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RESUME 

 

Dans un contexte d’évolution démographique accompagné par l’augmentation des maladies de types 

démence, un des défis de santé publique est de soutenir les proches aidants pour lutter contre leur 

épuisement et l’hospitalisation des proches malades (2). En effet, les proches aidants luttent contre 

les problèmes quotidiens, l’isolement et les problèmes financiers. Ils manquent d’information et de 

formation et expriment un besoin de répit et de reconnaissance de leurs compétences (3). La 

reconnaissance est un besoin élémentaire qui passe entre autres par la collaboration avec l’entourage 

des proches aidants. De ce fait, la question de recherche d programme Hestia concerne les partenariats 

entre les proches aidants et les institutions de santé permettant de favoriser leur reconnaissance.  

Le programme de recherche Hestia est un programme complet de quatre études qui dans un premier 

temps avait pour ambition d’identifier les facteurs influençant la prise de décision des dispositifs de 

répit. Puis, des éléments de résultat ont permis la conception de l’étude suivante qui avait pour objectif 

d’identifier les partenariats potentiels entre les institutions liées à la santé et les proches aidants de 

personnes confrontées à la démence. Le partenariat entre les soignants et les proches aidants étant 

identifié comme primordial pour favoriser la reconnaissance de ces derniers, la mise en visibilité de 

leurs compétences était nécessaire pour envisager une intervention fondée sur le partenariat 

gagnant/gagnant. 

Les études du programme de recherche Hestia ont montré que les proches aidants et les institutions 

liées à la santé étaient, sous certaines conditions, favorables à une collaboration fondée sur le 

partenariat gagnant/gagnant et ceci dans le domaine de la formation, de l’organisation/gestion, de la 

recherche, des soins, de l’accompagnement ainsi que dans la prestation de service. De plus, onze 

compétences ont été mises en avant alors qu’au travers de la littérature sept compétences sont 

recensées. 

MOTS-CLES : Proches aidants ; Partenariat ; Alzheimer ; Démence ; Compétences  
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ABSTRACT 

Title: Think differently about partnering with family caregivers 

In a context of demographic change accompanied by the increase in dementia-type diseases, one of 

the public health challenges is to support family caregivers to fight against their exhaustion and the 

hospitalization of sick relatives (2). Caregivers struggle with everyday problems, isolation and financial 

problems. They lack information and training and express a need for respite and recognition of their 

skills (3). Recognition is a basic need that requires, among other things, collaboration with the family 

and friends of caregivers. As a result, the research question in this research program concerns potential 

partnerships between caregivers and health institutions to recognize and support their skills.  

The Hestia research program is a comprehensive program of four studies that initially aimed to identify 

the factors influencing the decision-making of respite arrangements. Then, results were used to design 

the following study, which aimed to identify potential win-win partnerships between health-related 

institutions and caregivers of people with dementia. Since the partnership between caregivers and 

family caregivers was identified as essential to promote the recognition of the latter, the visibility of 

their skills was necessary to consider an intervention based on a win-win partnership. 

The studies of the Hestia research program showed that caregivers and health-related institutions 

were under certain conditions favourable to collaboration based on a win-win partnership in the areas 

of training, organization/management, research, care, support and service delivery. In addition, eleven 

skills were highlighted while through the literature seven skills are identified.  

KEYWORDS: Caregivers; Partnership; Alzheimer's; Dementia; Skills  
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INTRODUCTION 

 

Dans un contexte de pénurie du personnel de santé annoncée par l’Organisation Mondiale de la Santé 

(OMS) (12,9 millions d’ici 2035) (4) et d’évolution démographique qui favorise l’augmentation de 

l’apparition des maladies chroniques dont la maladie d’Alzheimer et les autres types de démences, 

l’implication des proches aidants est primordiale. Néanmoins, la surcharge de l’activité quotidienne 

engendre chez les aidants un épuisement entraînant ainsi le développement du  sentiment de fardeau 

(5). Face à ce sentiment, les besoins des proches aidants sont basés sur l’information, la formation, la 

reconnaissance, la coordination des soins et du répit. Une variété de dispositifs de soutien existe. 

Toutefois, le besoin de reconnaissance persiste et peut favoriser chez les proches aidants une perte de 

confiance, d’estime de soi et même un sentiment de mépris. La manière d’apporter de la 

reconnaissance est diverse. Elle peut passer notamment par la collaboration avec son environnement. 

