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Mot de la présidente

Bonjour a tous et toutes,

Jespere que l'hiver se déroule agréablement pour vous. On le sait, nos
milieux de soins sont débordés et, souvent, nous devons tenir le fort a bout
de bras.

A I’Association, nous travaillons également intensément pour vous offrir un
colloque de qualité qui aura lieu le 28 avril 2010. Comme vous le savez, nous
fétons, cette année, nos 25 ans d’existence. C’est donc dire qu’il y a un quart
de siecle, des infirmieres et infirmiers intervenant en géronto-gériatrie
croyaient assez en l'avenir de la profession pour fonder une association.
Nous ne pourrons jamais assez les remercier. Durant ces années, plus de
neuf présidentes, 53 membres du Conseil d’administration, femmes et
hommes, ont faconné I’Association telle qu’elle est aujourd’hui.

Par ailleurs, La Gérontoise a été créée en 1990 et 16 personnes ont assuré sa continuité. Depuis 2005, nous
avons eu 77 collaborateurs qui ont écrit des articles de recherche, de réalisations cliniques, etc. On sait que
le nom La Gérontoise a été donné suite a un concours gagné par Yves Panneton.

Pour souligner cet anniversaire, nous avons commandé une toile symbolisant notre action. Madame Nicole
Bos a réalisé « En suivant le courant » qui représente bien la force tranquille de notre Association toujours
en mouvement, s’accordant avec le rythme de I’eau et des saisons, progressant vers des soins de qualité pour
les personnes agées. Cette toile, gracieusement offerte par I'auteure, fera I'objet d’un tirage parmi les
personnes présentes le 28 avril.

Résolument orienté vers le futur, ce colloque propose la connaissance et la mise en ceuvre de nouvelles
technologies pour le bien-étre des ainés.Vous étes tous cordialement invités a assister a cette journée.Vous
trouverez en page 2 la description complete de la journée.

Ce numéro de La Gérontoise publie deux recherches tres intéressantes : 1'une, axée sur les sens des cris des
personnes démentes, et 'autre s’intéressant aux problemes soulevés par le VIH-SIDA chez les personnes de
50 ans et plus. Par ailleurs, au plan clinique, on retrouve deux €crits portant d’une part sur la planification du
congé et le retour a domicile, et d’autre part, suggérant des outils pour intervenir efficacement en santé men-
tale aupres des personnes agées.

Comme vous le voyez, votre Association est toujours active, a une vision étendue et s’intéresse a tout ce qui
peut améliorer les soins gériatriques. Dans ce sens, nous sommes associés depuis quelques mois au
Secrétariat international des infirmieres et infirmiers de 'espace francophone (SIDIIEF) qui célebre cette
année son 10° anniversaire.

Sur ce, je vous souhaite bonne lecture et au plaisir de vous rencontrer le 28 avril.

Francine Lincourt Ethier,
Présidente de 'AQIIG
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COLLOQUE INTERDISCIPLINAIRE

Dans le cadre de son 25e anniversaire, I’Association québécoise des infirmieres et infirmiers en géron-
tologie (AQIIG), annonce un colloque interdisciplinaire. Cette journée s’inscrit également dans le
programme d’activités du 10e anniversaire du Secrétariat international des infirmieres et infirmiers de
I’espace francophone (SIDIIEF) auquel I'AQIIG est fiere d’appartenir. Ce colloque permettra le partage
d’expériences cliniques, de recherches et de gestion vécus en milieux communautaire et clinique.

Résolument orienté vers le futur, Soins et services aux personnes dgées : nouveaux horizons présen-
tera un plan d’action élaboré par un comité d’experts pour relever le défi de la maladie d’Alzheimer
quant au traitement et a I’organisation des soins pour les personnes atteintes de cette maladie et des
maladies apparentées. Un panel réunissant des spécialistes de cette discipline suivra la conférence. De
plus, seront soumis les résultats de recherche visant le développement de réponses adaptées au défi
que posent les modeles d’habitations pour les ainés en perte d’autonomie.

En apres-midi, une douzaine d’ateliers seront tenus simultanément, dont un consacré aux soins a
accorder aux personnes agées vivant avec le VIH-Sida. Seront également traités : la nouvelle Loi 21
touchant la modernisation de la pratique professionnelle infirmieére en santé mentale; les adaptations a
prévoir pour garder I'autonomie de I'agé a domicile; les difficultés li€ées aux transitions de la vie et les
deuils a faire, notamment lors de la perte d'un petit enfant; les soins et services pour I’agé au domicile,
en milieu de vie ou en milieu hospitalier. Des séances d’affiches viendront compléter le programme.

Lordre régional de Montréal\Laval offre a ses membres, par le biais du comité de soutien au développe-
ment professionnel et clinique (SDPC), une possibilité de remboursement des frais pour un total de
2008 (procédure sur le site web ORIMM\L). Les autres infirmieres (ers) peuvent référer a leur ordre
régional respectif.

Soins et services aux personnes dgées :
nouveaux horizons

Le mercredi, 28 avril 2010

Centre des congres et banquets RENAISSANCE
7550, boul. Henri-Bourassa est
Montréal, H1E 1P2

Pour plus d’information,
consultez régulierement
le site web de I’Association :
www.aqiig.org

{dn,

COLLOQUE INTERDISCIPLINAIRE

Soins et services
aux personnes dgees:
nouveaux horizons

28 avil 2010 .ee/@ s
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Les sens des cris de personnes dgées

vivant avec une demence
Anne Bourbonnais, inf. Ph.D. et Francine Ducharme, inf., Ph.D.

1 y a présentement jusqu’a 80 % des person-

nes agées habitant en centre d’hébergement

et de soins de longue durée (CHSLD) qui
vivent avec une démence (Conseil des ainés, 2007;
Matthews & Dening, 2002). Celles-ci présentent
fréquemment des comportements dits « d’agitation
».Un de ces comportements sont les cris qui se ma-
nifestent chez au moins 12 a 50 % des résidents
(Cohen-Mansfield, Werner, & Marx, 1990; Ryan,
Tainsh, Kolodny, Lendrum, & Fisher, 1988; Zimmer,
Watson, & Treat, 1984). Ces cris peuvent étre définis
comme un comportement vocal qui semble non
approprié dans le contexte et qui est observé par les
personnes présentes dans I’environnement (Cohen-
Mansfield, Marx, & Werner, 1992).

Quelques études ont permis de décrire des facteurs
associés aux cris de personnes agées vivant avec
une démence (Cohen-Mansfield, et al., 1992;
Cohen-Mansfield, et al., 1990). Ces personnes
présentent un affect dépressif, une diminution du
fonctionnement cognitif et de I'autonomie dans les
activités de la vie quotidienne, un nombre de chutes
plus é€levé et plus de problemes de sommeil. Elles
ont également un niveau de douleur supérieur aux
autres et un réseau social de moins bonne qualité.
Malheureusement, tous ces facteurs n’expliquent
que 12 % des cris (Cohen-Mansfield, et al., 1992;
Cohen-Mansfield, et al., 1990).

D’autres études ont porté sur 1’évaluation
d’interventions visant a faire cesser les cris. Ces
interventions peuvent étre regroupées en quatre
catégories : des traitements biomédicaux, tels des
médicaments, des approches comportementales,
des modifications dans 'environnement physique
ou social et l'utilisation de multiples interventions,
lesquelles ont eu peu d’impacts sur les cris de
personnes agées ou sur leur entourage
(Bourbonnais & Ducharme, 2008; Doyle, Zapparoni,
O'Connor, & Runci, 1997; von Gunten, Alnawagqil,
Abderhalden, Needham, & Schupbach, 2008). Cette
situation laisse les infirmicres face a des choix

difficiles a faire lorsque vient le temps de sélection-
ner des interventions pouvant aider la personne qui
crie ou I'’entourage qui les entend crier.

Pour aider les cliniciens dans leur pratique, Sloane et
al. (1997) leur suggerent d’identifier les sens des cris
de la personne agée vivant avec une démence, puis
de tenter une variété d’interventions en lien avec
ces sens. Cette recommandation pose toutefois des
problémes, car ces sens sont encore nébuleux et
peu étudiés. Toutefois, méme si les personnes agées
vivant avec une démence ont en général des
difficultés a nous transmettre leurs pensées, il
semblait possible de tenter de comprendre les sens
de leurs cris, surtout qu’elles sont habituellement
tres entourées par leurs aidants familiaux et leurs
soignants.

En effet, les études ont démontré que les aidants
familiaux sont des experts de l'histoire de vie de
leur proche agé qui vit avec une démence et qu’ils
désirent partager avec les soignants cette expertise
biographique (Bowers, 1988; Caron, et al., 1999).
Pour leur part, les soignants ont une expertise
spécialisée ancrée dans leur pratique quotidienne
aupres des personnes agées qu’il est possible de
faire ressortir (Berg, Hallberg, & Norberg, 1998;
Eggers, Norberg, & Ekman, 2005).

Le but de cette étude était donc d’explorer les sens
des cris de personnes agées vivant avec une
démence en CHSLD et les facteurs les influencant
avec l'aide de leurs aidants familiaux et leurs
soignants. La théorie intermédiaire de la communi-
cation et des interactions a l'intérieur de triades
d’Adams et Gardiner (2005) a servi de cadre de
référence pour cette étude. Cette théorie permet de
concevoir les personnes agées vivant avec une
démence, leurs aidants familiaux et leurs soignants
comme une triade qui construit socialement ses
expériences a travers la communication.
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o
Méthode

Afin d’atteindre le but de I'étude, un devis de
recherche ethnographique a été utilisé. Cette
méthode permet de décrire les sens qui émergent
d’une culture, en l'occurrence la culture d’un
CHSLD, en stimulant les réflexions des participants
et du chercheur sur les changements qui pourraient
enrichir cette culture (Boyle, 1994; Fetterman, 1998;
Thomas, 1993). L'ethnographie critique a un
déroulement non linéaire durant lequel I'échantil-
lonnage, la collecte et I'analyse des données ont lieu
de maniere concomitante et s’influencent mutuelle-
ment de maniere a guider 'activité suivante (Boyle,
1994; Fetterman, 1998; Spradley, 1979).

Echantillon

Les participants ont été recrutés dans les unités de
soins de longue durée d’un établissement en milieu
urbain et multiethnique. Ce milieu possede une
équipe spécialisée en psychogériatrie. Le recrute-
ment a débuté suite a I'obtention des autorisations
de la direction de l’établissement et du comité
d’éthique. Les infirmieres-chefs ont été les agents
facilitants afin d’identifier les participants.

Un échantillon théorique a été constitué afin d’ap-
prendre le maximum de connaissances sur une
variété de cris. Sept triades ont été recrutées pour
atteindre la saturation des données (Boyle, 1994;
Spradley, 1979). Chaque triade était composée
1) d’'une personne agée qui manifestait des com-
portements vocaux qui semblaient non appropriés
et qui vivait avec une démence; 2) de son aidante
familiale principale; 3) d’'une ou deux soignantes
(infirmieres, infirmieres auxiliaires ou préposées aux
bénéfi-ciaires) de cette personne agée, soit celles qui
avaient les meilleures connaissances de la personne
agée et de la culture du CHSLD. Des données ont été
collectées aupres de tous les participants. Toutefois,
quelques données sont manquantes pour trois
triades dans lesquelles la personne agée est décédée
rapidement apres son recrutement. Dans I’ensemble,
des données completes ou partielles ont été
collectées aupres des 23 personnes recrutées. Un
formulaire de consentement a été signé pour tous
les participants.

Collecte des données

Dans la présente étude, plusieurs méthodes de
collecte de données ont été utilisées afin de s’assu-

rer de la profondeur des résultats (Boyle, 1994;
Spradley, 1979). Des données ont €té recueillies a
I'aide d’entrevues semi-structurées individuelles
avec les aidantes familiales et les soignantes
recrutées pour I’étude. Lors de ces entrevues, des
données sociodémographiques ont également été
obtenues. Des périodes d’observation du milieu ont
eu lieu, de méme qu’aupres des personnes agées
pendant qu’elles criaient, et ce, a I'aide d’une grille
congue a cet effet. Durant tout le processus, des con-
versations informelles ont pris place avec les
aidantes et les soignantes du milieu. Des notes de
terrain permettaient de colliger des descriptions
durant la collecte des données. De plus, les ques-
tions et les réflexions de la chercheuse ont été
documentées dans un journal de bord. Ces diverses
méthodes de collecte des données ne sont
habituellement pas utilisées dans un ordre précis et
ont été concomitantes. Cependant, le processus a
généralement débuté par l'observation du milieu
afin d’établir des liens de confiance avec les partici-
pants (Roper & Shapira, 2000). Toutes ces données
ont été considérées dans ’analyse des données.

