémes de soutien communautaire déja
¢établis, les conseillers en matiere de soins ou méme les programmes en place pour les aider a
assumer les charges qui peuvent survenir en raison des taches d'aidant (Popiel et McAlister,
2015; Jin, 2014). Par conséquent, cette augmentation des demandes des proches aidants durant
cette période initiale apres avoir €té déchargé devient cruciale, et entraine une forme de
dépendance sur les membres de la famille, ce qui conduit ces aidants a assumer de nombreuses
responsabilités supplémentaires (Cameron et al., 2011). Cela peut générer des conflits et des
tensions au sein des relations familiales en raison des expériences stressantes, ainsi que 1’écart

entre les capacités du patient et les attentes de la famille (Kitzmuller et al., 2012).
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Activités sociales et santé mentale des proches aidants

Malgré les tentatives des proches aidants de maintenir un bon état mental et physique, les
soins familiaux leur causent inévitablement de nombreuses contraintes. En effet, cette perte de
stabilité et de normalité au cours de la vie a la suite d'une maladie peut conduire a des sentiments
d'aliénation ainsi qu'a un sentiment de perte (Becker & Becker, 1993). Ce sentiment de perte sera
souvent per¢gu comme une perte de sa vie antérieure, dont les anciennes routines et relations
sociales. De la sorte, “primary carers may be at risk of becoming a second patient in the family
because of their own general health decreasing” (Fischer et Roy, 2014, p. 5). Par exemple, la
santé émotionnelle diminuera chez les proches aidants apres les difficultés et détresses
émotionnelles durant le processus de rétablissement. L'interruption des activités de la vie est
également en corrélation avec des niveaux plus élevés de dépression subis chez les aidants. Selon
Cameron et coll. (2002), la prestation de soins peut nuire a la capacité du proche aidant de
participer a des activités importantes telles que le travail et les activités sociales, et ces
perturbations du mode de vie peuvent entrainer une détresse émotionnelle. Ainsi, divers facteurs
tels que le sentiment de désespoir, 1'isolement et la perte d'identité peuvent empécher les aidants
de développer des stratégies d'adaptation adéquates (Stone et collab., 2004; Niebboer et collab.,
1998; Stewart, 2005). C’est pourquoi un ¢lément clé pour une meilleure santé chez les proches
aidants pendant le rétablissement est la relation continue avec les réseaux sociaux préexistants et
les organisations de santé, ainsi qu’une mise en place de stratégies de communication pour
faciliter cette transition considérable (Longacre, 2011; Olivier et collab., 2018).

De plus, les facteurs socioéconomiques affecteront non seulement la santé des familles,
mais ajouteront de nouveaux facteurs de stress a la situation déja précaire. En effet, les proches

aidants ont tendance a consacrer la majorité de leur temps a la prestation de soins, ce qui a un
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impact sur leurs finances ainsi que leur capacité de travailler (Cameron et collab., 2002; Fischer
& Roy, 2014; Kitzmuller et collab., 2012). Par conséquent, la pression économique induite par la
prestation de soins continus et le déclin de la participation a des activités sociales vont contribuer
a la détresse émotionnelle et aux symptomes dépressifs ressentis par les proches aidants durant le
processus de rétablissement (Cameron, 2011; Cameron et collab., 2002).

L'incapacité physique joue aussi un role majeur dans la santé¢ mentale et la relation
familiale entre les patients et les aidants familiaux. La plupart des survivants et des proches
aidants essaieront de rechercher des marqueurs de stabilité et de continuité avec leur ancienne
vie, ce qui peut étre difficile, car les individus doivent s'adapter a de nouveaux roles et identités
(Becker et Becker, 1993). En effet, la premiere année apres le développement d’une maladie
chronique, le plus grand défi consiste a comprendre les nouvelles limites et restrictions pour les
survivants ainsi que s’adapter aux nouvelles responsabilités qu'assume le proche aidant
(Cameron, 2011). A mesure que les soins de santé continuent d'évoluer et & s'améliorer, les
besoins des patients et les attentes de leurs proches aidants évoluent également. En effet, la
communication est un ¢lément crucial a toutes les étapes du processus d’administration de soins
a la maison. Une communication inadéquate est souvent la principale cause de complications au
cours du processus de récupération (Taran, 2011). De plus, les patients qui communiquent
efficacement avec leur professionnel de la santé ainsi que leur groupe social sont plus
susceptibles d'adopter des comportements sains, de comprendre leurs options de traitement et
d'augmenter leur engagement (Veta Health, 2018). C'est pourquoi il reste important de disposer
de canaux de communication et de soutien, qu'il s'agisse de consultations, de centres
d'information, de groupe de soutien avec ces paires, afin d’établir une chaine de transition entre

les soins institutionnalisés et désinstitutionnalisés. Etant donné que les expériences de
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rétablissement des proches aidants et des survivants se reflétent mutuellement, il est essentiel de
s'assurer que les aidants familiaux disposent des informations et support nécessaires pour rendre
le processus de rétablissement le moins problématique possible.

De plus, il est plus fréquent pour les proches aidants de réprimer leurs sentiments de
chagrin et de solitude, par peur d'accabler encore plus la personne qui regoit les soins, ce qui
entraine a son tour des problemes émotionnels (Kitzmuller et al., 2012). C'est particulicrement le
cas pour les femmes proches aidantes, car elles sont en conflit entre les responsabilités
professionnelles, familiales et d’aidants (Chou et al., 2013). En effet, ce sont généralement les
femmes qui assument le réle de proches aidants et doivent faire face au stress permanent qui
survient en raison de leurs taches supplémentaires. Par exemple, a mesure que le temps alloué au
travail non rémunéré (travaux ménagers et soins informels) augmente, la santé physique et
mentale des femmes diminue et on observe un plus grand conflit entre la conciliation travail-
famille (Chou et al., 2013; Graham et al., 2006). C'est pourquoi les femmes sont plus
susceptibles de réduire leurs heures de travail ou d'arréter de travailler pour compenser leurs
taches de proches aidantes, diminuant ainsi leur santé et leur satisfaction a 1'égard de la vie
(Graham et al., 2006). De plus, le manque de communication entre les membres de la famille
rend plus difficile pour chacun de transmettre correctement ses sentiments, ce qui conduit a de

plus grands malentendus et a un sentiment de solitude (Kitzmuller et al., 2012).

L’importance du support professionnel

Suite aux recherches dans le domaine du care, bien que les proches aidants de différentes
maladies chroniques, telles que les maladies cardiovasculaires et le cancer, aient des expériences
et des difficultés similaires, le montant du soutien professionnel fourni pendant le rétablissement

semble fluctuer (Davidson et collab., 2013; Murray et collab., 2002). Cependant, comme Burton
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et coll. (2012) soutiennent cela n'est pas autant corrélé a la gravité de la maladie, mais plutot au
type de maladie de la personne qui recoit les soins. La trajectoire de la maladie chronique du
cancer est caractérisée par une phase intense au début, suivie d'une longue période supervisée;
tandis que les maladies chroniques, comme les accidents vasculaires cérébraux ou les maladies
cardiaques, sont démarquées par un déclin progressif accompagnées du développement de
plusieurs handicaps (Wilkinson et Lynn, 2005) qui ne sont pas aussi étroitement suivis par les
professionnels en santé. Cette différence en termes de support peut avoir des conséquences tres
importantes sur le bien-étre physique et psychologique ainsi que sur les relations sociales et
familiales des proches aidants.

Selon Given, Sherwood et Given (2011), pour que la transition entre le traitement actif a
I'hopital aux soins a domicile fonctionne, et pour ne pas submerger le proche aidant, il est non
seulement important pour les prestataires de soins de santé et les proches aidants d'avoir une
approche de soins partagés, il est essentiel que les aidants familiaux bénéficient ¢galement de ce
soutien supplémentaire de leurs réseaux sociaux (en particulier au début de cette phase de
transition). Cependant, des études montrent €¢galement que le soutien social et les stratégies
d'adaptation peuvent jouer un role important dans I'adaptation des proches aidants, parfois méme
plus que les professionnels de la santé en raison de la relation plus intime qu’ils ont avec le
proche aidant (Grant et al., 2006). De la sorte, les amis proches et la famille pourraient étre plus
équipés pour soutenir I’aidant moralement et avec les taches quotidiennes qu'un professionnel de
la santé, qui ne serait pas forcément en mesure d’aider. En effet, Bloom et al. (2021) soutiennent
qu’un proche aidant peut bénéficier d'un soutien émotionnel plus qu’un partage d’information

(souvent fourni par des professionnels de la santé). Par conséquent, le soutien social et I’aide



15

centrée sur les émotions peuvent grandement contribuer a 1’adaptation des proches aidants a leur

nouveau role (Grant et al., 2006).

