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Le plan d’analyse des données

Cette section présente les méthodes utilisées pour le traitement et 1’analyse exploratoire des

données. La taille réduite de I’échantillon (n=23) militait en faveur de ce type d’analyse.
A. La transformation des données brutes

Dans un premier temps, les réponses a plusieurs questions du A.I.M.S.-2 font I’objet d’un
recodage, tel que recommandé par le «Guide de I'usager du A..M.S.-2» (Meenan & Mason, 1994)
accompagnant le questionnaire. En effet, la formulation initiale des questions est congue pour éviter des
biais systématiques dans les réponses des participantes. Le recodage a pour but de s’assurer d’une
gradation uniforme des scores, ol les scores plus élevés indiquent un statut de santé plus faible. Le
recodage consiste en une inversion des scores dans I’échelle des réponses, ol par exemple la plus petite

valeur devient la plus grande. Les questions suivantes font {’objet d’un recodage: 424 10,21 424,38 2
42,44a49et542a57.

Les scores du A.I.M.S.-2 peuvent aussi faire |’objet d’un autre ajustement, cette fois-ci en tenant
compte de |’effet des comorbidités, tel qu’indiqué a la question 59. Cet ajustement peut étre suggéré
lorsque par exemple 1’age de I'échantillon s’avére > 60 ans et que le total des comorbidités est > 2. Lors
de I'ajustement, un facteur variant de 0.25 a 1 multiplie les scores de 1'échelle correspondante, selon les
réponses obtenues 2 la question 59. Dans le cadre de cette recherche, les conditions pour I’ajustement
s’aveérent trés marginales, ¢’est-a-dire que 59 ans demeure |’dge médian de I’échantillon et la présence de
plus de 2 comorbidités se présente chez 10 répondantes. Par conséquent, les scores obtenus n’ont pas fait
[’objet d’un ajustement et les scores obtenus avec les échelles du A.1.M.S.-2 n’ont pas fait I’objet d’une
normalisation. Cette normalisation pourrait s’avérer utile lorsque I’on veut exprimer toutes les échelles
selon un méme écart variant de 0 i 10, ce qui n"était pas nécessaire selon le plan d’analyse des données.
De plus, I’omission de réponses dans les échelles vient interférer en partie avec ce processus de

normalisation, en diminuant par exemple la validité et la fidélité des échelles.

Les scores bruts obtenus du Homemaking Role Study Questionnaire n’ont fait I’objet d’aucune

modification.
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B. La description de I’échantillon et des performances des activités domestiques

Afin de décrire les caractéristiques de I’échantillon et celles de ses performances au niveau des
activités domestiques, une analyse exploratoire de toutes les données quantitatives pertinentes obtenues
par le A.LM.S.-2 et le H.R.S.Q. a été réalisée a I’aide de la méthode «tiges et feuilles». Cette méthode
facilite la visualisation de I’allure générale des données (Bertrand & Valiquette, 1986). Ainsi, cette
méthode permet une représentation graphique de |’étendue et des fréquences pour chaque réponse, facilite
la recherche de la médiane et du mode en plus de faciliter la détection des valeurs aberrantes. De plus la

présentation des données utilise des tableaux de fréquences et des calculs de médianes.

C. Les liens entre les activités domestiques et les éléments du Modéle canadien

du rendement occupationnel

La deuxiéme question de recherche vise I’étude des liens potentiels entre la performance des
activités domestiques et d’autres éléments pertinents du Modele canadien du rendement occupationnel.
Les activités domestiques retenues pour cette partie de |’analyse demeurent les suivantes: cuisiner,
nettoyer aprés les repas, faire le ménage, faire la lessive et faire les courses. Les questions 1 2 20 du
H.R.S.Q. mesurent ces activités domestiques. A cause du taux trés faible de répondantes (n=4) réalisant

I"activité de prendre soin des autres membres de la famille, cette activité a été exclue de cette analyse.

L’opérationalisation du concept des activités domestiques s’aveére nécessaire, afin de faciliter
I’étude de liens entre ce concept et les autres éléments du Modéle canadien du rendement occupationnel.
Le concept d’activités domestiques s’opérationalise donc ici au moyen de deux paramétres, sélectionnés
suite 2 |’analyse des résultats précédents obtenus auprés de notre échantillon. Ainsi, la modification du
nombre d’heures consacrées chaque semaine aux activités domestiques et le niveau de satisfaction vis-a-
vis les activités domestiques constituent ces deux paramétres. Les raisons menant a cette sélection
particuliére font I’objet de discussions détaillées dans la premire partie du prochain chapitre, et par

conséquent ne seront pas reprises ici.

Le premier paramétre, soit la modification du nombre d’heures consacrées chaque semaine aux

activités domestiques se mesure au moyen des questions 2, 6, 10, 14 et 18 du H.R.S.Q. Dans un
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premier temps, pour chaque participante, s’est effectué le calcul de sa médiane des réponses 2 ces cinq

questions portant sur les activités domestiques. Par la suite, s’est effectué le calcul de la médiane de ce
paramétre, A partir des médianes de toutes les répondantes. Cette médiane de I’échantillon constitue le

premier paramétre des activités domestiques.

Le deuxiéme paramétre, soit le niveau de satisfaction vis-a-vis les activités domestiques, se
mesure au moyen d’une partie de la question 58 du A.L.M.S.-2, qui s’intéresse au niveau de satisfaction
vis-a-vis des activités domestiques. La médiane de I’échantillon pour cette question constitue le deuxi¢me

paramétre des activités domestiques.

Par la suite, il y a juxtaposition de ces deux paramétres a chacune des médianes des échelles
mesurant les éléments sélectionnés du Modéle canadien du rendement occupationnel. Cette juxtaposition
facilite les tentatives d’établir des liens entre les activités domestiques et ces éléments choisis du Modéle
canadien du rendement occupationnel. Les valeurs de toutes les médianes s’expriment sur une échelle
ordinale variant de 12 5, ol le niveau 1 représente le meilleur statut de santé (ou la meilleure situation) et
ol le niveau 5 représente le pire statut de santé (ou la pire situation). Ce souci d’uniformiser la lecture des
échelles a parfois obligé A inverser le sens de certaines échelles, pour se conformer 2 cette régle. Par
exemple, une valeur de niveau 2 sur une échelle oi le niveau 1 représente le pire statut de santé se

transforme en une valeur de niveau 4 lors de I’'inversion du sens de 1’échelle.

Les éléments sélectionnés du Modele canadien du rendement occupationnel font I’objet de mesure
par les différentes échelles du A.1.M.S.-2. Pour chaque échelle étudiée, une médiane a été établie pour
chaque répondante, 2 partir des réponses individuelles aux questions de cette échelle. Par la suite, pour
chaque échelle étudiée, s’est effectué le calcul d’une médiane de 1’échantillon, a partir des médianes
individuelles des répondantes. L'analyse des médianes de chacune des échelles a fait i’objet d’analyses
exploratoires initiales au moyen de graphiques de type «tiges et feuilles». Par la suite, 1’utilisation de
graphiques de type «diagrammes en boite» a facilité les comparaisons nécessaires, dans le but de détecter
des liens possibles entre les concepts étudiés et de faciliter leur interprétation. La seconde partie du
chapitre 4 présente ces graphiques. L’utilisation combinée des logiciels MYSTAT (version 2.1) et

EXCEL (version 4.0) a permis de réaliser |’ensemble des calculs et des graphiques requis.
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Ce plan d’analyse des données vient clore le présent chapitre, qui a également abordé les aspects

méthodologiques de cette recherche, reliés entre autres i la population choisie et a I’échantillon, ainsi qu’a
la méthode de recrutement des sujets de recherche et 2 1a cueillette des données. Il s’est aussi penché sur
les instruments de mesure utilisés et les ajouts apportés. Le prochain chapitre présente et discute les
résultats de cette recherche.



CHAPITRE 4

PRESENTATION ET DISCUSSION DES RESULTATS
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Ce chapitre présente et discute les résultats permettant de répondre aux questions soulevées par

cette recherche. La premiére partie de ce chapitre décrit les activités domestiques des participantes en
présentant d’abord la perception générale de leurs activités domestiques, c’est-a-dire I'impact de |’ arthrite
sur celles-ci, la satisfaction qu’elles en retirent et I'importance qu’elles y accordent. Par la suite, le
chapitre analyse leur performance de ces activités et |’ utilisation d’aides techniques et d’autres stratégies
pour une performance optimale de ces activités. Dans la seconde partie de ce chapitre, la présentation des
résultats relatifs A chacun des autres éléments sélectionnés du Modéle canadien du rendement
occupationnel est suivie d’un examen concernant leurs liens potentiels avec les activités domestiques.
Cette partie de la recherche s’avére exploratoire puisque la taille réduite de notre échantillon ne permet pas
d’utiliser certains types d’analyses statistiques, comme les corrélations. Cette partie de 1’analyse des
résultats tente de dégager des liens potentiels, en vue d’orienter des recherches ultérieures. Le chapitre se

termine par la présentation et la discussion de résultats complémentaires obtenus auprés de notre
échantillon.

LA DESCRIPTION DES ACTIVITES DOMESTIQUES

Cette section décrit les activités domestiques des participantes a I’étude. Elle veut répondre & la
premiére question de recherche sur le comportement occupationnel relié aux activités domestiques de
femmes arthritiques de plus de 45 ans. Elle traite tour a tour de I'impact de I’arthrite sur leurs activités
domestiques, du degré de satisfaction éprouvée vis-a-vis leur performance, de la priorité qu’elles
accordent 2 une amélioration potentielle de leur performance des activités domestiques et de leur
perception de la performance de ces activités. Cette section présente également les résultats spécifiques a
chacune des activités domestiques mesurées, ol non seulement les participantes nous font part de leurs
propres performances, mais aussi de 1'aide reque par 1’entourage et des changements vécus depuis
I’apparition de I’arthrite. Cette section inclut leurs commentaires, qui viennent éclairer les résultats

quantitatifs bruts, en y ajoutant la valeur de leurs expériences de vie.
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Impact giobal de l'arthrite sur les activités domestiques (A.1.M.S.-2)

A - Impact de I'arthrite sur les activités domestiques* (question 59, n =21, Md = 4)

©) (1) () 3) (4) C)

Pasun D entidrement Dl largement  Du en partie DO largement DU entiérement
probiéme A d'autrescauses Aad'autrescauses a larthrite a larthrite a l'arthrite
0 1 0 7 6 7

B - Satistaction vis-a-vis les activités domestiques* (question 58, n = 23, Md = 4)

(1) @) 3) (4) ®)

Trés Assez Ni satistaite Assez Trés
satistaite satisfaite ni insatisfaite insatisfaite insatistaite
1 5 3 7 7

C - Classification par priorité des domaines pour lesquels les répondantes
souhaiteraient voir des améliorations (question 60, n = 23)

Domaine Nombre de répondantes
1 - Douleur arthritique 19
2 - Marcher et se pencher 10
3 - Niveau de mobilité 8

4 - Fonction des mains et des doigts 7

§ - TA&ches domestiques 6

* Nombre de répondantes par catégorie de réponses
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L’impact de I’arthrite

La section A du tableau 2 présente des résultats de la question 59 du A.1.M.S.-2. Toutes les
répondantes (n=21) éprouvent des difficultés lors la performance des activités domestiques. A divers
degrés, vingt d’entre elles attribuent ces difficultés a ’arthrite. Les répondantes affirment que |’ arthrite est
largement (ce qui constitue la médiane, n=6) ou entiérement (n=7) en cause dans la présence de
problémes avec les activités domestiques. [l est & noter que la définition que les répondantes accordent 2
V'arthrite peut varier puisque le questionnaire A.1.M.S.-2 ne définit pas ce terme de fagon explicite mais
décrit plutdt implicitement 1a notion d’arthrite en mentionnant une série de pathologies arthritiques dans la
question 67, qui malheureusement succéde 2 la présente question concernant I’impact de I’arthrite. 11 peut
donc y avoir eu influence des résultats probablement dans le sens d’une diminution de la reconnaissance

des impacts de certaines conditions arthritiques, non reconnues comme telles par certaines participantes.

La satisfaction vis-2-vis les activités domestiques

La section B du tableau 2 présente des résuitats de la question 58 du A.1.M.S.-2. qui portent sur
la satisfaction des répondantes (n=23) vis-3-vis leur performance des activités domestiques. Une majorité
des répondantes demeurent «trés insatisfaite» (n=7) ou «assez insatisfaite» (ce qui constitue la médiane,

n=7) de leur performance des activités domestiques.

La priorisation des activités domestiques

La section C du tableau 2 présente des résultats de la question 60 du A.1.M.S.-2. Elle démontre
I'ordre de priorité accordé par les répondantes (n=23) lorsqu’elles doivent identifier trois échelles
prioritaires, parmi les 12 du A.LM.S.-2., pour lesquelles elles souhaitent voir des améliorations. Les
répondantes favorisent d’abord la priorisation des éléments reliés 2 la dimension physique de leur
personne. Les répondantes (n=19) identifient la douleur arthritique comme une priorité. Aprés la douleur
arthritique, les autres échelles présentées par ordre décroissant sont «Marcher et se pencher» (n=10),

«Niveau de mobilité» (n=8) et «Fonction de la main et des doigts» (n=7).
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De tous les domaines d’occupation, les activités domestiques constitue le domaine prioritaire dans
les préoccupations des répondantes en se classant en S¢me position (n=6). Les échelles considérées plus
prioritaires que les activités domestiques sont reliées de fagon exclusive a la dimension physique du

Modéle canadien du rendement occupationnel.

La description de la performance des activités domestiques

Cette section décrit la fagon dont les participantes pergoivent la performance de leurs activités
domestiques. Elle traite des résultats de I’échelle des activités domestiques du A.LM.S.-2 et de la partie
«Health Assessment Section» du H.R.S.Q. qui brossent un portrait global de la situation. Par la suite,

elle décrit I’étude plus spécifique de leurs performances pour chacune des activités domestiques mesurées
par le H.R.S.Q.

Le tableau 3 présente les résultats de 1’échelle des «Taches domestiques» du A.LM.S.-2. Le
calcul de la médiane des médianes individuelles des répondantes pour I’ensemble de cette échelle
démontre un niveau de 1,5 sur une échelle ordinale 2 5 niveaux ol le niveau 1 présente le niveau le plus
élevé de performance et ol le niveau 5 représente le niveau le moins élevé de performance. De fagon
globale, et selon cette échelle, les répondantes n’éprouvent pas de difficultés majeures dans leurs activités
domestiques. Faire le ménage semble cependant 1’activité la plus problématique pour les répondantes. En
effet, les résultats a cette question montrent que la médiane se situe 2 un niveau 2 et présentent une
distribution étendue od 14 répondantes ne peuvent pas toujours faire cette activité, incluant 6 qui ne
peuvent jamais ou presque jamais faire cette activité. Une partie de I’échantillon ne peut pas toujours faire

I’épicerie (n=11), la préparation des repas (n=6) ou la lessive (n=6).



Tableau 3: TiAches domestiques (A.1.M.S-2)

Questions 25 a 28

DURANT LE MOIS PASSE ...
(M (2) ) (4) (5)
(n=23) Toujours Trés Quelque- Presque Jamais
souvent fois jamais

25. Si vous aviez le transport
nécessaire, pouviez-vous faire
I'épicerie sans aide?
12 7 2 1 1
(Md = 1)
(EI = 1)

26. Si vous aviez une cuisine
adéquate, pouviez-vous preparer
VoS propres repas sans aide?
17 3 3 0 0
(Md = 1)
(EI = 0)

27. Si vous aviez les appareils
électroménagers, et les outils requis,
pouviez-vous faire votre ménage
sans aide?

10 4 3 4 2
(Md = 2)
(EI = 3)

28. Si vous aviez les installations pour
faire la lessive, pouviez-vous faire votre
propre lessive sans aide?

17 2 3 0 1
(Md
(EI

1)
0)




95
Le tableau 4 s’intéresse au degré de difficulté avec lequel les répondantes exécutent une série de

tiches quotidiennes. Les résultats proviennent de la partie «Health Assessment Section» (questions 25 2
32) du H.R.S.Q. Les résultats présentés référent plus directement aux activités domestiques, en
I’occurence faire la cuisine et I’entretien extérieur, passer I’aspirateur, faire les courses, puis entrer et

sortir d’une auto.

Des questions portent sur des tiches pouvant étre exécutées dans la cuisine. Ainsi la question 30
démontre que la médiane des répondantes exprime éprouver «quelques difficultés» (n=1 1) A atteindre et 2
descendre un objet de 5 livres placé juste au-dessus de leur téte. Cinq répondantes se disent incapables
d’exécuter cette activité. La question 31 montre que la médiane des répondantes (n=11) éprouvent
«quelques difficultés» 2 ouvrir des pots non utilisés antérieurement ou A tourner les robinets. La question
27 montre que la médiane des répondantes peuvent couper leur viande (n=12) et boire «sans aucune
difficulté» (n=14). Il y a tout de méme 7 répondantes qui ont «quelques difficultés» dans I’exécution de
ces deux activités, tandis que 4 répondantes expriment avoir «beaucoup de difficuités» pour couper leur
viande et que 2 autres répondantes expriment la méme chose pour boire. La médiane (n=9) des

répondantes mentionnent que I’ouverture d’un nouveau carton de lait se fait «avec quelques difficultés».

La question 32 démontre que la plupart des répondantes (2 I'exception d’une seule) peuvent faire
le magasinage et les courses. Cependant, une majorité d’entre elles le font avec «quelques difficultés»
(n=12, ce qui constitue la médiane) ou avec «beaucoup de difficultés» (n=3). Il s’avére intéressant de
constater que ces résultats demeurent presque entidrement juxtaposables aux résultats concernant la
capacité d’entrer et de sortir d’une auto. En effet, la majorité des répondantes mentionnent qu’elles ont
«quelques difficultés» (n=12, ce qui constitue la médiane) ou «beaucoup de difficultés» (n= 4) a faire
cette tiche.

En ce qui conceme passer |’aspirateur et faire le travail d’entretien extérieur, la médiane démontre
que les participantes éprouvent «beaucoup de difficulté» (n=4) 2 faire ces activités. Ces activités
présentent pour plusieurs répondantes de nettes difficultés et constituent ainsi, dans |’ensemble du tableau
4, les taches présentant le plus grand nombre de répondantes (n=9) incapables de les exécuter. Passer
I’aspirateur exige des amplitudes articulaires fonctionnelles autant des membres inférieurs que supérieurs,

en plus de demander une certaine force et de |’endurance. L’arthrite peut influencer ces habiletés.
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e

(1) (2) 3) 4)
Sans aucune Avec assez Avec beaucoup Incapabie
difficuité de difficulté de difficulté de le faire Md EI

29. HYGIENE
Etes-vous capable de :

- laver et sécher tout votre corps? 12 9 2 0 1 1
- prendre un bain? 7 8 2 6 2 25

- VOUS asseoir et vous relever
de la toilette? 12 11 0 0 1 1

30. ATTEINDRE
Etes-vous capable de :

- atteindre et prendre un objet
de 5 livres (ex: un sac de sucre)

placé juste au-dessus de votre téte? 2 1" 5 5 2 1

- vous pencher pour prendre des

vétements sur le plancher? (n =22) 7 8 7 0 2 2
31.PRENDRE

Etes-vous capable de :

- ouvrir les portes? 1" 11 1 0 2 1
- ouvrir des pots

déja ouverts? 7 1 5 0 2 1
- ouvrir et fermer les robinets? 9 11 3 0 2 1
32. ACTIVITES

Etes-vous capable de :

- faire les courses? 7 12 3 1 2 1
- entrer et sortir d'une auto? 7 12 4 0 2 1
- passer I'aspirateur ou 2 8 4 9 2 2

taire 'entretien extérieur?

_—__4
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’

S'il-vous-plait, cocher la réponse qui décrit le mieux vos capacités au cours de la semaine passée

(n=23) (1* (2)* () (4)*
Sans aucune Avec assez Avec beaucoup incapable

difficulté de difficuité de difficulté delefare Md EI
25 HABILLAGE ET HYGIENE
Etes-vous capable de :
-vous habiller, incluant lacer
les souliers et se boutonner? 6 14 3 0 2 05
- faire votre shampoing? 10 10 3 0 2 1
26.SE LEVER

Etes-vous capable de :

-vous lever d'une

chaise sans appuie-bras? 7 10 6 0 2 15
-entrer et sortir du |it? 8 15 0 0 2 1
27. MANGER

Etes-vous capable de :

-couper votre viande? 12 7 4 0 1 1
-lever un verre ou une tasse

pleine jusqu'a votre bouche? 14 7 2 0 1 1
-Ouvrir un nouveau carton de lait? 9 9 4 1 2 1
28. MARCHER

Etes-vous capable de :

-marcher dehors sur terrain plat? 12 8 2 1 1 1
-monter cinq marches? 8 9 4 2 2 1

__&

*Les valeurs numériques de I'échelle ont été modifiées pour exclure la valeur “0”
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Letableau 4 permet donc de constater que bien que la plupart des activités domestiques soient

exécutées par les répondantes, elles présentent différents degrés de difficultés. Les résultats du tableau 4
peuvent se résumer en disant que la médiane de la plupart de ces activités se situe au niveau «avec
quelques difficultés», 2 I’exception de passer I’aspirateur et faire le travail extérieur ol la médiane se situe
2 «avec beaucoup de difficultés» et des activités de couper la viande et de boire od la médiane se situe a

«sans difficultés».

L’instrument de mesure Homemaking Role Study Questionnaire (H.R.S.Q.) permet maintenant
d’examiner de fagon plus approfondie chacune des activités domestiques mesurées. Ces activités
domestiques sont: faire la cuisine, nettoyer aprés les repas, faire le ménage, faire la lessive, faire les
courses et donner des soins aux autres membres de la famille. Toutes ces activités domestiques
s’effectuent pour I’ensemble des personnes vivant a la maison des répondantes. Les tableaux 5 a 10
mentionnés ci-dessous présentent les résultats reliés  chacune de ces activités domestiques et font chacun

I’objet d’une analyse.

A. La cuisine

Selon le H.R.S.Q., Iactivité de faire la cuisine inclut la préparation des repas et des collations
pour les répondantes ou pour les autres personnes vivant 4 la maison des répondantes. Le tableau 5
démontre que la majorité (n=21) des répondantes s’adonnent 2 cette activité. Elles y consacrent en
majorité de 4 2 14 heures par semaine (médiane =427 heures). Avant |’apparition de 1'arthrite, une
majorité de répondantes (n=16) considére qu’elles faisaient la totalité de cette tache pour la maisonnée
(médiane=100%, écart: 20% 2 100%). Aprés I’apparition de I’arthrite, la médiane demeure toujours 2
100% avec cependant un nombre inférieur de participantes (n=12) (écart: 10% a 100%). La médiane des
changements dans la quantité de temps passé A cette activité depuis la présence d’arthrite se situe a «a

assez diminué » (n=7).

Les répondantes affirment que 1’aide apportée pour faire la cuisine par I’entourage familial et les
amis est majoritairement absente (n=14, ce qui constitue la médiane). Depuis la présence d’arthrite, la
quantité d’aide apportée par |’entourage familial et les amis est restée majoritairement la méme (n=8, ce

qui constitue la médiane des 17 répondantes). Une grande majorité des répondantes (n=21) n’emploient
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pas d’aide rémunérée ou d’autre aide extérieure (n=20). Ainsi donc, malgré une tendance des
participantes A passer moins de temps 2 faire cette activité, elles ont tendance a recevoir la méme quantité

d’aide de leur entourage.
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1. Nombre d’heures dans une SEMAINE TYPIQUE passées a cuisiner dans votre maison*

(1) (2) () (4) (5)
Manquant Aucune 1-3hrs  4-7 hrs 8-14hrs + 14hrs
Nombre d'heures faites:

-par vous 1 1 4 7 7 3
(Md = 4-7 hres)

-par d'autres

membres de la famille

ou des amis 0 14 1 4 3 1

(Md = aucune)

-par de l'aide rémunéree

ou d'autre aide 2 20 1 0 0 0
(Md = aucune)

2. Changement dans la quantité de temps passé a cuisiner depuis I'apparition de l'arthrite*

(5) (4) 3) 2) (1)
Manquant A diminué A assez Resté apeu A assez A beaucoup
beaucoup diminué présleméme augmenté augmenté

Temps consacré par:
-vous 0 9 7 4 2 1
(Md = a assez diminué)
-d'autres membres
de la famille ou 6 4 0 8 4 1
des amis
(Md = resté a peu prés le méme)
- aide rémunérée
ou d’'autre aide 20 2 0 0 1 0
(Laissez un espace si non utilisé)
(Md = a diminué beaucoup)

3. De toute la cuisine faite dans votre maison, environ quel pourcentage faites-vous? *

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% Md = 100%
(n = 23) 3 1 2 3 2 12

4. Juste avant I'apparition de l'arthrite, quel pourcentage de la cuisine faisiez-vous? *

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% Md =100%
(n=23) 1 1 1 4 16

* Nombre de répondantes par catégorie de réponses
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B. Le nettoyage aprés les repas

Selon le H.R.S.Q., le nettoyage aprés les repas inclut débarrasser la table, laver et essuyer la
vaisselle ou remplir le lave-vaisselle, ranger la vaisselle et faire le nettoyage général aprés les repas. Le
tableau 6 démontre que toutes les répondantes (n=23) s’adonnent 2 cette activité. Elles y consacrent en
majorité de 1 2 7 heures par semaine (médiane = 4 2 7 heures). Avant I’apparition de I'arthrite, une
majorité de répondantes (n=15) considérent qu’elles faisaient la totalité de cette tiche pour la maisonnée
(médiane=100%, écart: 50% a 100%). Aprés |’apparition de I’arthrite, la médiane tombe a 80% (écart:
0% a 100%). Il y a maintenant seulement 11 répondantes qui font 100% de cette tiche. Ces données
démontrent donc un déclin dans le pourcentage réalisé aprés 1’apparition de I’arthrite. La médiane des

changements dans la quantité de temps consacré A cette activité depuis la présence de I’arthrite se situe a

«a assez diminué » (n=6).