Analyse des données

L’analyse des données suivait une période de
collecte des données et guidait le recrutement de
nouveaux participants a 1’étude. Cette analyse
commencait par la réduction des données en
apposant des codes a tous les types de données
collectés. Par la suite, une recherche des similarités
et des différences avait lieu a partir de ces données
codées. Cette étape se faisait grice a la méthode
d’analyse qualitative thématique proposée par
Spradley (1979) en considérant la triade comme
unité d’analyse. Lanalyse a été conclue par la vérifi-
cation des résultats, entre autres en recontextua-
lisant les nouvelles connaissances face aux savoirs
existants. Sept criteres de rigueur ont guidé le
processus de la recherche afin que les résultats
correspondent aux connaissances transmises par les
participants (crédibilité), soient ancrés dans les
données (confirmation), tiennent compte de ce qui
est important pour les participants (significations
dans leur contexte), identifient les thémes qui se
répetent (patterns récurrents), soient profonds
(saturation), puissent s’appliquer a d’autres milieux
(transférabilité) et tiennent compte des contradic-
tions dans les données (caractére critique)
(Leininger, 1997; Whittemore, Chase, & Mandle,
200D).
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Résultats et discussion

L'age moyen des sept personnes agées de 1’échantil-
lon était de 81 ans. Quatre d’entre elles étaient des
femmes. Les personnes agées présentaient une
démence modérée ou sévere et elles prenaient
toutes une combinaison de médicaments pour
tenter de contrOler leurs cris. Quant aux aidantes
familiales, elles avaient en moyenne 58 ans et elles
étaient toutes des femmes. Cinq d’entre elles étaient
la fille de la personne agée et les deux autres étaient
leur conjointe. Elles visitaient toutes leur proche au
moins une fois par semaine. Par ailleurs, les
soignantes avaient en moyenne 48 ans. Sept des
neufs soignantes étaient des femmes; six étaient des
infirmieres, deux des infirmieres auxiliaires et une
était préposée aux bénéficiaires. Elles pratiquaient
aupres de personnes agées vivant avec une
démence en moyenne depuis 19 ans.

De l’analyse des données ont découlé divers
résultats qui constituent une ethnographie des sens
des cris de personnes agées vivant avec une
démence sur des unités de soins de longue durée.
Cette ethnographie présente, entre autres, deux
themes sur les sens des cris, un theme sur la singu-
larité des cris et six autres themes sur les facteurs
influencant les sens des cris. Afin de rendre la
lecture plus fluide, ces résultats

s’évader dans leur monde intérieur ce qui se
manifeste, entre autres, par des cris. Ainsi, les per-
sonnes agées qui crient ne semblent pas toujours
conscientes qu’elles crient. La fille de Madame
Emma, laquelle avait conservé une bonne capacité
de parler, rapporte le fait suivant :

Si je lui dis « maman, il ne faut pas crier
comme ¢a », la, elle arréte. Je lui dis « tu
cries », elle dit « non », elle dit « je ne m’en
rends pas compte, je crie? ». (..) Il y a une
Jfois, elle était couchée, jai dit « maman »,
Jai dit « tu criais beaucoup ». Elle dit « ab,
c’est drole, jentendais, jentendais
quelqu’un crier ». Ca, j'ai trouvé ¢a bizarre
(..), elle ne savait pas que c’était elle.

Parfois, les cris semblent avoir un effet apaisant face
a la vulnérabilité ressentie par la personne agée
isolée dans son monde. Ceci a été exprimé assez
clairement par la soignante de Madame Gisele :

Parfois, ca va arriver a 7 beures o elle est
un peu agitée et, ab oui, un mot qui est
Javori, c’est « maman, maman, maman,
maman, maman, maman », et méme si on
la reprend ou on vient a son secours (...) [et
que je dis] « je ne suis pas votre maman »,
elle me dit « ab, ca me soulage de t’appeler
maman» et ¢a continue « maman, maman,
maman».

sont présentés et discutés simul-
tanément. Pour préserver la con-
fidentialité, tous les noms sont
fictifs.

Les sens des cris de
personnes agées

Leur monde intérieur est carac
térisé par une affectivité exacer-
bée et de la confusion, ce qui
rend difficile le contact avec le
monde extérieur.

Si on place ce résultat dans le
contexte a l'aide d’une théorie
sur l'attachement (Bowlby,
1969), il est possible de voir dans
cet appel de la mere un appel de
détresse face la situation pré-

vivant avec une démence

La vie entre deux mondes : vulnérabilite,
souffrance et perte de sens

Ce theme sur la vie entre deux mondes décrit un
paradoxe probablement vécu par les personnes
agées qui crient, car elles vivent dans un monde axé
sur les aspects cognitifs, alors qu’elles ne possedent
plus les capacités requises pour l'interpréter. Ce
monde extérieur semble étre effrayant pour elles.
Par contre, leur monde intérieur est caractérisé par
une affectivité exacerbée et de la confusion, ce qui
rend difficile leur contact avec le monde extérieur.
En réponse a la vulnérabilité et a la souffrance qui
découle de ce paradoxe, elles semblent parfois

sente. Ces cris auraient donc une
fonction d’auto-réconfort, ce qui est cohérent avec
nos résultats.

De plus, le cumul de cette vulnérabilité et de cette
souffrance conduit parfois a une perte de sens chez
la personne agée qui s’exprime aussi par des cris.
Ainsi, les aidantes familiales ont entendu de leur
proche des propos tres clairs sur 'absence de com-
préhension face a leur situation et, dans certains cas,
les personnes agées ont méme exprimé des idées
suicidaires. Peu d’études ont été répertoriées sur ce
type de détresse vécue par des personnes agées
vivant avec une démence sévere. Les résultats de
notre étude apportent une certaine contribution en
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laissant entrevoir que les personnes agées qui vivent
avec une démence sévere et qui crient ont la capa-
cité de ressentir une grande détresse existentielle et
que les aidantes familiales peuvent étre témoins de
celle-ci.

oo
Les modulations dans les sens des cris:
quand la fin explique le moyen

Plusieurs autres sens des cris ont pu étre identifiés.
Ces sens sont expliqués par leurs buts ou finalités et
non par ce qui les a provoqués. L'analyse des don-
nées a fait émerger que les cris peuvent étre un
moyen utile de communiquer cette fin. Une
soignante a qualifi€ ces cris de « cloche d’appel ».
Sept catégories de fin pouvant étre exprimées par
des cris ont été identifiées. Ainsi, les cris peuvent
exprimer de linsatisfaction ou de la satisfaction.
Toutes les personnes agées ayant participé a cette
étude criaient pour exprimer de la douleur, des émo-
tions (peur, anxiété, frustration et solitude) et des
besoins physiques (température confortable, alimen-
tation et hydratation, repos, changement de position
ou de lieu et élimination). Certaines d’entre elles
criaient aussi pour faire modifier 'environnement
et, finalement, certains des cris étaient énigmatiques
pour les aidantes et les soignantes. Souvent, ils se
manifestaient en fin de vie. Ces divers sens
rejoignent certains des constats faits dans les écrits

Tableau 1
Les sens des cris selon divers criteres de modulation

(Algase, et al., 1996; Sloane, et al., 1997). Par contre,
lanalyse des données de notre étude a permis
d’enrichir les connaissances en identifiant des
criteres de modulation pouvant aider a discriminer
les divers sens de ces cris.

Ces criteres de modulation indiquent des caractéris-
tiques propres a chaque sens des cris qui permet-
tent de les distinguer (voir Tableau 1).

Etant donné que ces différences découlent de
l’analyse des cris de sept personnes agées, elles ne
permettent pas de s’assurer que ces criteres
s’appliquent a toutes les situations de cris. Toutefois,
ces criteres indiquent qu’il est possible de discri-
miner entre les divers sens des cris et ils fournissent
des indices sur les €léments qui peuvent contribuer
a les identifier. Par exemple, en interprétant le
Tableau 1, il est possible de constater que les cris
pour exprimer de la douleur et pour exprimer des
émotions présentent certaines caractéristiques
communes, mais aussi en ont d’autres qui les
différencient. La description des sens des cris de
personnes agées et de leurs modulations a aussi
démontré la singularité de ce comportement.

La singularité des sens des cris

Trois éléments rendent les cris singuliers et permet-
tent de mieux comprendre pourquoi ils sont
fréquemment qualifiés de complexes dans les écrits

Facies lors Agitation lors | Interventions Famille lors Prévisibilité Variations des
des cris des cris lors des cris des cris Lieu des cris des cris caractéristiques
des cris
EMOTIF ) PEU S’AGITE  |NE S’AGITE PEU EFFICACES A UNE INFLUENCE ‘SUR ) N'IMPQRTE PREVISI- | IMPREVISI{  INTER- INTRA-
EMOTIF PAS LUNITE ou BLES BLES | INDIVIDUELLE [ INDIVIDUELLE

Insatisfaction/ X

X X X X

désapprobation

Satisfaction X X X X

Douleur X X | X X
Emotions X X X X X
s X | X X X X X

Pour modifier X X

I’environnement

Enigmatiques X X X

© Bourbonnais, A. (2009)
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(Cohen-Mansfield, et al., 1990; Sloane, et al., 1997;
von Gunten, et al., 2008). Tout d’abord, plusieurs
types de cris sont entendus dans le CHSLD, par
exemple des pleurs, des gémissements et la répéti-
tion de mots. Une méme personne agée peut aussi
exprimer, dans une période de temps spécifique,
une multiplicité de sens de cris. Parfois, la personne
agée peut méme avoir des cris ayant deux sens a la
fois. De plus, les cris des personnes agées peuvent
changer dans le temps et prendre des sens
différents. Ils ont été décrits comme ayant une
trajectoire dans leur évolution. Certains sens appa-
raissent et d’autres disparaissent au fil du temps. Une
soignante s’exprime ainsi a propos de la multiplicité
et de la trajectoire des sens des cris de Monsieur
Charlie :

On avait plus de cris au début, OK, qui
allaient de la satisfaction, a linsatisfac-
tion, la douleur, disons ces trois-la. Ces gros
themes de cris, on pouvait les reconnaitre
Jacilement. Un moment donné, bon, le cri
de la douleur a été estompé par l'ajout
d’un timbre de Fentanyl tout ca, fait que la
on était rendu avec deux cris je te dirais.

Ces caractéristiques des cris ont des implications
importantes dans le choix des interventions les plus
aidantes pour les personnes agées et leur entourage,
car elles demandent d’étre sensible aux fluctuations
parfois rapides des cris qui peuvent communiquer
des changements dans le bien-étre et les besoins des
personnes agées.

La stabilité et la flexibilité dans
I'organisation des soins : conditions
influencant les sens des cris

La stabilité et la flexibilité dans I'organisation des
soins sont des conditions liées au contexte social qui
influencent les sens des cris. Lorsque I’organisation
des soins est stable et que les mémes soignantes
sont assignées aux mémes personnes agées, le
développement de la confiance semble favorisé, tant
entre les soignantes et la personne agée qu’avec les
aidantes. Drailleurs, il arrive fréquemment que les
personnes agées qui crient réagissent mieux a
certaines soignantes qui sont, entre autres, présentes
de facon réguliere. Lorsque cette confiance existe
avec les aidantes, cela permet aux soignantes de
profiter de leur apport pour comprendre les cris.

Malgré I'importance de la stabilité dans I’organisa-
tion des soins, il faut aussi tenir compte de diverses

situations qui exigent de la flexibilité dans I’organi-
sation des soins. Ainsi, pour plusieurs des personnes
agées ayant participé a cette étude, la présence ou
les soins donnés par un soignant du sexe opposé
semblent étre des expériences troublantes et
qui influencent les cris. Ce phénomene demande
souvent d’étre flexible et de réorganiser les soins
afin d’en limiter 'impact sur la personne agée tout
en assurant une certaine stabilité. D’autres fois, c’est
le moment des soins qui est modifié en fonction
d’une préférence de la personne agée qui crie. Cette
flexibilité dans I’organisation des soins a été utilisée
avec Madame Emma par la soignante afin d’éviter de
déclencher des cris, ou du moins, les retarder :

Elle ne crie pas la nuit, c'est ca quand on
arrive, on l'installe la derniere parce qu’'on
ne veut pas qu’elle reste longtemps a crier
la. (...) C'est ¢a, on installe tout le monde
avant elle, c’est la derniere qu’on installe
(...) pour le déjeuner:

Ces tentatives d’interventions pour faire cesser les
cris sortent de la routine quotidienne pré-établie
du milieu de vie de la personne agée et peuvent
influencer les sens des cris.

Le milieu de vie d’'une personne agée, c’est
aussi celui des autres et un milieu de travail :
effets réciproques sur les sens des cris

Le CHSLD est souvent décrit comme étant un milieu
de vie pour les personnes agées qui y habitent.
Toutefois, c’est un milieu ou résident plusieurs
personnes n’ayant habituellement pas de liens
antérieurs et qui recoivent fréquemment des
visiteurs. C’est aussi un milieu de travail trés orga-
nisé dont les exigences semblent parfois presque
prédominantes par rapport a celles du milieu de vie.
Le milieu de vie de la personne agée qui crie est
donc inévitablement influencé par les autres
résidents, les familles et les aspects propres a un
milieu de travail.

Ainsi, la présence d’'un membre de sa famille dans le
milieu de vie de la personne agée qui crie peut
parfois avoir une grande influence sur les sens de
ses cris. En effet, trois personnes agées cessent
presque completement tout cri en présence de leur
aidante. Les quatre autres personnes agées conti-
nuent de crier, mais elles peuvent cesser tempo-
rairement a la demande ou en présence de I'aidante.
Les personnes agées qui crient ont aussi des effets
sur les familles et les autres résidents. Par exemple,
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une soignante explique 'effet des cris de Monsieur
Charlie sur les autres résidents qui partagent sa
chambre et accentuent ses cris :

Absolument, Momnsieur Thomas non
[n’était pas perturbé] parce qu’il est un
petit peu sourd (...) je dirais méme beau-
coup sourd, donc il ne l'entendait pas.
Monsieur Lucien, (...) c’est je me réveille et
qu’est-ce que c’est ¢ca cette affaire la, donc
lui il burlait [et] Uautre il burlait.

De plus, les exigences du CHSLD comme milieu de
travail ont des effets sur les sens des cris. Par
exemple, « l'agitation » des soignantes lors du
changement de quart de travail a aussi des effets sur
les cris des personnes agées, tout comme ces Cris
troublent le travail des soignantes. Ces influences
sociales contribuent aux diverses conclusions qui
sont tirées par les membres de la triade sur les sens
des cris.