L’importance du soutien social

Les liens sociaux et les relations ont longtemps été considérés comme des aspects
émotionnellement satisfaisants de la vie. En effet, « social support has been defined as an
interpersonal transaction involving one or more of the following: (1) emotional concern (liking,
love, empathy), (2) instrumental aid (goods or services), (3) information (about the
environment), or (4) appraisal (information relevant to self-evaluation) » (Taylor et al., 1986,
p-608). Bien que la prestation de soins a long terme puisse €tre une cause de dépression et de la
morbidité physique, le soutien social a été li¢ a une amélioration des résultats psychologiques et
physiques, notamment une diminution de I'anxiété et de la dépression. Plus particulierement, la
perception de soutien chez le proche aidant affecte positivement sa santé (Abeasi, 2020). Le
soutien percu est le support qu'un individu pense étre disponible pour lui, et a plus d'impact sur
les résultats de santé et le fardeau de 1’aidant que le soutien réellement apporté a l'individu
(Bloom et al., 2021). Cette perception peut dépendre de la proximité du proche aidant avec la
personne qui offre du soutien ou de la relation entre les deux, d'autant plus que les aidants sont
souvent isolés parce qu'ils concentrent leur temps et leur attention sur leurs responsabilités et ont
de la difficulté a communiquer leurs besoins (Bloom et al., 2021). Ces difficultés combinées
peuvent réduire les opportunités de recevoir le soutien de leur réseau de soutien.

Le manque de soutien social a également été associ¢ a une plus grande probabilité de
dépression, qui peut étre lie a une qualité de vie inférieure parmi les aidants (Abeasi, 2020).
Cependant, on peut également soutenir que les événements stressants et les stratégies

d'adaptation limitées peuvent avoir une incidence sur le fait que les proches aidants éprouvent ou
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non des symptomes dépressifs. Certaines études démontrent que la perception d'un soutien peut
faire percevoir une situation stressante comme moins stressante et que les actes de soutien réels
d'autrui peuvent renforcer la capacité d'adaptation d'une personne (Abeasi, 2020; Graven et al.,
2020). Cela implique qu'un proche aidant qui pergoit qu'un soutien social est disponible
interpréterait le fardeau des soins comme moins stressant. Permettant ainsi d’améliore la capacité
de I'individu a faire face a la situation et, a son tour, a des effets bénéfiques sur le bien-&tre
physique et psychologique. Bien que les tendances de la santé des aidants naturels démontrent
I'importance du soutien social, le soutien social s'érode souvent avec le temps pour de nombreux
proches aidants de maladies chroniques (Grant et coll., 2006).

Les recherches démontrent que lorsque les demandes dans I'environnement dépassent la
capacité de gérer ou de faire face au stress, le soutien social peut aider a atténuer les effets
négatifs du stress sur la santé d'un individu (Taylor et al., 1986; Given et al., 2020; Yu et al.,
2013). Les proches aidants satisfaits de leur soutien social éprouvent moins de tension et
rapportent un meilleur bien-étre mental que ceux qui ne I’éprouvent pas. Des études antérieures
suggerent que les proches de maladies cardiovasculaires ont tendance a signaler que le soutien
social percu est insuffisant, en particulier de la part d'amis et d'autres membres de leur réseau
social (Yu et al., 2013; Graven et al., 2020). Par conséquent, ces résultats suggerent qu'ils
utilisent d'autres stratégies pour faire face au stress de la prestation de soins. Cependant, la
recherche montre que les proches aidants de cancer pergoivent généralement qu'ils disposent d'un
solide réseau social disponible pour les aider a s'acquitter de leurs responsabilités en maticre de
soins, ce qui a son tour a permis d'alléger une partie du fardeau et de la tension liés aux soins

(Shieh, Tung et Liang, 2012).
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CADRE THEORIQUE: THEORIES DU CARE

Comme les théoriciennes Perreault et Bourgault (2015) expliquent « les études sur le care
couvrent depuis longtemps un large spectre d’enjeux, allant de 1’éthique, a 1’analyse
intersectionnelle, et en passant par la sociologie de la dépendance » (p.6). Ainsi, c’est une théorie
pluridisciplinaire qui est reconnue dans plusieurs spheres académiques. La théorie du care
implique une disposition qui se manifeste dans un changement de comportement au sein de
I’individu, ou celui-ci passe de I’intérét pour soi a I’intérét pour I’individu qui a besoin de soins
(Kittay, 2011). Son émergence en sociologie a permis d’analyser I’organisation sociale du care
et de rompre avec la figure que le soin serait principalement une relation duelle (Perreault et
Bourgault, 2015). Fréquemment défini comme une pratique plutdt qu'une théorie en tant que
telle, le care implique la soutenance de soin en fonction des besoins d’autrui. Elle s'appuie
notamment sur la motivation a prendre soin de ceux qui sont dépendants et vulnérables (Slote,
2007). La théorie est construite sur les motivations bienveillantes, les émotions de 1’aidant et des
effets sur ceux qui donnent et regoivent ces soins particuliers qui sont non institutionnalisés
(Morris, 2011). Ainsi, « une sociologie dans la perspective du care est une sociologie morale et
politique [...] parce qu’elle a comme point de départ la connaissance et la compréhension
morales qu’ont les sujets sur leurs activités » (Perreault et Bourgault, 2015, p.13). Autrement dit,
en sociologie, la théorie du care cherche a comprendre les différentes conceptions de la
prestation de soins et I’interrelation entre les aidants et ceux qui recoivent ces soins informels.

Dans son livre ‘Starting at Home: Caring and Social Policy’, Nel Noddings (2002)
identifie deux étapes dans I’administration des soins, le ‘caring-for’ et le ‘caring-about’. La
premicre étape référe a une application pratique réelle des services de soins, et la seconde a un

¢état ou I'on nourrit des idées ou des intentions de soins (Noddings, 2002). L auteure ajoute que la



18

portée de l'obligation de soins est limitée. En effet, selon elle, cette portée de soins est beaucoup
plus forte envers ceux avec qui nous avons dé¢ja des relations réciproques (Noddings, 2002).
L'obligation de soins est congue, selon Noddings, comme se déplacant vers l'extérieur de sorte
que I'¢largissement des soins se caractérise de plus en plus par une diminution de la capacité et
de jugement contextuel. Ce qui a incité Noddings a spéculer qu'il est impossible de prendre soin
de tout le monde (Noddings, 2002). Ainsi, m’appuyant sur la théorie du care de Noddings, mon
projet démontrera en quoi la condition pour laquelle un proche aidant est prodigué a administrer
des soins aura un impact sur les spheres sociales et familiales de ces aidants.

Joan Tronto, I'une des pionnieres de la théorie du care, est surtout connue pour avoir
exploré I’intersection entre 1'éthique du care, les théories féministes et les sciences politiques.
Dans son ceuvre ‘Moral Boundaries: A Political Argument for an Ethic of Care’, elle identifie les
frontiéres morales qui ont servi a privatiser les implications de I'é¢thique du care et met en
évidence la dynamique politique des relations de soins qui décrivent, par exemple, la tendance
des femmes et des autres minorités a effectuer le travail de soins d'une manicre qui rend profit a
1'¢lite sociale. Elle ¢largit également les phases employées dans les discours du care pour inclure
‘caring about’, ‘taking care of”, ‘care-giving’, et ‘care-receiving’. Dans le cadre de ma
recherche, je me focaliserai sur le taking care of qui implique principalement la prise en charge
des soins et des besoins de la personne souffrante par les proches aidants (Tronto, 1994). Ce
processus de faking care of, sous-entend également que certains aspects de la vie du proche
aidant sont mis de coté afin de pouvoir administrer les soins avec qualité et efficacité (Tronto,
1994). De plus, Tronto popularise I'expression ‘privileged irresponsibility’ qui décrit le
phénomene ou les plus favorisés de la société sont en mesure d'acheter des services de soins, de

déléguer le travail de soins et d'éviter la responsabilité des soins pratiques (Tronto, 1994). Par
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ailleurs, l'auteur identifie quatre sous-¢léments de soins qui peuvent étre compris simultanément
comme des étapes, des dispositions vertueuses ou des objectifs. Ces sous-¢léments sont: (1)
l'attention, une propension a prendre conscience du besoin; (2) la responsabilité, la volonté de
répondre et de prendre soin des besoins; (3) la compétence, I'habileté de fournir des soins de
qualité et efficaces; et (4) la réactivité, la prise en compte de la position des autres tels qu'ils la
voient et la reconnaissance du potentiel d'abus dans les soins (Tronto, 1994).