Il s’avére intéressant de souligner qu’une répondante affirme faire «0%» de cette activité, ce qui
contredit en partie les résultats précédents od toutes affirment faire cette tiche. Cela peut étre un exemple
de la difficulté de certaines répondantes a établir un pourcentage exact de leur performance.
L’établissement d’un pourcentage demeure en effet une tiche de nature plutot subjective. On peut émettre
aussi |’hypothése que la fagon d’interpréter les questions s’intéressant au pourcentage de temps passé 2
faire une activité peut varier. En effet, on peut se demander si les répondantes considérent davantage le
pourcentage de la tiche réellement réalisée comme le demande le questionnaire, ou bien le pourcentage de
la tache a faire. On sait déja que plusieurs répondantes mentionnent I’'impossibilité de réaliser certaines
taches.

La médiane de I’aide apportée pour le nettoyage aprés les repas par |’entourage se situe 3 «1233
heures» d’aide par semaine pour les 12 participantes qui en regoivent. Une quantité presqu’égale de
participantes (n=11) ne reqoit aucune aide. L’écart varie de «aucune» (n=11) 3 «8 1 14 heures» (n=2) par
semaine. 11 faut toutefois considérer qu’au moins 10 participantes disent ne pas vivre avec un autre
adulte. Ces résultats suggérent que I’aide facilement disponible est utilisée par les répondantes. Malgré
les diminutions dans la quantité de temps consacré A cette activité, |’ aide apportée par I’entourage familial
et les amis «demeure 2 peu prés la méme» (n=8, ce qui constitue la médiane des 17 répondantes). Il faut

toutefois souligner que 6 participantes n’ont pas répondu a cette question, ce qui constitue environ le
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quart de |’échantillon. Cela peut s’avérer surprenant, considérant qu’elles ont pu identifier précédemment

le nombre d’heures hebdomadaires passées par leur famille et leurs amis a faire cette tiche. Une grande
majorité de participantes (n=18, sur 20 répondantes) n’emploie pas d’aide rémunérée ou d’autre aide

extérieure.
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5. Nombre d'heures dans une SEMAINE TYPIQUE passées a faire le nettoyage apres les
repas dans votre maison *
(M) (2) ) @) )

Manquant Aucune 1-3hrs  4-7 hrs 8-14hrs +14hrs

Nombre d'heures faites:

-par vous 0 0 9 8 6 0
(Md = 4-7 hres)

-par d'autres membres

de la famille ou

des amis 0 11 9 1 2 0
(Md =1-3 hres)

-par aide rémuneérée

ou d'autre aide 3 18 2 0 0 0
(Md = aucune)

6. Changement dans la quantité de temps passé a nettoyer aprés les repas depuis
I'apparition de l'arthrite

(5) (4) 3) 2 4)

Manquant A diminué A assez Resté apeu A assez A beaucoup
beaucoup diminué présieméme augmenté augmenté
Temps consacré par:
-vous 1 6 6 6 3 1

(Md = a assez diminué)
-d'autres membres
de la famille
ou des amis 6 3 1 8 4 1
(Md = resté & peu prés le méme)
-de I'aide rémunérée
ou d'autre aide 18 3 0 0 1 1
(Laissez un espace si non utilisé)
(Md = a diminué beaucoup)

7. De tout le nettoyage aprés les repas fait dans votre maison, environ quel pourcentage
faites-vous?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% Md =80%
n=23) 1 1 2 1 1 3 3 11

8. Juste avant l'apparition de I'arthrite, quel pourcentage du nettoyage apreés les repas
faisiez-vous?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% Md =100%
(n=23) 2 1 3 2 15

* Nombre de répondantes par catégorie de réponses
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C. Le ménage

Selon le H.R.S.Q., le ménage inclut épousseter, passer la vadrouille et I’aspirateur, ranger les
choses et nettoyer les fenétres a 1'intérieur. Cette activité n’inclut pas |’entretien ou le nettoyage 2
I’extérieur de la maison, ni le nettoyage du sous-sol et du garage. Le tableau 7 démontre que la plupart
(n=22) des répondantes (n=23) s’adonnent a cette activité. Elles y consacrent en majorité de 1 a 7 heures
par semaine, la médiane étant de «4 3 7 heures» (n=8). Avant |’apparition de I’arthrite, une majorité de
répondantes (n=14) considérent qu’elles faisaient la totalité de cette tiche pour la maisonnée
(médiane=100%, écart: 40% 3 100%). Aprés |’apparition de I’arthrite, la médiane tombe & 70% (écart:
10% a 100%). [l y a maintenant seulement 6 répondantes sur 22 qui font 100% de cette tache. La
médiane des changements se situe 3 «a assez diminué» (n=8), la majorité des réponses (n=10) se situant a
«a diminué beaucoup». Ainsi, faire le ménage présente un déclin dans le pourcentage effectué et dans la
quantité de temps consacré i sa réalisation. La moitié (n=11) des 22 répondantes recoivent de I’aide de
leur entourage familial et de leurs amis pour le ménage. La médiane se situe entre «aucune» et «1 a3
heures» par semaine. Celles qui reoivent de 1'aide en regoivent généralement de «1 23 heures» (n=7) par
semaine. L’aide apportée par I’entourage familial et les amis est restée généralement la méme (n=7, ce qui
constitue la médiane) ou a augmenté (n=7). Il faut noter que 5 participantes n’ont pas répondu a cette
question, méme si la plupart ont pu identifier précédemment le nombre d’heures hebdomadaires passées
par leur famille et amis 2 faire cette tiche. Une grande majorité (n=13) de participantes (n=20)
n’emploient pas d’aide rémunérée ou d’autre aide extérieure. Quand a la minorité qui utilise cette aide (n=
8) pour cette activité, la quantité d’aide a plutot tendance a rester la méme (n=4, ce qui constitue la
médiane). Des participantes (n=3) mentionnent tout de méme une augmentation d’aide par rapport a I’aide

disponible avant la présence de 1’arthrite.

De toutes les activités domestiques étudiées, le ménage demeure I’activité od les répondantes
indiquent la plus grande diminution du temps qu’elles y consacrent, ce qui rejoint les résultats de 1’étude
de Reisine, Goodenow et Grady (1987). Le ménage est I’activité pour laquelie les répondantes font le
plus appel 2 de I’aide extérieure autre que la famille ou les amis. La majorité (n=4) de ces répondantes
disent que la quantité d’aide extérieure est demeurée la méme depuis le début de I’arthrite. Il se pourrait
que les répondantes habituées A ce type d’aide dans le passé ont continué a faire appel 2 ces services lors
de I’apparition de I’arthrite. La prudence des conclusions s’impose, vue la petite taille de cet échantillon.
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9. Nombre d'heures dans une SEMAINE TYPIQUE passées a faire le ménage dans votre
maison *
(1) ) 3 (4) ()
Manquant Aucune 1-3hrs 4-7 hrs 8-14hrs +14hrs
Nombre d'heures faites:

-par vous 0 1 9 8 4 1
(Md = 4-7 hres)

-par d'autres membres 1.5

de la famille ou

des amis 1 11 7 2 1 1
(aucune < md <1-3 hres)

-par de l'aide rémunérée

ou d'autre aide 3 13 5 1 0 1
(Md = aucune)

10. Changement dans la quantité de temps passé a faire le ménage dans votre maison
depuis I'apparition de l'arthrite *

(5) 4) (3) 2 M

Manquant A diminué A assez Resté apeu A assez A beaucoup
beaucoup diminué présleméme augmenté augmenté
Temps consacré par:
-vous 1 10 8 3 1 0

(Md = a assez diminué)
-d'autres membres
de la famille ou
des amis 5 4 0 7 6 1
(Md = resté a peu prés le méme)
-de l'aide rémunérée
ou d’'autre aide 14 2 0 4 2 1
(Laissez un espace si non utilisé)
(Md = resté & peu prés le méme)

11. De tout le ménage fait dans votre maison, environ quel pourcentage faites-vous? *

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% Md =70%
(n=22) 2 3 1 3 3 3 1 6

12. Juste avant I'apparition de I'arthrite, quel pourcentage du ménage faisiez-vous? *

0% 10% 20% 30% 40% S50% 60% 70% 80% 90% 100% Md =100%
(n=22) 1 1 1 4 1 14

* Nombre de répondantes par catégorie de réponses
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D. La lessive

Selon le Le H.R.S.Q., la lessive inclut ramasser les vétements, charger et décharger la laveuse et
la sécheuse, plier, repasser et ranger les vétements. Cette activité s’effectue pour les personnes vivantala
maison des répondantes. Le tableau 8 démontre que la plupart (n=20) des répondantes (n=23) s’adonnent
A cette activité. La médiane des heures hebdomadaires consacrées 2 cette activité se situe 2 «1 a3 heures»
(n=13), ce qui représente aussi la majorité des répondantes. Avant I’apparition de I’arthrite, une majorité
(n=20) de répondantes (n=22) considérent qu’elles faisaient la totalité de cette tiche pour la maisonnée
(médiane=100%, écart: 50% a 100%). Aprés |’apparition d’arthrite, la médiane diminue légérement 2
90% (écart: 0% 3 100%), présentant une distribution cette fois-ci plus étendue. Il y a maintenant
seulement 11 répondantes qui font 100% de cette tiche, soit prés de la moitié moins qu’avant |’apparition
de I'arthrite. La médiane des changements dans la quantité de temps passé a cette activité depuis
I"apparition de |"arthrite se situe entre «a assez diminué» (n=5) et «est resté a peu prés le méme» (n=11).

La tendance demeure donc une diminution du pourcentage réalisé et du temps consacré a cette activité.

Les répondantes (n=23) mentionnent que 1’aide apportée pour la lessive par I’entourage familial
et les amis est majoritairement absente (n=15), ce qui représente ia médiane. Pour les 15 répondantes,
Iaide apportée par |’entourage familial et les amis est restée généralement la méme (n=6, ce qui constitue
la médiane). Il faut toutefois noter que 8 participantes n’ont pas répondu 2 cette question, soit environ le
tiers de 1’échantillon, bien que toutes ont pu établir précédemment le nombre d’heures passées par la
famille et les amis 2 faire cette activité. Une grande majorité de participantes (n=20) n’emploie pas d"aide

rémunérée ou d’autre aide extérieure.
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13. Nombre d'heures dans une SEMAINE TYPIQUE passées a faire |a lessive dans votre
maison *

(1) ) 3) (4) ()
Manquant Aucune 1-3hrs  4-7 hrs 8-14hrs + 14hrs

Nombre d’heures faites:

-par vous 0 3 13 6 1 0
(Md =1-3 hres)

-par d'autres membres

de Ia famille

ou des amis 0 15 5 3 0 0
(Md = aucune)

-par de l'aide rémunérée

ou d'autre aide 1 20 2 0 0 0
(Md = aucune)

14. Changement dans la quantité de temps passé a faire la lessive dans votre maison
depuis I'apparition de l'arthrite *
(5) (4) 3) @) (1)

Manquant Adiminué A assez Resté apeu A assez A beaucoup
beaucoup diminué présleméme augmenté augmenté
Temps consacré par:
3.5
-vOous 1 6 5 11 0 0

( a assez diminué < Md < resté a peu prés le méme)
-d'autres membres
de la famille ou
des amis 8 4 0 6 3 2
(Md = resté & peu prés le méme)
-par aide rémunérée
ou d'autre aide 19 2 0 1 0 1
(Laissez un espace si non utilisé)
(Md = a assez diminué)

15. De toute la lessive faite dans votre maison, environ quel pourcentage faites-vous? *

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% Md=90%
n=23) 2 1 2 2 1 2 1 1 1

16. Juste avant I'apparition de I'arthrite, quel pourcentage de la lessive faisiez-vous? *

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% Md=100%
(n=22) 1 1 20

* Nombre de répondantes par catégorie de réponses
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E. Les courses

Selon le H.R.S.Q. les courses incluent faire Iépicerie et les autres achats ainsi que faire des
déplacements i 1a banque, au bureau de poste ou 2 d’autres endroits similaires. Le tableau 9 démontre que
la plupart (n=22) des répondantes (n=23) s’adonnent 2 cette activité. Elles y consacrent en majorité de | A
7 heures par semaine, la médiane se situant 2 «4 2 7 heures» par semaine. Avant I’apparition de I’arthrite,
une majorité de répondantes (n=14) considérent qu’elles faisaient la totalité de cette tiche pour la
maisonnée (médiane=100%, écart: 20% a 100%). Aprés |’apparition de |’arthrite, la médiane diminue
légérement 2 80% (écart: 10% 2 100%). Il y a maintenant seulement 8 répondantes qui font 100% de cette
tache. La médiane des changements dans la quantité de temps consacré a cette activité depuis la présence
d’arthrite se situe 2 «a assez diminué» (n=7). La tendance va donc vers une diminution du temps consacré

afaire cette activité.

L'aide apportée pour les courses par |’entourage familial et les amis se situe 3 une médiane de «1
a 3 heures» (n=4) par semaine. Pour les 18 répondantes, cette aide est généralement «restée la méme»
(n=6), ce qui constitue la médiane. Il faut noter que 5 participantes n’ont pas répondu 2 cette question
méme si elles ont pu identifier précédemment le nombre d'heures passées par leur famille et amis a faire

cette activité. Aucune des répondantes (n=22) n’emploie d’aide rémunérée ou d’autre aide extérieure pour

ces activités.
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17. Nombre d'heures dans une SEMAINE TYPIQUE passées a faire les courses pour les
personnes habitant dans votre maison? *

(1) (2) (3) (4) (5)
Manquant Aucune 1-3hrs 4-7 hrs 8-14hrs + 14hrs

Nombre d'heures faites:

-par vous 0 1 10 10 2 0
(Md = 4-7 hres)

-par d'autres membres

de la famille ou

des amis 0 11 4 6 1 1
(Md =1-3 hres)

-par de l'aide rémunérée

ou d'autre aide 1 22 0 0 0 0
(Md = aucune)

18. Changement dans la quantité de temps passé a faire les courses depuis I'apparition de

l'arthrite *
(1) () 3) (4) (©)

Manquant Adiminué A assez Resté apeu A assez A beaucoup
beaucoup diminué préesleméme augmenté augmenté
Temps consacré par :
-Vous 1 7 7 6 1 1

(Md = a assez diminué)
-d'autres membres
de la famiile ou
des amis 5 3 1 6 5 3
(Md = resté a peu prés le méme)
-par de f'aide rémunérée
ou d'autre aide 21 1 0 1 0 0
(Laissez un espace si non utilise)
(Md = a assez diminué)

19. De toutes les courses faites maintenant pour les personnes de la maison, environ quel
pourcentage faites-vous? *

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% Md =80%
(n=23) 5 1 3 3 3 8

20. Juste avant l'apparition de l'arthrite, quel pourcentage de la lessive faisiez-vous? *

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% Md=100%
(n=23) 2 1 1 1 3 1 14

* Nombre de répondantes par catégorie de réponses
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F. Les soins aux autres membres de la famille

Selon le H.R.S.Q., prendre soin des autres membres de la famille inclut donner des soins aux
jeunes enfants, donner des médicaments, aider les personnes agées, enseigner aux membres de la famille
et écouter leur problémes. Les soins aux personnes agées, enfants et petits-enfants ne demeurant pas a la

maison des répondantes en sont exclus.

Le tableau 10 sur les soins apportés aux autres membres de la famille se distingue par un taux
relativement élevé de non-répondantes pour la plupart des questions, 2 I'exception de la question portant

sur le nombre d’heures passées par les répondantes (n=21) a faire ces taches.

Le tableau 10 démontre que la plupart (n=17) des répondantes (n=21) ne font pas cette activité, ce
qui constitue la médiane. Les quelques répondantes qui le font y consacrent de «4 i 7 heures» par
semaine (n=1) ou «plus de 14 heures» par semaine (n=3). Un examen plus approfondi révéle que les
répondantes consacrant beaucoup d’heures par semaine aux soins des autres membres de leur famille
semblent aux prises avec des situations familiales atypiques dans cet échantillon, telles que la présence
d’un époux malade ou la présence permanente de petits-enfants. Il semble aussi que I’une des
répondantes, atteinte d’une comorbidité qui exige habituellement des soins quotidiens et permanents trés
importants a pu inclure ses propres soins dans cette catégorie, maigré la définition apportée par le

questionnaire.

Sept des répondantes (n=16) considérent qu’avant la présence de I"arthrite elles faisaient 100% de
la totalité de cette tiche pour 1a maisonnée, avec une médiane se situant 3 85% (écart: 0% a 100%). Aprés
I'apparition d’arthrite, il y a 5 répondantes qui disent qu’elles font 100% de cette tache, avec une médiane
qui diminue 3 50% (écart: 0% a 100%). Un total de 9 répondantes disent faire entre 30% et 100% de cette
tache présentement. Ces données divergent des résultats de la question 21, od seulement 4 répondantes
disent effectuer cette tache. La difficulté 2 établir un pourcentage juste de la tiche effectuée pourrait se
refléter davantage pour cette activité. Un ré-examen de cette section du H.R.S.Q. pour ce groupe d’ige
pourrait étre approprié. La médiane des changements dans la quantité de temps consacré 2 faire cette

activité depuis la présence de I’arthrite (n=15) se situe 2 «est resté a peu pris le méme» (n=8).



111
Tableau 10: Activités domestiques: soin des membres de la familie (H.R.S.Q.)

21. Nombre d'heures dans une SEMAINE TYPIQUE passées & prendre soin des membres
de la famille qui vivent dans votre maison? *
(1) (2) (3) (4) (5)
Manquant Aucune 1-3hrs 4-7hrs 8-14hrs +14hrs

Nombre d'heures faites:

-par vous 2 17 0 1 0 3
(Md = aucune)

-par les autres membres

de la famille ou

des amis 4 16 1 0 2 0
(Md = aucune)

-par de I'aide rémunérée

ou d'autre aide 5 17 1 0 0 0
(Md = aucune)

22. Changement dans la quantité de temps passé & prendre soin des autres membres de la
famille vivant dans la maison depuis I'apparition de l'arthrite *

(5) (4) 3) @) (1)

Manquan A diminué A assez Resté apeu A assez A beaucoup
beaucoup diminué présie méme augmenté augmenté
Temps consacre par:
-vous 8 4 2 8 1 0

(Md = resté a peu prés le méme)
-d'autres membres
de la famille ou
des amis 11 3 0 6 2 1
(Md = resté a peu prés le méme)
-de 'aide rémunérée
ou d'autre aide 20 1 0 1 1 0
(Laissez un espace si non utilisé)
(Md = resté a peu prés le méme)

23 De tous les soins donnés aux autres dans votre maison, environ quel pourcentage
faites-vous? *

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100% Md=50%
(n=16) 7 1 1 2 5

24. Juste avant I'apparition de I'arthrite, quel pourcentage des soins aux autres membres de
la famille faisiez-vous? *

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%85% 90% 100% Md =85%
(n=16) 5 1 1 1 1

* Nombre de répondantes par catégorie de réponses
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L’examen des résultats de cet échantillon, ayant un dge médian de 59 ans, permet de constater que

prendre soin des autres membres de la famille ne constitue pas une activité usuelle des participantes. Il
s’avére pertinent d’émettre 1’hypothése qu’a mesure que ces participantes prendront de I'age, elles
demeureront de plus en plus susceptibles de devoir prendre soin d’un conjoint ou d’un parent malade. Il
y aurait donc possibilité d’une sollicitation d’heures de soins parfois importante, alourdissant ainsi le
fardeau de travail pour ces femmes, dont plusieurs expriment déja de la fatigue dans leurs occupations
quotidiennes. Malgré leurs propres difficultés fonctionnelles, elles peuvent tenter d’assumer ce role.
Ainsi, une participante mentionne A ce propos que devant la maladie de son conjoint, elle a peu de temps
pour se préoccuper de ses propres douleurs. L’alcoolisme chronique d’un conjoint peut demeurer une
source constante de souci et de stress, entre autres parce que |’ aide apportée par le conjoint peut demeurer
fluctuante et incertaine. Le fait que | 'arthrite demeure généralement une condition dégénérative risque avec
le temps d’augmenter la difficulté 2 assumer ce réle. D’ailleurs une majorité de participantes (n=13)
croient que dans dix ans leur arthrite sera une cause majeure de problémes, ce qui pourrait donc

potentiellement interférer avec cette tiche.

A la lumiére des résultats obtenus, il faut prendre en considération que la tiche de prendre soin
des autres membres de la famille peut étre particuliérement susceptible d’étre influencée par la situation
familiale vécue. Il faut noter que plusieurs participantes ne semblent pas vivre en couple, avec d’autres ou
avoir des enfants demeurant encore 2 la maison. On peut cependant requestionner la pertinence de
n’inclure dans ce questionnaire que les soins donnés aux personnes vivant dans la maison. En effet, ce
groupe d’age demeure susceptibie dans I’avenir de devoir prodiguer des soins A un conjoint hospitalisé a
long terme, a des parents ou amis nécessitant des visites ou encore 2 des enfants ou petits-enfants, vivant
a I'extérieur de la maison des répondantes. Yelin (1992) partage aussi ce point de vue. Ces demandes sur
les femmes peuvent augmenter dans les années futures (et incitent par conséquent 2 les mesurer) si les
priorités politiques actuelles en mati¢re de santé continuent de promouvoir la participation de la
communauté et le maintien A domicile des personnes malades. Il pourrait aussi étre indiqué de mesurer les
soins 2 domicile requis par cette population arthritique, pour faciliter de futures prises de décisions

concernant |’établissement des priorités dans les soins de santé.

Les commentaires des participantes laissent aussi A penser que ’on devrait inclure dans cette

catégorie, ou du moins dans une autre section du questionnaire, les soins dispensés aux animaux
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domestiques, qui pour plusieurs participantes semblent prendre une grande importance dans leur vie

quotidienne.

L’aide apportée pour les soins aux autres membres de la famille par I’entourage familial et les
amis se situe a une médiane d’ «aucune heure» par semaine (n=16). On peut donc penser qu’il n’y a pas
de besoin important pour cette activité dans les familles des répondantes. L’aide apportée par |’entourage
familial et les amis est restée généralement la méme chez les 12 répondantes, la médiane étant «demeure 3
peu prés la méme» (n=6). Il faut toutefois prendre garde au petit nombre de répondantes et éviter les
généralisations trop hatives. Une grande majorité (n=17) des répondantes (n=18) n’emploie pas d’aide
rémunérée ou d’autre aide extérieure.

Aprés avoir ainsi examiné la performance des activités domestiques des participantes a cette étude,
il convient maintenant de connaitre leur utilisation des aides techniques et d’autres stratégies afin

d’optimiser leur performance de ces activités domestiques.

L’UTILISATION DES AIDES TECHNIQUES

Aprés avoir abordé la performance de chacune des activités domestiques mesurées, il convient
maintenant de mettre en lumiére |’ utilisation des aides techniques. Dans ce but, seront donc présentés et
discutés les résultats issus de la question 33 du H.R.S.Q. ayant trait aux aides techniques susceptibles
d’influencer la performance des activités domestiques. Une aide technique peut se définir ainsi: «any
item, piece of equipment, or product system, whether acquired commercially off the shelf, modified or
customized, that is used to increase, maintain, or improve functional capabilities of individuals with
disabilities» (Mann, Hurren & Tomita, 1995). Des auteurs (Demers, Weiss-Lambrou & Ska, 1994,
p-261) définissent aussi une aide technique 2 partir des concepts véhiculés par le Modele canadien du
rendement occupationnel, soit comme «un appareil modifiant I environnement physique afin de faciliter,
maintenir ou restaurer le rendement occupationnel dans les activités de soins personnels, de travail ou de

loisirs.».
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Tableau 11: Fréquence d'utilisation des aldes techniques pour les activités

domestiques (H.R.S.Q.)

Questionnaire: (question 33) *
Ustensiles adaptés: 1
Ustensiles de cuisine adaptés:
Vadrovuille essorante:

3
6
Prise universelle: 7
Pinces a long manche: 7

8

Aspirateur léger:

Autres mentions des répondantes:
(n=1 pour chacune des mentions suivantes)

Fonction des membres supérieurs :

- Robinets de manipulation facile

- Serre-pot en caoutchouc

- Electroménagers

- Tablette d’armoires abaissées

- Stylo & dimension élargie

- Ciseaux a ressorts

- Orthése pour les mains

- Courroies aux portes (frigo / armoires)

Fonction des membres inférieurs :

- Souliers correctifs

- Canne

- Fauteuil roulant

- Triporteur électrique

- Orthése pour les chevilles

- Tabouret

- Coussin biseauté a base rigide

- Aide technique pour volant d'auto

* Nombre de répondantes utilisant cette aide technique
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Le tableau 11 présente donc des aides techniques susceptibles d’influencer la performance des

activités domestiques et le nombre de répondantes qui les utilisent. De fagon générale, cette étude observe
qu’une minorité de participantes utilisent les aides techniques mentionnées. Comme |’avouent deux
participantes, elles aimeraient se procurer davantage d’équipement adapté, mais leur budget ne leur
permet pas. I1 faut d'ailleurs rappeler que le niveau médian des revenus dans cet échantillon se situe entre
10,000 et 19,000 dotlars annuellement, ce qui peut &tre considéré bas dans des régions oll le cofit de la
vie demeure relativement élevé. Une autre participante mentionne aussi qu’elle «travaille avec ses mains et
utilise moins d’aide mécanique», ce qui peut amener a penser que certaines participantes associent
I'utilisation d’aides techniques A un échec de leurs capacités physiques. Cette hypothése reste a

confirmer, considérant que cela constitue le commentaire d’une seule participante.

Néanmoins, le relevé de littérature mentionne que 1’aide technique peut porter une connotation
négative chez les personnes présentant des incapacités permanentes séveres parce qu’elle en symbolise
I"aspect définitif. Chez les personnes atteintes moins sévérement, I’aide technique représenterait plutot un
moyen d’augmenter leur indépendance fonctionnelle (Besson, 1992, Brooks, 1990: voir Demers, Weiss-
Lambrou & Ska, 1994). Le degré d’acceptation d’une aide technique demeure proportionnel au degré
d’acceptation du handicap (Eblen, 1992, Brooks, 1990: voir Demers, Weiss-Lambrou & Ska, 1994).