L’apprentissage du langage unique de
chaque personne agée et son influence
sur l'interprétation des sens des cris

Les soignantes ont expliqué que les cris d’'une per-
sonne agée sont souvent tres différents de ceux
d’'une autre personne, ce que la soignante de
Monsieur Charlie a exprimé de la facon suivante :
« La nuit, on aurait pu le différencier entre mille ».
Cette unicité oblige les soignantes a observer
plusieurs éléments du comportement et de I'envi-
ronnement afin d’arriver a interpréter les sens des
cris. Ce processus semble étre I'apprentissage d’un
langage unique a chaque personne agée :

Intervieweuse : Donc le cri a plus d’indi-
vidualité que d’autres comportements?

Soignante de madame Gisele : Oui, et ce qui
est tres difficile, c’est que c’est long avant
de faire la différence, c'est un peu comme
Uapprentissage d’'une nouvelle langue, au
début oups, je connais un mot, deux mots.

Cet apprentissage se fait, entre autres, en observant la
communication non verbale qui accompagne les cris
de la personne agée. Les caractéristiques de la voix
telles le ton, I'intensité et le débit sont des aspects de
cette communication qui peuvent influencer les
conclusions tirées par les soignantes et les aidantes a
propos des sens des cris. Cependant, le regard semble
étre un élément de cette communication qui est
particuliecrement puissant pour interpréter les sens

des cris. Lapprentissage de cette « langue » par les
soignantes et les aidantes entraine des modifications
dans leurs facons de comprendre et d’intervenir face
a ces cris, ce qui est peu documenté dans les écrits.
Nos résultats indiquent donc que les membres d’une
triade auraient avantage a avoir le plus de contacts
possibles avec la personne agée, afin de raffiner leur
interprétation des sens des cris.

L’accompagnement en tentant de respecter
la personnalité, les volontés et les besoins
de la personne agée et ses répercussions
sur les sens des cris

En plus d’apprendre le langage unique de la person-
ne agée, la facon de I'accompagner a des répercus-
sions sur les cris, car lorsque l'intervention corres-
pond au sens du cri, le comportement cesse. Dans ce
dessein, les aidantes et les soignantes paraissent
porter particulicrement attention a la personnalité
de la personne agée qui crie, a ses volontés et a ses
besoins. Le développement de cette connaissance
de la personne agée, tant dans sa réalité présente
que son histoire de vie, permet de I'accompagner
alors qu'elle fait face a une vie entre deux mondes et
qu'elle tente de communiquer diverses finalités.
Etant donné son expertise biographique, ce theme
souligne l'apport important que peuvent avoir les
membres des familles face a ce comportement, ce
qui a été tres peu exploré jusqu’ici.

Méme si les soignantes et les aidantes utilisent une
variété d’interventions pour accompagner la
personne agée, la facon d’étre pendant ces interven-
tions semblent avoir des répercussions importantes
sur les cris. Nos résultats ont fait ressortir I'impor-
tance de la réciprocité et de laffection dans les
relations avec la personne agée qui crie. Cette facon
d’étre est souvent qualifiée par les soignantes d’'une
approche douce et rassurante. La soignante de
Monsieur Charlie I'exprimait ainsi : « Moi je dirais
que...[mon role c’est d’avoir] une présence rassu-
rante. (...) Rassurante, il me semble, [étre comme]
la petite couverte de laine qui te fait du bien la ».
Cette facon d’étre rejoint certains des propos de
Schultz et Carnevale (1996) sur les soins dits
engagés. Ces auteurs indiquent que lorsque I'on
intervient, il est important de bien connaitre I’autre,
de tenter d’entrer dans son monde, d’étre avec
l’autre, et ce, méme si cela implique le risque d’étre
en présence de la souffrance de l'autre.
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Ainsi, les cris de la personne agée peuvent parfois
étre souffrants pour les aidantes et les soignantes.
Ce comportement peut provoquer des sentiments
d’impuissance et de culpabilité lorsqu’elles ne par-
viennent pas a faire cesser les cris et elles peuvent
craindre le jugement des autres. Ces réactions face
aux cris démontrent I'impact puissant que peuvent
avoir les cris, non seulement sur la personne agée,
mais aussi sur ’entourage.

En somme, I’'originalité de notre étude réside dans
une meilleure compréhension des cris, des person-
nes agées qui les émettent et de leur entourage,
et ce, en rendant explicites certaines des connais-
sances des aidantes et des soignantes. Les connais-
sances issues de cette étude fournissent des
orientations quant aux approches a privilégier
aupres des personnes agées qui crient et de leur
entourage, favorisant ainsi une offre de soins de
meilleure qualité, et possiblement plus humains.

Cette étude présente certaines limites qui ont pu
avoir un effet sur les résultats. Une de ces limites
concerne I'absence de communication directe avec
les personnes agées. Cette limite, imposée par le
cadre 1égal québécois, a été partiellement palliée par
des périodes d’observation a distance et par les
échanges avec les aidantes et les soignantes. Par
ailleurs, il est aussi possible de se questionner sur la
transférabilité des résultats a d’autres milieux, étant
donné que le milieu de I’étude a des caractéristiques
peu communes aux autres CHSLD.

o
Implications pour la pratique clinique

Cette étude a des implications pour la pratique
clinique. Les résultats indiquent qu’il serait possible
pour les infirmieres d’établir un profil des sens des
cris de la personne agée afin d’établir un plan
d’interventions permettant de jumeler les interven-
tions aux sens de ces cris. L'identification des sens
pourrait, entre autres, étre facilitée par les criteres de
modulation présentés précédemment dans le
Tableau 1. Le plan d’interventions devrait tenir
compte de la singularité des cris ainsi que de
Iimportance de la réciprocité et de la facon d’étre
dans les relations avec la personne agée qui peuvent
étre des interventions en soi. Il faut aussi considérer
que la douleur peut étre impliquée dans I'expres-
sion de cris. Ainsi, des tentatives pour soulager la
douleur devraient étre une des actions prioritaires.
La relation de confiance au sein de la triade semble

aussi permettre des partenariats qui facilitent la
compréhension et l'intervention face a ce com-
portement complexe. Il serait probablement perti-
nent d’étre a I’écoute des personnes agées qui
crient et de tenter de les inclure dans les échanges
et les décisions les concernant. Finalement, il serait
important de partager la compréhension existante
sur les sens des cris avec les autres personnes dans
le milieu pour éviter d’ostraciser les personnes
agées qui crient et pour réduire la culpabilité de leur
aidante.

Par ailleurs, les soignantes devraient étre sensibi-
lisées a I'impact parfois négatif de 'intensification
de leurs activités sur les personnes agées, tout
comme la facon d’organiser leurs soins. De méme,
il serait pertinent de reconnaitre les effets que
peuvent avoir les cris sur le sentiment de compé-
tence des soignantes et de favoriser une atmosphere
d’entraide et de collaboration face aux cris d’une
personne agée. De plus, les résultats ont fait ressor-
tir 'importance d’une culture centrée sur les
relations entre les membres des triades et sur les
besoins des personnes agées plutdt que sur les
taches. Ainsi, il serait important de porter attention
aux facons de prodiguer les soins plutdt que sur leur
seule exécution (Ronch, 2004). A cet effet, les
milieux de soins pourraient valoriser les soignantes
qui peuvent étre qualifiées de déviantes positives
(Sternin & Choo, 2000), c’est-a-dire celles qui
réussissent a offrir des soins humains aux personnes
agées, a leur famille et a reconnaitre la valeur de leur
propre travail aupreés de ces personnes. Cette
stratégie a I’avantage de favoriser des changements
de comportements a partir des personnes directe-
ment impliquées dans l'action. Ces soignantes
déviantes pourraient bénéficier d’espaces de
discussion informels ou non et étre reconnues a titre
de mentors.

Pour conclure, cette étude a permis de révéler les
cris comme un comportement audacieux qui
démontre la vie qui habite toujours les personnes
agées méme lorsqu’elles sont atteintes d’une
démence sévere. Elle laisse penser aussi que les sens
exprimés par les personnes agées qui crient
pourraient se manifester autrement chez les autres
personnes agées et qu’il serait probablement aussi
important d’étre a I'’écoute de celles qui sont
silencieuses. Finalement, dans une société qui
valorise la jeunesse et la productivité et ou le fait de
vivre en hébergement est rarement un choix
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délibéré, nous espérons que ces résultats
contribuent, du moins modestement, a révéler la
valeur des personnes qui vivent, visitent et travail-
lent dans les unités de soins de longue durée.

NOTE

Nous désirons remercier les personnes agées, les familles, les
soignantes et les gestionnaires de I’établissement de la santé qui
ont participé a ce projet. Cette étude a été possible grace au sou-
tien financier de la Chaire Desjardins en soins infirmiers a la per-
sonne agée et a la famille, de la Fondation de recherche en
sciences infirmieres du Québec (FRESIQ), du Ministere de
I’'Education, du Loisir et du Sport du Québec et de la Faculté des
sciences infirmieres de I'Université de Montréal.

Pour plus de détails, veuillez consulter : Bourbonnais, A. (2009).
Les sens des cris de personnes dgées vivant avec une démence
en centre d’bébergement et de soins de longue durée.These de
doctorat inédite, Université de Montréal. Disponible sur
http://hdl.handle.net/1866/3222
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Avoir 50 ans et vivre avec le VIH

Genevieve Rouleau, inf., M.Sc., José Coté, inf., Ph.D.,
Diane Saulnier, inf., M.Sc

epuis les 25 dernieres années, les essors

de la recherche dans le domaine du virus

de l'immunodéficience humaine (VIH)
sont considérables. Autrefois, le pronostic était som-
bre et 'espérance de vie des personnes vivant avec
le VIH (PVVIH) était tres écourtée. De nos jours,
Iinfection au VIH est reconnue comme une maladie
chronique (Mavandadi, Zanjani, Ten Have, & Oslin,
2009) au méme titre que le diabete ou les maladies
cardiovasculaires. Grice aux nombreuses combi-
naisons de médicaments disponibles sur le marché,
lesquels ont permis de réduire le taux de mortalité,
les PVVIH peuvent maintenant aspirer a vivre plus
longtemps (Deeks & Phillips, 2009; Emlet, 2006b,
20006c¢). Sans égard a I’dge, au genre et a la culture, ce
virus peut affecter tout le monde. Ainsi, les person-
nes agées de plus de 50 ans ne sont pas exemptes de
contracter l'infection méme si pendant longtemps
elle a été considérée comme

psychosociaux plus complexes nécessitant des ser-
vices de santé et des services sociaux adaptés.

Dans le domaine des études sur le VIH, les criteres
pour considérer un adulte « 4gé » et qui a contracté
le virus different de ceux utilisés en gériatrie ou
généralement 'age de 65 ans est retenu comme
cible ou comme norme de référence. Cette norme,
basée sur 'espérance de vie au 19° et au début du
20 siecle, est par ailleurs remise en question aujour-
d’hui par bien des démographes, actuaires et socio-
logues (Gaullier, 2002; Kieran, 2001; Morissette &
Zhang, 2004; Organisation de coopération de
développement économique, 2002; Statistique
Canada, 2004; Toutain, 2007). Par ailleurs, dans les
€crits traitant du VIH, les auteurs s’entendent majori-
tairement pour déterminer ce critére chronologique
de I'age a 50 ans (Linsk, 2000; Nokes et al., 2000). Il
semble que deux groupes distincts de personnes se

une maladie de <«jeunes»
(Agence de la santé publique
du Canada, 2007). Selon cer-
tains auteurs, comme Linsk
(2000), Shippy et Karpiak

18,3 % des personnes nouvellement
diagnostiquées sont des personnes
dgées de plus de 50 ans.

caractérisent comme « agés » :
ceux qui ont eu un diagnostic
avant 50 ans et qui maintenant
« vieillissent » avec I'infection et
ceux qui ont été diagnostiqués

(2005a), ce groupe de la popu-

lation est passé sous silence dans les écrits. De plus,
peu ou pas de programmes de prévention ne leur
sont destinés. Conséquemment, il se perpétue une
croyance accentuant le mythe que les personnes
agées ne sont pas considérées comme une popula-
tion a risque. Cette croyance est étroitement
associée a la méconnaissance des modes de
transmission, a de I’agisme et a de la stigmatisation
(Shippy & Karpiak, 2005a). Il est aussi permis de
croire que les personnes de plus de 50 ans qui ont
le VIH vivent une expérience unique nécessitant un
accompagnement ajusté a leurs besoins spécifiques.
En effet, Emlet, Tangenberg et Siverson (2002) men-
tionnent que les personnes séropositives plus agées
rencontrent des défis uniques, comme le risque
accru d’étre mal diagnostiquées, une trajectoire de la
maladie différente avec un risque de morbidité et
de mortalité plus important et des problemes

a un age plus avancé (Agence
de santé publique du Canada, 2007; Emlet, 20006a;
Zablotsky & Kennedy, 2004).