Tronto a également cherché a sortir le concept de ses origines per¢ues en tant qu'activité
naturelle, hautement personnelle et donc essentiellement privée, entreprise principalement par
des femmes. Elle le situe dans une aréne plus large dans laquelle les relations, les responsabilités
et leur exécution pratique recoivent une valeur sociale. Un théme important du travail de Tronto
(1994) a ét¢é le rejet de la dichotomie entre une éthique (féminine) basée sur le soin et une éthique
(masculine) basée sur la justice. Elle a fait valoir que les soins sont une condition préalable a la
justice et que le droit de recevoir et de donner des soins doit étre considéré comme une question
de justice sociale. En effet, parce que les relations dans lesquelles les soins sont prodigués et
regus sont caractérisées par la vulnérabilité et la déresponsabilisation, elle dénonce que les soins
doivent étre soumis a des considérations de droits et de justice, tout en apportant une distinction
importante entre les approches de droits individuels et l'approche de soins plus relationnelle
(Tronto, 1994).

Diemut Bubeck (1995) recentre la définition du care autour de 1'interaction personnelle et
de la dépendance. Elle décrit les soins comme un état émotionnel, une activité, ou les deux qui
est fonctionnel, et implique spécifiquement la satisfaction des besoins d'une personne par une
autre (Bubeck, 1995). L’auteure définie les soins en tant que « meeting of the needs of one

person by another person, where face-to-face interaction between the two is a crucial element of
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the overall activity and where the need is of such a nature that it cannot be met by the person in
need themself. » (Bubeck, 1995, p.129). Autrement dit, Bubeck stipule que le care implique une
relation présentielle entre I’aidant et le patient et est une réponse aux besoins d'autrui lorsqu’ils
ne sont pas en mesure de s’occuper de leur propre bien-étre.

Bien que la recherche sur les soins autour du concept de dépendance ait tendance a avoir
une connotation négative et ne l'est que rarement percue de maniére plus positive. En appliquant
une typologie de la dépendance a ses recherches psychologiques et sociales aupres des personnes
agées, Margret Baltes (1996) a distingu¢ la dépendance structurelle, comportementale et
physique. Bien que I'impact immédiat de chacune de ces formes puisse €tre de priver une
personne agée d'une action positive, chacune a une étiologie différente et appelle des réponses
différentes. Baltes (1996) a fait valoir que, s'il peut étre souhaitable d'adopter des politiques et
des interventions qui ¢liminent les dimensions structurelles et comportementales de la
dépendance, cela n'est pas possible avec la dépendance physique. Par conséquent, elle a soutenu
que reconnaitre la dépendance parmi ceux qui ont besoin d'aide est une stratégie d'optimisation
précieuse puisqu'elle initie et sécurise le contact social (Baltes 1996). Elle a ajouté que
rechercher et accepter 'aide des autres devraient étre une stratégie d'adaptation positive qui
protége et maximise l'utilisation de ressources et de capacités rares dans d'autres domaines de la
vie qui ont une valeur personnelle particuliérement élevée. A cet égard, le rejet par Baltes d’un
discours qui met 1’accent sur les aspects négatifs de la dépendance fait écho aux écrits féministes
sur 1’éthique des soins qui mettent 1’accent sur I’implication positive des liens entre les
personnes.

De méme, le concept d'interdépendance a un attrait important en tant que vision sociale et

suggere une condition universelle et positivement valorisée de la vie humaine. Dans cette
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perspective, l'interdépendance peut étre vue comme le résultat de la réciprocité entre partenaires,
des échanges entre acteurs dépendants au fil du temps et de la mise en réseau de ces relations de
dépendance (Fine & Glendinning, 2005). Autrement dit, reconnaitre 1'interdépendance,
n'implique pas de nier, mais plutdt reconnaitre les relations de dépendance. La dépendance n'est
donc pas une condition sociale artificielle ou indésirable, mais un aspect fondamental du
parcours de la vie humaine, un aspect de la condition humaine rencontrée dans différents
parcours de vie (ex: dépendance en tant qu'enfant, dépendance par maladie, dépendance par le
passé age). Ce sont des périodes de dépendances inévitables du cours de la vie humaine (Fine et
Glendinning, 2005).

Dans le cadre de ma recherche, je m’aligne avec les théories du care de Bubeck (1995),
Baltes (1996) et Tronto (1994) et je définie le care comme une pratique de soins administrer a
une personne incapable de s'occuper d'elle-méme, ce qui implique un état de dépendance. De
plus, ma définition inclut que la prise en charge des responsabilités par les proches aidants, la
proximité et la quantité de temps passé a administrer des soins affecteront la compétence et
I’application des soins (Slote, 2007). M’appuyant sur le concept de dépendance de Bubeck et de
Baltes, j’analyserais l'influence du soutien social et professionnel sur les relations sociales et
familiales. J’ajoute également que la dépendance sur les proches aidant est défini non pas comme
une limitation fonctionnelle de prendre soin de soi, mais plutét comme le résultat de facteurs
économiques, politiques et sociaux qui produisent cette dépendance (Kittay, 2011). Il y a
également un ¢élément d’interdépendance, puisque le support social semble atténuer le fardeau et
le stress de la prestation de soins (Taylor et al., 1986; Given et al., 2020; Yu et al., 2013). Ainsi,
les bénéficiaires de soins sont, non seulement, dépendent sur leurs proches aidants, mais les

aidants familiaux eux-mémes développe un besoin d’avoir un appui. C’est pourquoi, il y a une
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dépendance entre les proches aidants, ceux qui regoivent les soins et leur réseau social. En effet,
suite a la désinstitutionalisation des soins en santg, les patients se retrouvent souvent déchargés a
leur famille immédiate, qui elle, n’est pas toujours dotée des connaissances, ressources ou
moyens nécessaires pour prendre soin d’eux (Cameron et collab., 2002). C’est pourquoi, I’aide
professionnel, le support social ainsi qu’une compréhension sur la prestation de soins, évitent
non seulement une dépendance importante sur les proches aidants, mais alleégent ¢galement le
temps passé a administrer ces soins (Goldsmith et coll., 2017).
Hypothéses

Cette recherche examine les effets des maladies chroniques pour lesquelles des soins sont
administrés sur les relations sociales et familiales de ces proches aidants au Canada. Plus
précisément, j’analyse si les proches aidants de cancer bénéficieront d'une aide plus importante
de la part d'organisations ou de services professionnels que ceux qui administrent des soins aux
personnes ayant une maladie cardiovasculaire. En effet, la théorie du care sous-entend que la
prise en charge des responsabilités par les proches aidants ainsi que la proximité et la quantité de
temps passé a administrer des soins affecteront 1’application des soins et potentiellement les
relations extérieures (Slote, 2017). Lors du processus de rétablissement les proches aidants
doivent s'adapter aux changements et a leurs nouveaux roles, c'est pourquoi, il peut y avoir des
tensions et contraintes familiales ou sociales qui se développent, puisque ce processus de
transition n’est pas toujours facile et demande beaucoup d’interaction et de communication
(Fischer et Roy, 2014). Il y a un aspect d’interdépendance entre les proches aidants, ceux qui
recoivent les soins et leur réseau social. Les bénéficiaires de soins sont, non seulement,

dépendent sur leurs proches aidants, mais les aidants familiaux eux-mémes ont besoin de soutien
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social et de contacts sociaux pour alléger les contraintes sociales et familiales (Fine et
Glendinning, 2005).