Dans le présent échantillon, les aides techniques reliées au ménage demeurent parmi les plus
utilisées, soit 1’aspirateur léger (n=8) et la vadrouille essorante (n=6). 11 faut souligner qu’elles
constituent des produits de consommation courants, facilement disponibles sur le marché. Ces aides
techniques visent des tiches de ménage considérées plus difficiles par cet échantillon. D’autres aides
techniques, comme les pinces 2 long manche (n=7) et la prise universelle (n=7) arrivent en bonne
position dans les choix des participantes. Ces aides techniques facilitent 1atteinte et la préhension d’objets
divers. Elles s’obtiennent généralement dans des boutiques spécialisées. L’utilisation de ces aides
techniques peut s’expliquer par les difficultés exprimées par les participantes 2 atteindre des objets placés
au-dessus de leur téte, 2 se pencher ou encore 2 manipuler les robinets. Les résultats relatif's a ces tiches
figurent plus loin dans la seconde partie de ce chapitre. Enfin, une trés petite minorité de participantes
mentionnent 1’utilisation d’ustensiles adaptés (n=1) et d’ustensiles de cuisine adaptés (n=3). Cela
corrobore le fait qu’elles indiquent ne pas éprouver de difficultés majeures avec des tiches connexes

comme couper de la viande. Seule une minorité de répondantes (n=4) mentionnent des difficultés
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importantes, ce qui s’avére légérement supérieur au nombre de répondantes qui utilisent ces aides

techniques. Les participantes mentionnent aussi spontanément {’utilisation de 14 autres aides techniques
pouvant étre reliées a divers degrés a la performance des activités domestiques. Ces aides techniques
demeurent associées 2 la mobilité personnelle (n=7), ou 3 la fonction des membres supérieurs (n=8), ce
qui confirme en partie les difficultés éprouvées par les participantes pour ces types d’activités, selon les
résultats obtenus dans les échelles physiques du A.LLM.S.-2, rapportés plus loin dans la seconde partie

de ce chapitre.

Pour I utilisation d’aides techniques, il est possible de comparer les résultats obtenus avec ceux de
Mann, Hurren et Tomita (1995). Leur étude, effectuée auprés d’un groupe de personnes arthritiques
vivant  domicile, dgées de plus de 60 ans et constitué 2 86% de femmes, souligne que les participants
avaient besoin de plus d’aides techniques que celles qu’ils utilisaient usuellement. De plus, les sujets avec
de I’arthrite sévére utilisaient en moyenne deux aides techniques de plus que les sujets avec de I’arthrite
modérée. L’étude ne donne pas de précision quant aux aides techniques les plus utilisées ou encore le

type particulier d’occupations auxquelles elles servaient.

Considérant I'importance des problémes de mobilité au sein de la population arthritique, il
apparait pertinent de recommander pour une version future de la question sur I’utilisation d’aides
techniques 1’ajout d’aides techniques servant a la mobilité, comme la canne, la marchette ou le fauteuil
roulant. 11 apparait aussi important de poursuivre des recherches dans le domaine des aides techniques.
Ces recherches peuvent contribuer 2 mieux comprendre les facteurs contribuant 2 leur utilisation et
contribuer ainsi 2 ’orientation des interventions ou encore 3 des améliorations techniques requises par les
consommateurs. En effet, plusieurs aides techniques demeurent encore relativement collteuses pour une
population dont le revenu constitue un sujet de préoccupation. Il convient donc de favoriser une
utilisation judicieuse de ces aides techniques. Les résultats de recherche futures pourraient formuler des
recommandations auprés d’organismes concernés, dans le but par exemple de créer des banques
d’équipements adaptés ou encore la mise en vigueur de polices d’assurances couvrant des frais d’achat.

Ainsi donc, ’environnement institutionnel pourrait contribuer 2 la facilitation des activités domestiques.

A part I" utilisation d’aides techniques, les participantes utilisent d’autres stratégies pour faciliter la
gestion de leurs activités. La présentation de ces stratégies fait I’objet de la prochaine section.



117
LES AUTRES STRATEGIES POUR LA PERFORMANCE DES ACTIVITES

DOMESTIQUES

Les commentaires des participantes apportent une perspective intéressante sur les fagons de
composer avec la présence d’arthrite dans leurs activités. Le repos demeure une stratégie répandue. Ainsi,
une participante fait mention de la nécessité de siestes pendant le jour. Une participante mentionne qu’elle
alterne les périodes de repos et de travail et adapte sa routine 2 ses capacités. L’adaptation de sa routine
demeure d’autant plus facile que les enfants ont maintenant quitté la maison. Une autre participante prone
de respecter ses patrons d’énergie. Dans son cas, il est plus facile de faire des tiches debout le matin
qu’en soirée. Elle peut 2 ce moment, par exemple, laver la vaisselle. L' utilisation de stratégies cognitives
s’avére une autre méthode employée. Les participantes mentionnent I'importance du réalisme de
Iestimation quotidienne de leurs capacités, la ré-organisation de leurs priorités et |’apprentissage de la
non-culpabilité devant les tiches non réalisées. La modification des fagons de faire les activités constitue
une autre stratégie. Une participante mentionne 1’importance de trouver des trucs ou des techniques
différentes pour faire ses activités, afin d’éviter la douleur et I’incapacité. La simplification ou la
modification de I’environnement physique constituent d’autres stratégies favorisant la performance des
activités domestiques. Ainsi, ’une des participantes mentionne la commodité d’avoir un appartement

facilea nettoyer, tandis qu’une autre a fait abaisser ses tablettes et modifier ses robinets.

Il arrive aussi que les répondantes choisissent tout simplement de s’armer de courage. En effet,
une autre participante affirme qu’elle «serre les dents» devant les tiches qu’elle doit effectuer. Ce
commentaire laisse penser que méme si plusieurs participantes peuvent exécuter leurs activités
domestiques, il n’en demeure pas moins que leurs conditions de réalisation peuvent étre parfois pénibles.
I s’avére donc important d’ utiliser des instruments de mesure assez sensibles pour détecter ces aspects

importants dans la vie quotidienne de ces femmes.

Malgré I" utilisation de différentes stratégies, des participantes mentionnent tout de méme qu’clles
ne peuvent pas toujours exécuter certaines tiches. Une participante dit que «les tches dans la maison ne
se font pas et tout s’empile, la maison n’est pas tenue propre comme elle avait I’habitude de |’étre. llya
plus de stress, qui va de pair avec la dépression et un sentiment d’inutilité». Une autre répondante

s’exprime ainsi: «I1 est trés frustrant de ne pas avoir I’énergie et la force pour étre réellement capable de
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s’attaquer 2 la cuisine, 2 la salle de bain ou au repassage. La fatigue limite sévérement le temps passé &

faire des tiches». Une autre participante fait remarquer 2 son tour que la fatigue demeure un aspect trés
limitant de |'arthrite rhumatoide. Comme elle le dit : «méme si vous étes libres de douleur ou je devrais
dire capable de tolérer la douleur, (vous n’étes jamais libre de douleur), la fatigue est toujours la». Une
participante met en lumiére la fluctuation de sa performance dans les activités domestiques. Une autre

mentionne que certaines journées, elle ne peut «rien faire».

Plusieurs participantes disent utiliser 1’aide de leur famille pour la totalité ou une partie des tiches
domestiques plus difficiles, comme faire la lessive, passer I’aspirateur ou laver les fenétres. Une
participante doit aussi avoir recours a 1’aide d’autrui pour d’autres travaux qu’elle considére plus
problématiques comme laver les planchers, le bain et la toilette, ainsi que laver les pots et les poéles plus

lourds.

Trés peu de participantes utilisent de 1’aide rémunérée ou d’autre aide extérieure, et
lorsqu’utilisée, elle semble se diriger majoritairement vers le ménage. Une participante mentionne
d’ailleurs a ce sujet sa chance d’avoir de I’aide ménagere efficace pour quelques heures toutes les deux
semaines. Une participante mentionne certains sacrifices financiers pour se payer ce type d’aide. Pour
certaines participantes, il est possible que I’appel  de I’aide rémunérée soit une habitude ancrée avant
I'apparition de I"arthrite, surtout en ce qui concerne la réalisation des travaux plus exigeants. Cependant,
le trés petit nombre de répondantes utilisant ce type d’aide incite 2 la prudence quant  cette interprétation
et invite 2 des études supplémentaires. L’étude de Allaire (1991) observe que des femmes atteintes

d’arthrite rhumatoide utilisent peu d’aide extérieure, méme lorsqu’elles ont des revenus supérieurs.

Ce tour d’horizon des stratégies utilisées par les répondantes pour optimiser leur performance
compléte cette description des activités domestiques pour notre échantillon. La performance de ces tiches
demeure complexe. Il convient donc de conclure cette premidre partie du chapitre en résumant les
principales caractéristiques de cet échantillon, puis en examinant les fagons d’opérationaliser ce concept
des activités domestiques pour en permettre une juxtaposition aux autres éléments du Modele canadien du

rendement occupationnel.
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RESUME DE LA DESCRIPTION DES ACTIVITES DOMESTIQUES

Les répondantes reconnaissent I’impact de I’arthrite sur la performance de leurs activités
domestiques et une majorité (n=14) manifeste de I'insatisfaction quant 2 cette performance. Parmi
I’ensemble des occupations mesurées, les participantes priorisent les activités domestiques en tant que
premier choix pour des améliorations souhaitées. Ce choix demeure néanmoins précédé par une
amélioration des dimensions physiques de leur personne, comme la douleur, priorisée par presque toutes

les répondantes (n=19), suivie par la fonction des membres inférieurs, puis des membres supérieurs.

Les soins donnés aux autres membres de la famille constituent une activité a laquelle se consacre
une trés faible minorité de répondantes. En conséquence, ces questions ont été exclues des analyses
statistiques décrites plus loin. Les répondantes passent un temps médian de 4 2 7 heures par semaine a
exécuter chacune des activités domestiques mesurées, 2 1’exception de faire la lessive dont la médiane se
situe entre 1 2 3 heures. Faire la cuisine tend A nécessiter plus de temps que les autres activités. En effet,
bien que sa médiane soit la méme que la plupart des autres activités, elle présente une distribution qui tend
vers une augmentation du temps de réalisation. La fréquence nécessaire de cette activité pourrait expliquer
cette observation. La médiane des répondantes indique qu’avant la présence d’arthrite, elles faisaient
100% de toutes les activités domestiques mesurées. Maintenant, la médiane de ces répondantes
arthritiques révéle qu’elles font entre 70% et 100% de ces tiches. Reisine, Goodenow et Grady (1987)
confirment aussi que les femmes tendent 3 assumer une part disproportionnée des activités domestiques.
Cette médiane du pourcentage de la tiche réalisée par les répondantes révéle que 1’activité du ménage
présente la plus grande diminution, suivie par faire les courses, puis la lessive. La médiane des
répondantes affirment que le temps passé a réaliser ces activités «a assez diminué», 3 ’exception de la

lessive, ol la médiane se situe entre «a assez diminué» et «est resté le méme».

Cette diminution dans la performance des activités domestiques peut étre reliée a plusieurs
facteurs, qui pourraient faire |’objet d’études ultérieures. La médiane des répondantes de cet échantillon
attribuent largement 2 I’arthrite les problémes avec leurs activités domestiques. Des facteurs reliés 2
I’environnement familial pourraient aussi influencer le temps consacré a réaliser ces activités. Par
exemple, le départ des enfants de la maison pourrait diminuer la quantité de travail a faire, ce que

confirme d’ailleurs I'étude de Allaire (1992). En contre-partie, il se pourrait aussi qu'il y ait alors un
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retrait de 1’aide auparavant disponible. L’ensemble de ces résultats démontre néanmoins |'importance du

role domestique chez ces femmes arthritiques de plus de 45 ans.

Le relevé de littérature mentionne une étude de Rozzini, Frisoni, Blanchetti, Zanetti et Trabucchi
(1993), réalisée auprés de personnes dgées de 70 ans et plus vivant dans la communauté. Ces auteurs
pensent que les sujets performent spontanément des tiches avec la stratégie la plus efficace en terme de
dépense de temps et d’énergie. Lors des débuts de V’arthrite, des limites fonctionnelles peuvent
encourager les personnes arthritiques 2 adopter des stratégies alternatives qui demandent plus de temps. A
ce stade, une réalisation compléte des activités domestiques demeure encore possible. Une détérioration
de la condition de santé primaire ou I’apparition de comorbidités peuvent entrainer une incapacité a
accomplir une tiche quand I’environnement et d’autres facteurs psychosociaux ne peuvent compenser

pour les limites fonctionnelles.

En ce qui concerne I’échantillon étudié, malgré ces diminutions dans la performance des activités
domestiques, la médiane des répondantes indiquent que 1’aide apportée par la famille et les amis
«demeure 2 peu prés la mémen», bien que les activités de ménage et de faire les courses demeurent surtout
celles od I'aide supplémentaire semble se diriger. La quantité d’aide regue pourrait étre tributaire de la
situation sociale des répondantes, comme le fait de vivre seule ou non. Une trés faible minorité de
répondantes utilise de 1'aide extérieure pour les activités domestiques. Néanmoins, presqu’un tiers de

I’échantillon a recours i de I’aide extérieure pour le ménage.

Peu de répondantes utilisent des aides techniques. Les aides techniques les plus populaires
demeurent celles reliées au ménage (aspirateur Iéger, vadrouille essorante), 2 la fonction des membres
supérieurs (ex: pinces 2 long manche et prise universelle), ainsi qu’a la mobilité personnelle. Les

ustensiles adaptés demeurent trés peu utilisés, reflétant ainsi le peu de problémes des répondantes a ce

niveau.

Les répondantes utilisent d’autres stratégies pour composer avec la présence de 1’arthrite dans
leurs activités domestiques. Le repos, I’ utilisation de stratégies cognitives, la modification des méthodes
de travail et de I"environnement, 1" aide d’autrui (majoritairement non rémunérée) constituent les stratégies

généralement employées par cet échantillon.



121
Aprés ce résumé des résultats obtenus jusqu’'a maintenant, il convient d’examiner comment le

concept des activités domestiques peut s’opérationaliser. En effet, la description de la performance des
activités domestiques de cet échantillon montre que ces activités constituent une entité complexe. Cette
entité se compose de plusieurs activités présentant des parameétres variés. Il demeure donc impératif de
simplifier ce concept d’activités domestiques afin de rendre possible parla suite I’étude de liens potentiels

entre ce concept et les autres concepts issus du Modéle canadien du rendement occupationnel.

LES ACTIVITES DOMESTIQUES ET LES ELEMENTS DU MODELE CANADIEN DU
RENDEMENT OCCUPATIONNEL

Cette deuxiéme partie aborde les liens possibles entre les activités domestiques et certains
éléments du Modele canadien du rendement occupationnel. Elle tente de répondre a la deuxiéme question
de recherche qui s’interroge sur les liens entre le comportement occupationnel relié aux activités
domestiques et les dimensions, les domaines d’occupation et |’environnement des femmes arthritiques

tels que présentés dans le Modele canadien du rendement occupationnel.

Cette partie de la recherche est de nature exploratoire. En effet, le relevé de littérature fait état de
peu de recherches concernant les activités domestiques et leur relation avec les éléments du Modéle
canadien du rendement occupationnel. De plus, cette recherche utilise des instruments de mesure qui,
bien que parmi les plus avantageux actuellement disponibles pour mesurer les éléments choisis avec la
méthodologie retenue, ont un développement antérieur au développement de la présente version du
Modele canadien du rendement occupationnel. Ils présentent par conséquent certaines limites discutées
ultérieurement. Aussi, il faut souligner que la petite taille du présent échantillon limite les types d’analyses
statistiques possibles. En aucun cas les méthodes statistiques utilisées dans le cadre de cette recherche ne
permettent d’établir des relations formelles de cause 2 effet entre les variables. Des hypothéses peuvent

cependant &tre émises quant 2 la nature de ces relations afin d’orienter des recherches futures.

La présente recherche tente donc d’explorer des tendances en ce qui concerne les liens potentiels
entre les concepts étudiés, sans prétendre établir de relations de cause 2 effet. Les liens unissant des
concepts constituent des principes. Un principe peut se définir comme la relation entre deux concepts ou

plus (Payton, 1979: voir Krefting, 1985). La nature dynamique du Modele canadien du rendement
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occupationnel rend la mise en lumiére de ces principes une tiche délicate et complexe. En effet, cette

nature dynamique du modzle oblige 2 considérer I’influence mutuelle et simultanée de ses éléments entre
eux, par opposition 2 un modéle de nature linéaire, ol les liens simples de cause 2 effet demeurent
prédominants. Cela multiplie donc le potentiel de liens complexes 2 explorer. Une approche pragmatique
s'avére donc nécessaire. Ainsi, les principes explorés dans le cadre de cette recherche ne représentent
donc qu’une partie des possibilités offertes par le Modéle canadien du rendement occupationnel. Leur
présentation séquentielle a pour but de faciliter la compréhension graduelle de la complexité des principes
émergeant de ce modéle, et leur application 2 une population de femmes atteintes d’arthrite. Ces principes

demeureront A confirmer par des recherches supplémentaires.

Les prochaines sections présenterons les résultats obtenus pour des concepts issus du Modéle
canadien du rendement occupationnel touchant aux dimensions de la personne, comme la satisfaction vis-
a-vis les activités domestiques (dimension spirituelle), la douleur arthritique et la fonction des membres
inférieurs et supérieurs (dimension physique) ou encore le niveau de tension et 1"humeur (dimension
affective). D’autres éléments choisis appartiennent aux autres domaines d’occupation, comme les
occupations de soins personnels, les activités sociales (occupations de loisirs) et le travail (occupations
productives). Enfin, certains éléments choisis appartiennent 2 I’environnement, comme le niveau de
soutien de la famille et des amis (environnement social). La présentation de ces résultats précédera
I’analyse de leurs liens possibles avec les activités domestiques, représentées principalement au moyen
des deux paramétres antérieurement sélectionnés, soit les changements dans le temps hebdomadairement
consacré aux activités domestiques et le niveau de satisfaction vis-a-vis les activités domestiques. La

prochaine section justifie le choix de ces parameétres.

L’opérationalisation du concept des activités domestiques

Dans le cadre de cette recherche, le concept d’activités domestiques se compose des activités
suivantes: cuisiner, nettoyer aprés les repas, faire le ménage, faire la lessive et faire les courses. Bien que
prendre soin des autres membres de la famille demeure une autre activité domestique fort utile, ayant une
valeur productive et sociale indéniable, elle a été exclue de la présente analyse parce que peu de

répondantes (n= 4) affirmaient la réaliser.
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Le concept des activités domestiques peut s’opérationaliser, entre autres, au moyen des quatre

paramétres suivants: temps passé 2 faire ces activités, changements dans le temps et le pourcentage passés
a faire ces activités depuis 1’apparition de I’arthrite, et satisfaction retirée de la performance de ces
activités. La qualité de la performance s’avére un autre paramétre, n’ayant pas fait 1’objet d’assez de
mesures pour étre utilisé dans le cadre de cette recherche. Il convient d’examiner ici la capacité de chacun
des paramétres mesurés A constituer un paramétre opérationalisable des activités domestiques dans le

cadre de la présente recherche.

Le premier paramétre mesuré demeure le temps passé 2 faire les activités domestiques. Le
Homemaking Role Study Questionnaire mesure le nombre d’heures hebdomadaires passées par les
participantes 2 réaliser ces activités au moyen de la premiére partie des questions 1, 5,9,13et17.La
médiane de I’échantillon constitue une partie du concept opérationalisable des activités domestiques et
révéle que les participantes consacrent généralement entre 4 3 7 heures par semaine 3 la réalisation de
chacune des cing activités domestiques étudiées. Cette médiane se situe donc 2 un niveau 3 sur une
échelle ordinale 2 5 niveaux, ol le niveau | signifie «aucune» heure passée a la réalisation de ces activités
et le niveau 5 signifie «plus de 14 heures» passées 2 faire ces activités. Il se peut néanmoins
qu’individuellement ces activités ne se révélent pas équivalentes dans le temps requis 2 les effectuer, une
tendance d'ailleurs observée auprés de notre échantillon. Le relevé de littérature effectué a ce jour ne
présente pas de normes définitives concernant une population non-atteinte d’arthrite, pour fins de
comparaison. Cette situation impose donc des limites dans I'interprétation de ce premier paramétre. La
présente recherche ne retiendra donc pas ce paramétre pour |’opérationalisation du concept des activités

domestiques.

Les changements dans le temps consacré 2 la performance des activités domestiques depuis la
présence d’arthrite constituent le deuxiéme paramétre pour opérationaliser le concept des activités
domestiques. La premidre partie des questions 2, 6, 10, 14 et 18 du H.R.S.Q. sert a mesurer ce
parameétre. La médiane de |’échantillon montre que le temps consacré 2 la performance de ces activités «a
assez diminué». Cette médiane se situe donc au niveau 4 sur une échelle ordinale 3 5 niveaux ol le niveau
1 représente une augmentation importante et od le niveau 5 signifie une diminution importante du temps
passé  faire cette activité. Les résultats obtenus montrent que ce paramétre semble représentatif d’une
partie de la performance des répondantes. Il servira donc a opérationaliser les activités domestiques.
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Les changements dans le pourcentage des tiches réalisées depuis la présence d’arthrite constituent

le troisiéme paramétre possible. Les questions 3/4, 7/8, 11/12, 15/16 et 19/20 du H.R.S.Q. mesurent ce
paramétre. Cependant, A cause de certaines difficultés des répondantes a déterminer ces pourcentages et
du taux de réponse plus faible  ces questions, nous n’utiliserons pas ce paramétre dans le cadre de la

présente recherche.

Le quatriéme paramétre s’avére le niveau de satisfaction face 2 la performance des activités
domestiques. Une partie de la question 58 du A.LM.S.-2 mesure ce paramétre. La médiane de
I"échantillon démontre que les participantes demeurent «assez insatisfaites» par la performance de leurs
activités domestiques. Cette médiane se situe donc au niveau 4 sur une échelle ordinale Sniveaux, ol le
niveau 1 représente le niveau de satisfaction le plus élevé et le niveau 5le niveau de satisfaction le moins
élevé. L' utilisation de ce paramétre exprime un respect de 1'approche centrée-sur-le-client, puisqu’il
favorise le point de vue des participantes. Il servira donc aussi a opérationaliser le concept des activités

domestiques.

Cette analyse démontre que deux paramétres mesurés par la présente recherche se démarquent
comme des indicateurs opérationalisables du concept des activités domestiques. Ces paramétres s’avérent
étre les changements dans le temps hebdomadairement consacré aux activités domestiques et le niveau de
satisfaction vis-a-vis les activités domestiques. Reisine, Goodenow et Grady (1987) appuient aussi
I' utilisation de ces paramétres comme indicateurs de la performance des activités domestiques pour une
population de femmes arthritiques. Dans la présente étude, ces deux paramétres partagent une médiane de
méme valeur, soit le niveau4, sur une échelle ordinale 2 5 niveaux. Ainsi donc, en méme temps que les
répondantes expriment une assez grande diminution dans le temps consacré aux activités domestiques
depuis I’apparition de I’arthrite, elles expriment une insatisfaction assez élevée vis-a-vis leurs activités

domestiques.

Puisque |’opérationalisation du concept des activités domestiques s’avére possible, au moyen
d’au moins deux paramétres, il convient maintenant d’explorer leurs liens possibles avec les autres
concepts du Modéle canadien du rendement occupationnel. Auparavant, il importe toutefois de rappeller
que les questionnaires ont des échelles dont les valeurs numériques ont une signification différente d’une

échelle 2 ’autre. Par exemple la valeur 5 peut signifier le pire statut de santé pour une échelle, tandis
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qu’elle peut représenter le meilleur statut de santé pour une autre échelle. Ceci permet d’éviter des biais

systématiques dans les réponses des participantes. Afin de permettre I’analyse des données recueillies,
des échelles ont fait I’objet d’un recodage pour uniformiser la signification des valeurs de toutes les
échelles. De fagon générale, la valeur 1 représente le meilleur statut de santé, tandis que la valeur 5
représente le pire statut de santé. Les échelles ayant fait I’objet d’un recodage (total ou partiel) sont les
suivantes: «Niveau de mobilité», «<Marcher et se pencher, «Taches de soins personnels», «Douleur
arthritique», «Niveau de tension» et «Humeur», ainsi que les questions portant sur les changements dans
le temps consacré par semaine 3 chacune des activités domestiques, depuis I’apparition de |’arthrite (par

soi ou par autrui).

Les dimensions de la personne et les activités domestiques

It importe maintenant d’aborder les questions touchant aux liens potentiels entre les dimensions
spirituelle, physique et affective de la personne et ses activités domestiques. La présentation des résultats

reliés 2 la dimension étudiée précédera la discussion de ces liens potentiels avec les activités domestiques.

A. La dimension spirituelle et les activités domestiques

1. La satisfaction vis-a-vis les activités domestiques et la performance
des activités domestiques

Cette section s’avére un peu différente de celles qui suivront parce qu’elle discute des liens
possibles entre les deux paramétres choisis précédemment pour opérationaliser le concept des activités
domestiques. En effet, |’un des paramétres choisi (satisfaction vis-3-vis les activités domestiques) mesure
une partie de la dimension spirituelle, d’od I'importance de le reconsidérer de fagon plus approfondie

dans cette section.
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Satisfaction vis-a-vis les 1 [

activités domestiques i L I

Changements i B

dans le temps v T |
| | | | J
1 2 3 4 5

Figure 2 : Satistaction vis-a-vis les activités domestiques
et changements dans le temps

Satisfaction vis-a-vis les 1 = Niveau de satisfaction le plus élevé
activités domestiques 5 = Niveau de satisfaction le moins élevé
Changements 1 = Temps a beaucoup augmenté

dans le temps 5 = Temps a beaucoup diminué

Tel que démontrée par la figure 2, la médiane de I’échelle de satisfaction avec les activités
domestiques se situe au niveau 4 sur une échelle ordinale 3 5 niveaux ol le niveau 1 représente le niveau

de satisfaction le plus élevé et le niveau 5 représente le niveau de satisfaction le moins élevé.

il convient maintenant d’examiner les liens potentiels entre la satisfaction vis-a-vis les activités
domestiques et leur performance. Tel que démontrée par la figure 2, la médiane du niveau de satisfaction
vis-a-vis les activités domestiques se situe au méme niveau que la médiane des changements dans le
temps passé 2 faire ces activités. Ainsi, en méme temps que les répondantes expriment un niveau
d"insatisfaction assez élevé avec la performance de leurs activités domestiques (niveau 4), elles expriment

une assez grande diminution dans le temps consacré a ces activités (niveau 4).