Selon le programme de surveillance des cas de
VIH déclarés au Québec entre 2002 et 2008 (Bitera,
Alary, Fauvel, & Parent, 2009), 453 (N=2479), 18,3 %
des personnes nouvellement diagnostiquées sont
des personnes agées de plus de 50 ans. Selon des sta-
tistiques canadiennes, la proportion des tests positifs
de VIH chez les adultes de plus de 50 ans est passée
de 7,6 % (de 1985-1998) a 13,8 % en 20006.
Par ailleurs, chez les personnes dont ’age se situe
entre 45 a 49 ans, le taux des nouveaux diagnostics
est de 13,6 % (n=336). Ainsi, méme si le diagnostic
est établi a un age plus jeune, ces personnes devront
apprendre a gérer quotidiennement une condition
de santé chronique avec ’avance en age.
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A l'ére du 21¢ siecle, les PVVIH doivent, en plus de
composer avec cette maladie fatale et débilitante,
gérer la stigmatisation (Derlega, Winstead, Greene,
Serovich, & Elwood, 2002; Jarman, Walsh, & De Lacey,
2005; Nelms, 2005). En effet, les personnes plus
agées font face aux réactions sociales négatives
comme la peur, la méconnaissance et la discrimina-
tion qui sont issues de la stigmatisation (Shippy &
Karpiak, 2005a). Le VIH est malheureusement
étroitement associ€ aux diverses problématiques
psychosociales, notamment la solitude, I'isolement,
le changement de I'image de soi, ’homophobie et la
discrimination (Brotman, Ryan, & Meyer, 2006;
Karpiak, Shippy, & Cantor, 2006; Linsk, 2000).

o
Un contexte social
empreint de stigmatisation

Black et Miles (2002) soulevent que la stigmatisation
se retrouve a plusieurs niveaux: sociétal, interper-
sonnel et individuel. Nombreux sont les auteurs
(Fife & Wright, 2000; Gielen et al., 2000a; Grove,
Kelly, & Liu, 1997; Herek, 1999) a avoir défini la stig-
matisation comme un phénomene négatif construit
socialement, conceptualisée

VIH parce qu’elles sont trop vieilles et bien
informées sur le sujet (Emlet, 2007). Aussi, Nichols
(2004) explique que l'agisme est fondé sur des
suppositions et des fausses croyances qui laissent
croire que ces personnes n’ont plus de vie sexuelle
ou n’ont que des relations monogames. I est permis
de soulever que l'infection n’est pas socialement
bien acceptée pour des personnes qui ont « I'age de
raison » et qui sont supposément bien informées. En
fait, elles ne le sont pas nécessairement. Les PVVIH
sont prises dans ce tourbillon a travers lequel elles
ne peuvent exercer de contrOle sur ces enjeux
sociaux qui accentuent la différence, le pouvoir,
I'inégalité et I’exclusion, pour reprendre les propos
de Parker et Aggleton (2003).

Intériorisation de la stigmatisation

Ce contexte social stigmatisant affecte grandement
la personne dans son intégrité. En effet, quelques
auteurs ont utilisé une terminologie particuliere afin
d’illustrer ces sentiments défavorables liés a la stig-
matisation: «<internalized stigma» (Greeff et al., 2008;
Sandelowski, Lambe, & Barroso, 2004; Siegel, Lekas,
& Schrimshaw, 2005; Simbayi et al., 2007) et «felt and
enacted stigma» (Emlet, 2007; Lekas, Siegel, &

comme une facette de l'opi-
nion publique, empreinte d’une
symbolique qui pointe néga-
tivement des comportements,
des attitudes ou des groupes de

A l'éere du 21° siecle, les PVVIH
doivent, en plus de composer avec
cette maladie fatale et débilitante,
gérer la stigmatisation.

Scrimshaw, 2006; Sandelowski
et al., 2004). En d’autres mots, il
y a une forme d’intériorisation
influencée par les préjugés
sociaux, qui est source de souf-
france pour les PVVIH.

personnes a risque. Parker et
Aggleton (2003) ajoutent que la stigmatisation peut
étre considérée comme l'intersection entre la cul-
ture, le pouvoir et la différence, accentuant I'inéga-
lité et 'exclusion. La stigmatisation est aussi décrite
par Fife et Wright (2000) comme un phénomene
construit socialement a travers lequel les PVVIH
sont tenues responsables de leur maladie par la
société, d’autant plus qu’'une caractéristique propre
de l'infection est liée a la transmission sexuelle. En
d’autres mots, la stigmatisation est d’abord et avant
tout un phénomene complexe de société qui
accentue cette différence, qui « marque », étiquette
et exclut des populations précises.

La stigmatisation envers les personnes agées de plus
de 50 ans rejoint directement les notions d’agisme
(Emlet, 2006c¢), de racisme et de sexisme (Karpiak et
al., 2000). Par exemple, la société actuelle véhicule
des stéréotypes et des croyances qui relatent que
des personnes plus agées ne peuvent pas avoir le

Les résultats d’'une étude mixte d’Emlet (2007), réa-
lisée aupres de PVVIH agées de plus de 50 ans,
refletent bien a quel point la stigmatisation se réper-
cute au plan individuel. En effet, I'image de soi
négative fait partie d’'un processus interne qui
résulte du caractere multidimensionnel de la stigma-
tisation. Les PVVIH peuvent ressentir de la honte, se
sentir « a part » et se déprécier. De plus, le rejet (la
perte des amis, I’évitement) ou le sentiment d’étre
rejeté est bien documenté chez ces adultes plus
agés. De méme, la peur de contaminer autrui et de
vivre seul sont d’autres répercussions internes de
cette stigmatisation, selon Emlet (2007). La puis-
sance et l'omniprésence de cette stigmatisation
s’étend au-dela de l'individu mais rejoint la famille,
les amis, voire méme les professionnels de la santé
ceuvrant dans ce champ de pratique, corroborant la
définition de Black et Miles (2002) pour qui la
stigmatisation se situe a plusieurs niveaux.
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o
Dévoilement d'une condition stigmatisée:
un défi de taille

Parler de sa condition de santé dans ce contexte de
stigmatisation et de tabous véhiculés par la société
(Emlet, 2006a, 2006¢) constitue un défi de taille.
C’est une préoccupation majeure et une étape stres-
sante dans la vie des PVVIH agées (Linsk, 2000;
Nichols et al., 2002) qui se demandent « a qui » elles
partageront cette information. L'étude de Clark et de
ses collaborateurs (2003) souleve que la stigmatisa-
tion joue un rdle important

bres de leur famille, aux partenaires et aux amis. Par
ailleurs, le milieu de travail n’est pas un endroit des
plus favorables au dévoilement (Karpiak et al., 2006).
Selon quelques auteurs (Antelman et al., 2001;
Bairan et al., 2007; Derlega, Greene, Serovich, &
Elwood, 2004; Sowell, Seals, Philips, & Julious, 2003),
la décision de dévoiler dépend de la nature des
relations, du type de relations (sexuelles ou non
sexuelles), du degré d'engagement, de la capacité du
confident a garder les informations confidentielles
et du climat de confiance. Bairan et collaborateurs
(2007) croient qu’il est peu probable que les parte-
naires occasionnels, les employeurs et les étrangers
soient informés du statut

dans la question du dévoile-
ment. En effet, plus la percep-
tion d’étre stigmatisé est impor- || est
tante, plus la santé psy-
chologique s’en trouve affectée
et moins probables sont les
chances de dévoiler.

de dévoiler:

Plus la perception d’étre stigmatisé
importante,
psychologique s’en trouve affectée
et moins probables sont les chances

sérologique puisque le degré
d’engagement et d’intimité
avec ces personnes n’est pas
tres significatif, comparative-
ment a une relation stable avec
un partenaire, avec des mem-

plus la santé

L'étude d’Emlet (2007) supporte bien le lien indis-
sociable entre la stigmatisation et le dévoilement. Il
a proposé un modele réunissant quatre grands
themes reliés a la stigmatisation :

1) la stigmatisation interne (ressentie),
2) 'image de soi négative,

3) les préoccupations du dévoilement et
4) les attitudes.

Au niveau du dévoilement, ces adultes séropositifs
de plus de 50 ans ont recours au silence protecteur
par le non dévoilement.Ils anticipent le dévoilement
et ses risques associés, en plus de craindre que leur
séropositivité ne soit découverte (Emlet, 2007,
2008). Comme le propose Serovich (2001; 2008)
dans la théorie des conséquences, la personne
dévoile a ceux qui présentent le plus de bénéfices,
et évite ceux qui risquent de la blesser afin de mi-
nimiser les conséquences négatives. Il s’agit donc
pour ces personnes de bien peser ou de balancer le
pour et le contre d’une telle décision.

Le choix des confidents et
la nature de la relation

Le dévoilement implique la présence d’un confident
ou du moins, d'une personne a qui I'information
peut ou doit étre confiée. Par exemple, les PVVIH
agées de I’étude de Shippy et Karpiak (2005a) ont
divulgué aux professionnels de la santé, aux mem-

bres de la famille, des profes-
sionnels de la santé et des amis proches ou le degré
d’engagement est plus important.

Les résultats de I’étude qualitative d’Emlet (2008),
dans laquelle 25 personnes agées de 50-72 ans ont
été interrogées pour explorer leur expérience de
dévoilement, ont fait ressortir la notion de «dévoile-
ment intentionnel» parmi les thémes abordés. En
effet, les personnes qui décident de lever le voile
choisissent a qui en parler et a qui elles ne con-
fieront pas leur secret. Pour certaines PVVIH, cette
décision est bien calculée, tempérée par un silence
protecteur. Il s’agit ici d’'une évaluation judicieuse
des personnes a qui le diagnostic sera dévoilé en
considérant les conséquences potentiellement posi-
tives et négatives de cette confidence. Cette évalua-
tion repose aussi sur les qualités relationnelles entre
un confident et la PVVIH qui, essentiellement, influ-
encent le processus du dévoilement.

Des raisons pour motiver ou
non le dévoilement

Plusieurs raisons incitent les personnes agées a ne pas
dévoiler, notamment la crainte des réponses
anticipées, le fait de ne pas savoir comment en parler
et a qui demander de 'aide, le besoin de préserver leur
vie privée ou de ne pas étre considérées comme un
fardeau pour les autres ou de ne pas les inquiéter
(Schrimshaw & Siegel, 2003). Garder le secret limite la
communication et peut diminuer lopportunité de
recevoir du soutien (Shippy & Karpiak, 2005a).
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Des auteures se sont intéressées a cette clientele et
témoignent d'une expérience racontée par 'une des
participantes a une étude phénoménologique
(Rouleau, Coté, & Cara) effectuée en 2009. Cette par-
ticipante, agée de 64 ans et connue séropositive
depuis plus de 20 ans, a verbalisé ses préoccupa-
tions quant au jour ou elle habiterait dans un centre
d’hébergement ou de soins de longue durée. Ses
réflexions et ses questionnements concernaient le
dévoilement de sa condition de santé aux inter-
venants du milieu ainsi qu’aux autres résidents.

Ses interrogations étaient les suivantes :

Quelles seront leurs réactions?

N

Seront-ils informés et préparés a soigner des
personnes qui ont une infection au VIH?

Cette personne anticipait son avenir, une réalité qui
se concrétisera probablement dans un futur proche.
La chronicité de cette infection légitimise de telles
préoccupations quant a I’'hébergement des PVVIH.
La grande différence de cette maladie par rapport
aux autres maladies chroniques telles que l'insuffi-
sance cardiaque, le cancer et autres, est la stigmati-
sation vécue et ressentie par ces personnes, qui rend
la gestion des soins et des services plus complexes.

2
4%

Le soutien social

Pour obtenir du soutien, les PVVIH sont appelées a
dévoiler leur séropositivité. Dans le cas contraire,
garder leur condition secréte peut compromettre
I'obtention de ce soutien, jugé essentiel par bien des
auteurs, tel que décrit dans les résultats de nom-
breuses études (Kalichman, DiMarco,Austin, Luke, &
DiFonzo, 2003; Parsons,VanOra, Missildine, Purcell, &
Gomez, 2004; Solomon & Wilkins, 2008). Le soutien
agit comme un effet tampon sur la détresse émo-
tionnelle, le stress et les conséquences négatives, en
plus de diminuer le sentiment d’isolement (Ortiz,
2005). Des barrieres au soutien social ont été identi-
fiées par l'entremise d’entrevues semi-structurées
aupres de 63 adultes agés séropositifs de plus de 50
ans (Schrimshaw & Siegel, 2003). Ces auteurs con-
cluent que les PVVIH de cette étude sont insatis-
faites de leur soutien émotionnel et instrumental.
Ces participants ont dit se sentir stigmatisés et dif-
férents di a leur age, ce qui ne les disposaient pas a
demander de I'aide ou a développer des relations. Il
appert que les adultes plus agés se dévoilent moins
que les plus jeunes, limitant ainsi leur acces aux

différentes formes de soutien (Schrimshaw & Siegel,
2003). Les études quantitatives de Shippy et Karpiak
(2005a, 2005b) démontrent aussi une insatisfaction
des PVVIH agées face au soutien qu’elles recoivent.
Dans une proportion variant entre 57 % et 79 %, les
participants ont indiqué ne pas avoir recu le soutien
émotionnel et instrumental souhaité. Malgré quun
large réseau social soit identifié par ces adultes agés
de plus de 50 ans (n=160), I'insatisfaction demeure
quant au soutien réel recu. Ces adultes agés sont peu
enclins a demander de I'aide pour les tiches quoti-
diennes afin de ne pas dévoiler les raisons sous-
jacentes a leurs besoins.

En résumé, la stigmatisation, le dévoilement et le
soutien social sont interreli€s dans I'expérience de
vivre avec le VIH. La stigmatisation des PVVIH a des
répercussions individuelles sur leur bien-étre, en
plus d’influer sur la décision du dévoilement de
méme que sur le soutien social percu et souhaité.

Les pistes d’action suggérées par les auteures ciblent
principalement les professionnels de la santé dont
les infirmieres, de méme que les décideurs qui
auront a mettre en place des services ajustés aux
besoins des PVVIH afin de mieux les soutenir et de
les accompagner dans la trajectoire de leur maladie.