Ainsi, ma recherche suppose, en premier lieu, qu’étre proche aidant de maladie
cardiovasculaire mene a de plus grandes contraintes sur les relations sociales et familiales qu’étre
proche aidant de cancer, puisqu’ils ont tendance a signaler que le soutien social qui leur est
apporté est insuffisant (Yu et al., 2013; Graven et al., 2020). En deuxiéme lieu, ce projet suppose
que le support social et professionnel pourrait étre un facteur clé qui contribue a une diminution
des contraintes sur les relations sociales et familiales, puisque la prise en charge des
responsabilités et le temps passé a administrer les soins seraient potentiellement moins
proéminent dans la vie quotidienne des proches aidants.

Hypothése 1: les proches aidants de MCV sont plus susceptibles d’avoir des contraintes sur les
relations sociales et familiales que les proches aidants de cancer. Ceci est di au fait que :

= [H1a]: les proches aidants de maladies cardiovasculaires (MCV) sont moins susceptibles

de bénéficier d'une aide supplémentaire de la part des services et organisations de santé
professionnels que les proches aidants de cancer.

= [H1b]: les proches aidants de maladies cardiovasculaires (MCV) sont moins susceptibles

de bénéficier d'un support social que les proches aidants de cancer.

= [Hlc]: l'aide professionnelle réduit les contraintes sur les relations sociales et familiales

subies chez les proches aidants de MCV et cancers

= [H1d]: le support social réduit les contraintes sur les relations sociales et familiales

subies chez les proches aidants de MCV et cancers
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METHODOLOGIE

Base de données

Afin de tester ces hypotheses, je compte utiliser 'Enquéte Sociale Générale (ESG)
effectuée en 2012 sur les soins donnés et regus. Cette base de données est utilisée puisqu’elle a
¢été effectuée aupres de proches aidants et contient les variables nécessaires pour évaluer ma
problématique de recherche. Cette enquéte recueille des données sur la situation des Canadiens
qui regoivent de 1'aide ou des soins en raison d'un probléme de santé de longue durée, d'une
incapacité ou des problémes liés au vieillissement (Statistique Canada, 2012). L'enquéte s'attarde
aussi a la situation de ceux et celles qui fournissent cette aide ou ces soins a des membres de leur
famille ou a des amis aux prises avec ces types de conditions (Statistique Canada, 2012). La
population visée de I'Enquéte Sociale Générale comprend toute personne ne vivant pas en
institution, agée de 15 ans et plus, qui réside dans lI'une des dix provinces canadiennes
(Statistique Canada, 2012).

La méthode d'échantillonnage "par rejet' est utilisée pour cette enquéte. Un répondant a
¢été classé soit : en tant qu’aidant, bénéficiaire de soins, ou aucun, et un sous-échantillonnage a
¢été effectué pour les répondants sélectionnés qui ne sont ni des aidants ni des bénéficiaires de
soins (Statistique Canada, 2012). Ainsi, I’échantillon final inclut a la fois les aidants et
bénéficiaire de soins, tout en rejetant le reste des répondants. Dans le cadre de ma recherche,
seuls ceux ayant ét¢ identifi¢ en tant qu’aidant ont été inclut. Toutes les analyses ont ét¢ menées
avec des poids de ’ESG 2012 afin de s'assurer que I'échantillon était représentatif de la
population. Des techniques de ré-échantillonnage ou techniques de bootstrap ont ensuite été
utilisées pour ajuster les erreurs standard afin de réduire la probabilité de commettre une erreur

de type L. L'enquéte a eu un taux de réponse de 65,7%, avec les réponses au questionnaire et les
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renseignements connexes regus de 23,093 enquétés. Dans cet €chantillon, il y avait 6,592
proches aidants agés de 15 ans et plus. Etant donné que cette étude se concentre sur les tensions
sociales et familiales subies par le cancer et les proches aidants cardiovasculaires, une
suppression par liste a été effectuée pour s’assurer que nous concentrons notre analyse sur les cas
valides. L'échantillon final mesuré pour cette analyse est de 5,158 proches aidants (voir l'annexe
A1 pour plus d'informations sur les cas supprimés).

Afin de pouvoir évaluer la différence entre les proches aidants de MCV et cancer, mes
variables indépendantes et dépendantes seront recodées en variables dichotomique. De la sorte,
puisque ces variables seront recodées en dichotomie, mes variables de controle seront également
recodées en variables muettes afin de pouvoir effectuer mes tests descriptifs et de corrélation.
Variables
Variables dépendante et indépendante

Pour cette recherche, la variable dépendante est la ‘contrainte sur les relations sociales et
familiales’, une variable nominale qui a été recodé en une variable dichotomique €gale a 1 si les
répondants ont assuré avoir ressenti une contrainte dans leurs relations sociales et familiales, et
égales a 0 si cela n’est pas le cas.

Ma premiere variable indépendante clé pour cette recherche est ‘type de maladies
chroniques pris en charge par les proches’, qui est une variable nominale. Etant donné que cette
variable inclut de nombreuses maladies chroniques et que je me focalise sur la comparaison des
proches aidants de maladies cardiovasculaires et cancer, je 1’ai recodé en une série de variables
dichotomiques. La premicére est égale a 1 s'ils sont des proches aidants de maladies
cardiovasculaires et égal a 0 s'ils sont des proches aidants d’autres conditions médicales. La

deuxiéme est égale a 1 s'ils sont des proches aidants de cancer et égal a 0 s'ils sont des proches



26

aidants d’autres conditions médicales. La derniére est égale a 1 s'ils sont des proches aidants
d’autres conditions chroniques et égal a 0 s'ils sont des proches aidants de maladies
cardiovasculaires et de cancer.

Mes deux autres variables indépendantes clés qui me permettront de tester mes
hypothéeses [H1a; H1b; Hlc; H1d] sont ‘/'aide de professionnels’ et ‘le support social’. ‘L'aide
de professionnels’ est une variable nominale que j’ai recodée en une variable dichotomique égale
a 1 si le bénéficiaire de soins primaires a recu l'aide d'organisations et de services professionnels
et égale a 0 si cela n’est pas le cas. Dans la base de données, la variable du support social est
définie en tant qu’ayant quelqu’un sur qui compter. Ainsi, ‘le support social’ est une variable
nominale que j’ai recodé en une variable dichotomique égale a 1 si le proche aidant a eu la
perception d’avoir eu quelqu’un sur qui compter et €gale a 0 si cela n’est pas le cas.

Variables de controle

Mon analyse stipule que le soutien social et professionnel externe difféere selon la
condition médicale pour laquelle les soins sont administrés. En supposant qu'il existe des
différences entre les proches aidants de maladies cardiovasculaires et cancer, j’ai inclus un
ensemble de contrdles qui sont ressortis lors de ma revue de la littérature. Mon premier ensemble
de contréles mesure I’information démographique de mes répondants, ce qui est toujours
pertinent a inclure dans des mod¢les de régression lorsqu’on compare des sous-groupes. Les
variables démographiques me permettent d’avoir un apercu général sur mes groupes de proche
aidant de MCV et cancer, et m’appuie ¢galement dans I’analyse et la discussion de mes résultats.
Ces variables inclues 1'dge (mesuré en années et recodé au point de médian pour chaque unité).
J’ai aussi une variable de contrdle pour /e genre (mesuré comme une variable dichotomique

égale a 1 pour les femmes proche aidantes et égal a 0 pour les hommes proches aidants) et un
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controle pour le revenu (recodé au point de médian pour chaque unité). Enfin, j’ai contrélé pour
la situation matrimoniale du participant (mesuré comme un ensemble de variables muettes
indiquant soit jamais mari¢, marié¢/en union libre, et célibataire/séparée/divorcée/veuf).

Ma deuxiéme série de contrdles a mesuré les variables liées a 1I’expérience des proches
aidants. Ceux-ci comprennent un contréle pour le /’expérience en administration de soins’ égale
a 1 si les aidants ont de I’expérience a prendre de personnes ayant une maladie chronique et
égale a 0 lorsqu’ils n’ont pas cette expérience. J’ai aussi une variable pour ceux qui sont
‘toujours proches aidants’ recodé en variable muette égale a 1 si les proches aidants administrent
encore des soins et égale a 0 s’ils ne sont plus proches aidants. J’ai inclus une variable de
controle qui mesure si les aidants sont les ‘proches aidants primaires’. Cette variable a été
recodé en variable dichotomique égale a 1 si 1’aidant est considéré étre le proche aidant primaire
et égale a 0 si ce n’est pas le cas.