Toutefois, d’après la littérature, le partenariat avec les soignants n’est pas toujours optimal (6, 7). En 

effet, le concept du « patient partenaire » (8) est en pleine expansion quant à la délimitation de leurs 

savoirs, rôles, missions et activités. Néanmoins, ce concept n’est pas spécifique aux « proches aidants 

partenaires » (7). C’est pourquoi, il est important que les scientifiques apportent une réflexion sur le 

sujet et effectuent des recherches afin de répondre aux attentes des proches aidants. Pour ce faire, le 

programme de recherche Hestia s’appuie sur la théorie de la reconnaissance de Honneth, A. (2000) et 

sur la théorie de la transition de Méleis, A.I. (2000) (9, 10). Le but du programme de recherche Hestia 

est de participer à faire évoluer le concept de « proches aidants partenaires » en apportant des 

réponses quant à la possibilité de créer des partenariats gagnant/gagnant et faire reconnaître leurs 

compétences tout en les soutenant. 
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1. AGE ET DEMENCES 

 

1.1. DEMOGRAPHIE 

Au niveau international, le vieillissement de la population est une préoccupation majeure de santé 

publique. Il a été caractérisé par l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) comme étant bien plus 

rapide que dans le passé (11). L’OMS définit la personne âgée comme une personne ayant plus de 60 

ans. Selon son nouveau rapport publié à l’occasion de la journée mondiale des personnes âgées, leur 

nombre devrait doubler d’ici 2050, passant de 12 % à 22 % (11). En Europe, la proportion de personnes 

âgées atteignait 19 % de la population en 2017. Environ 1,6 millions de personne de 65 ans ou plus 

résident en Suisse (12). Tous les pays sont confrontés à cette mutation démographique et doivent se 

préparer à adapter leur système de santé et social. En effet, les personnes qui vivent leur vieillissement 

en bonne santé et dans un environnement favorable auront la possibilité d’être en activité et de 

participer à la prospérité de la société. Cependant, si elles sont victimes de maladies chroniques ou de 

baisse d’autonomie, les conséquences seront, pour elles et pour la société, plutôt négatives (11). 

 

1.2. DEMENCE 

1.2.1. Définition générale 

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) a défini la démence comme « un syndrome, généralement 

chronique ou évolutif, dans lequel on observe une altération de la fonction cognitive (capacité 

d’effectuer des opérations de pensée) plus importante que celle que l’on pourrait attendre du 

vieillissement normal. Elle affecte la mémoire, le raisonnement, l’orientation, la compréhension, le 

calcul, la capacité d’apprentissage, le langage et le jugement. La conscience n’est pas touchée. Une 

détérioration du contrôle émotionnel, du comportement social ou de la motivation accompagne 

souvent, et parfois précède, les troubles de la fonction cognitive » (13). 

L’American Psychiatric Association (APA) a formulé, au sein du manuel diagnostique et statistique des 

troubles mentaux (DSM), les critères minimaux permettant de définir et de diagnostiquer les troubles 

neurocognitifs (TNC). Dans l’ancienne version du DSM (le DSM-4), les TNC correspondent à « Démence, 

delirium, troubles amnésiques et autres troubles cognitifs ». Il faut savoir que pour des raisons 

d’habitude et de continuité, le terme « démence » (14) continue à être utilisé dans le DSM-5. 

Cependant, pour les patients plus jeunes, le terme « trouble neurocognitif » commence à être 

largement utilisé. 

Notons que les atteintes neurocognitives peuvent être soit primaires soit secondaires. Elles peuvent 

provenir d’une atteinte primaire expliquée par une dégénérescence progressive neuronale non 
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expliquée par un vieillissement normal, ou alors secondaire consécutivement à une maladie (ex : à la 

suite d’un accident vasculaire cérébral (AVC)). 

 

1.2.2. Epidémiologie 

Parallèlement, dans le contexte d’évolution démographique, on constate que le taux des maladies 

dégénératives cognitives augmente au sein de cette population (15). La démence fait partie des 

maladies les plus présentes chez les personnes âgées. L’OMS déclare près de 10 millions de nouveaux 

cas par an, à savoir un cas toutes les 3 secondes (16). Près de 50 millions de personnes dans le monde 

sont atteintes de démence, nombre qui devrait doubler d’ici 2030 pour arriver à 82 millions et tripler 

d’ici 2050 pour atteindre 152 millions (16).  

Actuellement, en Suisse, selon les estimations, 9 % des personnes de plus de 65 ans et plus de 41 % 

des nonagénaires sont atteints de la maladie d’Alzheimer ou d’un autre type de démence (Alzheimer, 

2019). Dans le futur, la Suisse s’attend à environ 300 000 personnes confrontées à la démence en 2040. 