Ces observations sont similaires 2 ceux de Reisine, Goodenow et Grady (1987) qui démontrent
que des femmes arthritiques qui rapportent des limites dans leurs activités domestiques demeurent

significativement moins satisfaites qu'un groupe-témoin. La satisfaction avec leur role de ménagere
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augmente proportionnellement avec le niveau de responsabilité assumé pour cuisiner, nettoyer et faire les

courses. Il faut toutefois prendre garde de n’attribuer cette diminution dans le temps consacré aux
activités domestiques qu’a I’arthrite. En effet, une étude de Allaire (1991) auprés de 142 femmes atteintes
d’arthrite rhumatoide léger ou sévére et d’un groupe-témoin de 58 femmes, toutes agées de moins de 65
ans, montre que ces trois groupes dépensent moins de temps hebdomadaire 2 faire leurs activités
domestiques que juste avant le début de I’arthrite, ou il y a 10 ans (pour le groupe-témoin). La situation

familiale des répondantes joue un rdle non négligeable.

Ces observations tendent 2 justifier I'inclusion de la dimension spiritueile dans le Modéle canadien
du rendement occupationnel, en ce qui concerne les femmes arthritiques, puisque le niveau de satisfaction
des répondantes demeure un élément important a considérer. Cette étude ne mesure toutefois qu’une
partie de cette dimension spirituelle, pour laquelle la définition demeure encore imprécise, et donc parfois
difficile 2 opérationaliser.
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B. La dimension physique et les activités domestiques

1. La douleur arthritique et les activités domestiques.

Douleur —

arthritique J !

Satisfaction vis-a-vis les | r T |

activités domestiques '

Changements b -

dans le temps n - ]
I | | L J
1 2 3 4 5

Figure 3 : Douleur arthritique et activités domestiques

Douleur 1 = Le meilleur statut de santé
arthritique 5 = Le pire statut de santé

Satisfaction vis-a-vis les 1 = Niveau de satisfaction le plus élevé
activités domestiques 5 = Niveau de satisfaction le moins élevé
Changements 1 = Temps a beaucoup augmenté

dans le temps 5 = Temps a beaucoup diminué

L’échelle de «Douleur arthritique» du A.LM.S.-2 mesure le niveau usuel et la fréquence de la
douleur durant le dernier mois. Cette douleur s’exprime ici par le nombre darticulations atteintes, par de
la raideur matinale ou encore, comme déclencheur d’insomnie. La médiane de cette échelle pour
I’ensemble des répondantes (n=22) révéle la présence d’une douleur «<modérée», présente «la plupart des
jours». Tel que démontrée par la figure 3, cette médiane se situe donc au niveau 4 d’une échelle ordinale 2
5 niveaux, od le niveau 1 représente le meilleur statut de santé et le niveau 5 représente le pire statut de
santé. L’examen attentif de cette échelle révéle qu’une majorité de répondantes souffrent de douleur
sévére (n=10) ou modérée (n=10) dans généralement deux articulations ou plus et ce, & tous les jours

(n=9) ou la plupart des jours (n=5). Les troubles insomniaques dus a la douleur se présentent chez 19
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participantes 3 une fréquence médiane se situant 2 «quelques jours» (n=6) par mois. Ces résultats

corroborent assez bien avec le fait que les répondantes mentionnent I’échelle de «Douleur arthritique»
comme leur premiére priorité dans leur désir de voir des améliorations, a la question 60 du A.LM.S.-2.
Elles expriment aussi étre «assez insatisfaites» (n=12) ou «trés insatisfaites» (n=9) par la présence de
douleur, 2 la question 59 du A.1.M.S.-2. Malgré tout, une participante mentionne qu’elle ne sent pas que

ses médecins prennent au sérieux I’augmentation progressive de sa douleur, sauf lorsqu’elle devient
intolérable.

Les résultats de la figure 3 permettent d’ étudier les liens potentiels entre le niveau de douleuret les
activités domestiques. Selon ces résultats, les répondantes soulignent la présence d’une douleur modérée
(niveau 4). De plus, elles estiment que le temps consacré aux activités domestiques a assez diminué
(niveau 4) depuis |’apparition de I’arthrite. Finalement, elles se disent assez insatisfaites de leur
performance dans leurs activités domestiques (niveau 4). Ainsi, les femmes arthritiques interrogées se
caractérisent par la présence de douleur, liée 2 une diminution du temps consacré aux activités

domestiques et 2 un sentiment d’insatisfaction vis-a-vis de leur performance dans le domaine.

It demeure possible que la douleur arthritique entraine une diminution dans le temps consacré aux
activités domestiques, ce que rapportent d’ailleurs plusieurs répondantes dans les questions ouvertes du
H.R.S.Q. Il se peut aussi que la diminution du temps passé 2 faire les activités augmente la douleur, par
une utilisation moindre du syst¢me musculo-squelettique. Une combinaison de ces deux hypothéses
demeure aussi possible. Ces hypothéses doivent cependant faire 1’objet de recherches supplémentaires en

vue de leur confirmation.

L’importance accordée i la douleur par cet échantillon rejoint les résultats d’autres études qui
confirment que la douleur demeure le symptdme arthritique qui cause le plus de tourments (Hagglund,
Haley, Reveille & Alarcon, 1989)
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2. Le niveau de mobilité et les activités domestiques.

Niveau de ] -
mobilité N 4 ‘
Satisfaction vis-a-vis les L r
activités domestiques k ' N —
Changements " —
dans le temps ' I E—
I | | | |
1 2 3 4 5
Figure 4 : Niveau de mobllité et activités domestiques
Niveau de 1 = Le meilleur niveau de mobilité
mobilité 5 = Le pire niveau de mobilité
Satisfaction vis-a-vis les 1 = Niveau de satisfaction le plus élevé
activités domestiques 5 = Niveau de satisfaction le moins éleve
Changements 1 = Temps a beaucoup augmenté
dans le temps 5 = Temps a beaucoup diminué

L’échelle du «Niveau de mobilité» du A.I.M.S.-2 mesure la fréquence des déplacements dans la
maison, autour de la maison ou dans le voisinage et 1’utilisation d’une voiture ou des transports en
commun. Tel que démontrée 2 la figure 4, la médiane de |*échelle «Niveau de mobilité» se situe au niveau
2 d’une échelle ordinale 3 5 niveaux, od le niveau 1 représente le meilleur niveau de mobilité et le niveau
S représente le pire niveau de mobilité. L’examen de cette échelle révéle que la médiane des répondantes
peuvent conduire la voiture ou utiliser les transports publics presque tous les jours (n=4). La question 1
ne permet toutefois pas de distinguer les deux activités. Une participante utilise une aide technique afin de
faciliter le maniement du volant. «Quelques jours» par mois, la médiane des répondantes sort 3 I'extérieur
de la maison (n=10) ou fait les courses (n=5). Cette demniére activité semble présenter plus de difficuités
que les autres activités de cette échelle puisque 7 répondantes mentionnent qu’elles ne peuvent «jamais»
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(n=4) ou «peu de jours» (n=3) faire les courses dans le voisinage. Cette activité pourrait aussi se classer

comme |’une des activités domestiques.

Il convient maintenant d’analyser les liens possibles entre le niveau de mobilité et les activités
domestiques. Tel que démontrée par la figure 4, la médiane de I'échelle «Niveau de mobilité» (niveau 2)
est éloignée de 2 niveaux de la médiane du niveau de satisfaction dans les activités domestiques (niveau
4). Ainsi, en ce qui concerne cet échantillon, le niveau d’insatisfaction dans les activités domestiques
s’avére supérieur 2 leur niveau de mobilité. La médiane de I’échelle «Niveau de mobilité» (niveau 2) est
aussi éloignée de 2 niveaux de la médiane des changements dans le temps passé 3 faire les activités
domestiques (niveau 4). Ainsi, bien qu’il y ait une diminution assez importante du temps passé A faire les
activités domestiques (niveau 4), il y a une mobilité assez élevée (niveau 2) des participantes. Les
participantes se caractérisent donc par des capacités relativement élevées quant a leur niveau de mobilité
en méme temps qu’une diminution du temps consacré aux activités domestiques et a de |’insatisfaction

vis-2-vis ces activités.

Il se pourrait qu’une atteinte du niveau de mobilité (tel que définit par I’échelle «Niveau de
mobilité») ne contribue que partiellement 2 une diminution du temps passé 2 faire les activités
domestiques, puisque celles-ci comportent certains aspects ne faisant pas appel a ce type de mobilité.
Cette hypothése pourrait faire |’ objet de recherches ultérieures.
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3. La fonction des membres inférieurs et les activités domestiques.

Fonctions des A

membres inférieurs r L [ |

Satisfaction vis-a-vis les . T

activités domestiques ' L |

Changements L [

dans le temps ' C 1 ]
| | | | I
1 2 3 4 5

Figure 5 : Fonctions des membres intérieurs
et activités domestiques

Fonctions des 1 = Le meilleur niveau de fonction
membres inférieurs 5 = Le pire niveau de fonction
Satisfaction vis-a-vis les 1 = Niveau de satistaction le plus élevé
activités domestiques 5 = Niveau de satisfaction le moins élevé
Changements 1 = Temps a beaucoup augmenté

dans le temps 5 = Temps a beaucoup diminué

La fonction des membres inférieurs se mesure principalement a I’aide de I’échelle «<Marcher et se
pencher» du A.I.M.S.-2. Elle mesure la fréquence des difficultés reliées a I’action de se pencher, de iever
des objets ou de se baisser, A la marche 2 |’extérieur ou 3 monter des escaliers. Elle mesure aussi la
fréquence des difficultés 2 marcher sans I’assistance d’une autre personne ou d’une aide technique, ou
encore 2 faire des activités plus vigoureuses, comme courir ou faire des sports. Tel que démontrée 2 la
figure 5, la médiane de 1*‘échelle «<Marcher et se pencher» se situe au niveau 4 d’une échelle ordinale 2 5
niveaux, od le niveau 1 représente le meilleur niveau de fonctionnement et le niveau 5 représente le pire
niveau de fonctionnement. La médiane des répondantes présente des difficultés 2 faire des activités
vigoureuses (n=15), et ce, tous les jours, de méme que des probiémes 2 marcher plusieurs blocs ou
monter plusieurs niveaux d’escaliers de fagon presque quotidienne (n=6). Lorsqu’il y a diminution de la
distance 2 marcher (un bloc) et de la hauteur des escaliers (un niveau), la médiane des répondantes (n=6)
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peut faire ces activités «quelques jours»par mois. La plupart (n=17) des répondantes (n=23) arrivent

néanmoins 2 marcher tous les jours sans |’assistance d’une autre personne ou d’une aide technique. En ce
qui concerne des actions comme se pencher, se lever ou se baisser, la médiane des répondantes manifeste
des difficultés et ce, la plupart des jours (n=5). Ainsi donc, notre échantillon manifeste des problémes
assez importants dans les activités mesurées par cette échelle, accentués par un accroissement des
distances ou des hauteurs A parcourir. Cependant, la majorité des répondantes n’utilisent pas d’aide pour
compenser les difficultés  marcher.

1l convient ici d’analyser les liens potentiels entre les capacités a marcher et A se pencher (appelées
ici fonction des membres inférieurs) versus les activités domestiques. Tel que démontrée 2 la figure 5, la
médiane de la fonction des membres inférieurs (niveau 4) se situe au méme niveau que la médiane du
niveau de satisfaction dans les activités domestiques (niveau 4) et que la médiane des changements dans
le temps passé 2 faire les activités domestiques (niveau 4). Ainsi, en ce qui concerne cet échantillon, une
diminution assez importante dans les capacités de marcher et se pencher s’accompagne de diminutions
assez importantes dans le temps consacré aux activités domestiques et 2 la satisfaction reliée a ces
activités.

Le relevé de littérature effectué observe ces tendances. En effet, Guccione (1994) mentionne que
I"atteinte des membres inférieurs interfére davantage avec les activités domestiques telles que les tiches
ménageres, la préparation des repas et les courses. L’atteinte de la main présenterait davantage d’impact
sur les activités quotidiennes de base comme les soins personnels. Néanmoins, d’autres recherches
auprés de cette population demeurent souhaitables en vue de confirmer davantage ces observations. La
littérature mentionne aussi la présence possible de raideurs matinales chez plusieurs personnes
arthritiques (Lambert & al., 1990), ce qui peut aussi interférer avec I’exécution des activités domestiques

et contribuer possiblement A des diminutions du temps dévolu a ces activités.
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4. La fonction des membres supérieurs et les activités domestiques.

Fonction des

membres supérieurs L 1 i |

Satisfaction vis-a-vis les L I,

activités domestiques il ' T _]

Changements \ r

dans le temps — |
I I | | J
1 2 3 4 5

Figure 6 : Fonction des membres supérieurs et activités domestiques

Fonction des 1 = Le meilleur niveau de fonction
membres supérieurs 5 = Le pire niveau de fonction
Satisfaction vis-a-vis les 1 = Niveau de satisfaction le plus éleve
activités domestiques 5 = Niveau de satisfaction le moins élevé
Changements 1 = Temps a beaucoup augmenté

dans le temps 5 = Temps a beaucoup diminué

La fonction des membres supérieurs se mesure principalement a I’aide des échelles «Fonction des
mains et des doigts» et «Fonction des bras» du A.LM.S.-2. La premiére échelle mesure la fréquence de
faire facilement des activités motrices fines telles qu’écrire, boutonner une chemise, tourner une clé dans
une serrure, attacher un noeud ou ouvrir un nouveau pot de nourriture. La deuxi¢me échelle mesure la
fréquence de faire facilement les activités suivantes: s’essuyer la bouche avec une serviette, mettre un
chandail, se coiffer les cheveux, se gratter le bas du dos et atteindre des étagéres au-dessus de la téte. Tel
que démontrée 2 la figure 6, la médiane de ces deux échelles combinées se situe au niveau 2 d’une échelle
ordinale 2 5 niveaux, od le niveau 1 représente le meilleur niveau de fonctionnement et le niveau 5
représente le pire niveau de fonctionnement. L’ouverture de pots nouveaux de nourriture et I’atteinte de
tablettes au-dessus du niveau de la téte demeurent les activités les plus difficiles, selon les médianes de

ces questions. Un nombre égal de 6 répondantes ne peuvent en aucun temps faire facilement ces deux
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activités. Les problémes 2 atteindre les tablettes au-dessus de la téte suggérent chez ces répondantes des

problémes d’amplitude articulaire aux épaules (et possiblement aux coudes), oll la flexion antérieure de
plus de 90 degrés semble compromise. En résumé, il apparait que I’ensemble de cet échantillon ne semble

pas présenter de problémes fonctionnels majeur au niveau des membres supérieurs.

Les résultats de la figure 6 permettent d’étudier les liens potentiels entre la fonction des membres
supérieurs et les activités domestiques. Ces résultats démontrent que la médiane de la fonction des
membres supérieurs (niveau 2) s’éloigne de deux niveaux de la médiane du niveau de satisfaction dans
les activités domestiques (niveau 4). Ainsi, en ce qui concerne cet échantillon, le niveau d’insatisfaction
dans les activités domestiques s'avére supérieur au niveau de fonction des membres supérieurs. La
médiane de la fonction des membres supérieurs (niveau 2) s’€loigne également de deux niveaux de la
médiane des changements dans le temps passé a faire les activités domestiques (niveau 4). Ainsi, il y a
une diminution assez importante du temps passé 2 faire les activités domestiques (niveau 4) malgré la
présence d’une fonction assez élevée des membres supérieurs (niveau 2). Donc, les répondantes se
caractérisent par une fonction assez élevée des membres supérieurs, qui s’accompagne d’une assez
grande diminution dans le temps consacré aux activités domestiques et d’une insatisfaction assez élevée

quant 2 ces activités.

Il se pourrait qu’une atteinte du niveau de fonction des membres supérieurs ne contribue qu’en
partie A une diminution du temps passé 2 faire les activités domestiques. particuliérement si cette attcinte
demeure 1égére. Des recherches futures pourront apporter une clarification de cette hypothése. Une
participante corrobore ces observations en affirmant que «comme I’arthrite est dans mes mains, je n’ai
pas trop de difficulté A faire les tiches ordinaires de la maison. [L’arthrite] n’est pas sévére maintenant ».
Une autre participante mentionne néanmoins qu'il demeure trés douloureux d’exercer une pression sur

ses mains, par exemple en épluchant les carottes ou en utilisant un ouvre-boite.

L’examen global de I’ensemble des résultats précédents montre donc que les répondantes, prises
en tant que groupe, semblent présenter des difficuités plus marquées avec la fonction de leurs membres
inférieurs que de leurs membres supérieurs. Ces difficultés avec la fonction des membres inférieurs
s’accompagnent d’une diminution de temps passé 2 faire les activités domestiques et de leur satisfaction

envers leur performance de ces activités.
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Le Modele canadien du rendement occupationnel affirme qu’ «un changement queiconque dans un

aspect du modéle aura un effet sur tous les autres aspects» (A.C.E., 1997, p.37). A la lumiére des
résultats concernant la dimension physique de femmes arthritiques dgées de plus de 45 ans, il semble que
certaines variables de la dimension physique puissent présenter un plus grand potentiel que d’autres

d’influencer les activités domestiques. Des recherches supplémentaires demeurent nécessaires.

C. La dimension affective et les activités domestiques

1. Le niveau de temsion et les activités domestiques.

Niveau
de tension I j ] '
Satisfaction vis-a-vis les o
activités domestiques = | N
Changements ! 1 ]
dans ie temps
| | | ] ]
1 2 3 4 5

Figure 7 : Niveau de tension et activités domestiques

Niveau 1 = Niveau de tension le moins élevé

de tension 5 = Niveau de tension le plus élevé
Satisfaction vis-a-vis les 1 = Niveau de satisfaction le pius élevé
activités domestiques 5 = Niveau de satisfaction le moins élevé
Changements 1 = Temps a beaucoup augmenté

dans le temps 5 = Temps a beaucoup diminué

L'échelle «Niveau de tension» du A.LM.S.-2 mesure le niveau de tension prédominant. Elle tient
compte entre autres du sentiment de se sentir tendue et de la capacité a pouvoir relaxer. La médiane de
I"échelle «Niveau de tension» montre qu’en général les répondantes se sentent «quelquefois» tendues. Tel
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que démontrée 1 la figure 7, cette médiane de I'échantillon représente donc le niveau 3 sur une échelle

ordinale 2 5 niveaux, ob le niveau | représente le niveau de tension le moins élevé et od le niveau 5
représente le niveau de tension le plus élevé. La distribution étendue des réponses démontre que certaines

répondantes ont tendance 2 présenter beaucoup de tension, tandis que d’autres arrivent 3 mieux composer

avec leur niveau de tension.

Il convient maintenant d’analyser les liens possibles entre le niveau de tension et les activités
domestiques. Tel que démontrée 2 la figure 7, la médiane de 1’échelle «Niveau de tension» (niveau 3) se
situe 2 un niveau de différence de la médiane du niveau de satisfaction vis-a-vis les activités domestiques
(niveau 4). Ainsi, en ce qui concerne cet échantillon, le niveau d’insatisfaction vis-a-vis les activités
domestiques s’avére légérement supérieur au niveau de tension. La médiane de I’échelle «Niveau de
tension» (niveau 3) présente aussi une différence de un niveau avec la médiane des changements dans le
temps passé 2 faire les activités domestiques (niveau 4). Ainsi, la médiane de ces femmes arthritiques
présentent une diminution assez importante du temps passé a faire les activités domestiques et de
I'insatisfaction assez élevée quant A ces activités, en méme temps qu’un niveau de tension survenant de

fagon fluctuante, soit quelques fois par mois.

Ces observations tendent néanmoins 3 démontrer I’importance de considérer le niveau de tension
de cette population. En effet, méme s’il ne demeure pas nécessairement toujours élevé, il semble
s’associer 2 une diminution plus grande encore des taux de satisfaction vis-a-vis les activités domestiques
et du temps passé 2 faire les activités domestiques. Il faut aussi considérer la situation inverse ol
I’insatisfaction vis-3-vis les activités domestiques pourrait engendrer un certain niveau de tension, de
moindre amplitude toutefois. Des recherches ultérieures s’avérent nécessaires pour mieux documenter ces
observations. La méthodologie employée dans cette étude ne permet pas d’établir ce type de lien causal.
Dans la présente étude, il est possible qu’il y ait présence de variables modératrices influencant des liens
potentiels, puisque la médiane des répondantes attribuent leur niveau de tension «partiellement 2 I’arthrite
et partiellement 2 d’autres causes», 3 la question 59 du A.LM.S.-2.

Ces observations tendent 2 indiquer I’existence de certains liens entre une partie des dimensions
affective (niveau de tension) et spirituelle (satisfaction vis-a-vis les activités domestiques) et le domaine

des activités productives (satisfaction vis-a-vis les activités domestiques et changements dans le temps
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passé a faire ces activités). Ces liens potentiels doivent cependant &tre considérés avec soin, puisque
d'autres éléments du modéle pourraient agir sur ceux-ci. Ainsi, la nature dynamique du modéle semble

s’exprimer en ce qui concerne ces variables.

2. L’humeur et les activités domestiques.

Humeur —  }+—
Satisfaction vis-a-vis les . —
activités domestiques v ‘ [ _
Changements | I
dans le temps b T i
I | l I J
1 2 3 4 5
Figure 8 : Humeur et activités domestiques
Humeur 1 = Le meilleur niveau d’humeur
5 = Le pire niveau d’humeur
Satisfaction vis-a-vis les 1 = Niveau de satistaction le plus élevé
activités domestiques 5 = Niveau de satisfaction le moins élevé
Changements 1 = Temps a beaucoup augmenté
dans le temps 5 = Temps a beaucoup diminué

L’échelle «<Humeur» du A.LM.S.-2 mesure I’humeur prédominante. Elle inclut des éléments
pouvant faire soupgonner la présence de dépression, bien qu’en aucun cas les réponses a cette échelle ne
permettent de poser un diagnostic de dépression et ne peuvent se substituer 2 une évaluation médicale
adéquate et approfondie. Cette échelle mesure la fréquence 2 laquelle les répondantes disent apprécier
faire leurs activités, avoir le moral bas ou trés bas, avoir le sentiment que les choses ne se déroulent pas

comme elles le voudrait, que I’entourage serait mieux si elles étaient mortes ou que rien ne peut égayer

leurs journées.
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La figure 8 démontre que la médiane de I’échelle «Humeur» démontre qu’en général les

répondantes présentent une humeur plutdt optimiste, qui se situe au niveau 2 d’une échelle ordinale 3 5
niveaux, o le niveau 1 représente le meilleur niveau d’humeur et le niveau 5 le pire niveau d’humeur.
Néanmoins, une distribution étendue des réponses suggére que, selon les questions, jusqu’a un
maximum de 9 répondantes pourraient présenter certains symptomes associés 2 une humeur dépressive.
Une interprétation prudente demeure de mise cependant, considérant la taille réduite de notre échantillon.
11 faut néanmoins considérer la petite minorité de répondantes qui disent que «presque jamais» (n=2) elles
n’apprécient faire leurs activités, que «trés souvent» (n=5) ou «toujours» (n=1) elles ont le moral bas ou
trés bas, qu’elles croient «toujours» (n=1) ou «trés souvent» (n=2) que les autres seraient mieux si elles
étaient mortes et que «trés souvent» (n=3) rien ne peut égayer leurs journées. Bien que la proportion de
ces répondantes ne soit pas statistiquement importante dans le cadre de cette recherche, ces données
semblent néanmoins importantes sur le plan clinique et justifient une investigation médicale plus poussée,

sur le plan individuel.

Ces résultats aménent 2 poser [’hypothese que du point de vue de I’humeur, ce petit échantillon
puisse différer des échantillons d’autres études. Il se pourrait que les personnes ayant un affect
pathologique n’aient pu initier un contact avec la chercheuse, considérant la méthodologie employée pour
le recrutement des participantes. Cette situation peut donc avoir diminué la fréquence observée des
troubles de 1’humeur dans cette étude. Il se pourrait aussi que malgré sa taille réduite, cet échantillon soit
représentatif d’une population arthritique plus générale que les échantillons d’autres recherches avec une

sélection des participantes seulement dans des milieux cliniques.

Les résultats de la figure 8 montrent que la médiane de I'échelle «Humeur» (niveau 2) présente
une différence de deux niveaux avec la médiane du niveau de satisfaction vis-2-vis les activités
domestiques (niveau 4). Ainsi, les participantes présentent plus d’insatisfaction vis-a-vis leurs activités
domestiques que de problémes avec leur humeur. La médiane de I’échelle «Humeur» (niveau 2) présente
aussi une différence de deux niveaux avec la médiane des changements dans le temps passé a faire les
activités domestiques (niveau 4). Ainsi, ces femmes arthritiques font face 2 des diminutions assez
importantes dans le temps consacré 2 leurs activités domestiques, parallélement 2 un niveau d’humeur

assez élevé.
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L’ensemble de ces résultats révélent donc que méme si la majeure partie de 1'échantillon ne

présente pas un affect qui semble pathologique, leur niveau d’insatisfaction vis-2-vis les activités
domestiques demeure relativement élevé. Il faut prendre garde cependant A la taille réduite de1’échantilion
et éviter des conclusions définitives. Plusieurs hypothéses demeurent possibles. Deux premiéres
hypothéses veulent que méme une faible atteinte de |’humeur peut contribuer 2 des taux élevés
d'insatisfaction vis-a-vis les activités domestiques, ou encore que ces taux d’insatisfaction contribuent 2
une atteinte partielle de I’humeur. Deux autres hypothéses veulent que méme une faible atteinte de
I’humeur peut contribuer 2 une diminution du temps passé 2 faire des activités domestiques, ou encore
que cette diminution contribue 2 une atteinte partielle de I’humeur. D’autres recherches auprés de plus
grands échantillons et avec d’autres méthodes de recrutement des sujets pourraient s’avérer utiles pour
répondre a ces hypothéses.