K2
%

Pistes d’action

Accompagner dans le processus
de dévoilement

Pour espérer étre soutenues, les PVVIH doivent dans
certaines situations briser le silence et dévoiler leur
séropositivité a des personnes significatives (de
préférence). Le processus de décision concernant le
dévoilement ou non nécessite une relation de con-
fiance avec un professionnel pour assurer cet
accompagnement. L'écoute demeure le meilleur
outil pour amorcer cette relation de confiance.
Comment accompagner la personne par la suite?
Voici quelques suggestions qui peuvent faciliter
cette démarche:

e permettre aux PVVIH d’exprimer leur vécu,
leurs appréhensions, leur souffrance et pré-
coniser les questions ouvertes, telles que:
« Qu’est-ce qui vous préoccupe le plus du fait de
dévoiler a votre entourage que vous étes
séropositif? Comment vivez-vous avec le secret
de votre condition de santé? »;
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» aider les PVVIH a bien cibler leurs confidents et
a définir leurs « critéres de sélection », notam-
ment le niveau de confiance et d’engagement
entre elles et la personne visée par les confi-
dences, la personnalité et la capacité de cette
personne a garder un secret;

e guider les PVVIH dans I’élaboration de leur liste
des avantages et des inconvénients a considérer
dans leur prise de décision, a savoir garder ou
confier le secret;

» orienter la personne dans sa recherche de straté-
gies d’adaptation pour gérer les conséquences
possibles du dévoilement. Par exemple : « Que
pourriez-vous faire pour gérer la peur de vos
proches suite a l'annonce? Si votre conjoint
réagissait fortement apres lui en avoir parlé,
comment allez-vous gérer cette réaction/situa-
tion? Que pourriez-vous faire? Comment croyez-
vous vous adapter aux réactions négatives?
Comment pourriez-vous témoigner a votre con-
fident ce que vous ressentez suite au dévoile-
ment? »

* normaliser 'ambivalence d’'une telle démarche
ou se vit simultanément plusieurs paradoxes,
tels que « la révélation et la dissimulation »,
« vivre la souffrance et la stigmatisation tout en
ayant la possibilité de s’enrichir des bienfaits du
dévoilement par ’obtention du soutien »;

o diriger les PVVIH qui nécessitent un suivi psy-
chologique intensif ou soutenu vers les
ressources adaptées et appropriées a leurs
besoins.

Outiller les PVVIH a demander de I'aide

Les travaux de Ramirez-Garcia et CoOté (2009),
inspirés de Bergeron (1994), mettent en évidence
une stratégie pour demander de 'aide aux person-
nes de leur entourage. Cette stratégie peut s’avérer
pertinente si 'on considere que les écrits présentés
antérieurement mettent en relief cette difficulté
qu’ont les adultes agés vivant avec le VIH de deman-
der de l'aide.

» proposer aux PVVIH de demander clairement et
précisément le type d’aide ou de soutien
qu’elles aimeraient recevoir, de méme que le
moment et I'endroit, de sorte que l'autre per-
sonne comprenne bien la demande et qu’elle
puisse l'accepter ou la refuser librement, par
exemple : « J’ai besoin de toi pour m’accompa-

gner 2 mon rendez-vous médical lundi matin ».
Ensuite, il s’agit de reformuler la réponse de
l'autre personne : « Si j’ai bien compris, tu peux
m’aider samedi apreés-midi ». Finalement, con-
clure en donnant de la rétroaction a 'autre sur
l'aide recue, par exemple, en la remerciant
(Ramirez-Garcia, 2009).

S’allier aux ressources de la communauté

Pour soutenir les PVVIH, les professionnels de la
santé doivent bien connaitre les différentes
ressources existantes dans la communauté. Il existe
quelques organismes communautaires pour Ssou-
tenir les PVVIH selon les spécificités de la clientele
(hommes, femmes, personnes d’origine ethnocul-
turelle), et selon les différents besoins de services
identifiés (ex : hébergement, activités, centres super-
visés de consommation pour toxicomanes). La
Coalition des organismes communautaires québé-
cois de lutte contre le sida (COCQ-sida) est une
ressource précieuse qui regroupe l’ensemble des
organismes qui viennent en aide aux PPVIH, comme
la Maison Plein Coeur, AIDS Community Care
Montreal (A.C.C.M.), le Centre d’Action Sida
Montréal-femmes (CASM), GAP-VI.E.S, Cactus et
autres. De plus, un service de téléconsultation sur le
VIH/sida est disponible. Aussi destiné aux profes-
sionnels de la santé, ce service offre de la consulta-
tion, des informations et de I’orientation en matiere
de services de santé et de services sociaux du sys-
teme de santé québécois (514-849-5520 ou 1-800-
363-4814).

Les professionnels de la santé sont invités a dévelop-
per des partenariats avec les organismes commu-
nautaires afin de favoriser la création d’espaces de
rencontres entre les personnes agés de 50 ans et
plus et d’unir leur expertise en vue d’optimiser leurs
services a cette clientele.

Sensibiliser et former les intervenants
et les décideurs

Bien que certaines maisons d’hébergement con-
sacrent leurs services uniquement aux PVVIH, telles
que la Maison Dehon, la Maison du Parc et la Maison
d’Hérelle, certains centres d’hébergement et de
soins de longue durée peuvent aussi accueillir des
personnes séropositives, méme s’ils ne sont pas des-
tinés exclusivement a cette clientele. Les profession-
nels et les intervenants habilités a travailler avec les
PVVIH pourraient donner de la formation a ceux qui
ne travaillent pas régulierement avec ces personnes;
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ces échanges seraient alors bénéfiques pour tous.
Voici des stratégies qui pourraient étre mises en
oeuvre pour faciliter ce partage d’expertise :

» développer et rendre accessible un atelier thé-
matique en collaboration avec la COCQ-sida
dans le cadre de la formule « Outillons-nous ».
Cet atelier pourrait s’adresser aux profession-
nels ceuvrant dans les centres d’hébergement,
dans les centres de soins de longue durée, dans
des résidences privées, dans les secteurs de
soins a domicile ou autres milieux. Le theme de
ces journées pourrait porter sur « les adultes
agés séropositifs de plus de 50 ans. » Selon
Laberge et Tremblay (2006), la formule
« Outillons-nous » permet les échanges, 'appren-
tissage et le réseautage entre les intervenants.
Concretement, plusieurs professionnels de
diverses disciplines pourraient partager leur
expérience en traitant des thémes suivants : le
traitement du VIH associé au vieillissement; les
divers services sociaux pour venir en aide a ces
personnes, entre autres pour la recherche de
logement, la gestion de leurs finances, le respect
de leurs droits, la sexualité des ainés, etc.;

» sensibiliser les gestionnaires et les intervenants
des centres d’hébergement et de soins de
longue durée a l'adaptation de leurs services
pour mieux répondre aux besoins des person-
nes agées séropositives (formation du personnel,
processus d’accueil a I'admission, suivi clinique,
regles de confidentialité).

Défendre les intéréts des PVVIH

Selon les écrits de Greene et de ses collaborateurs
(2003), I'exposition au contexte social stigmatisant
ajoute grandement a la complexité de dévoiler la
séropositivité. De plus, Parker et Aggleton (2003)
qualifient ce contexte stigmatisant comme « incon-
trolable » et « externe », accentuant I'inégalité, le pou-
voir et la différence. Il apparait, a la lumicre des
écrits de Parker et Aggleton (2003), de comprendre
la stigmatisation bien au-dela de l'individu et de la
conceptualiser comme un processus social, a travers
lequel des pistes d’action devront cibler des change-
ments politiques, culturels et sociaux pour contrer
les inégalités. Les infirmieres peuvent travailler en
concertation avec d’autres acteurs provenant des
milieux communautaires, du réseau juridique cana-
dien VIH/sida et des instances locales et régionales,
pour ainsi prendre une part active dans la défense

des intéréts et des droits de ces personnes (Charte
d'Ottawa pour la promotion de la santé, 1980;
Reutter & Williamson, 2000; Santé Canada, 2000).

K2
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Conclusion

Le VIH rejoint tous les groupes et les classes de la
société et le dévoilement de cette condition de
santé demeure, pour le moment, un sujet encore
bien délicat et fort complexe. Aussi, obtenir du sou-
tien n’étant pas aussi facile que l'on pourrait le
croire, il est bien souvent une source de préoccupa-
tions pour les PVVIH.

NOTE

Les actions proposées dans cet article peuvent étre considérées
comme des pistes de solutions qui permettront aux profession-
nels d’orienter leurs interventions aupres de ces personnes.
Nous encourageons ces professionnels a poursuivre le
déploiement de leurs efforts, a mettre en commun leurs exper-
tises et a travailler de concert avec les multiples acteurs de la
société impliqués dans la résolution des probléemes complexes

dont souffrent les personnes agées séropositives.
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La planification du congé de la personne dgee

ﬁospita[isée et son retour a domicile
Stéphanie Chiar, inf., B.Sc.

u Québec, on note un accroissement de la

population des ainés de 23 % de 1991 a

2001 (Institut national de santé publique
du Québec (INSPQ), 2003). Cette augmentation se
fait selon les tranches d’age et permet de voir que
les 85 ans et plus connaissent de loin 'accroisse-
ment le plus marqué (53 % comparativement a 33 %
chez les 75 a 84 ans et 14 % chez les 64 a 74 ans).
Comme pour I'ensemble de la province, la popula-
tion de Montréal vieillit et les hospitalisations sont
fréquentes. Ces épisodes de soins font partie d'un
continuum de soins et de services, au sein duquel
I'hopital joue un role spécifique en fonction de sa
structure a lintérieur du réseau de santé. Dans ce
contexte, la planification du congé a pris une plus
grande importance et est tributaire de plusieurs
éléments clés qui favoriseront ou non sa réussite.
Elle demande a étre bien encadrée par une équipe
interdisciplinaire, et ce, dés I'admission de la per-
sonne. Des ressources mal coordonnées peuvent
entrainer des retards dans le retour au domicile.

R?
%

La clientéle gériatrique en évaluation
dans un milieu de courte durée

LUCDG est un milieu thérapeutique interdisci-
plinaire qui offre des services hospitaliers et une
prise en charge globale des personnes igées de
65 ans et plus. Selon les statistiques de HMR (2007),
la moyenne d’age varie entre 79 et 83 ans,de 1995 a
2007. Ces personnes sont admises a des fins
d’éva-luation, de traitement et, si besoin, sont
inscrites 2 un plan d’intervention en réadaptation.
De plus, selon les cas, elles seront orientées vers les
services et ressources communautaires requis par
leur état de santé. Généralement, elles présentent un
tableau de polypathologies, d’incapacités physiques
et/ou cognitives et de polymédication. On observe
également une perte d’autonomie et un syndrome
gériatrique tel que de la confusion aigué, de I'incon-
tinence, de la dénutrition, de I'immobilisation ainsi
que des pertes sensorielles. Ces problemes de santé
peuvent entrainer différentes

Cet article présente la plan-
ification du congé spéci-
fique a la clientele géria-
trique, telle que vécue a

s . interdisciplinaire.
I'unité de courte durée 2

La planification du congé est un processus
dynamique qui implique un ensemble
de services et d'activités de l'équipe

incapacités liées a I'audition,
a la vision ou a la mobilité.
Ces pertes entrainent a leur
tour une restriction des acti-
vités de la vie quotidienne

gériatrique (UCDG) de
I’hopital Maisonneuve-Rosemont’ (HMR). Dans un
premier temps, il y aura une breve définition de
Iévaluation gériatrique ainsi que des caractéris-
tiques de la clientele admise. Les étapes ainsi que les
éléments clés permettant une planification efficace
du congé seront ensuite énumérés. La participation
du patient et de sa famille dans le processus sera
discutée en insistant sur l'importance d’une
approche interdisciplinaire et d’une collaboration
inter-établissement. Le rOle de linfirmiere clini-
cienne responsable de la liaison (ICRL) a 'UCDG
ainsi que celui de linfirmiére soignante seront
également présentés.

(AVQ) et de la dépendance
envers les autres. De plus, ces affectations peuvent étre
accompagnées de problemes sociaux et de précarité
psychosociale : isolement social, épuisement du réseau
naturel, négligence, abus, milieu non adapté aux
besoins de la personne agée.

L’évaluation gériatrique est axée vers la poursuite de
I'autonomie de la personne et/ou la compensation
d’une incapacité afin de favoriser son maintien dans
la communauté de facon indépendante, confortable
et agréable tout en encourageant les réseaux de
support informel et formel. Elle identifie les besoins
spécifiques du patient et de ses aidants naturels et
s’intéresse également a la gestion des risques tels les
chutes et la sécurité du milieu de vie.
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o
Le processus de planification
du congé en gériatrie

La planification du congé est une stratégie adoptée
par les professionnels de la santé pour maintenir la
continuité des soins, spécialement durant la période
d’hospitalisation et du retour au domicile. C’est un
processus dynamique qui implique un ensemble de
services et d’activités de I'équipe interdisciplinaire
avec la collaboration de la personne et de sa famille.
L'objectif visé est de les préparer au retour dans leur
milieu de vie, qu’ils y soient sécuritaires tout en
maintenant une certaine qualité de vie, selon leurs
priorités et leurs choix.