Ma troisieme série de controles mesure les variables liées a I’équilibre travail-vie. Ceux-
ci comprennent un contrdle pour le ‘temps passé avec la famille’ (¢gale a 1 si les proches aidants
trouve qu’ils passent moins de temps avec leur famille et égale a 0 si c’est le contraire). J a1
également inclus une variable pour ‘le temps passé a faire des activités sociale’ (¢gale a 1 si les
proches aidants trouve qu’ils passent moins de temps a effectué des activités sociales a et égale a
0 si c’est le contraire). Puis, il y a une variable pour le ‘temps passé avec les groupes sociaux et
culturels’ égale a 1 si les proches aidants trouve qu’ils passent moins de temps avec leur amis et
groupes culturels et égale a 0 si ce n’est pas le cas. Finalement, j’ai aussi une variable de controle
sur les ‘stratégies d’adaptation’, égale a 1 si les proches aidants trouve qu’ils ont des stratégies

d’adaptation et égale a 0 lorsque cela n’est pas le cas
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Méthode (I’analyse statistique)

A l'aide du logiciel statistique Stata SE 16.1, j'ai d'abord réalisé des statistiques descriptives
réparties selon ma variable indépendante ‘type de maladies chroniques pris en charge par les
proches’. Ainsi, j’ai obtenu mes résultats en fonction de mes trois sous-groupes : proches aidants
de MCV, cancer et autres conditions (voir Table 1). Des séries de tests summarize ont été effectué
afin de tester mes hypothéses [H1a; H1b] et d’examiner la différence entre les contraintes sur les
relations sociales et familiales, ainsi que le support social et professionnel fourni aux proches
aidants de MCV et celui apporté aux proches aidants de personne atteint d’un cancer. Des tests
logit ont été utilis¢ pour déterminer si les différences observées étaient statistiquement
significatives ou non. Pour tester mes hypothéses [H1; Hlc; H1d], j’ai effectué deux mode¢les de

régression logistique. Mon premier mod¢le se caractérise comme:

In [1 fp] = Bo+ B1Xi + BX;

Ou X et X représentent respectivement les proches aidants de cancer et d’autres conditions;

etou In [ﬁ] est le logarithme du rapport de cotes que les proches aidants de MCV subissent des

contraintes sur leurs relations sociales et familiales. Mon deuxiéme modéle se caractérise

comme:

p
In [1 — p] = o+ B1X1 + B2 X2 + PB3.5X3.5 + Pe.8Xe.8 T Bo.11Xo.11 + P12..14X12..14

Ou X et X, représentent respectivement les proches aidants de cancer et d’autres conditions.
X3..5 incluent les variables démographiques, Xs.s comprennent les variables de support, Xo_ .11

représentent les variables d’expérience, et Xi2..14 incluent les variables d’équilibre travail-vie; et
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ou In [J;p]est le log odds que les proches aidants de MCV subissent des contraintes sur leurs

relations sociales et familiales. Les variables dermographiques incluent 1’age, la situation
matrimoniale et le sexe de 1’aidant. Les variables de support comprennent, le soutien social,
professionnel et les stratégies d’adaptation. Les variables d’expériences incluent I’expérience a
administrer des soins, si le proche aidant prodigue encore des soins et s’il est qualifi¢ en tant que
proche aidant primaire. Pour finir, les variables d’équilibre travail-vie comprennent le temps passé

avec la famille, le groupe culturel et a participer a des activités sociales.

Similaire a une régression linéaire, le but de la régression logistique est de caractériser les
relations entre une variable dépendante et plusieurs variables indépendantes (El Sanharawi et
Naudet, 2013). Cela m’a permis de relier la variable dépendante a des variables explicatives.
Contrairement a la régression linéaire (ou la variable dépendante est quantitative), la régression
logistique s’applique avec une variable qualitative (El Sanharawi et Naudet, 2013). Dans le cadre
de ma recherche, je m’intéresse a la présence (ou I’absence) d’une contrainte sur les relations
sociales et familiales des proches aidants. De plus, la régression logistique permet d’estimer les
odds ratio (ou rapport de cotes) et fournit la force et le sens de 1’association entre la variable
dépendante et les variables indépendantes (El Sanharawi et Naudet, 2013). Ainsi, la régression
logistique tient compte de ’effet des variables indépendantes intégrées dans le mod¢le et permet
de réaliser un ajustement sur les rapports de cotes des covariables. Par conséquent, dans le cadre
de ma recherche, la régression logistique constitue alors une méthode qui me permettra de
mesurer 1’association entre les contraintes sur les relations sociales et familiales et les variables

susceptibles de I’influencer, dont le type de proche aidant, le soutien social et professionnel.
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Jai également mené plusieurs modeles de probabilités prédites qui m’ont permis
d’approfondir les résultats obtenus lors de ma régression logistique en testant la probabilité d’ un
événement, pour occurrence la probabilité pour les proches aidants d’avoir des ‘contraintes sur les
relations sociales et familiales’ pour des variables ciblés, dont principalement I’aide professionnel
et le support social. Tandis que toutes les variables du mode¢le ont été mises a leurs moyennes, les
variables /’aide professionnel et le support social ont ét€ mises soit a une valeur de 1 ou 0 afin de
produire plusieurs modeles de probabilités prédites. D’ou 1’équation suivante pour mon modele de

probabilité principal :

3.30+31X1 +B2X2+B3X3+B4.6Xa.6+B7.9X7.0+tB10.12X10.12FP13.15X13.15

1 4 ePotBiX1+P2Xz+B3X3+P4.6Xa.61B7.9X7.01B10.12X10.12FP13.15X13.15

Ou X, X, et X3 représentent respectivement les proches aidants de cancer, de MCV et
d’autres conditions. X4 incluent les variables démographiques, X7.9 comprennent les variables
de support, Xio..12 représentent les variables d’expérience, et Xi3.is incluent les variables

d’équilibre travail-vie.

RESULTATS:

Statistiques descriptifs

Le tableau 1 présente des statistiques descriptives de notre variable dépendante et des
variables indépendantes, par type de proches aidants afin de répondre a mes hypotheses [H1a] et
[H1b]. Pour commencer, nous voyons que les proches aidants des autres conditions constituent le
plus grand sous-groupe d’aidants (n =4 106), et les proches aidants de cancer et de MCV sont de

taille plus petite et similaire (n = 515 et n = 517, respectivement). Cela pourrait facilement
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s'expliquer par la fagon dont cette variable a été recodée pour combiner tous les autres types
d’aidants en une seule catégorie. Comme le démontre la littérature, les proches aidants de
maladies cardiovasculaires €taient significativement plus susceptibles de subir des tensions
sociales et familiales (22.7%) que les proches aidants de cancer (20.9%), bien que la différence
substantielle soit certes petite. Par ailleurs, les proches aidants d’autres conditions étaient
beaucoup plus susceptibles de subir des contraintes que les deux groupes. En examinant les
caractéristiques démographiques des trois groupes, nous constatons que les proches aidants
d’autres conditions sont beaucoup plus susceptibles de n'avoir jamais été mariés (27.9%), suivis
des proches aidants de MCV (25.2%); tandis que les aidants de cancer sont plus susceptibles
d'étre mariés (67.5%) que les autres groupes. Les résultats montrent également que les proches
aidants de cancer sont beaucoup plus susceptibles d'étre des femmes (58.1%) que les proches
aidants de MCV (49.8%). Les proches aidants de maladies cardiovasculaires ont en moyenne
environ 47 ans, tandis que les proches aidants de cancer et d’autres conditions ont environ 45
ans.