Ces résultats tendent a suggérer que des liens plutt indirects ou faibles puissent exister dans le
Modele canadien du rendement occupationnel entre une partie de la dimension affective (humeur) et une
partie du domaine des occupations productives (activités domestiques). Ces liens pourraient étre
influencés par des variables médiatrices encore 3 déterminer. D’autres études empiriques sont nécessaires
auprés de cette population afin de confirmer ces hypothéses. Ainsi, il se pourrait que les éléments du

modéle exercent une influence variable les uns sur les autres, dans une relation dynamique.
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Les domaines d’occupation et les activités domestiques

A. Les soins personnels et les activités domestiques.

Soins | . ° ° .

personnels

Satisfaction vis-a-vis les .

activités domestiques " 1 r J

Changements I .

dans le temps L ! J !
I | | | |
1 2 3 4 5

Figure 9 : Soins personnels et activités domestiques

Soins 1 = Le meilleur niveau de performance
personnels 5 = Le pire niveau de performance
Satisfaction vis-a-vis les 1 = Niveau de satisfaction le plus élevé
activités domestiques 5 = Niveau de satisfaction le moins élevé
Changements 1 = Temps a beaucoup augmenté

dans le temps 5 = Temps a beaucoup diminué

L’échelle des «Taches de soins personnels» du A.I.M.S.-2 mesure la fréquence avec laquelle
quatre activités de soins personnels peuvent étre réalisées sans aide. Tel que démontrée par lafigure 9, la
médiane de 1’échelle des «Taches de soins personnels» montre que les répondantes (n=23) n’ont
«jamais» besoin d’aide pour prendre un bain ou une douche, s’habiller, utiliser la toilette ou entrer et
sortir du lit. Cette médiane se situe donc au niveau 1 d’une échelle ordinale 2 S niveaux, ol le niveau 1

représente le meilleur niveau de performance et ol le niveau 5 représente le pire niveau de performance.

Les médianes de I'échantillon pour la partic «Health Assessment Section» du H.R.S.Q.

démontrent que les participantes demeurent capables d’exécuter la plupart de ces quatre activités de soins
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personnels, mais avec différents niveaux de difficultés. Les médianes pour I’échantillon démontrent que

se faire un shampoing, s habiller et prendre un bain se font «avec assez de difficultés». Cependant, cette
derniére activité demeure la seule activité de soins personnels étudiée ol presque le quart des répondantes
(n=6) se disent incapables de I’effectuer. D’ailleurs, certaines participantes affirment que prendre une
douche demeure plus facile que prendre un bain, par exemple lors de I’atteinte des membres inférieurs.
Les difficultés pour s’asseoir et se relever de la toilette se partagent presque également entre «sans

difficultés» (n=12, ce qui constitue la médiane) et «avec assez de difficultés» (n=11).

Les réponses aux questions ouvertes du H.R.S.Q. aménent une perspective complémentaire a
cette analyse des activités de soins personnels. Certaines participantes, bien que n’ayant pas besoin d’aide
pour leurs activités de soins personnels doivent néanmoins faire preuve d’ingéniosité pour faciliter leur
indépendance. Une participante mentionne par exemple porter des vétements plus amples et ne pas porter
de soutien-gorge. Une participante a méme inventé une fagon de mettre son déodorant: I’aide d’un long

manche et d’une poudrette. elle applique un mélange de bicarbonate de soude et de talc sous ses aisselles.

Il convient maintenant d’analyser les liens possibles entre I'échelle des «Téches de soins
personnels» et les activités domestiques. Tel que démontrée par la figure 9, la médiane de I’échelle des
«Taches de soins personnels» (niveau 1) demeure éloignée de trois niveaux de la médiane du niveau de
satisfaction vis-a-vis les activités domestiques (niveau 4). Ainsi, en ce qui concerne cet échantillon, un
niveau relativement élevé d’insatisfaction vis-2-vis les activités domestiques s’accompagne d’un niveau
assez élevé de performance dans les soins personnels. La médiane de I’échelle des «Taches de soins
personnels» (niveau 1) demeure aussi éloignée de trois niveaux de la médiane des changements dans le
temps passé 2 faire les activités domestiques (niveau 4). Ainsi, une diminution assez importante dans le
temps passé 2 faire les activités domestiques s’accompagne d’une performance relativement élevée des
activités de soins personnels. Il se pourrait que I'investissement d’énergie nécessaire 2 une performance
relativement acceptable des activités de soins personnels s’effectue au détriment des activités
domestiques, en diminuant le temps y étant consacré et par conséquent le niveau de satisfaction vis-a-vis
ces activités. Une autre hypothése veut que I’échelle des «Taches de soins personnels» du ALMS.-2ne
permette pas détecter toutes les difficultés dans la qualité de la performance des répondantes, ce qui

résulterait en une médiane reflétant un niveau de performance plus élevé.
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Le Modele canadien du rendement occupationnel s’intéresse 2 1’équilibre entre les occupations des

personnes. I mentionne que 1’équilibre ne dépend pas de la répartition égale du nombre d’heures
consacrées A chacune des occupations. Cet équilibre peut contribuer 2 la satisfaction personnelie des
personnes (A.C.E., 1997.) En ce qui concerne les femmes arthritiques de cet échantillon, leur
insatisfaction vis-3-vis leurs activités domestiques pourrait peut-étre faire soupgonner un déséquilibre
dans leurs occupations, ce qui reste néanmoins 3 documenter davantage par d’autres recherches. Le
modéle mentionne aussi que «la transformation des patrons temporels de I’ occupation a des répercussions
profondes sur [la vie des personnes}» (Péloguin, 1991: voir A.C.E., 1997), ce qu’observe d’ailleurs
cette étude, ol les changements dans le temps consacré aux activités domestiques s’accompagnent d’une

insatisfaction assez élevée vis-a-vis ces activités.

B. Les activités sociales et les activités domestiques.

Activiés —

sociales

Satisfaction vis-a-vis les L I I ]

activités domestiques ' L

Changements } .

dans le temps L l [ /
| | | | J
1 2 3 4 5

Figure 10 : Activités soclales et activités domestiques

Activités 1 = La meilleure performance

sociales 5 = La pire performance

Satisfaction vis-a-vis les 1 = Niveau de satisfaction le plus élevé
activités domestiques 5 = Niveau de satisfaction le moins élevé
Changements 1 = Temps a beaucoup augmenté

dans le temps 5 = Temps a beaucoup diminué
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L'échelle «Activité sociale» du A.I.M.S.-2 mesure le niveau de I’activité sociale, laquelle se

constitue de visites d’amis ou des proches, chez eux, au domicile des répondantes ou dans d’autres lieux.
Elle inclut aussi les appels téléphoniques 2 ces personnes et les rencontres sociales organisées, telles que
les rencontres 2 ’église ou dans un autre groupe social. Tel que démontrée par la figure 10, la médiane de
Iéchelle «Activité sociale» montre les répondantes exercent ces activités «quelques jours» par mois. Tel
que démontrée par la figure 10, cette médiane se situe donc au niveau 3 d’une échelle ordinale 3 5
niveaux, ol le niveau | représente la meilleure performance et ol le niveau 5 représente la pire
performance. L'examen attentif de cette échelle montre que la plupart (n=20) des répondantes n’ont pas
d’activité sociale tous les jours. L'activité sociale la plus fréquente demeure les appels téléphoniques aux
amis et aux proches la «plupart des jours» (n=9) ou «quelques jours» par mois (n=9, ce qui constitue la
médiane). Le deuxiéme type d’activité réalisée, avec une médiane de «quelques jours» par mois,
demeurent les activités sociales telles que voir des amis ou des proches dans un lieu autre que leurs
domiciles mutuels (n=13), ainsi que fréquenter des réunions 2 1'église ou d’un autre groupe social
(n=11). L’activité la moins fréquente avec une médiane se situant 2 «peu de jours» par mois demeure les

visites d’amis ou de proches 2 leurs domiciles (n=11) ou & celui des répondantes (n=14).

Il s’avére intéressant de comparer la performance de cet échantillon aux performances de
I’échantillon (n=1 358) de McKinnon (1992), composé de personnes dgées de 65 ans et plus. Ces
personnes font des loisirs A raison d’une moyenne de 7,5 heures / jour. Une majorité de ce temps, soit 5
heures/jour se dirige vers des activités plutdt tranquilles comme les conversations téléphoniques, I’écoute
de la télévision (en grande partie) ou de la radio, ainsi que la lecture. L’assistance 4 des événements
récréatifs ou la participation a des sports et passe-temps constituent des activités beaucoup moins
réalisées, a raison de 1,4 et 1,1 heure / jour respectivement. Il est donc permis d’émettre I’hypothése que
cet échantillon de femmes arthritiques ne differe peut-étre pas tellement d’une population normale du

point de vue de leurs loisirs.

1l importe maintenant d’analyser les liens possibles entre I'échelle des activités sociales et les
activités domestiques. Tel que démontrée par la figure 10, la médiane de I’échelle des «Activités sociales»
(niveau 3) présente une différence d’un niveau avec la médiane du niveau de satisfaction vis-a-vis les
activités domestiques (niveau 4). Ainsi, un niveau d’insatisfaction assez élevé vis-a-vis les activités

domestiques est présent en méme temps qu’un niveau de performance moyen dans les activités sociales.
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La signification clinique de cette observation demeure encore & démontrer. La médiane de I'échelle des

«Activités sociales» (niveau 3) présente une différence d’un niveau avec la médiane des changements
dans le temps passé 2 faire les activités domestiques (niveau 4). Ainsi, une diminution assez importante
dans le temps passé 2 faire les activités domestiques s’accompagne d’une performance moyenne des
activités sociales. Il se pourrait que la performance des activités sociales puisse se maintenir plus
facilement que la performance des activités domestiques au sein de cette population arthritique. Des
recherches ultérieures pour documenter cette hypothése s’avérent nécessaires. Cette hypothése trouve
néanmoins un fondement dans le fait que les répondantes priorisent I’échelle des activités domestiques
(5me position) avant 1’échelle des activités sociales (8me position) lorsqu’elles expriment leurs souhaits
de voir des améliorations. De plus, leur niveau d’insatisfaction par rapport aux activités domestiques
demeure supérieur au niveau d’insatisfaction avec leurs activités sociales. Il se pourrait que les méthodes
de recrutement employées ont pu favoriser un échantillon ne présentant pas de difficultés majeures avec
leurs activités sociales. Il se pourrait aussi que le maintien de leur réseau social demeure important pour

ces répondantes et puisse contribuer  un maintien plus aisé dans leur milieu de vie, od le soutien des

amis s’aveére utile.

L’environnement et les activités domestiques

Cette section explore maintenant les liens potentiels de I’environnement social avec les activités
domestiques, en mettant I’accent sur le soutien apporté par la famille et les amis. Le relevé de littérature
mentionne |'importance de cette variable, qui fait !’objet de mesures par les questionnaires utilisés dans
cette étude. Peu de recherches documentent les autres types d’environnement, qui ne font I’objet que de

trés peu de mesures dans cette recherche. D’autres sections de ce chapitre rapportent ces résultats lorsque
pertinents.
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A. Le soutien de la famille / des amis et les activités domestiques.

Soutien de la —_l1 *

famille et des amis

Satisfaction vis-a-vis les \ N
activités domestiques

L
11
| | | | N
1 2 3 4 5

Changements
dans le temps

-

Figure 11 : Soutien de la famille et des amis et activités domestiques

Soutien de la 1 = Niveau de soutien maximal

famille et des amis 5 = Niveau de soutien minimal
Satisfaction vis-a-vis les 1 = Niveau de satisfaction le plus élevé
activités domestiques 5 = Niveau de satisfaction le moins élevé
Changements 1 = Temps a beaucoup augmenté

dans le temps 5 = Temps a beaucoup diminué

L’échelle du «Soutien de la famille et des amis» du A.L.M.S.-2 mesure le niveau de soutien
apporté par la famille et les amis. Ce soutien peut se manifester par le fait de comprendre les effets de
I’arthrite, d’étre sensible aux besoins de la répondante, de vouloir I’aider a solutionner ses problémes et
manifester une disponibilité pour offrir de I’aide. La médiane de I’échelle du «Soutien de ia famille et des
amis» (n=23) montre que la présence du soutien offert varie entre «trés souvent» a «quelques fois». Tel
que démontrée par la figure 11, cette médiane se situe donc au niveau 2.5 d’une échelle ordinale 2 5
niveaux, od le niveau | représente un niveau de soutien maximal et oll le niveau 5 représente un niveau de

soutien minimal.
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1I faut aussi remarquer qu’une petite minorité (2 < n < 3) de répondantes ne sentent pas pouvoir

habituellement recevoir de 1’aide de leur entourage, ni que celui-ci manifeste une sensibilité 3 leurs
besoins. Ces observations, bien que ne présentant pas un poids statistiquement important, pourraient
avoir une importance clinique justifiant 1’ajout de ressources pour les personnes plus 2 risques de

détérioration, particuliérement si elles vivent seules.

Ces résultats s'apparentent en partie aux résultats du H.R.S.Q., od il apparait que la plupart des
répondantes recoivent de |’aide de leur entourage immédiat pour |’ensemble de leurs tiches domestiques.
L’aide apportée pour cuisiner et faire 1a lessive s’avére cependant un peu moindre que pour la plupart des
autres activités domestiques. Il se pourrait que ces tiches exigent plus d’expertise et s’avérent donc plus
difficiles a déléguer, particuliérement si les répondantes étaient les seules personnes de la maisonnée
impliquées auparavant dans ces activités. Ces tiches peuvent aussi demeurer encore associées a des
stéréotypes sur les roles sexuels. L’étude de Keith et Shafer (1986) souligne d’ailleurs 'importance des
croyances ou des normes quant aux roles sexuels reliés a certaines tiches dans la répartition traditionnelle
ou non du travail domestique. Le niveau d’aide apportée peut se révéler aussi probiématique pour
certaines répondantes, si 1’on tient compte que plusieurs répondantes semblent vivre seules, et n’ont

possiblement pas ua accés a de I’aide quotidienne.

Afin d'illustrer concrétement comment se vit au quotidien le soutien apporté par 1’entourage, il
faut mentionner |’exemple d’une participante qui dit que le soutien de son époux se manifeste par une
participation a des classes sur I’arthrite et par la lecture de plusieurs livres pour comprendre sa condition,
en plus de sa participation aux tiches de la maison et 2 la cuisine. Elle affirme d’ailleurs que sans cette

aide, elle n’arriverait pas a faire ce qu’elle fait présentement.

Il convient d’analyser ici les liens possibles entre I’échelle du «Soutien de la famille et des amis»
et les activités domestiques. Tel que démontrée par la figure 11, la médiane de I’échelle du «Soutiende la
famille et des amis» (niveau 2.5) présente une différence de 1,5 niveau avec la médiane du niveau de
satisfaction dans les activités domestiques (niveau 4). Ainsi, un niveau d’insatisfaction assez élevé dans
les activités domestiques s’accompagne d’un niveau de soutien plutdt fréquent offert par la famille et les
amis. La médiane de 1’échelle du «Soutien de l1a famille et des amis» (niveau 2.5) présente aussi une

différence de 1,5 niveau avec la médiane des changements dans le temps passé a faire les activités
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domestiques (niveau 4). Ainsi, une diminution assez importante dans le temps passé 2 faire les activités

domestiques s’accompagne de la présence d’un soutien de la famille et des amis variant entre «trés
souvent» et «quelquefois». Ce niveau a toutefois tendance 2 demeurer au méme niveau qu’avant la
présence de 1’arthrite, selon d’autres résultats obtenus avec le HR.S.Q.

Le relevé de littérature mentionne des résultats différents de cette étude. En effet, Allaire (1991)
mentionne que les membres de la famille de femmes avec de I’arthrite rhumatoide sévére ont augmenté le
temps qu'ils passent 2 faire toutes les tiches domestiques depuis I’apparition de I’arthrite, 2 ’exception de
prendre soin des autres membres de la famille. Ces répondantes assumaient des roles d’épouse et de
meére. Il se pourrait que la situation familiale de ces répondantes, par sa différence avec celle des
répondantes de notre échantillon (dont une partie importante vit sans conjoint ou enfants) peut expliquer
ce fait. D’autres auteurs (Skipper, Fink & Hallenbeck, 1968) mentionnent que pour les femmes atteintes
plus sévérement d’un handicap, la détermination des responsabilités domestiques demeure souvent plus
évidente, ce qui peut éviter bien des problémes familiaux et maritaux. Une atteinte moins sévére pourrait
amener une plus grande ambiguité dans ces roles domestiques. Par exemple, une plus grande mobilité de
la femme peut amener sa famille 2 s’interroger sur ses capacités quotidiennes, par rapport a ce qu’elle

faisait antérieurement.

Le fait que dans notre échantillon 1’aide apportée par 1a famille et les amis demeure généralement
la méme aprés |’apparition d’arthrite pourrait aussi s'expliquer par le fait que dans des couples plus dgés,
les femmes puissent expérimenter de I’inconfort quand elles partagent la responsabilité des taches
traditionnellement féminines (Keith & Shafer, 1986). Cette constatation est également rapportée par une
autre étude qui affirme qu'une participation accrue de leurs époux retraités dans les tiches qui ont été
longtemps les leurs peut étre tracassante pour ces femmes (Crawford, 1971: voir Keith & Shafer, 1986).
Plusieurs épouses exprimaient des craintes que leurs époux puissent devenir envahissants dans certaines
de leurs tiches et étaient réticentes A partager la maison qui a été leur territoire exclusif durant le jour. Le
fait pour les hommes plus dgés d’avoir un travail rémunéré demeure négativement associé a leur
implication dans le travail domestique (Keith & Shafer, 1986).

Apres avoir pris connaissance des liens possibles pouvant exister entre les activités domestiques

et les éléments pertinents du Modéle canadien du rendement occupationnel en ce qui concerne cet
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échantillon, il apparait important d’en faire un résumé succinct, suivi de la présentation bréve de résultats

complémentaires issus en majorité des réponses aux questions ouvertes du H.R.S.Q.

RESUME DES LIENS ENTRE LES ACTIVITES DOMESTIQUES ET LE MODELE
CANADIEN DU RENDEMENT OCCUPATIONNEL

Cette section résume les résultats concernant les activités domestiques et les autres éléments
mesurés, issus du Modele canadien du rendement occupationnel. Ces résultats se situent sur une échelle
ordinale de 1 2 5, od le niveau 1 représente la meilleure situation et ol le niveau 5 représente la pire
situation. Ainsi, les répondantes indiquent un niveau d’insatisfaction relativement élevé (niveau 4) quanta
leur performance de leurs activités domestiques. Elles expriment que le temps passé a faire les activités

domestiques a assez diminué (niveau 4) depuis 1’apparition de I’arthrite.

Lorsque les répondantes identifient un ordre de priorité dans leurs souhaits de voir des
améliorations futures, 1’échelle de «Douleur arthritique» arrive en premiére position. Cette priorisation
refléte la présence fréquente de douleur (niveau 4), généralement modérée ou séveére, causant assez
réguli¢rement des troubles insomniaques chez la majorité des répondantes. Les difficultés pour marcher et
se pencher demeurent assez importantes (niveau 4) et augmentent en fonction des distances parcourir ou
des hauteurs 2 franchir. La plupart des répondantes arrivent néanmoins 2 marcher tous les jours. Malgré
cela, la majorité des répondantes ne font pas appel a de 1’aide d’autrui ou n’utilisent pas d’aides
techniques pour compenser ces difficultés. Les répondantes semblent donc présenter des difficultés plus
marquées avec la fonction de leurs membres inférieurs (niveau 4) que celle de leurs membres supérieurs
(niveau 2), od seules I’ouverture de nouveaux pots de nourriture et I’atteinte de tablettes au-dessus du
niveau de la téte présentent des difficultés plus marquées. La médiane des répondantes montre qu’elles se
sentent quelquefois tendues (niveau 3). Certaines présentent néanmoins beaucoup de tension, tandis que
d’autres arrivent 2 mieux composer avec la tension ressentie. Néanmoins, 1’humeur des répondantes

demeure généralement assez positive (niveau 2).

En ce qui concerne leurs occupations, les répondantes n’ont habituellement jamais besoin d’aide
pour des activités de soins personnels (niveau 1) telles qu’utiliser la toilette, entrer et sortir du lit,

s’habiller et prendre un bain ou une douche. Prendre un bain demeure toutefois impossible pour presque
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le quart des répondantes. S’habiller et se faire un shampoing se font avec quelques difficultés. S’asseoir

et se relever de la toilette s’effectue sans difficultés ou avec quelques difficultés, A proportions égales.

La plupart des répondantes ne participent pas & des activités sociales tous les jours (niveau 3). Les
appels téléphoniques aux amis et aux proches demeurent I’ activité sociale la plus fréquente. Voir ces amis
ou ces proches ailleurs qu’a domicile et fréquenter des groupes sociaux demeure la seconde forme
d’activité privilégiée. Les visites d’amis ou de proches 2 leurs domiciles ou 3 celui des répondantes

demeurent I’activité la moins fréquente.

La plupart des répondantes regoivent de I’aide de leur entourage immédiat pour I’ensemble de
leurs tiches domestiques (niveau 2.5). La fréquence de ce soutien varie de «trés souvent» a «quelques
fois», et il a tendance 2 demeurer le méme qu’avant la présence de I"arthrite. L’aide apportée pour cuisiner
et faire la lessive s’avére un peu moindre que pour la plupart des autres activités domestiques. La plupart
des répondantes n’emploie pas d’aide rémunérée ou d’autre aide extérieure. Lorsqu’elles le font, cette

aide se dirige surtout vers les tiches de ménage.

LES RESULTATS COMPLEMENTAIRES CONCERNANT LES PERSONNES
ARTHRITIQUES

La présente recherche génére d’autres résultats complémentaires, issus principalement de la
section des questions ouvertes du Homemaking Role Study Questionnaire. Ces données touchent a la
dimension physique comme la fatigue et la gestion de la douleur, puis a d’autres domaines d’occupation
comme les loisirs. Enfin, des éléments se rapportant 2 la génétique et a Iethnicité font I’objet de

commentaires.

Les participantes expriment de la fatigue, qui pour certaines constitue un facteur important de leur
atteinte arthritique. Des éléments systémiques de certaines pathologies arthritiques, comme I’arthrite
rhumatoide pourraient engendrer cette fatigue (Anderson, 1993). Cependant, la question 42 du
A.LM.S.-2 démontre aussi que 19 participantes présentent des troubles insomniaques dus a la douleur, a
une fréquence médiane se situant 2 «quelques jours» (n=6) par mois. L’hypothése que ces troubles

insomniaques reliés 2 la douleur engendrent la fatigue diurne semble donc plausible et mérite une
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exploration plus approfondie. Des auteurs (Lorig & Fries, 1995) mentionnent aussi que I'inactivité, une

nutrition inadéquate ou le stress et la dépression pourraient causer cette fatigue.

Plusieurs répondantes utilisent diverses stratégies pour contrler la douleur. L’usage de
médication demeure une stratégie répandue. La question 69 du A.LLM.S.-2. démontre que les
répondantes utilisent une médication contre I’arthrite de fagon quotidienne (n=13) ou occasionnelle (n=8).
Cependant, la présence d’ulcéres de I’estomac (n=8) peut limiter la prise de médication anti-
inflammatoire. Une des répondantes utilise donc des médications non-traditionnelles telles que le suifate
de glucosamine et le sulfate de chondroitine et dit qu’«aprés 2 mois j’ai noté que la douleur était presque
toute partie». Des répondantes utilisent aussi des stratégies reliées a la mobilité, comme des classes
d’exercices ou la marche. Certaines mentionnent cependant que cette activité devient progressivement
plus difficile et qu'il y a présence de raideur. Par contre, la perte de poids sembie faciliter la marche, par
la diminution de la mise en charge sur les genoux. Des répondantes utilisent des stratégies de relaxation,
comme le yoga ou des exercices de respiration, de méme que des modalités physiques comme des bains
chauds ou des massages. Une répondante mentionne des variations saisonnieres de ses capacités
physiques, reliées au type de vétements requis et 2 la température. Lorsqu’elle porte des vétements lourds
durant les climats froids, cela exige des efforts physiques supplémentaires (bien que cette chaleur
contribue au bien-étre d’une autre répondante). Les températures froides ou humides augmentent aussi
ses symptdmes arthritiques. Manger chaud est une stratégie utilisée par I’une des répondantes. Malgré
tout, des répondantes mentionnent qu’elles doivent avoir recours 2 des chirurgies pour la pose de
prothéses de hanches ou de genoux. Ces chirurgies majeures, bien que de plus en plus courantes,
demeurent habituellement réservées aux personnes atteintes plus sévérement. Elles ont pour but de
remplacer les surfaces articulaires érodées par I’arthrite par des prothéses articulaires, en vue de faciliter
autant que possible la fonction articulaire et la diminution de douleur, aprés une période de réadaptation.

Les répondantes commentent que la fatigue, la douleur, la raideur articulaire et le niveau de
dextérité demeurent des aspects de I’arthrite qui influencent leurs loisirs. Ainsi, une répondante qui se
fatigue aisément mentionne que les activités récréatives en compagnie de son époux doivent &tre planifiées
en conséquence. Quant 2 la douleur, elle peut se manifester lors de certaines activités, selon leurs
exigences d’amplitude articulaire, de force ou de dextérité. Par exemple, les mouvements des membres

supérieurs pour atteindre des cartes a jouer sur une table déclenchent de la douleur chez ’'une des
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répondantes. Chez une autre arracher les mauvaises herbes lors du jardinage amplifie la douleur au niveau

des doigts. D’autres mentionnent plutdt que de faire de la couture s’avére une activité plus difficile, 2

cause d’une diminution de leur dextérité ou parce qu’elle déclenche un engourdissement de leurs doigts.

Néanmoins, des répondantes attribuent des vertus thérapeutiques a certaines activités. Ainsi, la
pratique du tricot demeure I’activité la plus mentionnée par les répondantes, qui croient généralement que
cette activité les aide 2 éviter la raideur articulaire. La peinture demeure une autre activité possible pour
1’une des répondantes.