Bull et Roberts (2001) ont regroupé les activités de
planification du congé en quatre étapes :la connais-
sance du patient, I'initiation du plan de congé, la
préparation du départ et la réalisation de la transi-
tion entre I’hopital et le milieu communautaire. Des
que la personne est médicalement stable et que les
examens sont terminés, I'initiation du plan de congé
requiert 'implication active de tous les membres de
I'équipe dans le traitement, I’évaluation des capa-
cités cognitives et fonctionnelles, le « recondition-
nement » et 'enseignement. Lors de la préparation
du retour a domicile, le médecin de I'UCDG
complete un résumé contenant les résultats des exa-
mens et des évaluations, la condition médicale et
physique de la personne et la prescription des
médicaments. Un manquement dans la transmission
de ce rapport au médecin de famille peut résulter
en des complications qui contribueront a une
ré-hospitalisation. D’ailleurs, selon Parker (2005),
une planification efficace et sécuritaire du congé a
un impact significatif sur la réduction du taux de
réadmissions. Complémentaire au résumé médical,
la demande de référence inter-établissements trans-
mise au CLSC, conjointement par I'ICRL et le
travailleur social, comprend des informations détail-
lées sur les recommandations de sécurité, les
besoins et capacités fonctionnelles dans les activités
de la vie quotidienne et domestique (AVQ et AVD),
I'enseignement recu ainsi que la description
du réseau social et du milieu de la personne (rampe
d’acces, escaliers, adaptation et équipement déja
en place).

3
Le temps: élément important du
processus de planification du congé

Tel que le soulignent Bull et Roberts (2001) et
Dallaire et Dallaire (2008), le facteur temps est
reconnu comme une des conditions essentielles a la
réussite du congé. Il est nécessaire a la connaissance
de la personne dans sa globalité; a la surveillance et
a Pévaluation de la condition de santé et de I'effet
des traitements; a I'identification des éléments indis-
pensables a sa récupération et a la prise de décisions
avec la personne/famille. Lorsque la situation est
complexe, il faut du temps pour concevoir les éva-
luations et les soins, les dispenser, faire une analyse
critique des effets observés et, le cas échéant, les
rediriger, modifier ou recommencer. De plus, il faut
donner le temps a la personne agée et sa famille
pour bien comprendre et intégrer les informations
en lien avec la maladie et les pertes physiques,
surtout lorsque les nouvelles sont moins agréables a
entendre (quitter le domicile, dépendance des
autres, etc.). Selon Roberge, Ducharme, Lebel,
Pineault et Loiselle (2002), un délai suffisant entre
I’annonce du congé et la sortie de I'hopital permet
également aux aidants de réaménager leur emploi
du temps et d’organiser, s’il y a lieu, le domicile du
patient en prévision du retour a domicile.

K2
%

Les éléments clés a la réussite du congé

Plusieurs facteurs favorisent la bonne marche de la
planification du congé de la personne agée : débuter
la planification du départ des 'admission; disposer
d’une équipe interdisciplinaire efficace;impliquer la
personne et sa famille dans la démarche; établir une
réelle communication entre les partenaires et nom-
mer une personne responsable du processus (Bull et
Roberts, 2001; Carroll et Dowling 2007; National
Guideline Clearinghouse, 2007; Walker et Curry, 2007).

Débuter la planification du départ
deés Padmission

A l'unité d’évaluation, les activités de planification
du congé sont débutées rapidement des I’admission
et parfois, avant ’hospitalisation. UICRL contacte les
ressources impliquées aupres des patients hospita-
lisés (gestionnaire de cas des CLSC, SRSAD, clinique,
pharmacie, résidence, etc.) afin de les aviser de
I’admission de ceux-ci a I'unité et de recueillir des
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données sur leur histoire et la situation a domicile.
Ces informations sont jointes a la collecte de don-
nées (I’évaluation initiale) de l'infirmi¢re soignante
dans le dossier médical du patient, de maniere a les
rendre accessibles aux membres de son équipe. Au
terme des évaluations, si 'usager demeure avec des
incapacités et des besoins spécifiques, I'équipe sera
mieux en mesure de l'orienter vers une ressource
appropriée (soins subaigus, réadaptation, re-localisa-
tion en résidence privée ou publique). De plus, des
interventions précoces permettent aux CLSC
d’étudier le dossier et d’organiser rapidement I’offre
de services des soins a domicile, idéalement avant le
congé de I’hopital.

Disposer d’une équipe interdisciplinaire
efficace

Un programme de planification du congé doit pri-
vilégier une approche interdisciplinaire ou chaque
membre de 'équipe de soins participe activement
(Olsen et Wagner, 2000; Champagne, Roy et
Michaud, 2003, Halasyamani et al., 2006; Carroll et
Dowling, 2007). Léquipe de 'UCDG préconise cette
pratique reposant sur des valeurs communes et des
actions concertées, axées vers la réalisation dun
objectif commun, soit le congé de I'hopital et la tran-
sition harmonieuse et sécuritaire de la personne
agée. Au début de chaque quart de travail, les
préposés aux bénéficiaires, source d’informations
par excellence, participent a un rapport avec les
infirmieres soignantes et les infirmi¢res-auxiliaires.
Ces échanges permettent a linfirmi¢re soignante
de planifier ses soins et de donner des directives
concernant les particularités de chaque patient con-
cernant I’alimentation, la mobilisation, les risques de
chute, les soins d’hygiene et les surveillances au
niveau du comportement.

Chaque semaine, I’équipe tient une rencontre
interdisciplinaire a laquelle sont présents
Iergothérapeute, le physiothérapeute, le pharma-
cien, le travailleur social, les médecins, les infir-
miers(es), les infirmieéres-auxiliaires ainsi que 'ICRL.
Ils discutent de tous les patients hospitalisés a
I'UCDG et de ceux en attente d’'une chambre a
I’étage. Ces réunions permettent le partage d’infor-
mation sur les différentes évaluations ainsi que
I’élaboration d'un plan d’intervention interdisci-
plinaire spécifique aux besoins des patients/familles
et aux objectifs souhaités. Lors des réunions, I'infir-
miere soignante démontre son leadership et son

savoir en communiquant ses observations et ses
évaluations quotidiennes aupres du patient. Ainsi,
grace a la collaboration interdisciplinaire (intra et
extra-hospitaliere), il est possible d’effectuer une
évaluation complete du patient/famille, de proposer
des interventions mieux ciblées et d’opter pour les
besoins et attentes exprimés (Champagne et al.,
2003).

Impliquer la personne agée et sa
famille dans la démarche

L’équipe de I'UCDG reconnait 'unicité du patient et
de sa famille. En accord avec les divers auteurs, elle
croit que la participation du patient est nécessaire a
la réussite du plan de congé, de méme que celle des
aidants qui devront surveiller et assumer les soins
apres le départ (Roberge et al., 2002; Carroll et
Dowling, 2007; National Guideline Clearinghouse,
2007; Dallaire et Dallaire, 2008). Lorsque la personne
présente des limitations d’autonomie fonctionnelle
(physique et/ou cognitive) a long terme, I'aide et le
soutien des proches s’averent déterminants pour
amenuiser les conséquences de ses pertes. Comme
le soulignent Ducharme, Lebel et Bergman (2001), le
contexte actuel amene les familles a assumer de plus
en plus de responsabilités a I’égard de leur parent
vieillissant ainsi qu’a leur prodiguer des soins tou-
jours plus nombreux, que ce soit a domicile ou en
établissements de santé. Les aidants sont d’ailleurs
eux-mémes a risque d’épuisement physique et psy-

Figure 1
La communication dans la planification du congé

patient/famille

équipe interdisciplinaire
extrahospitalier (CLSC,
organisme
comunautaire...)

équipe
interdisciplinaire
intrahospitalier

| e

Admission Départ

Continuum de soins et de services
Inspiré de Bull et Roberts (2001)
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chologique en raison de la charge et de I'investisse-
ment qui leur sont attribués de facon naturelle ou
obligatoire. L'orientation et la continuité des servi-
ces dans la communauté sont grandement influ-
encées par leur capacité a assumer cette lourde
responsabilité, surtout dans un couple ou il est
parfois difficile d’identifier I'aidant puisque les deux
personnes sont agées et en perte d’autonomie. Pour
préparer les personnes, une approche éducation-
nelle respectant leur compétence (empowerment)
dans la prise en charge des AVQ et de leur santé est
une modalité primaire pour créer des conditions
optimales dans la réussite du congé (Parker, 2005;
Dallaire et Dallaire, 2008).

Au terme des évaluations, I’équipe interdisciplinaire
rencontre le patient, ses aidants et, dans les cas plus
complexes, le gestionnaire de cas du CLSC. Ces
réunions visent le partage de I'information sur I’état
de santé du patient, le traitement, le résultat des éva-
luations et le bilan des recommandations pour le
congé. Le succes de ces rencontres repose sur un
consensus €clairé de toutes les parties et une transi-
tion harmonieuse et sécuritaire dans le continuum
de soins.

Etablir une réelle communication
entre les partenaires

La communication, élément essentiel au processus, a
été abondamment étudiée. A cet effet, plusieurs
auteurs affirment que la communication claire, effi-
cace et ouverte entre le patient/famille et I'équipe
interdisciplinaire mais également entre les profes-
sionnels intra-hospitaliers et inter-établissements est
nécessaire afin d’assurer une planification efficace
et une continuité des services dans la communauté
(Olsen et Wagner, 2000; Bull & Roberts, 2001;
Halasyamani et al., 2006; Caroll et Dowling, 2007;
National Guideline Clearinghouse, 2007; Walker et
Curry, 2007).

Bull & Roberts (2001) décrivent trois cercles de
communication a l'intérieur des différentes étapes
de la planification du congé. La figure 1 décrit
I'interaction entre eux.

Nommer une personne responsable
du processus

L'utilité de nommer une personne responsable de la
coordination des activités de planification du congé
est confirmée dans plusieurs ouvrages (Champagne

et al., 2003; Parker, 2005; Walker et Curry, 2007).
Des ressources mal coordonnées entre elles retar-
dent la mise en ceuvre du processus de suivi et ont
des conséquences néfastes pour la personne hospi-
talisée (Tableau 1)

Tableau 1
Ressources mal coordonnées et leurs conséquences

Des ressources mal coordonnées
entre elles :

e un fonctionnement «en silo»
e une absence de communication

e une méconnaissance des roles de chacun

* une prise en charge «a la piece» et
non uniforme

* une planification inadéquate des besoins en
fonction de I’évolution de la maladie

Les conséquences :

e le dédoublement des actions
e la lenteur d’intervention
* le bon geste fait par la mauvaise personne

* des intervenants qui se sentent débordés et
inefficaces

 la gestion par catastrophe (de crises)
* la mauvaise planification des ressources

* la perception par le patient et sa famille
d’une approche fragmentée et incohérente.

Avec l'autorisation des auteurs
Chayer, Pépin, Tremblay et Vermette, 2008

Role de linfirmieére clinicienne
responsable de la liaison a 'UCDG

Des auteurs mentionnent qu’une infirmiere clini-
cienne devrait étre nommeée a titre de coordonna-
trice de la planification du congé (Champagne et al.,
2003; Parker, 2005; Carroll et Dowling, 2007) car elle
est généralement la professionnelle la mieux placée
pour connaitre I’ensemble des besoins des patients.
Ce poste unique a 'UCDG s’explique par la néces-
sité d’assurer une présence tout au long de I’épisode
hospitalier, de I’évaluation initiale a I’organisation du
congé, pour assurer le bon déroulement des acti-
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vités. UICRL occupe un role pivot et multidimen-
sionnel puisqu’elle évalue, planifie, coordonne,
dépiste et enseigne. Agent de liaison et facilitateur,
elle favorise ainsi la circulation de l'information
entre tous les acteurs a I'intérieur du continuum de
services de santé et établit les contacts nécessaires
avec les ressources extérieures sollicitées dans le
processus de planification du congé, tels les respon-
sables des soins a domicile dans les CLSC, les
cli-niques réseaux, les bureaux des médecins de
famille et les pharmacies. Avec l'autorisation du
patient/famille, elle demande les résultats des éva-
luations déja faites a domicile et le plan de services
du CLSC, le profil pharmacologique ou toutes autres
informations pertinentes. Comme I’hopital n’est pas
le seul prestataire de services aupres des patients,
cette démarche est néces-

des aspects important du role de linfirmiere est
I’évaluation qui consiste a recueillir, a interpréter les
données relatives a la situation de santé du patient, a
établir les priorités de soins et a élaborer le plan
thérapeutique infirmier (PTD). Selon Phaneuf (2007),
la collecte des données constitue la premicre étape
de la démarche clinique pour organiser le travail
infirmier. Cette évaluation initiale s’effectue
habituellement lors des premiers contacts avec le
patient et sa famille, idéalement, dans les 24 a 48
heures suivant 'admission. A I'UCDG, les infirmiéres
completent, avec la collaboration des infirmieres
auxiliaires, le formulaire de collecte de données
(évaluation initiale), outil inspiré du Systeme de
mesure de l'autonomie fonctionnelle (SMAF)
(Hébert, Desrosiers, Dubuc, Tousignant, Guilbeault et
Pinsonnault, 2003). Cet

saire pour connaitre la
gamme des services com-
munautaires et les services
déja en place a domicile

) P . . cale de la personne.
incluant les degrés d’impli-

Dans la planification du congé, 'infirmieére
doit réfléechir a un ensemble de question-
nements qui dépassent la condition médi-

outil fournit l'information
sur les antécédents, le
niveau d’autonomie de
I'usager dans les AVQ et
AVD (ses capacités fonc-

cation des proches.

Dans son role de dépisteur a I'unité, 'ICRL identifie
les patients agés vulnérables repérés positifs par le
questionnaire de PRISMA-7> au triage a 'urgence.
Elle s’assure ensuite que ces personnes sont dirigées
pour une évaluation complete de leur autonomie et
que les résultats seront par la suite transmis au CLSC
lorsqu’elles retourneront a domicile (Raiche, Hébert,
Dubois, Bolduc, Grégoire, Bureau et Veil, 2007).