Aujourd’hui, près de 151 000 personnes sont confrontées à la démence (17). Cette situation nécessite 

un nombre accru de professionnels de la santé pour accompagner les personnes dans cette expérience 

de santé/maladie. Le coût de cette maladie représentait près de 818 milliards de dollars en 2015 et 

augmentera jusqu’à 2 trillions de dollars pour la société en 2030.  Le coût de la démence en Suisse 

représente environ 9,7 milliards de francs. Actuellement les familles et amis des personnes 

confrontées à la démence assurent majoritairement les soins quotidiens (16). La part des coûts 

engendrés par les démences et représentés par les soins et l’accompagnement fournis par les proches 

aidants est considérable. Sur les coûts totaux, ces frais indirects sont estimés à 4,2 milliards de francs 

par an (17). 

En 2017, un plan mondial d’action de santé publique contre la démence 2017 – 2025 a été publié. La 

vision générale de ce rapport tend vers la prévention des risques liés à la démence. L’objectif est 

d’améliorer la vie des personnes confrontées à la démence, des proches aidants ainsi que de leurs 

familles. Le but est ainsi de diminuer l’impact de la démence sur leur quotidien ainsi que sur la 

communauté et les pays (16). Sept domaines d’action sont préconisés : faire de la démence une 

priorité de santé publique, favoriser l’information et la sensibilisation à la démence, diminuer les 

risques de démence, diagnostiquer et prendre en soin la démence, soutenir les proches aidants, 

favoriser le système d’information autour de la démence, favoriser la recherche et l’innovation (16). 

En sachant que l’OMS préconise que 75 % des pays proposent des dispositifs de soutien et de 

formation aux aidants et aux familles d’ici 2025 (16), le sujet de cette thèse est donc ciblé sur le soutien 

des proches aidants. 
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Cependant, le soutien proposé doit tenir compte des différents types de démences existantes. En effet, 

elles ont toutes certaines particularités qui orientent leur prise en charge. 

 

1.2.3. Types de démences 

Parmi les différentes pathologies où les troubles neurocognitifs sont présents, le DSM-5 dénombre 15 

possibilités (14, 18). 

Cependant, étant donné leur incidence, les quatre principales démences sont la maladie d’Alzheimer, 

la démence à corps de Lewy, la démence frontotemporale et la démence vasculaire. Selon l’OMS, celle 

qui est la plus présente est la maladie d’Alzheimer. Elle serait à l’origine de 60 à 70 % des cas. 

 

1.2.3.1. Maladie d'Alzheimer 

Le diagnostic de la maladie d’Alzheimer repose sur plusieurs critères cliniques (14, 18, 19).  

Concernant les déficits cognitifs, la maladie d’Alzheimer a une évolution insidieuse et graduelle. Les 

premiers symptômes sont des problèmes liés à la mémoire avec la diminution des apprentissages qui 

s’accompagnent parfois de problèmes liés aux fonctions exécutives (18, 20). La mémoire à court terme 

est la première touchée. Suivra ensuite, avec l’évolution de la maladie, la détérioration de la mémoire 

à long terme. Peu à peu, la personne aura des difficultés à effectuer les activités domestiques, 

quotidiennes et professionnelles (20-22). Bien que la capacité d’apprentissage de la personne 

confrontée à la maladie d’Alzheimer soit diminuée, elle est néanmoins encore capable d’encoder les 

informations et de les stocker dans sa mémoire à long terme. Certains auteurs ont cependant évoqué 

le fait que l’apprentissage est réalisable mais vraiment difficile car le problème d’encodage est, dans 

la majorité des cas, le problème initial (19, 22, 23). 

Le rappel des informations anciennes et nouvelles est compliqué d’où le fait que la personne ne se 

rappelle pas l’endroit où elle a rangé les clés ou le nom de son enfant qui vient de la visiter. La personne 

aura plus de difficultés à récupérer les informations récentes que les anciennes. Il existe une notion 

temporelle concernant la mémoire à long terme (19, 22, 24, 25). Comme expliqué par Voyer P. (2013), 

la personne confrontée à la maladie se souviendra de son passé de 10 à 70 ans et, au fur et à mesure 

de l’évolution de la pathologie, le souvenir sera restreint, passant de 10 à 60 ans, puis de 10 à 50 ans 

jusqu’à ce que la personne ne se souvienne plus que de la période de ses 10 ans ; c’est pourquoi les 

personnes atteintes d’Alzheimer réclament parfois leur maman. La mémoire prospective est aussi 

atteinte (19, 22) ce qui fait que la personne ne se souvient plus qu’elle a un rendez-vous avec son 

médecin ou ses amis, etc. La vision du futur est impossible. Dans la maladie d’Alzheimer, la mémoire 