La génétique et I’origine ethnique font 1’objet de commentaires de la part d’une participante qui
mentionne le besoin d’investiguer leur rle potentiel dans I’atteinte arthritique. En effet, elle dit que toutes
les personnes de sa famille maternelle et patemelle scandinave souffrent d’arthrite. Elle note aussi la
présence simultanée d’une pathologie thyroidienne chez toutes les femmes de sa famille. Wilder (1993)
mentionne que les hormones neuroendocrines jouent un rdle dans la prédisposition et la sévérité de
I’arthrite thumatoide, bien que la connaissance des mécanismes en cause demeure encore limitée.
L’auteur mentionne des études documentant des exacerbations d’arthrite rhumatoide lors du post-partum
ou 2 la ménopause (ce qu’ont verbalement rapporté certaines répondantes), tandis que la grossesse
s’associe A des rémissions de celle-ci. La prise d’anovulants, quant 2 elle, semble diminuer le risque de

développer I’arthrite rhumatoide.

Cette présentation des résultats complémentaires obtenus auprés de cet échantillon termine ce
chapitre sur la présentation et |’analyse des résultats. Le prochain chapitre conclura cette étude et fera part

des implications éducatives engendrées par ces résultats. Il suggérera aussi des pistes de recherche

ultérieures.



CONCLUSION ET RECOMMANDATIONS
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Cette étude a introduit le Modéle canadien du rendement occupationnel pour s’en servir par la

suite comme cadre conceptuel 2 1’étude des personnes arthritiques. Ce modéle a aussi servi 2 établir les
questions de recherche et A guider la méthodologie employée. Par la suite ont suivi la présentation et la

discussion des résultats.

Cette recherche permet de mieux documenter la performance des activités domestiques de 23
femmes arthritiques de plus de 45 ans. Les femmes de ce groupe d’age représentent une proportion
importante de la population arthritique et, selon les courbes démographiques actuelles, la prévalence de
cette population devrait augmenter. Bien que ces femmes s'acquittent de la plupart de leurs activités
domestiques et qu’elles assument un rle domestique majeur au sein de leurs maisonnées, elles expriment
un taux d’insatisfaction assez élevé quant i leur performance. De plus, bien que le temps passé  faire ces
activités ait décru depuis |’ apparition de I’arthrite, I’entourage procure généralement le méme niveau
d’aide qu’avant I’apparition de I’arthrite. Cette étude démontre aussi I’importance de leur douleur reliée a
I’arthrite. L’atteinte fonctionnelle des membres inférieurs demeure plus importante que celle de leurs
membres supérieurs. Malgré tout, leur humeur demeure généralement optimiste et leur niveau de tension

demeure plutot modéré.

Cette étude est I’une des premidres recherches 2 utiliser ce nouveau Modéle canadien du
rendement occupationnel. En conséquence, cette étude présente certaines limites qu’il convient de
reconnaitre. Ainsi, seuls les éléments pertinents du modéle auprés d’une population de femmes
arthritiques font 1’objet de cette étude. La séiection de ces éléments dépend aussi de la disponibilité
d’outils de mesure adéquats pour les mesurer. La présente étude met |’emphase sur les activités
domestiques et présente une nature exploratoire dans sa recherche de liens empiriques potentiels entre
ces activités domestiques et les autres éléments du Modéle canadien du rendement occupationnel. La
nature dynamique de ce modele pose cependant des défis méthodologiques omniprésents, en ce qui

conceme par exemple 1’analyse et I'interprétation des données.

Des limites méthodologiques se posent aussi en ce qui concerne 1échantillon. La présente étude
incite 3 une grande prudence quant 2 la généralisation des résultats obtenus. Ainsi, A cause de la taille
réduite de I’échantillon (n=23), il a fallu privilégier I’ utilisation d’approches statistiques exploratoires

plutdt que confirmatoires. De plus, I’échantillon se constitue de femmes atteintes de plusieurs formes
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d’arthrite. Cette hétérogénéité de I’échantillon ne demeure toutefois pas trés marquée dans cette étude,

composé majoritairement de femmes atteintes d’arthrose et d’arthrite rhumatoide. Cela a néanmoins
permis d’élargir le bassin de recrutement des participantes et de faciliter une plus grande participation 4
cette étude.

Le caractre encore exploratoire de ce champ de recherche se bute 2 la rareté d’instruments de
mesure adéquats. Ils présentent encore des limites reliées surtout 2 leur contenu. Ces difficultés imposent
par conséquent des limites 2 I'étude de programmes éducatifs particuliers, en ce qui a trait par exemple 4

la mesure de leurs impacts fonctionnels auprés des participants.

Suite aux défis rencontrés lors de cette étude, la prochaine section présente donc des suggestions
de recherche. Ces pistes de recherche concernent les personnes arthritiques, I’évaluation, le Modéle

canadien du rendement occupationnel et les considérations éducatives.

LES SUGGESTIONS DE RECHERCHE LIEES AUX PERSONNES ARTHRITIQUES

Le relevé de littérature et les résultats obtenus tracent des avenues de recherche touchant la
population arthritique. Elles ont trait aux dimensions de la personne, A la performance des domaines
d’occupation et 2 I’environnement. D’autres touchent les aspects méthodologiques des recherches dans ce

domaine.

Les personnes se composent de dimensions physiques, spirituelles, cognitives et affectives. Les
pistes de recherche concernant la dimension physique des personnes arthritiques visent surtout le contréle
de ia douleur, car la douleur est une préoccupation trés importante chez les personnes arthritiques.
L’étude de I'efficacité des modalités antalgiques demeure donc fort pertinente. En ce qui concerne la
dimension spirituelle, il faut souligner les facteurs reliés 2 la satisfaction vis-a-vis la performance des
activités domestiques. Le niveau de tension demeure aussi une variable affective a explorer davantage. La
dimension cognitive mérite plus d’attention, particuliérement en ce qui concerne I’application et

Pefficacité de techniques cognitives spécifiques  la performance des activités domestiques.
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Les suggestions de recherche visent aussi les domaines d’occupation des personnes arthritiques.

Les activités domestiques peuvent faire I’objet de plusieurs recommandations, en particulier au niveau de
I’étude et de la mesure des paramétres permettant de les décrire. La présente étude a utilisé les
changements dans le nombre d’heures consacrées 2 ses activités et le niveau de satisfaction vis-a-vis
celles-ci. La qualité de la performance pourrait étre un autre paramétre, dont |’opérationalisation pourrait
toutefois présenter des défis. Les facteurs influencant ce paramétre seraient utiles 3 connaitre. Un autre
paramétre, soit le nombre d’heures consacrées 2 ces activités présente pour le moment des limites liées 2
son interprétation. L’absence de normes définitives pour cette population, de méme que pour un groupe-
témoin (2 supposer qu’elles demeurent possibles), limite en partie cette interprétation. L’influence
d’autres facteurs sur ce parametre mérite considération, par leur relativisation de normes potentielles. La

situation familiale pourrait étre I’un de ces facteurs.

Dans ce contexte, il faut s’intéresser a 1’effet des changements familiaux et sociaux sur les
exigences du rdle domestique et sur la performance domestique des femmes de plus de 45 ans. Ainsi,
prendre soin des autres membres de la famille nécessite une description plus précise. Chez les femmes de
plus de 45 ans, il est possible que cette activité s’exerce davantage envers les personnes résidant 3
Iextérieur de leur domicile ou encore, qu'elle prenne une importance plus tardive dans le cycle de vie des
répondantes, lorsque les conjoints ou les amis deviennent plus malades. Avec la tendance actuelle vers le
maintien 2 domicile des personnes malades, ce role pourrait devenir plus fréquent. Il pourrait aussi étre

utile de documenter les soins que les répondantes doivent s’auto-administrer.

Des recherches pourraient s’intéresser aux autres domaines d’occupation, dont les soins
personnels. La mesure de la qualité de la performance des soins personnels avec des instruments de
mesure suffisamment sensibles et valides présente encore des défis, tout comme 1'étude des loisirs de la
population arthritique, en particulier celle dgée de plus de 45 ans. Enfin, il serait pertinent d’étudier
comment se réalise |'équilibre quotidien entre les occupations de soins personnels, productives et de

loisirs pour cette population.

L’environnement des personnes arthritiques pourrait également faire 1’objet d’études. Parmi les
variables liées A I’environnement social, il faut mentionner les facteurs favorisant la délégation des tiches

et la participation de I’entourage dans les activités domestiques. A cet égard, Keith et Shafer (1986)
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soulignent I’importance des croyances ou des normes véhiculées sur les réles sexuels reliés au travail

domestique. Les facteurs contribuant 2 I’utilisation d’aide rémunérée constituent une autre piste de
recherche. A premiére vue, les contraintes financiéres semblent la principale barriére a cette utilisation,
bien que des études mettent en doute cette affirmation. Cependant, des recherches qualitatives pourraient
dresser un portrait plus complet de la situation. La connaissance de ces facteurs pourrait aussi faciliter la

gestion de programmes de soins 2 domicile plus efficaces.

Peu de recherches se sont intéressées 2 |’environnement physique des personnes arthritiques. Cet
environnement inclut les aides techniques, sur lesquelles nous détenons peu d’information. Les éléments
a étudier pourrait inclure: leur accessibilité, 1’enseignement de leur fonctionnement, leur facilité
d’utilisation, leur efficacité ainsi que leur cofit et leur impact sur le concept de soi des personnes
arthritiques. Parmi ces aides techniques, les aides 2 la marche devraient faire 1’objet d’une attention
particulizre. En effet, I’échantillon de la présente étude, malgré une atteinte prédominante des membres
inférieurs, semble peu utiliser ce type d’aides techniques. Les variables se rapportant a l'utilisation

d’autres aides techniques pour le bain, la toilette ou I’habillage demeurent pertinentes.

Plusieurs pistes de recherche concernent des aspects méthodologiques reliés aux caractéristiques
des échantillons, lesquels pourraient provenir de divers milieux, autant cliniques que communautaires,
pour s’assurer d'inclure des sujets présentant différents niveaux de sévérité de I’arthrite. L’étude avec des
groupes-témoins de la performance des activités domestiques des hommes arthritiques, ou des personnes

atteintes d’arthrose, d’arthrite rhumatoide, de fibromyalgie ou d’autres types d’arthrite est pertinente.

L’age constitue une autre variable 2 considérer. Les femmes de plus de 45 ans doivent continuer 3
faire I’objet de plus de recherche. I1 pourrait cependant s’avérer utile de constituer des sous-groupes de
personnes de moins de 45 ans, de 45 2 65 ans et de 65 ans et plus. La comparaison de ces groupes
permettrait de décrire |’évolution des activités domestiques et des autres caractéristiques des personnes

arthritiques.

Finalement, les recherches devraient inclure des échantillons plus grands que celui utilisé dans la
présente étude. Cela permettrait de mener des analyses statistiques plus complétes. Cependant, comme

¢’était le cas pour cette étude, les chercheurs devront surmonter des difficultés de recrutement.
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LES SUGGESTIONS DE RECHERCHE LIEES A L’EVALUATION

Cette étude met en évidence plusieurs pistes de recherche concernant I’évaluation. Ces
suggestions ont trait 2 la méthodologie utilisée pour étudier un modele de nature dynamique, a

I"évaluation des activités domestiques, ainsi qu’aux instruments de mesure utilisés.

La nature dynamique du Modéle canadien du rendement occupationnel présente un défi, od
I'étude de relations causales simples demeure difficile. Des auteurs (Law, Steinwender & Leclair, 1998)
reconnaissent le besoin de développer des nouvelles méthodologies d’analyse en vue de tester des
hypotheéses de nature directionnelle et proposent quelques avenues a explorer. Le développement
d’instruments de mesure utilisant ce modéle demeure impératif. Le développement de la Mesure
canadienne du rendement occupationnel (Law, Polatajko, Pollock, Carswell, Baptiste & McCcll, 1994,
Toomey, Nicholson & Carswell, 1995) constitue un pas dans cette direction. Cependant, cet instrument

ne peut étre auto-administré ou posté a des répondantes.

Les méthodes d’évaluation des activités domestiques présentent aussi des défis aux chercheurs.
En recherche, il existe deux fagons principales d’évaluer les activités domestiques, soit par une

observation directe dans une mise en situation ou par I’ utilisation de questionnaires.

L’évaluation en situation de ces activités présente des contraintes méthodologiques comme le
temps requis. Les questionnaires écrits demeurent une alternative adéquate auprés de personnes ne
présentant pas de problémes cognitifs. La littérature reconnait généralement 1’utilité de ce type de
questionnaire (Poiraudeau & al., 1993). Les éléments 2 inclure dans ces questionnaires demeure une

avenue de recherche pertinente.

I convient maintenant d’analyser les instruments de mesure utilisés lors de cette recherche. Cette
analyse présentera les aspects positifs observés avec les instruments utilisés. Elle abordera aussi
I"intégration des éléments du Modele canadien du rendement occupationnel au sein de ces instruments de

mesure. Finalement, elle traitera des difficultés ou des contraintes imposées par ces instruments.
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La présente recherche confirme la volonté des participantes de remplir ces deux questionnaires,
puisque le taux de retour se situe 2 92%. Les participantes ont répondu a la plupart des échelles du
A.LM.S.-2. Le taux de réponse variait entre 87% a 100% selon les questions, a I'exception de I'échelle
du «Travail» et des énoncés y correspondant dans les échelles d’attribution et de priorisation, ol les taux
de réponse varient de 8.7% a 91.3%. Le HR.S5.Q. présente généralement un bon taux de réponse,
variant de 65% 2 100% selon les questions, 2 I’exception de la section sur les soins apportés aux autres

membres de la famille qui présente un taux plus faible avec un taux de réponse variant de 52% a 91%.

Le A.LM.S.-2 int2gre une perspective centrée sur le client en incluant des échelles de satisfaction
et de priorisation, qui demeurent des éléments de la dimension spirituelle. Le A.LM.S.-2 couvre aussi les
aspects importants de la dimension physique des personnes arthritiques. Une participante suggére
cependant |’ajout de questions concernant la fatigue. Le A.LM.S.-2 aborde également les éléments les
plus pertinents de la dimension affective, avec les échelles sur I’humeur et le niveau de tension. Quant a
elle, 1a dimension cognitive ne fait pas I’objet de mesure par ce questionnaire. Le H.R.S.Q. explore
partiellement cet aspect dans la question 58 sur la gestion des activités domestiques en relation avec la

présence d’arthrite.

Les deux questionnaires évaluent les occupations productives. Les activités domestiques
demeurent I'objet principal du H.R.S.Q., bien qu’il ne mesure pas les tiches de gestion reliées au role
domestique. La poursuite de ces tiches de gestion pourrait s’avérer importante pour la préservation du
role domestique, particuliérement chez les femmes arthritiques atteintes plus sévérement. Les soins aux
autres membres de la famille demeurant 2 la maison pourraient ne pas constituer une part importante du
role domestique dans le groupe d'age étudié. Par contre, les tiches exécutées pour les gens 2 |’extérieur
de la maison pourraient étre plus importantes, tout comme les soins quotidiens 3 donner aux animaux
domestiques, considérés par plusieurs comme des membres de la famille. L'auto-administration des soins

pourrait étre incluse dans la collecte de données.

L'évaluation des occupations productives se fait aussi grice a I’échelle «Travail» du AIMS.-2.
1 serait plus approprié de remplacer le mot «travail» par le mot «occupation», qui représenterait mieux la
réalité de cette échelle. En effet, elle inclut six catégories dont le travail rémunéré, domestique ou scolaire.

Cependant, certains éléments ne constituent pas des occupations, comme le fait d’étre sans emploi,
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retraitée ou handicapée. Des réponses aux questions de 1’échelle «Travail» ne sont pas mutuellement
exclusives. L'échelle oblige aussi 2 établir un ordre de priorité dans les occupations, déniant en partie la
philosophie du Modéle canadien du rendement occupationnel. Il conviendrait plutdt d’établir une
proportion de temps passé 2 faire ces occupations. Cette échelle n’inclut pas les occupations de bénévolat,
ce que souligne une participante. La catégorie «handicapée» demeure difficile a interpréter, parce que non
définie. Elle peut aussi présenter une connotation émotive plus marquée. Le faible taux de réponse, la

confusion dans les réponses et les commentaires des participantes démontrent les problémes posés par

cette échelle.

Les autres domaines d’occupation font aussi I’objet de mesure. Ainsi, les deux questionnaires
mesurent les principaux éléments des soins personnels. La sensibilité du A.I.M.S.-2 i cet égard demeure
toutefois un sujet de préoccupation puisqu’elle n’apporte pas d’information sur la qualité de la

performance. Quant aux loisirs, le A.IM.S.-2 en mesure seulement I"aspect social.

En ce qui concerne I’environnement, les deux questionnaires mettent |’accent sur sa composante
sociale. Cependant, ils ne permettent pas de recueillir toutes les données pertinentes  la situation familiale
des répondantes. Ainsi, les sections des données personnelles ne tiennent pas compte de la possibilité
d’étre en union de fait ou membre de congrégation religieuse. La formulation de la question 49 du
H.R.S.Q. rend difficile I'identification du nombre d’adultes présents i la maison, les répondantes
s'incluant parfois dans ce nombre. De plus, I'identification des enfants de moins de 18 ans vivant la
maison présente des difficultés. La majorité des répondantes ont tendance 2 identifier tous leurs enfants,
méme adultes, vivant ou non 2 la maison. [l semble que la définition du mot «enfants» (comportant trois

conditions), placée aprés la question ne soit pas étrangére A ces probleémes.

L’environnement physique n’est pas une préoccupation spécifique des questionnaires originaux.
L’ajout au H.R.S.Q. de deux questions sur les aides techniques comble partiellement cette lacune.
L’environnement institutionnel a fait I’objet de peu de questions et celles-ci portent surtout sur les
composantes économique (niveau de revenu individuel et familial) et culturelle (origine ethnique et le
niveau de scolarité). Aucun questionnaire ne mesure les composantes Iégale et politique. Des recherches
qualitatives de type ethnographique pourraient s’avérer plus appropriées pour mesurer les composantes
culturelle, 1égale et politique de I’ environnement des participantes.
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Ce tour d’horizon permet de constater une intégration partielle des éiéments du Modéle canadien

du rendement occupationnel dans les questionnaires utilisés. I1 convient maintenant de critiquer d’autres
aspects des questionnaires, reliés principalement a la formulation des questions. Ainsi, aucun
questionnaire ne définit clairement pour les participantes la notion d’arthrite. Cela peut poser des
difficultés dans |’attribution des problémes a I’arthrite. La présence de plusieurs formes d’arthrite et le

début insidieux des symptomes par rapport 2 I’année du diagnostic médical peuvent compliquer
1’établissement du début de I’ atteinte.

Le A.LM.S.-2 inclut des questions dont les é&léments peuvent générer des réponses différentes.
C’est le cas de I’énoncé suivant: «Avez-vous de la difficulté a faire des activités vigoureuses telles que
courir, lever des objets lourds ou participer dans des sports énergiques?». D'autres questions présentent
des imprécisions, comme la question 10 du A.I.M.S.-2 portant sur I"utilisation d’aide pour la marche.

Celle-ci ne tient pas compte si I’activité se déroule 2 I'intérieur ou a I'extérieur.

La question 70 du A.L.M.S.-2 sur la présence de comorbidités pourrait comporter une catégorie
«autres». La dépression pourrait sajouter explicitement 2 cette liste. Actuellement, la dépression fait
partie de la catégorie non spécifique des «maladies mentales», qui peut comporter la marque d’un stigma
social. D’ailleurs, des participantes parient volontiers de leur «dépression» ou d’autres conditions
psychiatriques dans les questions ouvertes du H.R.S.Q. mais ne rapportent pas la présence de maladies
mentales. Il se pourrait aussi que la «dépression» rapportée par les répondantes ne constitue pas un

diagnostic médical formel, et en conséquence n’est pas rapportée en tant que comorbidité.

Dansle H.R.S.Q., les questions sur les changements dans le temps hebdomadaire passé a faire
les activités domestiques par les autres membres de la famille présentent des taux de réponse plus faibles,
variant entre 52.2% et 78.3%. Le processus cognitif requis semble comporter des difficultés
particuliéres. Certaines participantes ont aussi des difficultés 2 établir un pourcentage juste des activités
domestiques qu’elles accomplissent. Ces pourcentages ne s’avérent pas toujours congruents avec le
nombre d’heures qu’elles expriment faire, par rapport au nombre d’heures exécutées par la famille et les
amis. Une participante corrobore cette observation en mentionnant sa difficulté 2 exprimer un pourcentage
approprié reflétant les changements survenus dans sa performance des activités domestiques. Certaines

répondantes semblent confondre le pourcentage de tiches a faire avec le pourcentage des taches faites.
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LES SUGGESTIONS DE RECHERCHE LIEES AU MODELE CANADIEN DU

RENDEMENT OCCUPATIONNEL

Le Modele canadien du rendement occupationnel est un cadre de référence qui tente d’expliquer
comment les personnes performent leurs occupations dans leur environnement. Son développement
constitue un jalon important de la pratique de I’ergothérapie au Canada parce qu'il intégre les valeurs, les
concepts et les principes fondamentaux auxquels les ergothérapeutes adhérent, et qu'il oriente leurs
interventions. Les éléments de ce modéle proviennent d’un relevé de littérature exhaustif et de
I'expérience des ergothérapeutes canadiens. La large diffusion du modele, les efforts mis de I’avant pour
former les ergothérapeutes relativement 2 son utilisation, de méme que les initiatives cliniques qu’il

suscite annoncent un avenir prometteur.

Cependant, jusqu’a ce jour, peu d’études empiriques viennent valider formellement ce nouveau
modéle. La présente recherche demeure un pas vers sa validation empirique auprés d’une population de
femmes atteintes d’arthrite. Afin de faciliter les recherches ultérieures, il importe de souligner les
observations faites dans le cadre de cette étude sur I’utilisation du Modele canadien du rendement

occupationnel.

La définition de certains concepts demeure encore imprécise. Ainsi, la définition des concepts
d’occupation, de tiche et d’activité nécessite des éclaircissements, puisqu’elle demeure trés difficile a
opérationaliser. Des auteurs (Law, Steinwender & Leclair, 1998, p.83) reconnaissent les difficultés a
définir I’occupation au sein de la profession: «Conceptual and practice papers discussing occupation have
centred on the complex nature of this term and the difficuity in arriving at a consensus for a definition
(A.O.T.A., 1995). Occupation is often confused with other terms such as task, activity, fonction and
performance (A.O.T.A., 1995; Christiansen & Baum, 1991)». Cela rend incertaine la dénomination des
activités domestiques dans la présente étude. Devrait-on utiliser plutét les dénominations «occupations
domestiques» ou «tiches domestiques»? Le modéle mentionne le concept de «travaux ménagers», ce qui
semble plutdt réducteur de la réalité de ces activités. Les travaux ménagers ne font I’objet d’aucune
définition. Le modéle présente plusieurs définitions du concept de la spiritualité, ce qui le rend plus
difficilement opérationalisable et mesurable. De plus, des hésitations s’expriment concernant la place

occupée dans le modéle par la spiritualité, refl2tant les divergences d’opinion encore présentes au sein de
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la profession. La santé demeure trés vaguement définie, et par conséquent, la mesure adéquate de ce

concept demeure fort difficile. Une définition plus explicite aurait permis par exemple d’analyser
différemment les résultats obtenus avec le A.LLM.S.-2, dont I’un des buts est de mesurer le statut de santé
(Meenan & al., 1992). Le modéle explique judicieusement I'importance de considérer les rdles des

personnes. La représentation graphique du modéle ne souligne pas de fagon évidente cette importance.

Le modéle rend ardue la classification de concepts comme les aspects socio-culturels reliées 2 la
personne. Mentionnons 2 titre d’exemple le statut matrimonial ou I’origine ethnique des personnes. Le
modéle n’explique pas clairement si ces aspects socio-culturels font partie de 1’environnement ou
constituent une partie intégrante de la personne. La version précédente du modéle statuait que la

dimension socio-culturelle appartenait 3 1a personne.

Le modele présente aussi des omissions qui mériteraient de faire |’objet de discussions futures.
Ainsi, le modéle ne met pas en évidence le repos. Pour chaque personne, mais tout particuliérement pour
les personnes arthritiques, le repos demeure une nécessité dans le maintien de leur santé. Ce repos peut
prendre la forme de sommeil nocturne, de siestes diumes, de relaxation et de méditation. Pourtant, le
modéle ne considére pas formellement ce besoin, qui pourrait possiblement constituer un quatriéme
domaine d’occupation. De plus, le modéle ne mentionne pas explicitement la sexualité des personnes.
Cette omission peut inciter les ergothérapeutes a ne pas aborder ce sujet avec leurs clients, ni a évaluer et
a intervenir a ce niveau. Des approches éducatives pourraient par exemple servir a diminuer les problémes
potentiels de la clientele arthritique, exacerbés par de la présence de douleur, de fatigue, d’atteintes

physiques, de dépression ou encore de chirurgies.

LES CONSIDERATIONS EDUCATIVES

Les résultats de cette recherche peuvent avoir des répercussions sur 1’éducation des personnes
arthritiques. Ces répercussions visent I’ utilisation de modéles conceptuels, la planification, la mise en
oeuvre et I’ évaluation de programmes éducatifs, dans une perspective centrée sur les besoins spécifiques
de cette clientele.
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La présente recherche a démontré 1" utilité du Modéle canadien du rendement occupationnel dans

Iétude des caractéristiques et des besoins des personnes arthritiques. La vision holistique de ce modgele
permet de tenir compte de la personne atteinte d’arthrite dans toute sa globalité,  travers ses pensées, ses
actions et ses émotions. A travers les roles qu’elle assume au cours de sa vie, cette personne doit donc

faire face 2 des apprentissages reliés a son savoir, 4 son savoir-faire et son savoir-étre.

Le Modele canadien du rendement occupationnel constitue un modéle générique qui peut servirde
toile de fond a I"évaluation holistique des besoins éducatifs et 1a planification de programmes éducatifs.
Le Modéle canadien du rendement occupationnel peut néanmoins bénéficier de I’apport d’autres modéles
plus spécifiques. Dans le but d’optimiser les apprentissages des personnes atteintes d’arthrite, I’ utilisation
combinée de modeles éducatifs demeure donc recommandée, d’od I’importance de I’expertise apportée

par les sciences de I’éducation.