Les proches aidants de cancer sont beaucoup plus susceptibles de recevoir de I’aide des
professionnels de la santé (70.3%) que les proches aidants de MCV (56.7%) et les proches
aidants d’autres conditions (55.5%). Les proches aidants de MCV avaient moins de personnes
sur qui ils pouvaient compter (86.4%) que les deux autres groupes d’aidants [cancer 91.7%]. De
plus, ils étaient plus susceptibles que les proches aidants de cancer (33.6%) de déclarer qu’ils
n’avaient pas mis en place des stratégies d’adaptation (29.9%). Lorsque nous examinons
I’expérience de la prestation de soins, nous constatons que les proches aidants de MCV ¢étaient
beaucoup plus susceptibles d’étre I’administrateur primaire des soins que les proches aidants de

cancer et les proches aidants d’autres conditions. Les proches aidants de cancer étaient plus
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susceptibles d'avoir de 1'expérience a administrer des soins a une personne souffrant d'une
maladie a long terme (93.9%) que les proches aidants de MCV et d’autres conditions (84.5% et
73.1% respectivement). Cependant, les proches aidants de MCV étaient significativement plus
susceptibles de continuer a administrer des soins (88.2%) que les proches aidants de cancer
(72.9%), mais étaient significativement moins susceptibles que les proches aidants d’autres
conditions (91.0%). Enfin, en examinant les variables de conciliation travail-vie personnelle du
tableau 1, nous constatons que les proches aidants de MCV ¢étaient beaucoup plus susceptibles de
passer moins de temps avec leur famille, leurs groupes culturels et a participer a des activités
sociales que les proches aidants de cancer et d’autres conditions.

Tableau 1. Statistiques descriptives par type de proches aidants (ESG, 2012)

Maladies Cancer Autres conditions
cardiovasculaires
Contraintes sociales et 22.7% 20.9 274
familiales®"°
Support des aidants
Recu de I’aide 56.7% 70.3 55.5
professionnelle®*
A des personnes sur qui 86.4% 91.7 87.4
compter®<
Information générale des
aidants
Expérience a prendre 84.5% 93.9 73.1
soins d’une
personne®"*
Encore aidant®b¢ 88.2% 72.9 91.0
Aidant primaire®®° 52.8% 41.8 48.3
Conciliation travail-vie
Moins de temps avec la 33.9% 30.3 28.1
famille®b*
Moins de temps a 57.2% 533 49.2
participer a des
activités sociales®*<
Moins de temps avec des 28.8% 25.1 24.2
groupes culturels®®
Adaptation

Stratégie d'adaptation®® 29.9% 33.6 30.6



Caractéristiques

Démographiques
Ageabe 46.5 453 44.6
Mariéb¢ 64.7% 67.5 63.4
Célibataire®* 10.1% 10.3 8.8
Jamais marié*>¢ 25.2% 222 27.9
Femme®® 49.8% 58.1 57.0

N 517 515 4,106
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Note: Ces données sont pondérées. En annexe, le tableau A2 inclut le revenu pour montrer que méme si le revenu

n’était pas inclus, il n’y a pas une grande différence entre les deux tableaux.
2 Différence entre les maladies cardiovasculaires et le cancer statistiquement significative au niveau p < 0.05

b Différence entre les maladies cardiovasculaire et autres conditions statistiquement significative au niveau p < 0.05

¢ Différence entre le cancer et d'autres conditions statistiquement significatifs au niveau p < 0.05

Régression logistique

Le tableau 2 montre les résultats de la régression logistique prédisant les contraintes sur

les relations sociales et familiales. Le modéle 1 examine uniquement l'impact du type de proches

aidants sur les contraintes sociales et familiales (le groupe omis est celui des proches aidants de

maladies cardiovasculaires), tandis que le modele 2 comprend tous les contrdles. En regardant le

premier modele, nous voyons que, comme le prédit 'hypothése 1, les proches aidants de cancer

sont 0.905 fois moins susceptibles de subir des contraintes sociales et familiales que les proches

aidants de MCV, ce qui est statistiquement significatif au niveau p <0.01; tandis que les proches

aidants d’autres conditions sont 1.135 fois plus susceptibles de subir des contraintes que les
proches aidants de MCV. Il est a noter qu’avec un pseudo R? de 0.003, ce modéle n’est pas

particuliérement fort.

Tableau 2. Résultats de la régression logistique prédisant les contraintes sociales et
familiales (ESG, 2012)

Modéle 1 Modéle 2
Odds Ratio Err. Std. Odds Ratio Err. Std.
Type de proche aidant
Cancer 0.905%* 0.038 0.776%** 0.038
Autres conditions 1.135%%* 0.016 1.256%** 0.024
Support des aidants
Recu de I’aide 1.294%%** 0.028

professionnelle
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A des personnes sur qui 0.482%** 0.014
compter®
Information générale des
aidants
Expérience a prendre 1.427%%* 0.040
soins d’une personne
Encore aidant 1.008 0.034
Aidant primaire LI11*%* 0.025
Conciliation travail-vie
Moins de temps avec la 2.724%%* 0.066
famille
Moins de temps a 2.150%** 0.058

participer a des
activités sociales

Moins de temps avec des 1.451%%* 0.035
groupes culturels
Adaptation
Stratégie d'adaptation 2.603%** 0.058
Caractéristiques
Démographiques
Age 0.985%** 0.001
Marig® 1.415%%* 0.044
Célibataire 1.456%** 0.059
Homme* 0.952%* 0.022
R? 0.003 0.226

Note: Ces données sont pondérées. Ce tableau n'inclut pas le revenu en raison des données manquantes. N = 5,138
*#* p<0.001, ** p<0.01, *p<0.05

2 Les personnes sur lesquelles compter n'inclut pas de professionnels de santé et se concentre sur le soutien social

b Jamais été marié est la catégorie omise

¢ Femme est la catégorie omise

Dans le modele 2, en contrélant pour toutes nos variables indépendantes, nous voyons
que la cote que les proches aidants de cancer soient susceptibles de subir des contraintes sociales
et familiales est 22.4% moins large que celle des proches aidants de MCV (ES = 0.038, p
<0.001). Les proches aidants d’autres conditions sont encore statistiquement significativement
plus susceptibles de subir des contraintes que les proches aidants de MCV (OR = 1.256, ES =
0.024, p <0.001). I est a noter qu’avec un pseudo R? de 0.003, ce modéle n’est pas
particuliérement fort. Pas nécessairement en concordance avec la littérature établie dans cette
recherche, nous voyons que ceux qui regoivent un soutien professionnel sont 1.294 fois plus

susceptibles de subir des contraintes que ceux qui ne regoivent aucune aide, ce qui est
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statistiquement significatif au niveau p <0.001. Cependant, comme prédit précédemment, les
proches aidants qui estiment ne pas avoir de personnes sur qui compter sont plus susceptibles de
subir des contraintes sur leur relations sociales et familiales (OR = 0.482; p <0.001).

Les résultats montrent également que la cote que les hommes proches aidants subissent
des contraintes est 4.8% plus petite que celle de leurs homologues féminins (p <0.01).
Notamment, les proches aidants mariés et célibataires sont statistiquement significativement plus
susceptibles de subir des contraintes sociales et familiales que les proches aidants qui n'ont
jamais été mariés (OR = 1.415, p <0.001; OR = 1.456, p <0.001 respectivement). De plus, en
moyenne, la cote que les aidants plus agés souffrent de contraintes sur leurs relations sociales et
familiales est 1.5% plus petite que celle des aidants plus jeunes (p <0.001). En revanche, les
proches aidants qui déclarent avoir des stratégies d'adaptation sont 2.603 fois plus susceptibles
de subir des contraintes que ceux qui n'ont pas de stratégies d'adaptation en place. De méme, en
concordance avec les recherches antérieures produites sur le sujet, les proches aidants qui
déclarent passer moins de temps avec leur famille, les groupes culturels et participer a des
activités sociales sont statistiquement significativement plus susceptibles de subir des contraintes
sociales et familiales (OR = 2.724, p <0.001; OR = 1.451, p <0.001; OR =2.510, p <0.001
respectivement). Le tableau 2 montre que les proches aidants primaires étaient 1.111 fois plus
susceptibles de signaler des contraintes sociales et familiales que ceux qui ne sont pas les aidants
principaux (p <0.001). Par ailleurs, les proches aidants qui ont plus d'expérience dans
I’administration de soins a une personne souffrant d'une maladie a long terme étaient également

plus susceptibles de subir des contraintes dans leurs relations sociales et familiales (p <0.001).
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Probabilités prédites