En raison des situations psychosociales complexes
de la clientele gériatrique, 'ICRL doit travailler en
étroite collaboration avec les travailleurs sociaux
puisque leurs cadres d’interventions sont complé-
mentaires. Une communication efficace et continue
entre eux s’avere donc essentielle pour éviter la
fragmentation et le dédoublement des interventions.
Cependant, il est clairement établi que l'infirmiere
met davantage I’accent sur 'aspect des soins médi-
caux et des soins infirmiers, tandis que le travailleur
social centre davantage son intervention sur les
difficultés d’ordre psychosocial.

o
Role de linfirmiére soignante
dans la planification du congeé

Tout au cours de la période de soins, chaque infir-
miere doit contribuer a la planification du congé de
ses patients (Michaud, Champagne et Roy, 2003). Un

tionnelles), son environ-
nement physique et social, ses préoccupations et ses
besoins. Les données proviennent de plusieurs
sources : du client et de ses aidants, des informations
déja consignées dans le dossier antérieur et des
interventions débutées par I'équipe de la salle
d’urgence ainsi que des autres professionnels de la
santé concernés (CLSC, pharmacie).

L'analyse de ces données permet a I'équipe interdis-
ciplinaire d’identifier les besoins d’évaluation, les
complications potentielles, les risques de chute, les
lésions de pression et les troubles de comportement.
Pour le personnel infirmier, le formulaire de collecte
de données permet d’initier rapidement les inter-
ventions liées a la planification du congé, d’assurer
une surveillance clinique du patient tout au long du
continuum de soins, d’apprécier la progression de
I’état de santé physique et mental des usagers et de
dépister les besoins prioritaires afin d’établir un PTI.
Elément de visibilité de son role et outil de commu-
nication, la collecte de données permet a I'infir-
miere de contribuer aux décisions médicales et au
travail de I’équipe interdisciplinaire.

L’évaluation en cours d’évolution est dynamique et
consiste a établir des liens entre les données
actuelles et les données antérieures afin d’adapter
ou de compléter les interventions en fonction des
besoins évolutifs du client (OIIQ, 2002). Dans la
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planification du congé, l'infirmiere doit réfléchir a
un ensemble de questionnements qui dépassent la
condition médicale de la personne. Il s’agit de
penser en fonction de sa mobilité, de son alimenta-
tion, de son repos, de sa situation psychosociale.
Lorsqu’elle aura son congé, qui viendra la chercher?
Qui l'assistera? Qui fera son ménage? Pour assurer
une continuité des soins et services, les infirmieres
doivent déterminer le mode d’assistance dont
la personne et 'aidant ont besoin pour assurer leur
confort et leur sécurité.

Par ailleurs, pour remplir son rodle, l'infirmiere
soignante doit posséder des connaissances appro-
fondies sur la spécificité des besoins et du vieillisse-
ment normal des personnes agées. A T'UCDG,I'ICRL,
les infirmi€res cliniciennes et les infirmieres expéri-
mentées n’hésitent pas a supporter les infirmieres
auxiliaires et les jeunes infirmieres débutantes. Dans
les situations plus complexes et pour les besoins
spécifiques de formation tels que sur les mesures de
contention, la gestion de la douleur, les troubles de
comportements et lapplication du PTI, I'équipe
utilise les services de l'infirmiere conseillere clini-
cienne en soins infirmiers associée a la clientcle
personnes agées.

2
4%

Conclusion

Finalement, la sortie de ’hopital est un point crucial
dans la transition d’une personne. Une planification
incomplete peut occasionner des effets indésirables
et entrainer une ré-hospitalisation qui aurait pu étre
évitée. Les soins de transition sont particulicrement
importants pour les personnes agées et les autres
patients a haut risque, soit ceux aux prises avec de
multiples co-morbidités.

Compte tenu de l'instabilité et du changement de
personnel, le processus de planification du congé
demeure un défi au quotidien. Le succes se réalise
par la reconnaissance des compétences et des liens
qui unissent la personne agée et sa famille, la com-
munication efficace a tous les stades du processus et
Papproche interdisciplinaire. Ce sont des éléments
clés de réussite et de fierté pour les membres de
I'équipe de 'UCDG de 'HMR.

NOTE

1 L’Hopital Maisonneuve-Rosemont (HMR), centre hospitalier
de 725 lits affilié a I'Université de Montréal, comprend une
unité d’évaluation gériatrique de courte durée de 25 lits.
L'unité est un milieu thérapeutique interdisciplinaire qui offre
des services hospitaliers de courte durée aux personnes
agées de 65 ans présentant une pluripathologie chronique,
des problemes psychologiques et/ou sociaux. Ces personnes
sont admises a des fins d’évaluation, de traitement et, si
besoin, sont inscrites a un plan d’intervention en réadapta-
tion. De plus, si nécessaire, elles seront orientées vers les
services et ressources communautaires requis par leur état de
santé global (HMR, 1991).

2 Le Programme de Recherche sur I'Intégration des Services
pour le Maintien de I'Autonomie (PRISMA) a été développé
par des équipes de chercheurs de I'Unité de recherche en
gériatrie de I'Université Laval et du Centre de recherche sur
le vieillissement (CDRV) du Centre de santé et services
sociaux - Institut universitaire de gériatrie de Sherbrooke
(CSSS-TUGS). Loutil de repérage PRISMA-7 permet d’identifier
les personnes en perte d’autonomie de modérée a grave qui
ne sont pas connues du réseau de la santé et des services
sociaux. Les personnes ayant un score de quatre réponses
positives et plus sur sept sont alors dirigées pour une évalua-
tion complete de leur autonomie et les résultats sont transmis

au CLSC lorsqu’elles retournent a domicile.
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Santé mentale et personnes dgées en hebergement:
s’outiller pour intervenir ensemb

Sylvia Leblanc, inf., B.Sc., Gisele Leroux, inf., M.Sc.,
Suzanne Malo, M.Ps., Carole Roux, M.Ps.

e risque de détresse émotionnelle est parti-

culierement élevé dans les dernieres années

de la vie. Plusieurs facteurs de risque psy-
chosociaux prédisposent les personnes igées aux
troubles mentaux :la perte d’autonomie, la mort des
proches et amis, le déclin de la santé, I’accroisse-
ment de l'isolement, I’affaiblissement des fonctions
cognitives (Townsend, 2004, p. 555). On considere
que la majorité des résidents en centres d’héberge-
ment vivent le syndrome de fragilité, c'est-a-dire la
perte de résistance que présente la personne igée
aux stresseurs internes et externes (Voyer, 2000,
p-0).

En centre d’hébergement, il est fréquent de retrou-
ver plusieurs maladies chez une méme personne.
On parle a ce moment de comorbidité, c’est-a-dire
que les personnes souffrent de maladies physiques
et mentales conjuguées avec des troubles neu-

présente plus souvent des déficiences mentales
(ACCQ, 2004, p.10). Selon I'évaluation PLAISIR réa-
lisée en mai 2005 et '’enquéte réalisée au printemps
2006 dans les centres d’hébergement du CSSS
Jeanne-Mance, 19 % des résidents ont un ou
plusieurs diagnostics (troubles schizophréniques,
paranoides, anxieux, dépression majeure, PMD, états
psychotiques et suicidaires, etc.), excluant les trou-
bles de la personnalité et les problemes de com-
portement reliés a des troubles neurologiques.
De plus, une autre enquéte réalisée dans nos instal-
lations au printemps 2007 a révélé que 9,3 % des
résidents hébergés présentent un trouble de per-
sonnalité diagnostiqué (4,5 %) ou probable (4,8 %).

Le rapport Kirby (Comité sénatorial permanent des
affaires sociales, des sciences et de la technologie,
2004) estime que dans les centres d’hébergement, la
prévalence des troubles mentaux incluant les

rologiques, mentaux ou sensoriels
ou encore avec des problemes de
dépendance, de langage ou de
communication. En fait, il est égale-
ment approprié de parler de multi-

La démence est la principale
Jorme de psychopathologie
chez les personnes dgées.

démences serait de 80 2 90 % et la
prévalence des psychoses serait de
12 a 21 %.De plus,'incidence de la
dépression serait de 3 a 4 fois
supérieure chez les résidents en

morbidité, étant donné que les personnes touchées
souffrent a la fois de maladies somatiques,
psychologiques et connaissent des difficultés
sociales. Il arrive souvent qu'un individu soit atteint
de plusieurs affections physiques a la fois, comme il
peut souffrir de plusieurs troubles mentaux dont la
présence simultanée est trop fréquente pour étre
une simple coincidence. Ce phénomene devient
plus fréquent avec I'age, quand un certain nombre
de troubles physiques et mentaux coexistent. Les
équipes soignantes sont généralement mal équipées
pour répondre aux besoins de ces patients, tant en
matiere de traitement qu’en regard de leurs capacité
de tenir compte de ’ensemble des probléemes de
cette clientele agée.

Le mouvement de fermeture des milieux psychia-
triques a eu comme conséquence que la clientele
hébergée est aujourd’hui davantage hétérogene et

centres d’hébergement par rapport a la population
en général.

La démence est la principale forme de psy-
chopathologie chez les personnes agées. On estime
qu’entre 70 et 80 % des personnes hébergées souf-
frent d’'un probleme cognitif. De plus, la prévalence
des symptomes psychologiques et comportemen-
taux associés a une démence chez les résidents des
centres d’hébergement est estimée a pres de 90 %.
Plusieurs auteurs considerent que ces symptomes
constituent I'un des problemes les plus fréquents et
importants en centres d’hébergement (Bellelli et al.,
1998). IIs regroupent une kyrielle de troubles
apparaissant chez la personne atteinte de démence:
lanxiété, 'humeur dépressive, les hallucinations,
les illusions, I’errance, l'agitation, l'agressivité, la
désinhibition sexuelle et les comportements cul-
turellement inappropriés. Ces troubles constituent
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une cause importante de placement en héberge-
ment (Margallo-Lana et al., 2001). D’autre part, entre
42 et 77 % des résidents atteints de démence et rési-
dant en centres d’hébergement présenteraient des
comportements agressifs. On estime que 28 a 39 %
d’entre eux auraient des comportements agressifs
verbaux alors qu’environ 29 % présenteraient des
comportements agressifs physiques (Brodaty et al.,
200D).

Le délirium est 'une des formes les plus courantes
et graves de psychopathologie chez les personnes
agées. De nombreux facteurs prédisposants y sont
associés et la mortalité est tres élevée (Williams,
1995). En centres d’hébergement, l'incidence du
délirium serait de 16 a 57 % (Voyer, 20006, p. 117).

Enfin, il faut mentionner que 95 % des résidents en
centres d’hébergement consomment des médica-
ments. Un résident typique recoit sept sortes de
médicaments et, au Québec, plus du tiers des
médicaments concernés sont des psychotropes
(Furniss et al., 1998).

Ces données illustrent bien que la coexistence de
probléemes mentaux et physiques pose un défi de
taille aux équipes de soins et de services qui posse-
dent peu d’expertise et de connaissances en santé
mentale. Les infirmieres sont généralement peu
outillées pour dépister les problématiques et inter-
venir adéquatement de maniere a soulager la
détresse émotionnelle de ces résidents. De surcroit,
I’accessibilité aux ressources spécialisées en santé

Les troubles affectifs les plus
communs dans la derniere
partie de la vie sont les trou-
bles dépressifs. Chez les rési-

Les troubles affectifs les plus communs
dans la derniere partie de la vie sont
les troubles dépressifs.

mentale est restreinte et com-
pliquée. Ce constat a été
clairement établi en fé-vrier
2007 des le début des rencon-
tres du comité « Santé men-

dents en centres d’héberge-
ment, les estimations de la prévalence et de l'inci-
dence de la dépression varient d'une étude a 'autre.
Cependant, on peut affirmer qu’environ 14 % des
résidents souffrent de dépression majeure et que
19 % manifestent une dépression mineure. Il faut
ajouter que ces chiffres ne tiennent compte que des
résidents capables de répondre aux questions de
facon cohérente. Donc, ils n’incluent pas la clientele
souffrant de déficits cognitifs. A ce sujet, la préva-
lence de la dépression chez les résidents atteints de
la maladie d’Alzheimer serait de 20 a 25 % pour la
dépression majeure et de 20 a 30 % pour la dépres-
sion mineure. Cela signifie qu’entre un tiers et la
moitié des résidents en centres d’hébergement man-
ifestent des symptomes dépressifs (Rovner & Katz,
1989).

Au Canada, les taux de suicide les plus élevés se
retrouvent chez les hommes de 20 a 24 ans et de 70
ans et plus.Tres peu d’informations sont disponibles
sur les suicides en centres d’hébergement (Voyer,
2000, p. 157).

Chez les personnes agées, les symptomes d’anxiété
et de dépression coexistent souvent. Certaines
études suggerent que les troubles anxieux sont plus
fréquents que les états dépressifs chez la personne
agée. Le trouble anxieux généralisé représenterait au
moins 70 % des troubles anxieux a cet age (Clément
et al., 2000, p. 35).

tale en hébergement » du CSSS Jeanne-Mance. En
avril 2007, un sous-comité était mandaté d’élaborer
une boite a outils destinée aux intervenants de
toutes catégories pour les aider a fournir une
réponse mieux adaptée aux besoins de santé
mentale de la clientele des personnes agées en
hébergement.

K2
%

S’outiller pour intervenir ensemble!