Ainsi, I"utilisation du Modele canadien du rendement occupationnel dans le cadre de cette étude
permet de mettre en lumiére plusieurs besoins de femmes atteintes d’arthrite. Il convient de les examiner
ici attentivement. D’abord, I'importance de la gestion de la douleur se démarque comme la principale
priorité des répondantes. La fréquence de leurs problémes de marche justifie aussi des interventions
thérapeutiques et éducatives. Plusieurs de ces répondantes n’utilisent pas les ressources des
professionnels de la santé, dont les physiothérapeutes, qui peuvent offrir des modalités antalgiques et
enseigner 1’ utilisation d’aides a la marche et de programmes d’exercices. Les interventions éducatives
devraient donc renseigner les clients sur ces ressources, d’autant plus que certaines personnes arthritiques
présentent une tolérance limitée aux traitements médicaux usuels, comme la prise de médication anti-
inflammatoire. L’éducation visant la prise de médication demeure nécessaire, 2 cause de sa fréquence et
aussi des effets secondaires possibles. L'éducation visant A guider 1'utilisation d’approches

thérapeutiques non-traditionnelles s’avére pertinente.

Certaines répondantes démontrent des symptomes de dépression et une augmentation du niveau
de tension. Des interventions éducatives devraient donc outiller les participantes sur les moyens de
reconnaitre et de faire face a ces situations. De plus, le soutien psychologique par autrui joue un role
important, particuliérement chez les personnes qui vivent seules et ont un réseau de soutien limité. I1 faut

cependant s’interroger sur les limites potentielles d’un programme éducatif pour combler ces lacunes. il
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se pourrait que des groupes ou des réseaux téléphoniques de soutien s’avérent plus adéquats a long

terme, considérant la chronicité des maladies arthritiques.

11 serait aussi pertinent d’offrir des interventions éducatives concemant !’utilisation des aides
techniques reliées 2 des activités potentiellement plus problématiques comme les activités domestiques, se
servir du bain, de la toilette et s’habiller. Cet enseignement devrait se faire parallé¢lement 2 des recherches
supplémentaires quant 2 I’utilisation de ces aides techniques et a de I’information sur les ressources
communautaires appropriées (ex: banques d’équipement, subventions disponibles, etc...).
Simultanément, les programmes éducatifs pourrait inclure I’enseignement de techniques de travail
adaptées et non coteuses. Ces techniques peuvent viser la conservation d’énergie et la gestion du temps

(considérant le niveau de fatigue des répondantes) ainsi que la modification de I’environnement physique.

Les résultats de la présente recherche permettent de formuler des recommandations portant sur la
planification de programmes éducatifs auprés des femmes arthritiques de plus de 45 ans. La structure de
ces programmes devrait tenir compte des besoins physiques de cette population. Leurs difficultés a
marcher soulignent I'importance de tenir des interventions éducatives dans des endroits accessibles, ol
les distances 2 franchir sont courtes, sans escaliers, équipés de salles de bain adaptées 2 leur condition.
Considérant le niveau de fatigue et de douleur des répondantes ainsi que la présence de raideur matinale,
il semble plus approprié de planifier des sessions éducatives courtes, entrecoupées d’une pause, et tenues
principalement en aprés-midi ou en début de soirée. Un mode de participation flexible serait souhaitable,
par exemple au moyen de cours modulaires. Un programme gratuit ou a faible cot demeure nettement
souhaitable, considérant les revenus souvent faibles de cette population. I ne faudrait pas non plus
exclure I'utilisation de programmes éducatifs télévisés, informatisés ou écrits qui pourraient initier des

interventions éducatives auprés d’une clientéle plus isolée, ou éprouvant des difficultés a se déplacer.

La planification et la mise en oeuvre de programmes éducatifs pertinents et efficaces requiert
beaucoup d’expertise, ainsi que des ressources humaines et financiéres adéquates. Les ergothérapeutes
peuvent contribuer, par leur leadership et leur expertise au sein d’équipes éducatives interdisciplinaires, 2
planifier et 3 mettre en oeuvre des programmes éducatifs auprés des personnes arthritiques. Ces

programmes peuvent étre des programmes individuels ou collectifs, dans des milieux cliniques ou

communautaires.
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L’environnement économique et politique influence I'implantation de ces programmes éducatifs.

Ainsi, les politiques de santé au Canada mettent de plus en plus 1’accent sur la participation active des
groupes communautaires. La rareté des ressources économiques améne & prioriser les interventions et 3
en mesurer I’efficacité. L’établissement de partenariats peut aussi permettre une utilisation optimale des
ressources disponibles. Dans le courant actuel, ’utilisation de partenariats avec des groupes
communautaires, comme par exemple la Société d’ Arthrite peut se révéler avantageux. En effet, celle-ci
contribue déja 2 I’éducation des personnes arthritiques avec son Programme d’Initiative personnelle de la
Personne Arthritique (P.1.P.A.). Ce programme fait I’objet d’une dissémination internationale. En 1992,
la Société d’Arthrite du Canada autorisait sa dissémination 2 travers tout le Canada, appuyée 2 ce

moment-13 par une subvention fédérale.

Il convient ici d’examiner quelques caractéristiques de ce programme, pour mieux en jauger son
potentiel éducatif. Ce programme, initié aux Etats-Unis en 1979 par Dr. Kate Lorig, posséde une
méthode d’enseignement standardisée, qui se base sur plusieurs modeles théoriques. 11 faut mentionner
les théories de I’apprentissage social (Rotter, 1954: voir Lorig, Lubeck, Kraines, Seleznick & Holman,
1985), ainsi que des modeéles s’intéressant a ce que les chercheurs anglophones appellent le «leamed
helplessness» (Seligman, 1975: voir Lorig & al., 1985), et les «personal constructs» (Kelly, 1955: voir
Lorig & al., 1985). La variété des méthodes éducatives utilisées vise A 1’auto-gestion de I’arthrite. Cette
philosophie demeure compatible avec une approche ergothérapique centrée sur le client. Le programme
utilise des animateurs bénévoles pour I’enseignement des cours. Le rle des professionnels de la santé se
situe surtout dans 1’€laboration et la planification de ce programme. Le contenu de celui-ci s’appuie sur
des études de besoins auprés de populations de personnes adultes arthritiques (Lorig, Cox, Cuevas,
Kraines & Britton, 1984, Lorig & al. 1985). Le contenu de ce programme englobe la plupart des
recommandations issues de la présente recherche et méme davantage. Il faut toutefois souligner que le
programme ne met pas explicitement I’accent sur I'indépendance fonctionnelle dans les activités
domestiques, de soins personnels et de loisirs. Bien que pour les répondantes, ces occupations présentent
une priorité moindre que des priorités plus immédiates comme la gestion de la douleur et la fonction des
membres inféricurs, elles constituent des activités importantes desquelies découlent I*organisation du
temps et de I’espace. L’expérience d’intervenants du programme P.I.P.A. démontre cependant que ces
activités font tout de méme I’ objet des discussions de groupe initiées par les participants.
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Les buts du programme ne semblent pas assez explicites quant a la nécessité d’offrir de

I’information relative aux ressources offertes dans la communauté et par |’ensemble des professionnels de
la santé, dont les physiothérapeutes et les ergothérapeutes. Aussi, le programme semble mettre
d’avantage d’emphase sur la modification des techniques de travail que sur I'utilisation d’aides techniques
spécifiques. Cela peut s’avérer plus pratique et plus économique pour les participants. Néanmoins,
certaines aides techniques peuvent se révéler plus nécessaires que d’autres. Par exemple, I'utilisation
d’équipement adapté pour la bain pourrait prévenir des chutes, cofiteuses en terme de santé et de
ressources nécessaires. La modification de I’environnement physique ne fait pas non plus I’objet d’un but
explicite du cours, bien qu’elle peut faire 1’objet de discussions entre les participants. Ainsi, il faudrait
s’assurer que le programme permette aux participants d’explorer adéquatement toutes les options

possibles, incluant I’ utilisation des aides techniques et la modification de leur environnement physique.

La structure des cours demeure aussi standardisée. L’expérience, la formation et les compétences
des personnes en charge de ce programme tendent 4 assurer un déroulement harmonieux de celui-ci, en
répondant aux besoins individuels particuliers de certains participants. Le programme incite les
participants 2 une présence hebdomadaire, ce qui pourrait favoriser un certain taux d’absentéisme. Une
flexibilité quant 2 I"horaire de cette participation pourrait faire I’objet de discussions. Considérant les taux
potentiellement élevés d’insomnie, de fatigue et de raideur matinale, les lignes directrices quant 2
I’organisation des cours pourraient stipuler formellement I’avantage de tenir les cours principalement en

aprés-midi ou en début de soirée et permettre des pauses pour les participants.

Des programmes tels que le P.LLP.A. peuvent faire I’objet d’évaluation quant 2 leurs impacts sur
les apprenants atteints d’arthrite. Déja, plusieurs études ont traité des effets de ce programme en étudiant
entre autres les variables suivantes: connaissance de |’arthrite, niveau de douleur (Lorig, Mazonson &
Holman, 1993), d’handicap et de dépression (Lorig & Holman, 1993), pratique d’activités d’auto-
gestion (Lorig, Seleznick, Lubeck, Ung, Chastain & Holman, 1989), fréquence des visites médicales,
soutien instrumental et affectif (Cohen, Van Houten, De Villis, Mc Evoy & De Vellis, 1986) et sentiment
pergu d’efficacité personnelle (Lorig & al., 1989).

Cette revue de littérature indique que la perception des participants de leur niveau d’indépendance

fonctionnelle dans les activités domestiques, de soins personnels et de loisir a été jusqu’a ce jour peu
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explorée, 2 I’exception d’une inclusion partielle des activités domestiques et de soins personnels dans la

variable «handicap». En effet, les recherches ont jusqu’a présent mesuré le niveau de handicap global, et

incluaient certaines composantes des activités domestiques (Fries, Spitz, Kraines & Holman, 1980).

En plus de pouvoir intervenir de diverses fagons dans |’ éducation destinée aux personnes atteintes
d’arthrite, les ergothérapeutes peuvent faire preuve d'initiative dans 1’éducation des principaux acteurs
gravitant autour des personnes arthritiques. Ces acteurs peuvent étre la famille et les amis, les membres
de I’équipe interdisciplinaire, les employeurs, les pourvoyeurs de services ou encore les gouvernements.
Ainsi, les résultats de cette étude démontrent que les familles et les amis semblent peu connaitre les effets
de Parthrite. Leur participation 2 des programmes éducatifs, comme le P.L.P.A. pourrait donc combler
cette lacune. Des recherches devraient cependant documenter si une augmentation de leurs connaissances
résulterait en une augmentation ou une modification de 1’aide apportée aux personnes arthritiques ou en

d’autres bénéfices.

Les ergothérapeutes peuvent aussi agir en tant qu’agent éducateur auprés des autres intervenants
de leurs équipes interdisciplinaires, en démontrant comment I’utilisation du Modéle canadien du
rendement occupationnel au sein de I’équipe peut favoriser une vision globale du client et orienter les
interventions de celle-ci. Cependant, la littérature souligne des difficultés vécues par des équipes 3
s’approprier facilement un modele véhiculée par une seule profession. Gauthier (1996) suggére
I"utilisation du modele véhiculé par I'Organisation Mondiale de la Santé. Ce modéle interdisciplinaire,
connu sous le nom de «Classification des déficiences, incapacités et handicaps» se juxtaposerait de fagon
relativement fonctionnelle au Modéle canadien du rendement occupationnel et permettrait un langage
commun. Il faut souligner que ce modéle fait actuellement I’ objet de discussions internationales en vue de

I’améliorer (communication verbale du Dr. Anne Carswell, Victoria, 27 mars 1998).

Des interventions éducatives auprés de la communauté pourraient aussi &re pertinentes en
répondant plus globalement aux problémes des personnes arthritiques. Il faut songer par exemple 3
I"éducation des intervenants appropriés quant aux normes régissant la construction ou la rénovation de
logements et d’édifices publics accessibles. L’enseignement demeure nécessaire quant aux besoins de
cette population grandissante en ce qui a trait au design d’objets d’utilisation courante, aux moyens de

transport adéquats ou encore aux services d’aide 3 domicile.
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Des interventions éducatives pourraient s'effectuer pour habiliter les personnes arthritiques

concernées, les employeurs et les gouvernements en vue du maintien a 1’emploi de ces personnes
arthritiques. Ces interventions éducatives pourrait viser la modification des horaires, des rythmes et des

techniques de travail ainsi que le contexte environnemental du travail.

Des interventions éducatives peuvent aussi étre menées au niveau de |’environnement politique.
Le Modéle canadien du rendement occupationnel pourrait servir de toile de fond a I’éducation concernant
les besoins particuliers de cette population et pourrait sensibiliser les gouvernements a y mieux répondre,
que ce soit par exemple par la mise sur pied de politiques de santé pertinentes ou par la création de
programmes d’aide financiére pour I’achat de médication et d’aides techniques, de méme que I’embauche
d’aide domestique. Des auteurs (Goldner & Liebman, 1985, Reisine & Fifield, 1988: voir Allaire 1992)
appuient aussi le fait que les systémes de sécurité sociale devrait donner une considération financiére pour
un handicap substantiel relié€ aux activités domestiques. Ces considérations seraient particuliérement

bénéfiques aux familles tenues par des femmes ayant des handicaps plus sévéres (Allaire, 1992).

Cette section sur les considérations éducatives vient clore cette thése. La présente recherche
favorise I"émergeance de nouvelles connaissances liées au Modele canadien du rendement occupationnel,
aux instruments de mesure s’y rattachant et A I'amélioration des méthodologies permettant d’analyser ce
modale en respectant sa nature dynamique. Elle contribue aussi 3 I’émergence de nouvelles connaissances
reliées aux occupations que les personnes réalisent dans leur milieu de vie. Ces connaissances
permettront de mieux connaitre les caractéristiques des personnes arthritiques et ainsi de mieux intervenir.
Le role éducatif des ergothérapeutes, facilité par 1'utilisation du Modele canadien du rendement
occupationnel, pourrait aussi générer d’autres initiatives interdisciplinaires fructueuses avec les sciences

de I’éducation.
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RESUME

Cette recherche s’intéresse 2 la performance des activités domestiques de femmes atteintes
d’arthrite. L’arthrite est un terme qui référe 3 plus de 100 maladies affectant les os, les muscles et les
tendons (Lorig, Konkol & Gonzalez, 1987). L’arthrose et I’arthrite rhumatoide constituent les maladies
arthritiques les plus fréquentes (Badley, 1995).

Les femmes de plus de 45 ans constituent la cible de cette étude parce que I’arthrite les touche
davantage que les hommes. Ainsi, elles demeurent atteintes d’arthrose deux fois plus que les hommes
(Brendt & Slemenda, 1993). La prévalence de I’arthrite rhumatoide s’établit 2 2.5:1 en faveur des
femmes (Wilder, 1993). De plus, les symptomes de I’arthrite peuvent étre plus sévéres chez les femmes.
(White & al.: voir Dorfman, 1995). La prévalence de |’arthrite augmente avec I’age. Les tendances
démographiques actuelles occasionnant une augmentation de I’age moyen de la population (MMWR,

1994), le nombre de personnes atteintes d’arthrite devrait donc augmenter dans les années futures.

L’arthrite vient au premier rang des conditions chroniques limitant les occupations des personnes
agées (Eipstein, Yelin, Nevitt & Kramer, 1986) et des femmes (Yelin & Katz, 1990). L’arthrite peut
poser des défis au rendement occupationnel en influengant les capacités de la personne. Cela peut
entrainer des répercussions sur la performance de ses occupations de soins personnels, de ses
occupations productives (Verbrugge, Lepkowski & Konkol, 1991; voir Mann, Hurren & Tomita, 1995),
ou encore de ses loisirs. Une analyse de quatre études, totalisant 4233 sujets, confirme une association
entre |’arthrite et la présence de limites fonctionnelles (Bouit, Kane, Louis, Boult & Mc Caffrey, 1994).
L’arthrite peut également affecter |'intégration sociale et les relations avec autrui (Badley, 1995), telles
que les relations maritales et familiales (Devins, Edworthy, Guthrie & Martin, 1992). La personne

arthritique peut alors expérimenter une inadaptation avec son environnement.

Les activités domestiques, en tant qu’occupations productives, contribuent quotidiennement au
bien-étre de la maisonnée. Elles ont cependant fait ’objet de peu d’études auprés des femmes arthritiques.
Cette étude vient donc combler en partie cette lacune. Afin de mieux comprendre leur performance des
activités domestiques, la présente étude utilise le Modéle canadien du rendement occupationnel comme
cadre théorique. L’ Association canadienne des ergothérapeutes a développé ce modele holistique. Il

affirme la relation dynamique qui existe entre la personne, ses occupations et son environnement. La
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personne se compose des dimensions spirituelle, physique, affective et cognitive. Les occupations se

subdivisent en trois domaines, soit les soins personnels, les occupations productives et de loisirs.
L’environnement présente des éléments physiques, sociaux, culturels et institutionnels. La présente étude

constitue un pas dans la validation empirique de ce nouveau modéle aupres de la population arthritique.

Les ergothérapeutes, en tant que professionnels de la santé s’intéressant aux personnes et a leurs
occupations, interviennent auprés de la population arthritique. Dans le but de favoriser un rendement
occupationnel optimal, les ergothérapeutes peuvent endosser un rile éducatif auprés de ces personnes. La
mise en oeuvre de programmes éducatifs efficaces repose cependant sur la validation empirique des
modeles théoriques qui les sous-tendent et une connaissance adéquate des besoins des apprenants. La

présente recherche constitue donc un pas dans cette direction.

Cette étude tente de répondre a deux questions de recherche. La premiére question est: «Quel est
le comportement occupationnel reliées aux activités domestiques de femmes de plus de 45 ans atteintes
d’arthrite? » tandis que la seconde est «Y a-t-il des liens entre ce comportement occupationnel relié aux
activités domestiques et les dimensions, les domaines d’occupation et I’environnement des femmes

arthritiques tels que présentés dans le Modéle canadien du rendement occupationnel?».

Cette recherche s’effectue auprés d’un échantillon de 23 femmes dgées de plus de 45 ans et
atteintes d’arthrite. Elles demeurent 3 domicile dans les régions de Hull/Ottawa (Québec/Ontario) et
Victoria (Colombie-Britannique). Leur recrutement a été fait par des annonces écrites ou verbales dans
leurs communautés. L’étude utilise deux instruments de mesure, soit le Homemaking Role Study
Questionnaire (H.R.S.Q.) et le Arthritis Impact Measurement Scales-2 (A.I.M.S.-2). Ces deux
questionnaires ont fait 1’objet d’un envoi postal aux participantes. Le H.R.S.Q. vise principalement &
décrire les activités domestiques (question 1) et le A.LM.S.-2 permet surtout de mettre en relation la
performance des activités domestiques avec divers éléments du Modéle canadien du rendement

occupationnel (question 2).

Cette recherche génére des recommandations concernant les interventions éducatives s’adressant
aux personnes arthritiques, 2 leur communauté ainsi qu’aux instances institutionnelles qui les concernent.

Cette étude suggére aussi d’autres avenues de recherche.
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APPENDICE A
LETTRES D’INFORMATION AUX PARTICIPANTES
ET FORMULAIRE DE CONSENTEMENT



April 1997
Mrs,

The Science of Education program of the University of Ottawa has granted us the
permission to realize a research about arthritic women. We're interested in your perception
of your actual performance in your daily life activities, mostly in domestic activities, like
cooking or doing housekeeping.

If you agree to participate in this study, we will ask you to fill two questionnaires
during the next week. It will take around 45 minutes. We will phone you this week to answer
any questions you may have concerning these questionnaires. A pre-stamped and pre-
adressed enveloppe is supplied to return the questionnaires. Here are two examples of
questions that we will ask you:

1) During the past month, could you easily open a new jar of food?

all days most days some days few days no days

2) About how many hours in a typical week do you spend cooking for people who live in
your home?

none 1-3 hours 4-7 hours 8-14 hours more than 14 hours

Thanks in advance for your consideration. We hope we can count you among the
participants in this research. For this research to be a success, we need as many
participants as we can muster. If you want some information, don't hesitate to contact me at
XXX-XXXX.

Thank you very much,

France Gervais ,
Master's student in Education
University of Ottawa



Hit
Please read and fill this form
then give it back to France Gervais
Thanks for your important collaboration!

PARTICIPATION FORM

Study on the perception of performance in the daily life activities
of women suffering from arthritis

The goal of this research project is to study the perception of performance in daily life
activities, mostly domestic activities, ( for example cooking or cleaning) of women suffering
from arthritis and living at home. The objective of this project is to be a first stage in
developing educational programs and to plan care programs for arthritic women. This
project was conceived at the University of Ottawa (Sciences of Education Program) by
France Gervais, Master’s student and Yves Herry, thesis supervisor.

As with all research projects, the University of Ottawa requires that every participant
be well-informed. A written permission to the researchers is necessary to proceed.

Please read these conditions carefully:
1) You were informed of the goals of this research

2) Your participation is free and voluntary

3)There will be no personal consequences to your acceptation or your refusal to participate
in this research

4) You will have the right to abandon this research project at any time. You will have the
right do not respond to some questions that seem too difficult for you.

5) In case of difficulties, help will be available to fill the questionnaires.

6) The results of questionnaires are strictly confidential. At your request, you may have
access to_your questionnaires at any time as well as some explanations about them. Your
name will not be associated directly or indirectly with the results of this research.

7) At your request, you may have access to the final results of this research and obtain
explanations of their significance. Don't hesitate to contact France Gervais at (Xxx)-XXX-Xxxx.



PARTICIPATION FORM
STUDY ON THE PERCEPTION OF PERFORMANCE IN THE DAILY LIFE
ACTIVITIES OF WOMEN SUFFERING FROM ARTHRITIS

Please complete it
and return it to France Gervais
in the attached envelope

A) Check the appropriate box:

| agree to participate in this research project

| do not agree to participate in this research project

..........................................................................................................

............................................................................................................

C) If you agree to participate in this research project, please answer these questions :

1) My doctor said to me that | am.suffering from a kind of arthritis:

yes

no

D) My complete adress is :

Number:
.....................................................................................................................
ADPAMMENL.........cooeeeeicrericn e s CRY et
................................................................................................ Pmrm................................

...........................................................................................................................



1)
2)
3)

4)

5)

6)

STUDY ON THE PERCEPTION OF PERFORMANCE IN THE DAILY LIFE
ACTIVITIES OF WOMEN SUFFERING FROM ARTHRITIS

Joined are the two questionnaires to fill:

You will need about 45 minutes to fill both of questionnaires.
You may refuse to answer any question.

You will be called this week to be offered some help into answering these
questionnaires, if deemed necessary.

You may also call me at XXX-XXXX if you need any assistance to fill in the
questionnaires.

When completed, please retum both questionnaires in the envelope
included in your package.

Please, don't write your name or adress on the questionnaires or on the
envelope. They all have a code number that will serve to identify you. Just

the researchers will have access to it. It will preserve your confidentiality.

Thank you very much for your collaboration!

France Gervais
Master ‘s student in Education
XXX-XXXX
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HOMEMAKING ROLE STUDY QUESTIONNAIRE

Homemaking Task Section

Directions

This section of the questionnaire asks about the time spend on 6 common
homemaking tasks. The tasks are cooking, after meal clean-up, general cleaning,
laundry, shopping and errands, and taking care of others.

Answer the questions based on all the homemaking tasks that are done for
people who live in your home. Here are some examples of what to include:

1. It a member of the family such as a grown child, or a friend does not live in
your home, but regularly does some of the 6 homemaking tasks for you
and / or other people who live in your home,_do include their work on this
questionnaire.

2 If you babysit for grandchildren or other children who do not live in your home,
do not include this work on this questionnaire.

3. if you care for an elderly parent who does not live in your home, do not include
that work on this questionnaire.

This questionnaire was elaborated by:
Saralynn Allaire, RN, MS
Boston University Arthritis Center

and adapted by:

France Gervais

Master's Student in Education
University of Ottawa



HOMEMAKING ROLE STUDY QUESTIONNAIRE
Homemakins Task Section

Cooking

Note: Cooking means the making of any meal or snack for oneself or others vho live
in your home.

1. About how many hours in a TYPICAL WEEK do you, family members and/or others spend
cooking for people who live in your home?

(09 (2) (3) (4) (3
None 1-3 hrs. &-7 hzs. 8-14 hrs. More than 14 hrs.
Number of hours
YOU cook

Number of hours OTHER
FAMILY MEMBERS/
FRIENDS cook

Number of hours
PAID HELP, HOME HEALTH
AIDES, etc. cook

2. How has the amount of time you, family members and/or others spend cooking for peopi:
vho live in your home CHANGED since just before you got arthritis?

1L (2) €)) 4) ¢))
Decreased Decreased Stayed About Increased Increased
a Lot Somevhat the Same Somevhat a Lot

Time YOU
spend cooking

Time OTHER FAMILY
MEMBERS/FRIENDS
spend cooking

Time any PAID HELP,
HOME HEALTH AIDES, etc.
spends cooking
(Leave blank if you did not use this type of help.)

3. Of all the cooking that is done now for people vho live in your home about what
percent do YOU do? (Circle one number.)

0% 10% 20% 30% 40% S0% 60% 70% 80t 90% 100% 11-
4. Just before you got arthritis vwhat percent of the cooking did YOU do?
(Circle one number.)

ot 10% 20t 30% 40% 50% 60 70% 80t 90% 100% 14-
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Meal Clean Up

Note: Meal clean up means clearing the table, vashing and drying the dishes or ioading
the dishwasher, puctting dishes awvay and general after meal clean up.

5. About hov many hours in a TYPICAL WEEK do you, family members and/or others spend
cleaning up after meals for people vho live in your home?

(L) (2) 3 (4) (5?
None 1-3 hes. &4&-7 hrs. 8-14 hrs. More than l¢ hres.
Number of hours
YOU do meal clean up

Number of hours
OTHER FAMILY MEMBERS
or FRIENDS do meal
clean up

Number of hours PAID
HELP, HOME HEALTH
AIDES, etc. do meal
clean up

6. How has the amount of time you, family members and/or others spend cleaning up after
meals for people who live in your home CHANGED since just before you got arthricis?

(L (2) &) (4) (3
Decreased Decreased Stayed About Increased Increased
a Lot Somevhat the Same Somewhat a Lot

Time YOU spend
doing meal clean up

Time OTHER FAMILY
MEMBERS/FRIENDS spend
doing meal clean up

Time any PAID HELP,
HOME HEALTH AIDES, etc.
spends doing meal

clean up —_— —_— — —_— —_—

(Leave blank 1f you did not use this type of help.)