Le tableau 3 présente les résultats de 1'analyse des probabilités prédites pour évaluer
[Hla], [H1b], [HIlc] et [H1d]. Nous voyons que la probabilité prédite pour tous les types
d'aidants est de 0.50 lorsque les aidants regoivent une aide professionnelle et n'ont pas de
personne sur qui compter, avec toutes les autres variables de controles réglés a leurs moyennes.
Lorsque les proches aidants ne regoivent pas d’aide de professionnels mais ont des personnes sur
lesquelles compter avec toutes les autres variables de contrdles réglés a leurs moyennes, la
probabilité prévue pour tous les proches aidants de subir des contraintes sociales et familiales est
de 0.19. Lorsqu'ils regoivent les deux types de soutien (professionnel et social), les trois sous-
groupes d’aidants ont une probabilité prédite de 0.26. Enfin, lorsqu'ils ne bénéficient d'aucun
type de soutien, la probabilité d’avoir des contraintes est similaire pour les trois groupes, avec les
proches aidants de cancer et ceux d’autres conditions ayant une probabilité de 0.40, tandis que la
probabilité des proches aidants de maladies cardiovasculaires est de 0.41. Ces résultats montrent
que les chances de subir des contraintes sociales et familiales sont les plus faibles pour tous les
proches aidants lorsqu'ils ont des personnes sur qui compter. Par ailleurs, les résultats indiquent
que la probabilité de souffrir de contraintes sociales et familiales est & son maximum lorsque les
proches aidants regoivent une aide professionnelle mais n'ont pas de personne sur qui compter.
Cela pourrait s'expliquer par 1'idée que ceux qui sont le plus en besoins (suite a une contrainte)
nécessitent le plus d’aide professionnelle. Les aidants qui ont recu a la fois un soutien
professionnel et social ont tout de méme une probabilité plus faible de subir des contraintes que
ceux qui regoivent une aide professionnelle sans personne sur qui compter. Cela indique que le

fait d'avoir un réseau social et des personnes sur lesquelles compter pour obtenir de 1'aide en cas
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de besoin est un prédicteur de l'ampleur des contraintes sociales et familiales qu'un proche aidant

subira.

Tableau 3. Probabilité prédite des contraintes sur les relations sociales et familiales (ESG,
2012)

Maladies Cancer Autres conditions
cardiovasculaires
Marges
Aidant qui a recu une aide 0.50 0.50 0.50
professionnelle et qui n'avait
personne sur qui compter
Aidant qui n'a pas recu 0.19 0.19 0.19
d'aide professionnelle et qui
avait des personnes sur qui
compter
Aidant qui a recu une aide 0.26 0.26 0.26
professionnelle et qui avait
des gens sur qui compter
Aidant qui n'a pas recu 0.41 0.40 0.40

d'aide professionnelle et qui
n'avait personne sur qui
compter

Note: Ces données sont pondérées. N = 5,138

DISCUSSION

Dans ce projet de recherche, nous avons exploré la relation entre les proches aidants et les
contraintes sur les relations sociales et familiales. Contrairement a la plupart des études
précédentes explorant la pression exercée sur ceux qui administrent des soins informels, nous
nous sommes aussi concentrés sur 1'impact que le soutien social et professionnel peut avoir. Nous
avons classé les aidants en trois groupes en fonction de la maladie pour laquelle ils prodiguent
des soins: cancer, maladies cardiovasculaires (MCV) et autres conditions. Nous avons constaté
que les proches aidants de MCV ¢étaient plus susceptibles de subir des contraintes sociales et

familiales que les proches aidants de cancer, et ces résultats étaient statistiquement significatifs
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soutenant ainsi notre hypothése. Cependant, il convient de noter que les résultats ont également
montré que les proches aidants d’autres conditions subissaient plus de pression que les deux
autres groupes d’aidants. D’autres recherches démontrent que les décideurs internationaux en
matiere de santé (ex. organisme de soins de santé, entreprises de santé, etc.) sont une préoccupé
par les effets négatifs des maladies cardiovasculaires non seulement pour les survivants mais
aussi pour leurs proches aidants. Une bonne proportion de ses survivants sont laissés avec des
déficiences fonctionnelles résiduelles, qui nécessitent souvent des soins de soutien a long terme
de la part de membres de la famille qui sont généralement mal préparés a leur role d'aidant, c'est
pourquoi le soutien social est essentiel pour alléger une partie de la pression (Abeasi, 2020;
Goldsmith et coll., 2017; Cameron et collab., 2002).

Notamment, les résultats de cette étude ont révélé que le soutien social joue un réle
crucial par rapport a la charge de responsabilités des aidants. Le soutien social était
significativement et négativement corrélé a la pression sur les proches aidant. Par conséquent, les
proches aidants qui ont bénéficié d'un soutien social plus €¢levé ont déclaré une plus faible
contrainte. Il est possible qu’il y ait une causalité inversée ou lorsque les relations sociales
deviennent contraignantes, les aidants ne peuvent plus faire appel a leur soutien social. Toutefois,
mes résultats s’alignent avec la littérature et démontrent que les contraintes sur les relations
sociales et familiales €taient a son plus bas lorsque les gens avaient 1'impression de pouvoir
compter sur leur groupe social (Shieh, Tung et Liang, 2012, Taylor et al., 1986; Given et al.,
2020; Yu et al., 2013). Ces résultats fournissent, non seulement, des preuves supplémentaires que
le soutien social a une influence sur la charge de soins des proches aidants de maladies
cardiovasculaires, ils montrent ¢galement que le soutien social peut étre une base effective dans

I’approche de réduction des contraintes sur les aidants. Davantage de recherches doivent étre
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effectuées a ce sujet, mais des stratégies d’intervention spécifiques peuvent aider a accroitre les
ressources de soutien social et a réduire la charge des proches aidants. Comme le fait valoir
Baltes (1996), la dépendance a différentes dimensions. Elle a soutenu que pour reconnaitre la
dépendance, le contact social est un aspect clé (Baltes 1996). Elle a ajouté que rechercher et
accepter 1'aide des autres est une stratégie d'adaptation positive qui protége et maximise
l'utilisation de ressources et de capacités rares dans d'autres domaines de la vie. Autrement, la
dépendance des proches aidants envers le support social est une notion positive qui fait partie du
parcours de vie inévitable de chacun.

Ainsi, 1l y a un aspect d’interdépendance qui est le résultat des échanges entre acteurs
dépendants et de la mise en réseau de ces relations de dépendance (Fine et Glendinning, 2005).
Par conséquent, la dépendance est un aspect fondamental du parcours de la vie humaine, ce qui
signifie que non seulement elle est inévitable pour les bénéficiaires de soins, mais qu'elle fait
également partie du role d'aidant. Puisque les résultats de cette étude ont révélé que le soutien
social joue un role crucial par rapport au fardeau subi par le proche aidant, cela suggére que bien
qu'ils aient des bénéficiaires de soins qui dépendent d'eux, ils entrent eux-mémes dans des
relations de dépendance ou il devient crucial pour eux d'entretenir des relations avec des amis et
d'autres membres de la famille pour atténuer les contraintes sociales et familiales.

Les résultats ont montré que les proches aidants de maladies cardiovasculaires
percevaient avoir moins de soutien social et professionnel que les proches aidants de cancer,
mais la régression logistique et les probabilités prédites ont montré que le soutien professionnel
avait une corrélation positive avec les contraintes sur les relations sociales et familiales. Des
¢tudes antérieures suggerent que les proches aidants de MCV ont tendance a signaler que le

soutien social percu est insuffisant, en particulier de la part d'amis et d'autres membres de leur
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réseau social (Yu et al. 2013, Graven et al., 2020). D'un autre c6té, les proches aidants de cancer
percoivent généralement qu'ils disposent d'un bon réseau social pour les aider a s'acquitter de
leurs responsabilités en matiere de soins, ce qui a son tour a permis d'alléger une partie du
fardeau et de la tension liés aux soins (Shieh, Tung et Liang, 2012). Cependant, des études
montrent ¢galement que 1’aide des professionnels de la santé peut étre moins bénéfique que le
soutien social suite a la relation plus personnel que les aidants ont avec leurs amis et leurs
familles (Grant et al., 2006). En effet, Bloom et al. (2021) soutiennent que si un aidant veut un
soutien émotionnel, il peut bénéficier de celui-ci plus facilement de la part de leur proche.
Dans cette étude, nous avons constaté que les proches aidants de maladies
cardiovasculaires passaient moins de temps en famille, a participer des activités sociales et a
passer du temps avec des groupes culturels et sociaux. Plus précisément, les résultats indiquent
que moins de temps passé avec des groupes sociaux et familiaux augmente les contraintes pour
les aidants. Des recherches antérieures suggerent que cette perte de stabilité et de normalité au
cours de la vie a la suite d'une maladie peut conduire a des sentiments d'aliénation ainsi qu'a un
sentiment de perte (Becker et Becker, 1993). Ce sentiment de perte sera souvent per¢u comme
une perte de sa vie précédente, dont les anciennes routines et relations sociales. Par exemple, la
santé émotionnelle diminuera chez les proches aidants apres les difficultés et les émotions
émotionnelles durant le processus de rétablissement. L'interruption des activités de la vie est
également en corrélation avec des niveaux plus €élevés de dépression subis chez les aidants. La
combinaison de tous ces facteurs peut augmenter les contraintes sur les relations sociales et
familiales. Selon Cameron et coll. (2002), la prestation de soins peut nuire a la capacité du
proche aidant de participer a des activités importantes telles que le travail et les activités sociales,