C’est en interdisciplinarité que deux infirmieres et
deux psychologues ont mis a profit leurs nom-
breuses années d’expérience clinique pour €élaborer
une boite a outils qui devait offrir d’abord des
moyens concrets pour soutenir les infirmieres dans
leurs activités de dépistage, d’évaluation et d’inter-
vention aupres de résidents aux prises avec des trou-
bles mentaux. Intitulée « Santé mentale et personnes
agées, s’outiller pour intervenir ensemble » (Leblanc
et al.,2009),1a boite a outils couvre, en dix chapitres,
les problématiques psychiatriques courantes dans
les centres d’hébergement. Chaque chapitre pro-
pose une définition de la problématique, des
tableaux complémentaires, des outils de dépistage
et d’évaluation ainsi qu'un «top 10» des attitudes
et actions aidantes applicables par tous les
intervenants.

En ciblant particulierement les infirmieres, 1a boite a
outils vise a les habiliter « a évaluer la condition
mentale d’'une personne symptomatique et exercer
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une surveillance clinique de la condition des
personnes dont I’état de santé présente des risques. »
(Loi sur les infirmiéres et infirmiers, article 36). Cette
évaluation permet d’établir les €léments de surveil-
lance a inclure dans le plan thérapeutique infirmier
(PTD et a les communiquer aux équipes de soins
(infirmicres auxiliaires, PAB). Pour ce faire, chaque
chapitre de la boite a outils propose des instruments
de dépistage et d’évaluation de méme que des inter-
ventions adaptées (top 10) pouvant faire I’objet de
directives au PTI. Linterdisciplinarité s’impose
quant aux principes d’intervention d’équipe qui
sont incontournables en santé mentale. En effet, les
interventions proposées peuvent concerner tous les
intervenants terrain (infirmieres, infirmieres-auxili-
aires, PAB, intervenants psychoso-ciaux et de
réadaptation).

Cet outil clinique se démarque particulierement par
sa forme et son contenu. Plutot que de se référer a
des ouvrages exhaustifs, les utilisateurs cliniques et
les gestionnaires ont maintenant acces a un guide
succinct et complet divisé en sections selon les prin-
cipales problématiques de santé mentale chez la
clientele agée. Rédigé dans un style convivial et
pragmatique, ce volume regroupe des données
scientifiquement ou cliniquement éprouvées. Il pro-
pose une démarche systématique d’analyse de pro-
blemes et des outils de dépistage et d’évaluation
assortis d’instructions d’utilisation et de normes
spécifiques aux personnes agées. Il a le mérite de
contenir tant des informations de base que des
approfondissements pouvant répondre a I’ensemble
des intervenants.

Une des préoccupations majeures du comité santé
mentale en hébergement était d’éviter, dans la
mesure du possible, le transfert des résidents a I'ur-
gence ou I'hospitalisation en psychiatrie. En raison
de la grande fragilit¢ de notre clientele, nous
voulions miser sur le dépistage et la mise en place
d’interventions précoces pour limiter le recours a
des services de 2¢ ligne. La formation des inter-
venants sur le dépistage et I’évaluation des problé-
matiques en santé mentale était donc un aspect fon-
damental de cette préoccupation. La grande force de
la boite a outils consiste a fournir rapidement des
informations concretes, des grilles d’évaluation, des
directives a intégrer dans un PTI ou un PII.
Linformation est donc disponible « a la carte » selon
les besoins. L'utilisation de la boite a outils se fait
dans l’action et a un impact rapide sur les soins a dis-
penser.
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Des résultats!

D’abord destiné aux intervenants des centres
d’hébergement du CSSS Jeanne-Mance, cet ouvrage
clinique a rapidement été réclamé puis diffusé dans
les secteurs des CLSC ou ’on retrouve une clientele
agée : services de soutien a domicile, services
courants, équipe de santé mentale adulte, équipe
itinérance, équipe Urgence Psycho Sociale-justice
(UPS-justice).

Suite a une présentation faite lors des « Rendez-vous
Jeanne-Mance en santé mentale » en octobre 2008,
des organismes communautaires, des associations de
parents aux prises avec des problématiques de santé
mentale et des cliniciens en santé mentale
provenant de milieux hospitaliers nous ont fait la
demande pour obtenir la boite a outils en santé men-
tale. La boite a outils a aussi recu un accueil
unanimement positif de la part de tous les inter-
venants terrain et des gestionnaires de notre CSSS. -
Des présentations et des activités d’appropriation
ont été organisées pour l'ensemble des gestion-
naires et des infirmieres-chefs d’unité. Toutes ces
demandes ont donné lieu a une mise a jour du
document et de sa présentation et,a ’automne 2009,
paraissait une version révisée de la boite a outils
sous forme d’un ouvrage relié plus facile a consulter
par les intervenants.

Nous espérons que cet article a su renforcer votre
intérét pour les bonnes pratiques en santé mentale
car en agissant ensemble au sein de nos équipes de
travail, nous améliorons la qualité de nos interven-
tions et le bien-étre des ainés.

NOTE

Léquipe de CSSS Jeanne-Mance a gagné le concours 2009
Innovation clinique 3M pour la région de Montréal/Laval.
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Baluchon Alzheimer:
democratisation du service

Guylaine Martin, directrice générale de Baluchon Alzheimer

Concu en 1999 par Marie Gendron, infirmiére, Ph.D., Baluchon Alzheimer a été créé pour donner du
répit sur une longue période aux aidants de personnes atteintes de la maladie d’Alzbeimer. Il ceuvre
aupres des familles depuis plus de dix ans et été reconnu en 2007 comme un partenaire incontournable
du réseau de la santé et des services sociaux québécois pour l'unicité de son service. Trois bureaux de
coordination sont en place a Québec, au Saguenay-Lac-St-Jean et a Montréal, et accueillent les demandes
de toutes provenances. Celles-ci ont augmenté de facon continue, montrant a l'évidence la pertinence de

ce service.

o
Qu’est-ce qu'un baluchonnage?

L'épuisement des aidants ayant été démontré par de
nombreuses études, la bienveillance et la créativité
de Marie Gendron y ont vu I’occasion de développer
un créneau de services a domicile original, axé
sur le répit et 'accompagnement des aidants. Plutot
que de proposer aux aidants un hébergement
temporaire ou du gardiennage, Baluchon Alzheimer
envoie au domicile une accompagnatrice, appelée
baluchonneuse. Elle demeure 24 heures sur 24 avec
la personne atteinte pendant que 'aidant prend du
répit. C’est ce qu'on appelle un baluchonnage.
Celui-ci peut durer un minimum de quatre jours
jusqu’a un maximum de quatorze jours consécutifs.

En plus de donner congé a I'aidant, les baluchon-
neuses observent la personne atteinte et rédigent un
Journal d’accompagnement qui est par la suite
remis a l'aidant. On y trouve des stratégies pour
régler les principaux problémes éprouvés par
I'aidant et des suggestions devant les situations diffi-
ciles. Grace a ce journal, I'aidant percoit parfois son
proche avec des « nouveaux yeux », et discute a I'occa-
sion avec son entourage des solutions a mettre en place.

Plusieurs avantages résultent de ce service. Sans
qu’aucune étude statistique n’en ait fait la preuve, on
sait que les aidants qui ont recours a Baluchon
Alzheimer trouvent, dans le répit qu’offre 1’'accom-
pagnement, un soutien qui les encourage a garder
leur proche dans son milieu le plus longtemps pos-
sible. Baluchonner, c’est donc comprendre et
observer ce que vit I'aidant, 'amener a jeter un nou-
veau regard sur sa situation afin qu’il expérimente a
son tour une nouvelle facon de faire dans son quoti-
dien, car celui-ci est rempli d’'imprévus et d’incon-

nus. Les aidants familiaux doivent s’adapter aux
besoins, aux émotions et aux exigences qu’impose
la maladie. Un grand stress survient lorsqu’ils
doivent faire face a une situation difficile qui
dépasse leurs ressources. Ils sont devant plusieurs
deuils a faire et tres souvent, ils s’oublient devant le
besoin et la dépendance de la personne chere.
Plusieurs problématiques les guettent : méconnais-
sance de la maladie d’Alzheimer, fragilisation de leur
propre santé, isolement, absence de reconnaissance
sociale, stress, perte d’'un confident ou d’'un com-
pagnon, gestion difficile de leurs émotions (inquié-
tude, impuissance, culpabilité, impatience).

Les baluchonneuses de Baluchon Alzheimer établis-
sent avec eux une relation de complicité. Ainsi,
malgré les réticences éprouvées a faire venir « chez-
soi » une inconnue par crainte d’étre jugé incompé-
tent ou a cause d’attentes de ’entourage souvent
insatisfaites, de honte suscitée par les comporte-
ments inhabituels du proche, elles éprouvent un
profond soulagement.

Les étapes préalables a l'attribution d’un baluchon-
nage servent a dédramatiser les situations et a créer
un climat de confiance. Nous les décrivons ci-apres.

3
Comment obtenir un baluchonnage?

Pour faire ses frais, Baluchon Alzheimer devait
demander une contribution aux familles de 100$
par jour jusqu’'en 2007. Lorsque le Ministere de la
santé et des services sociaux a dégagé un budget
pour les services de Baluchon Alzheimer, la part des
familles a été portée a 15 $ par jour dans la plupart
des régions, montant comparable aux frais dun
hébergement temporaire dans le réseau. Cette
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disposition a augmenté I’accessibilité des services et
a inscrit Baluchon Alzheimer dans la palette de
services des programmes de maintien a domicile des
CLSC.

Aussi, I'ouverture d’un dossier chez Baluchon
Alzheimer doit provenir maintenant d’un inter-
venant du réseau. Une famille qui s’adresse directe-
ment a un bureau de coordination recevra les
informations et se verra renvoyée a son CLSC. Il
revient maintenant a I'intervenant pivot de ce client
d’acheminer a Baluchon Alzheimer une requéte
spécifiant le diagnostic et les jours de baluchonnage
demandés. Cette requéte est recue par une Coor-
donnatrice qui contacte ensuite 'aidant afin d’en
obtenir les informations qui lui permettront de
déterminer la recevabilité de la requéte.

Les baluchonneuses ont recu une formation sur la
maladie d’Alzheimer uniquement. Un soutien en
cours de baluchonnage leur est assuré par une
infirmiere spécialisée en géronto-psychiatrie et les
coordonnatrices. Conséquemment, les personnes
atteintes de toute autre maladie chronique ne
peuvent se prévaloir d’'un baluchonnage. Du fait
quun lien est établi entre le CLSC et Baluchon
Alzheimer, le soutien a domicile se trouve souvent
renforcé et parfois un hébergement peut étre
facilité.

Lorsque les conditions pour un baluchonnage sont
réunies, la coordonnatrice attribue a la famille une
baluchonneuse qui se fera connaitre par une breve
visite ou par un appel téléphonique. Au moment du
baluchonnage, la baluchonneuse passe une demi-
journée en présence de l'aidant afin de se familia-
riser avec les habitudes de l'aidé et d’établir en
présence de son proche un lien de confiance. Elle
doit cependant rester seule avec lui pendant la
durée du baluchonnage.

o
Role des intervenants

Lintervenant, qu’il travaille en CLSC ou dans un
centre hospitalier, doit étre conscient des nombreux
besoins de I'aidant : le stress, la solitude et I’épuise-
ment. S’il le juge a propos, il cherchera avec 'aidant
les services de répit adaptés a sa condition et offrira
ceux de Baluchon Alzheimer en sachant qu’aucun
baluchonnage n’est refusé par incapacité de payer,
des ententes étant créées avec chaque Agence de la
santé et des services sociaux a cet égard.

Comme les budgets varient d’'une région administra-

tive a lautre, lintervenant a intérét a consulter
le site web de Baluchon Alzheimer afin de connaitre
sa marge de manoeuvre en regard du nombre de
jours disponibles sur son territoire. Le site
www.baluchonalzheimer.com présente, sous l'on-
glet « Intervenants du réseau de la santé », toutes
les informations requises pour que l'intervenant
comprenne bien son role, puisse acheminer une
requéte de baluchonnage et informer adéquatement
la clientele. Les formulaires, les criteres de refus, le
suivi post-baluchonnage vy sont clairement
expliqués. Le maintien des services du CLSC en
cours de baluchonnage reste essentiel. La baluchon-
neuse fait des courses durant un baluchonnage, ou
doit se reposer :les services extérieurs lui sont alors
d’un précieux secours.
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Démocratisation du service

Baluchon Alzheimer doit sa survie au «partage de la
richesse», soit a I’aide constante de nombreux dona-
teurs et de mécenes et au bénévolat assumé aussi
bien par 'administration que par la fondatrice, car le
colt quotidien percu des familles n’a jamais suffit.
Aujourd’hui, toutes les familles peuvent se prévaloir
du répit offert par Baluchon Alzheimer, dans la
mesure ou sur leur territoire ’'Agence de la santé et
des services sociaux a €tabli une entente spécifiant
le budget alloué a ce service. Forcés de constater
que les besoins dépassent de loin les budgets, nous
souhaitons quand méme ouvrir nos services dans
toutes les régions, soient-elles les plus éloignées, car
les distances a parcourir n’ont jamais été un frein
pour donner du répit. A cet égard, la région du
Grand Nord (Chibougamau-Chapais) nous a
agréablement encouragés, mettant a leur budget une
centaine de jours de baluchonnage.

Apres plus de dix ans, I'’équipe s’est renouvelée,
mais l'esprit a été maintenu : donner du répit aux
aidants reste la motivation principale et premiere
aussi bien de I'équipe administrative que des balu-
chonneuses. Et nous souhaitons trouver sur notre
chemin imagination, créativité et solidarité pour
continuer d’aménager les services de Baluchon
Alzheimer de facon a contribuer le plus largement
possible a la qualité du maintien a domicile des per-
sonnes atteintes de la maladie d’Alzheimer.

NOTE

1 Soucy, Olivette. (2005). Marie Gendron et Baluchon
Alzheimer, La Gérontoise, vol. 16 (2) juin, p.13-17.
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