7. Of all the cleaning up after meals that is done nowv for people who live in your
home about vhat percent do YOU do? (Circle one number.)

0t 10t 20% 30% 40t SO% 60t 70% 80% 0% 100% 22
8. Just before you got arthritis vhat percent of the cleaning up after meals did YOU «
(Circle one number.)

0% 10% 20% 30% 40% SOV 60% 70% 80%v 90% 100% 2



Cleaning

Note: Cleaning means dusting, floor mopping, vacuuning, puctting things avay, inside
wvindowv wvashing, etc. Do NOT {nclude yard vork, cleaning done on the outside of vour
home, or cleaning of basement or garage areas.

9. About hov many hours in a TYPICAL WEER do you, family members and/or others spencd
cleaning for people who live in your home?

(L) (2) (3 (@) (3)
None 1-3 hrs. &4-7 hrs. 8-14 hrs. More than 14 hrs.
Number of hours
YOU clean

Number of hours OTHER
FAMILY MEMBERS or
FRIENDS clean

Number of hours PAID
HELP, HOME HEALTH
AIDES, etc. clean

10. How has the amount of time you, family members and/or others spend cleaning for peop
vho live in your home CHANGED since just before you got arthricis?

1 (2) (3 (4) (5)
Decreased Decreased Stayed About Increased Increased
a Lot Somevhat the Same Somewhat a Lot

Time YOU
spend cleaning

Time OTHER FAMILY
MEMBERS /FRIENDS
spend cleaning

Time any PAID HELP,

HOME HEALTH AIDES, etc.

spend cleaning —_— —_—
(Leave blank if you did not use this type of help.)

11. Of all the cleaning that is done nov for people who live in your home about what
percenc.QO YOU do? (Circle one number.)

0t 10t 20t 30% 40% SOt 60% 70% 80% 90% 100% K}

12. Just before you got arthritis vhat percent of the cleaning did YOU do?
(Circle one number.)

0Ot 10t 20% 30% 40% SOt 60 70% 80t 90% 100% k.



Laundry
Note: Laundry means gathering laundry, loading and unloading vasher and dryerT. folding an

putting laundry avay. and any ironing.

13. About how many hours in 3 TYPICAL VEEK do you, family members and/or others spend €ol
laundry for people vho live in your home?

69) (2) (3 (%) (5
None 1-3 hres. 4-7 hrs. §-14 hrs. More than 1lé hrs.
Number of hours
YOU do laundry —_— —_— 4
Number of hours OTHER
FAMILY MEMBERS or
FRIENDS do laundzy 4

Number of hours PAID
HELP, HOME HEALTH
AIDES, etc. do laundry ‘

14. Howv has the amount of time you, family members and/or others spend doing i1aundry for
people vho live in your home CHANGED since just before you got archricis?

L 2) ) (%) (3
Decreased Decreased Stayed About Increased Increased
a Lot Somevhat the Sanme Somewhat a Lot

Time YOU
spend doing laundry

Time OTHER
FAMILY MEMBERS/FRIENDS
spend doing laundry

Time any PAID HELP,

HOME HEALTH AIDES, etc.

spend doing laundry —
(Leave blank if you did not use this type of help.)

15. Of all the laundry that is done nov for people vho live in your home about what
percent do YOU do? (Circle one number.)

ot 10% 20% 30% 40% 50% g0t 70% 80t 90% 100% 4

16. Just before you got arthritis vhat percent of the laundry did YOU do?
(Circle one number.)

ot 10% 20% 30% 40%v 50% 60y 70% 80% 90% 100% !



Shopping and Errands

Note: Shopping means that vhich is done in grocery and other stores, rather than an¥
done via catalogue or computer. Errands means trips to the bank., post office, ecc.

17. About hov many hours in a TYPICAL WEEK do you, family members and/or others spenc doli
shopping and errands for people who live in your home?

@9 (2) (3 (&) &)
None 1-3 hrs. &4-7 hrs. 8-14 hrs. More than l& hros.
Number of hours
YOU shop/do errands S

Number of hours OTHER
FAMILY MEMBERS/FRIENDS
shop/do errands 5

Number of hours PAID
HELP, HOME HEALTH
AIDES, shop/do errands S

18. How has the amount of time you, family members and/or others spend doing shopping anc
errands for people who live in your home CHANGED since just before you got archricis’

1) (2) (3 (4) (%
Decreased Decreased Stayed About Increased Increased
a Lot Socmewhat the Same Somevhat a Lot

Time YOU spend doing
shopping/errands

Time OTRER FAMILY

MEMBERS/FRIENDS spend

doing shopping/errands —_— —_—

Time any PAID HELP,

HOME HEALTH AIDES, spend

doing shopping/errands —_— —_—
(Leave blank Lif you did not use this kind of help.)

19. Of all the shopping and errands that are done nov for people vho live in your home
about vhat percent do YOU do? (Circle one number.)

ot 10t 20% 30% 40% SOV 60% 70% 80% 90% 100% 59
20. Just before you got arthritis vhat percent of the shopping and errands done for peo
who live in your home did YOU do? (Circle one number.)

0% 10% 20% 30% 40% SO% 60% 70% 80t 90% 100% 62



Taking Care of Other Family Members

Note: This means any care of young children, giving medicines, helping elderly family
members who live in your home, teaching family members. and listening to their proolens.

21. About how many hours in a TYPICAL WEEK do you. family members and/or others spend
taking care of family members who live in youz home?

(1) ) (3 %) (s)
None 1-3 hrs. 4-7 hes. 8-14 hrs. More than 14 hrs.
Number of hours
YOU care for others

Number of hours OTHER
FAMILY MEMBERS or
FRIENDS care for others

Number of hours PAID
HELP, HOME HEALTH
AIDES care for others

22. Hov has the amount of time you, family members and/or others spend caring for other
family members who live in your home CHANGED since jsut before you got arthritis?

L) ) (3 (4) (5
Decreased Decreased Stayed About Increased Increased
a Lot Somevhat the Same Somevhat a Lot

Time YOU spend
caring for others

Time OTHER FAMILY
MEMBERS/FRIENDS spend
caring for others

Time PAID HELP, HOME

HEALTH AIDES spend

caring for others — —_— —
(Leave blank 1f you did not use this kind of help.)

23. Of all the caring for others that is done now for people who live in your home
about vhat percent do YOU do? (Circle one nunber.)

0t 10t 20% 30% 40t S50% 60% 70% 80% 90% 100% 71
24. Just before you got arthritis vhat percent of the caring for others who live in yo
home did YOU do? (Circle one number.)

0% 10% 20% 30% 40t 50% 60% 70% 80% 90%v 100% 7



Health Assessment Sectjop

Please check the one response which best describes your usual abilicies OVER THE PAST w3IIX.
) (1) (2) (3)
Wichout ANY With SOME Vich MUCH UNABLZ

Diffjculey  Difficulcy Difficuley  To Do
25. DRESSING & GROOMING
Are you able to:

-Dress yourself, including tying

shoelaces and doing buttons? 77/
-Shampoo your hair? 78/
26. ARISING

Are you able to:

-Stand up from an armless

straight chair? 79,
-Get in and out of bed? 50/
27. EATING

Are you able to:

-Cut your meat? — 81,

-Lift a full cup or glass

to your mouth? — —_— 82

-Open a nev milk carton? —_— —_— 83
28. WALKING

Are you able to:

-Walk outdoors on flat ground? — —_— 84

-Climb up five steps? a:




]

Please check the one response vhich best describes your usual abilities OVER THE PAST EIZX

29.

30.

.

J2.

HYGIENE

Are you able to:

-Wash and dry your entire body?
-Take a tub bath?

-Get on and off the toilet?

REACH

Are you able to:

-Reach and get down a 5 pound
object (such as a bag of sugar)

from just above your head?

-Bend down to pick up clothing
from the floor?

GRIP
Are you able to:
-Open the doors?

-Open jars vhich have been
opened before?

-Turn faucets on and off?
ACTIVITIES

Are you able to:

-Run errands and shop?
-Get in and ocut of a car?

-Do chores such as vacuuming
or yardwork?

0) (L (2) (3)
Without ANY With SOME wich MUCH UNABLE

Difficulcy  Difficulcy Difficuley  To Do

86,
87,

86,

90

9]

9.



in your activities? (If yes, just put a X).

dressing stick __ raised toilet seat__

iong shoe horn___ commode

long handle reacher_ grab bars for the toilet__
stocking aid____ adapted seat for the tub___
adapted utensils(for eating)__ grab bar for thetub/shower_
adapted kitchen utensils long handle sponge
universal grip other(please specify):

squeezing mop

lightweight vaccuum

Now, please go to question no.45 (next page)



Personal Data Seccion

Please answver every question.

45. What is your age?

NOW JUST BEFORE YOU GOT ARTHRITIS

years 109-110/ vears 1:l1-113/

46. What i{s/was your marital status? (Please check one item in each column)

NOw JUST BEFORE YOU GOT ARTHRITIS
Never married Ly L1y (1) 1114/
Married I ¢ ) -
Separated - _
Divorced N €D —_ @
Widowed (5) _ (3

47. How many children®* live/lived in your home?
NOW JUST BEFORE YOU GOT ARTHRITIS

115-116/ 117-118/

48. Please provide the following information about the youngest children.

AGE SEX OF CHILD
OF CHILD Circle ¥ (female) or ¥ (male)
NOW
(1) ()

Youngest child 119-120/ 1 M 121/
Next older child 122-123/ F M 124/
Next older child 125-126/ F ¥ 127/
Next older child 128-129/ F ¥ 130/
Next older child 131-132/ F M 13Y/

*+ Children includes those who are your natural, adopted, or foster
children, or any children who you care for regularly and who lived in
your home, and less than 18 years old.



49. Hov many people over age 10 Deslides yoursSedll LIVE/LLIVEQ LI TUke UUEE- AseTast
vrite an ansver in each coluan.)

Now JUST BEFORE YOU GOT ARTHRITIS

Number of people over age 18 134/ —_— 135/

50.Skip this question. Please go to question no 31.

S1. How many years of school have/had you completed,just before you got

arthritis?
Less than seven years of school (1) 138/
Grades seven through nine (2)
Grades ten through eleven (3)

High school graduate (4)
(5)
(6)
(7)

(8)

Professionnal school
One to three years of university

University graduate

Post-graduate

52. If you are or were married how many years of school did your husband
complete ?(Leave blank as appropriate.)

YOUR HUSBAND YOUR HUSBAND

NOW JUST BEFORE YOU GOT ARTHRITIS

Less than seven years of school (1) 139/ (1) 140/
Grades seven through nine (2) (2)
Grades ten through eleven (3) (3)

High school graduate (4)

(5)

(4)
(5)
(6) (6)
(7) (7
(8) —_ (8)

Professionnal school

One to three years of university

University graduate

Post-graduate

53.Skip this question. Please go to question no 54 (next page).



54. Do/did you vork for pay? NOV JUST BEFORE YOU COT ARTHRITIS

@9 (2) €3] )
Yes No 152/ Yes No w33/

per veek do/did you vork

for pay? hours  154-155/ hours

36.1f you work for pay now, what is your yearly income?

a) $10,000 or less - ) 18y
$10,000 to $19,999 —
$20,000 to $29.999 e D
$30,000 zo $39,999 ______ (&)
$40,000 to $49,999 (5)
$50,000 to §359,999 (6)
$60,000 to $70,000 )

More than $70,000 (8)

56 b) Did you receive treatments in:

- occupationnal therapy?NO __ YES _ Which year(s)?

156-157/

- physical therapy? NO ___ YES __ Which year(s)?

¢) Did you participate in an educational program about arthritis?

NO YES Name of the program if you know it:

d) Did you receive any advice concerning the management of your daily life
activities?

Professional advice: NO YES

Other: NO___YES___



Open e e

'57. Is there anything else about your family sicuaction you vish to tell me? 169/

58. If you care to tell me about how you'’ve coped with homemaking while
having arthritis, please do so below. 161/

gSi If you have comments on the equipments that you use, please do so
e w.

60. If you have comments on this questionnaire, please do so below.

Thank you again!



APPENDICE C
LE ARTHRITIS IMPACT MEASUREMENT SCALES-2



ARTHRITIS IMPACT MEASUREMENT SCALES-2
(A.LM.S. -2)

Instructions: Please answer the following questions about your
health. Most questions ask about your health
during the past month. There are no right or
wrong answers to the questions and most can be
answered with a simple check (X).

AIMS 2 Copyright 1990 Boston University

(This version was adapted by France Gervais)



Please check ( X ) the most appropriate ansver for each question.

These questions refer to MOBILITY LEVEL

All Most Some Fev
Days Days Days Days
DURINGC THE PAST MONTH... (L) €2) (3) (%)
1. How often were you physically able
to drive a car or use public
transportation? —_—
2. Hov often wvere you out of the house
for at least part of the day? ———
3. Hov often wvere you able to do
errands in the neighborhood?
4. How often did someone have to assist
you to get around outside your home? —_—
5. Hov often vere you in a bed or .
chair for most or all of the day? —_—
These questions refer to VWALKING AND BENDING.
All Most Some Fev
Days Days Days Days
DURING THE PAST MONTH... (1) 2 (& )) %)

6. Did 'you have trouble doing
vigorous activities such as
running, lifting heavy
objeces, or participating in
strenuous spores?

7. Did you have trouble either walking
several blocks or climbing a few
flights of stairs?

8. Did you have trouble bending,

lifcing or stooping?

9. Did you have trouble either walking
one block or climbing one flight
of scairs?

10. Were you unable to valk unless
assi{sted by another person or
by a cane, crutches, or wvalker?

No
Days
(3

No
Days
(s)

AINS

i

-----



AIMS

- Please check ( X ) the most appropriate ansver for each question.

These questions refer to HAND AND FINGER FUNCTION.

All Most Some Fev No
Days Days Days Days Days
DURING THE PAST MONTH... (1) 2) 3 (%) ()
11. Could you easily wvrite vich ;
a pen or pencil? — -3/
12. Could you easily bucton a .
shirt or blouse? — i€
13. Could you easily turn a key )
in a loek? — <C
14. Could you easily tie a knot
or a bow? —_— 21
15. Could you easily open a newv .
jar of food? —_— =2
................................................................................... R
These questions refer to ARM FUNCTION
All Most Some Fev No
Days Days Days Days Days
DORING THE PAST MONTH... ) (2) 3 () (5)
16. Could you easily vipe your mouth .
with a napkin? — — — —— —_— -
17. Could you easily put on a pullover
sveater? —— — — — — 2
18. Could you easily comb or
brush your haiz? 2

19.

20.

Could you easily scratch your low
back with your hand?

Could you easily reach shelves
that vere above your head?




AIMS

Please check ( X ) the most appropriate ansver for each question.

These questions refer to SELF-CARE TASKS.

Very Almost
Alvays Often Sometimes Never Never

DURING THE PAST MONTH... 1 (2) Q) (%) ¢))
21. Did you need help to take a bath

or shower? 25,
22. Did vou need help to get dressed? 2§
23. Did you need help to use the toilec? 30
24. Did you need help to get in or out 3i

of bed?
........... e
These questions refer to- BOUSEBOLD TASKS. -

Very Almost
Always Often Sometimes Never Never

DOURING THE PAST MONTH... 1) (2) Q) %) ¢))
2S. If you had the necessary transportationm,

could you go shopping for groceries

vithout help? 3
26. If you had kitchen facilities,

could prepare your own meals

vithout help? 3
27. If you had household tools and

appliances, could you do your owvn

housevork without help? 3

28. If you had laundry facilities,
could you do your own laundry
without help?




Please check ( X ) the most appropriate ansver

These questions refer to SOCIAL ACTIVITY

DURING THE PAST MONTH...

29. How often did you get together
vith friends or relatives?

30. How often did you have friends or
relatives over to your home?

3J1. How often did you visit friends or

relatives at their houmes?

12. How often were you on the telephone

wicth close friends or relatives?

33. How often.did you go to a meeting
of a church, club, team or other

R I R R I I I I I S A A A L AL AL A A A A

These questions refer to SUPPORT FROM FAMILY AND FRIENDS

DURING THE PAST MONTH...

34. Did you feel that your family or
friends wvould be around if you
needed assistance?

3S. Did you feel that your family or
friends wvere sensitive to your
personal needs?

36. Did you feel that your family or
friends vere interxested in
helping you solve problems?

37. Did you feel that your faamily or
friends underscood the effects
of your arthritis?

All
Days
(@9

Alvays
)

for each question.

Most
Days
(2)

Very

Often
(2)

Some
Days
(3)

Sometimes
&)

AIMS

Fev No
Days Days
C)) ¢))
ADSS
Almost
Never Never
(%) (3

38

36



AIMS
Please check ( X ) the most sppropriate ansver for each question.

These questions refer to ARTHRITIS PAIN.

Severe Moderate Mild Very ¥ild |None

“ow

DURING THE PAST MONTH... (e8] €] (3 (%) (3
3&. How would you describe the archricis
pain you usually had? -
All Most Some Fev No
Days Days Days Days Days
(1) (2) (&) ) &)

19. How often did you have severe
pain from your archricis?

40. How often did you have pain in two
more joints at the same time?

o
"

41. How often did your morning stiffness
last more than one hour from the
time you woke up?

42. How often did your pain make it
difficult for you to sleep? &

............................................................................................

These questions refer to WORK.

Paid House School
work work work Unemployed Disabled Retired
DURING THE PAST MONTH... (1) (2) (3) (%) Y (5) (6)

43.a) What has been your
main form of work?

b) What has been your 5
second form of work?
(if applicable)

c) What has been your
third form of work?
(if applicable) E— _— —_— —

If you answered unemployed, disabled or retired for your first form of wor}
please skip the next four questions and go to question no.48.



Please check (X) the most appropriate answer for each question

All Most Some Fev No
Days Days Days Days Days
DURING THE PAST MONTH... (1) (2) (3) (4) (5)

44. How often wvere you unable to
do any paid vork, house work
or school work?

45. On ‘'the days that you did vork, how
often did you have to work a
shorter day?

46. On che days that you did wvork,
how often were you unable to do
your vork as carefully and
accurately as you would like?

47. On che days that you did work,
how often did you have to change
the vay your paid vork, house work or
school work {s usually done?




Please check ( X ) the most appropriate ansver for each questiom.

These questions refer to LEVEL OF TENSION.

Very Almost
Alvays Often Sometimes Never Never
DURING THE PAST MONTH... (L (2) (3) (4) (5)
48. How often have you felt tense
or high scrung? —
49. How often have you been bothered
by nervousness or your nerves? N — ——
50. How often were you able to
relax without difficulcy? ———n —— —
S1. How often have you felt relaxed
and free of tension? —— —_— —
$2. How often have you felt calm
and peaceful? — ——
....'..‘.'..‘............'..............'.........".....~.....'...'""""""“‘k&&g...
These questions refer to MOOD
Very Almost
DURING THE PAST MONTH... Alvays Often Sometimes Never Never
(L) (2) 3) C)) (5)

51. How often have you enjoyed the
things you do?

S4. How often have you been in lov or
very low spirics?

55. How often did you feel that nothing
turned out the vay you vanted it to?

56. How often did you feel that others
vould be better off if you vere dead?

$7. How often did you feel so down in the
dumps that nothing would cheer you up?

ADS

"
“n

56

$?7

..



Please check ( X ) the most appropriate ansver for each question.

These questions refer to satisfaction vith each health area.

Neither
Satisfied
Very Somevhat Nor Dis- Somevhat Very Dis-
Satisfied Satisfied sacisfied Dissatisfied satisfied
DURING THE PAST MONTH... (L (2) 3 («) (5)

58. Hov satisfied have you been
with each of these areas
of your health?

MOBILITY LEVEL
(example: do errands)

UALKING AND BENDING
(example: climb stairs)

HAND AND FINGER FUNCTION
(example: tie a bow)

ARM FUNCTION
(exaz=ple: comb hair)

SELF-CARE
(example: take bath)

HOUSEHOLD TASKS
(example: housewvork)

SOCIAL ACTIVITY
(exxople: visit friends)

SUPPORT FROM FAMILY
(example: help with problems)

ARTHRITIS PAIN
(example: joint pain)

YORK
(exazple: reduce hours)

LEVEL OF TENSION
(exacple: felt tense)

MOOD
(example: down i{n dumps)

O



Please check ( X ) the most appropriate ansver for each gquestion.

These questions refer to arthritis impact on each area of health.

Due Parcly

Due Due to Arthricis

Not a Entirely Llargely and Parcly
Problem To Other To Other To Other

For Me Causes Causes Causes
DURINGC THE PAST MONTH... (0) (1) (2) (¢))

59. How much of your probles
in each area of health was

due to your arcthritis?

MOBILITY LEVEL

Due
Largely
To My
Arthricis

@)

(example: do errands)

WALKING AND BENDING
(example: climb stairs)

HAND AND FIRGER FUNCTION
(example: tie a bow)

ARM FUNCTION
(example: comb hair)

SELY-TARE
(example: take bath)

HOUSEHOLD TASKS
(example: housework)

SOCIAL ACTIVITY
(example: visit £riends)

SUPPORT FROM FAMILY
(example: help with probleams)

ARTHRITIS PAIN
(example: joint pain)

WORK
(example: reduce hours)

LEVEL OF TENSION
(example: felt tense)

MO0D
(example: down in dumps)

Due
Entirely
To My
Arthricis

(S)



You have nov answered questions abouc different AREAS OF YOUR HEALTH. These arTeas are _.ist2:
belov. Please check (x) up to THREE AREAS in vhich you would MOST LIKE TO SEE IMPROVEMENT.
Please read all 12 areas of healch choices before making your decision:

check =
blank =

60. AREAS OF HEALTH THREE ARFAS FOR IMPROVEMENT

MOBILITY LEVEL s
(example: do errands)

UALKING AND BENDING
(example: climb stairs)

BAND AND FINGER FURCTION
(example: tie a bow)

ARM FUNCTION
(example: comb hair)

SELF-CARE
(example: take bath)

HOUSEBOLD TASKS
(exz=ple: housevork)

SOCIAL ACTIVITY
(example: visit friends)

SUPPORT FROM FAMILY
(example: help vith problems)

ARTHRITIS PAIR
(examnple: joint pain)

SORK
(example: teduce hours)

LEVEL OF TENSION
(example: felt tense)

ARRRRRRRAN

MOQD
(example: down in dumps)

Please make sure that you hsve checked no more than THREE ARFAS for improvement.



Please check ( X ) the most appropriate ansver for each quescion.

These questions refer to your CURRENT and FUTURE HEALTH.

Excellent Good FPair Poor
L ) (3 (%)
§l. In general would you say that
vour HEALTH NOW is excellent,
good, fair or poor? —_— —_— —_—
Neither
Satisfied

Very Somevhat NRor Dis-
Satisfied Satisfied satisfied

Somevhat Very Dis-
Dissatisfied satisfied

¢V (2) (3) (&)
§2. How satisflied are you .
wizh your HEALTH NOW?
Due Parctly
Due Due to Archritis Due

Not a Entirely Largely and Parctly

Problem To Other To Other To Other To My

For Me Causes Causes Causes Arthritis Arcthricis
9 L (2) 3 (&) (5)
§3. How much of your
problem wich your
HEALTH NOW {s due
to vour arthritis? —_— —_
Excellent Good Fair Poor
(1) ¢ &) )
64. In general do you expect that
your HEALTH 10 YEARS FROM ROV
will be excellent, good, fair
or poor? —_— —_— —_— —
No Problem Minor Moderate Major
At All Problem Problem Problen
(1) (2) 3 (4)

65. How big a problem do you expect
your arthritis to be
10 !zans.rnnu NOW?

¢))

Due

Largely Entirely

To My




Please  check ( X ) the most appropriate ansver for each questionm.

This question refers to OVERALL ARTHRITIS IMPACT.

Very Well Vell Fair
(1) () (3)
§6. CONSIDERING ALL THE WAYS
THAT YOUR ARTHRITIS AFFECTS
YOU, how well are you doing
compared to other people
vour age?

.....................................................................................

§7. What Ls che main kind of arthritis thac you have?

Rheumatoid Archricis
Osteoarthritis/Degenerative Arthricis
Systemic Lupus Erythemacosis
Fibromyalgia

Scleroderma

Psoriacie Arthricis

Reiter’'s Syndrome .

Gout

lov Back Pain
Tendonitis/Bursicis
Osteoporosis

Other

68. How many years have you had arthricis?

All Most Some
Days Days Days
DURING THE PAST MONTH... ) (2) (3)

69. How often have you had to
take MEDICATION for your
archricis?

Poos

(%)

AZMS

Very Poorly

.......................................................................

(5)
AI¥S
check =
blank =
3
3
-
y
S0-
No
Days
(5)



Please check ( X ) yes or no for each question.

7€. Is your healch currently aZfected by any of the following medical problems?

Yes No

1) (2)

High blood pressure

Heart disease

Mental {llness

Diabeces

Cancer

Alcohol or drug use

Lung disease

Kidney disease

Liver disease

Ulcer or other stomach disease

Anezia or other blood disease
Yes No
L (2)

71. Do you take medicine every day for any problem
other than your arthricis?
Yes No
L (2)
72.

Did you see a doctor more than three times last year
for any problem other than arthritis?

1



Please provide the followving informatiom about yourself:

73.

74.

What {s your age at this time?

What i{s your sex?

Male (1) ——
Female (2) —
75. Do you identify yourself as a member of an ethnic group?
No
Yes Please,specify :

76.

What is your cultural background?

What i{s your current marital stacus?

Marzrried (1)
Separace (2)
Divorced (3)
Widowed (&)
Never married (S5)

77. What is the highest level of education you received?

8.

Less than seven years of school (1)
Grades seven through nine (2)

Grades ten throug eleven (3)

High school graduate(4)
Professionnal school (5)

One to three years of university (6)
University graduate (7)
Post-graduate (8)

What is your approximate family income including wvages,
disability payment, recirement income and wvelfare?

Less than §10,000 (1)
$10,000 - $19,999 (2)
$20,000 - $29,999 (3)
$30,000 - $39,999 (4)
$40,000 - $49,999 (S)
$50,000 - $59,999 (6)
$60,000 - $69,999 (7)
More than $70,000 (8)

Thank you for completing this questiomnaire.
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