ce qui peut entrainer une détresse émotionnelle. Ainsi, divers facteurs tels que le sentiment de
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désespoir, l'isolement et la perte d'identité¢ peuvent empécher les aidants de développer des
stratégies d'adaptation adéquates et augmenter les contraintes subies (Stone et collab., 2004;
Niebboer et collab., 1998; Stewart, 2005). C'est pourquoi un élément clé pour une meilleure
santé chez les proches aidants pendant le rétablissement est le support social et la mise en place
de stratégies de communication pour faciliter cette période de transition (Longacre, 2011; Olivier

et collab., 2018).

CONCLUSION

Les proches aidants jouent un role clé dans la prestation des soins qui contribuent
significativement a la qualité de vie, aux soins et au bien-étre des patients. En revanche, les
proches aidants sont également affectés par la prise en charge du patient qui peut mener a des
répercussions physiques et psychosociales importantes. Pendant des années, les discussions
autour de la santé ont commencé a changer et la santé n'est plus définie uniquement a travers une
perspective biologique, mais est plutot considérée comme une combinaison d'influences telles
que les déterminants sociaux, ainsi que des facteurs environnementaux. Cet article a utilisé la
théorie des soins pour définir une nouvelle fagon de comprendre le développement de la santé
ainsi que l'impact du type de proche aidant sur les relations sociales et familiales.

Malgré le nombre croissant de recherches portant sur la qualité de vie des proches aidants
de maladie cardiovasculaire et de cancer, la présente étude avance sur les recherches antérieures
en fournissant un compte-rendu analytique de la condition médicale pour laquelle un proche
aidant est prodigué a administrer des soins (soit une MCV ou le cancer) et I'impact que cela peut
avoir sur les relations sociales et familiales. De plus, nous avons mis ’accent sur I’importance
d’avoir un réseau de support pour alléger le poids des responsabilités. L'étude actuelle a révélé

qu'apres avoir contrélé pour le soutien social et professionnel, les proches aidants de MCV
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¢taient plus susceptibles de subir des contraintes sociales et familiales que les proches aidants de
cancer. Les proches aidants de MCV sont souvent obligés de s'adapter a 1'évolution des roles et
des responsabilités et de réajuster leur parcours de vie pour instaurer un nouveau sentiment de
normalité. Cependant, ils n'ont pas toujours les outils, les ressources ou le soutien disponibles, ce
qui les amene a étre plus €loignés de leur communauté et leurs cercles sociaux, ce qui augmente
la pression sur leurs relations sociales et familiales. A travers la théorie du care, j’estime que les
résultats obtenus autour du soutien social peuvent se rapporter au concept de dépendance. Les
bénéficiaires de soins sont, non seulement, dépendent sur leurs proches aidants, mais les aidants
familiaux eux-mémes ont besoin de soutien social et de contacts sociaux pour alléger la pression
de la prestation de soins. C’est pourquoi, il y a un aspect d’interdépendance entre les proches
aidants, ceux qui recoivent les soins et leur réseau social.

Les données que nous avons utilisées pour ces analyses présentent a la fois des forces et
des limites. Parmi les limites de cette étude, il y a la taille de 1'échantillon que nous avons utilisé,
qui pourrait étre liée au taux de réponse de I'enquéte qui était relativement faible a 67%. Cela a
¢té un probléme dans la recherche puisqu’il y a eu un impact le nombre de données manquantes
trouvées, influengant ainsi mon échantillon final. De plus, je n'ai pas pu contrdler pour la gravité
de la maladie chronique dans mon deuxiéme mode¢le en raison du grand nombre de données
manquantes dans 1'échantillon; ainsi nous n’avons pas pu avoir un modele exhaustif qui nous
aurait permis de voir si la sévérité de la maladie a un impact sur les résultats de I’aide
professionnel chez les proches aidants de MCV. Une autre limite de cette étude est que les
données datent de 2012 (cycle 26), donc nous n’avons pas pu obtenir des données trés récentes.
Malheureusement, je n’ai pas pu avoir acces a la plus récente ESG sur la prestation de soins et la

réception de soins recueillie en 2018 (cycle 32), puisque ces données ne sont pas encore
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publiques. Pour les recherches futures, il serait intéressant d’intégrer 1'age de 1’aidant et son
impact sur le montant du soutien recu, car les études précédentes soulignent que les jeunes
proches aidants ont moins de ressources a leur disposition. Il serait ¢galement intéressant
d'analyser plus en détail comment le soutien social atténue les contraintes de la prestation de
soins. Cela pourrait tre fait en analysant les taches et les responsabilités dans lesquelles les
proches aidants regoivent le plus d'aide.

La réalisation de cette recherche contribue principalement aux connaissances dans les
champs de la sociologie du care et de la santé. En mettant de 1’avant la différence du support
apporté aux aidants familiaux qui administre des soins pour différent types de conditions
médicales. Elle contribue également a la théorie du care en illustrant la relation de dépendance
non pas sous forme de relation dichotomique mais plutdt entre les aidants, ceux qui regoivent les
soins ainsi que le réseau social. Le but de cette étude est de prendre conscience des lacunes des
systemes de soins vis-a-vis des proches aidants lorsqu’il s’agit de soins non institutionnalisés

afin de mettre en place des politiques et des services qui seront mieux en mesure de les soutenir.
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ANNEXE

Tableau A1. Echantillon de restriction
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Laché N

N du départ 6,592
Contraintes sociales et familiales 0 6,592
Type de proches aidants 58 6,534
Age 0 6,534
Sexe 0 6,534
Statut matrimonial 12 6,522
Expérience 0 6,522
Support professionnel 728 5,794
Personne sur qui compter 0 5,794
Encore aidant 529 5,265
Aidant primaire 100 5,265
Moins de temps avec la famille 9 5,156
Moins de temps a participer a des activités 9 5,147
sociales

Moins de temps avec les groupes culturels 9 5,138
Stratégie d’adaptation 0 5,138

Echantillon final

5,138
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Tableau A2. Résultats de la régression logistique prédisant les contraintes sociales et

familiales (ESG, 2012)

Modéle 1 Modéle 2
Coef. Err. Std. Coef. Err. Std.
Type de proche aidant
Cancer -0.10%* 0.04 -(0.22%%* 0.05
Autres conditions 0.12%** 0.02 (0.22%:* 0.02
Support des aidants
Regu de I’aide 0.20%** 0.02
professionnelle
A des personnes sur qui -0.73%%* 0.03
compter®
Information générale des
aidants
Expérience a prendre 0.36%** 0.03
soins d’une personne
Encore aidant 0.13%** 0.04
Aidant primaire 0.04 0.02
Conciliation travail-vie
Moins de temps avec la 1.03%** 0.02
famille
Moins de temps a 0.77%** 0.03
participer a des
activités sociales
Moins de temps avec des (0.39%** 0.03
groupes culturels
Adaptation
Stratégie d'adaptation 0.98*** 0.02
Caractéristiques
Démographiques
Age 0.0 *** 0.01
Marié® (0.32%:* 0.03
Célibataire 0.29%** 0.04
Homme* -0.15%** 0.02
Revenu 9.35%* 3.88
R? 0.003 0.24

Note : Ce tableau inclut la variable de revenu. N = 4,955
2 Les personnes sur lesquelles compter n'inclut pas de professionnels de santé et se concentre sur le soutien social

b Jamais été marié est la catégorie omise

¢ Femme est la catégorie omise