épisodique est la plus touchée (22, 26). Il existe une désorientation temporo-spatiale qui ne permet 

pas à la personne de se repérer dans le temps et l’espace. 
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Cependant, bien que la mémoire reste le principal élément touché par la maladie, certains types de 

mémoire restent longtemps présents : la mémoire sémantique persiste longtemps bien qu’elle soit 

diminuée. La personne peut se rappeler du nom du village où elle habitait ou encore du nom d’un 

ancien membre de sa famille (22, 26, 27). Cependant, au fur et à mesure des déficits, la personne va 

avoir des problèmes de langage car elle oublie peu à peu la signification des mots ou encore le nom 

des objets. Elle va présenter de la paraphasie (utilisation d’un mot pour un autre qui a le même sens 

phonétique ou sémantique) et de l’anomie (difficulté à nommer les objets). Puis, au fur et à mesure 

de l’évolution de la pathologie, son vocabulaire va s’appauvrir, elle va être victime d’écholalie 

(répétition des propos des autres) et de palilalie (répétition de ses propres propos) jusqu’à devenir 

aphasique (19, 22). Il lui sera donc de plus en plus difficile de participer à une conversation complexe 

ou abstraite. Elle pourra interagir avec son entourage uniquement s’il s’adresse à elle avec de courtes 

et simples phrases. En effet, la personne confrontée à la maladie d’Alzheimer ne peut plus comprendre 

les phrases qui dépassent une certaine longueur. Néanmoins, au stade modéré de la maladie, elle est 

encore capable de s’exprimer et de construire des phrases correctes (19, 22). 

Concernant les capacités fonctionnelles de la personne confrontée à la maladie, la mémoire 

procédurale lui permettra pendant longtemps, malgré l’évolution de la pathologie, de continuer à 

pouvoir, par exemple, utiliser les couverts lors du repas (19, 22). Cependant, plus la maladie progresse 

et plus le risque que les problèmes d’apraxie et d’agnosie apparaissent augmente (22, 24). La personne 

ne va plus être capable d’ouvrir une porte, de serrer la main pour saluer son entourage. Elle va perdre 

le sens de l’utilité des objets (la télévision, un crayon, etc.) et elle ne va plus reconnaître les différents 

pictogrammes utilisés pour l’aider à s’orienter. 

La personne confrontée à la démence perdra aussi ses capacités cognitives d’exécution. Elle sera plus 

capable d’exécuter des tâches successives. Elle ne pourra plus suivre une planification avec des tâches 

programmées et organisées dans le temps. Elle pourra seulement exécuter une seule tâche à la fois. Il 

lui sera très difficile de résoudre des problèmes. Pour appeler à l’aide, elle ira à la porte et poussera 

des cris ; elle n’utilisera pas la sonnette que l’infirmière lui aura soigneusement laissée (22). 

La capacité de jugement et de gestion des émotions va être atteinte, d’où une mise en danger 

permanente de la personne confrontée à la démence qui est dans l’incapacité de juger les situations 

potentiellement dangereuses ou encore des réactions inappropriées ou inconvenantes (ex : critiquer 

le physique d’une personne de l’entourage sans se soucier d’être discret, soupçonner injustement une 

personne de vol ou encore ne pas se réjouir d’un évènement heureux) (22). 

Les symptômes comportementaux et psychologiques (SCP) de la maladie d’Alzheimer sont des 

symptômes qui se manifestent chez 80 % des personnes confrontées à la maladie. Ils ont des 

manifestations variées ; l’agitation, l’anxiété ainsi que l’apathie, la détresse psychologique et la 



18 
 

dépression sont souvent présentes (22, 24, 28). Ainsi, la personne peut errer, répéter les mêmes gestes 

ou questions, chercher des objets à longueur de journée. La personne confrontée à la démence réagit 

de façon excessive. Cette réaction est une réponse à l’anxiété qu’elle éprouve. N’ayant plus la capacité 

d’utiliser pleinement sa mémoire et ses réflexions résiduelles, ou encore de se projeter dans le futur, 

elle peut réagir fortement et de façon inappropriée face à ce désarroi (22). L’apathie est quant à elle 

présente chez près de 70 % des personnes confrontées à la maladie d’Alzheimer (22, 24). Elle 

accompagne souvent la dépression.  

Il existe une labilité émotionnelle chez environ un tiers des ainés (29). Plusieurs idées délirantes 

persistent, Voyer, P. indique que l’une des plus fréquente est celle d’être convaincu d’avoir été violé 

(22, 30), puis celle d’avoir été abandonné ou d’être victime d’un complot (31). La paranoïa est souvent 

précurseur d’un comportement agressif (22, 32). Les personnes confrontées à la démence de type 

Alzheimer ont aussi des troubles liés à la perception. Elles sont victimes d’illusions et plus rarement 

d’hallucinations. Voyer P. explique que les illusions par l’agnosie visuelle sont dues à la démence et à 

des troubles visuels liés au vieillissement naturel de l’œil (22). Pour finir, la maladie d’Alzheimer a des 

répercussions sur la personnalité, l’irritabilité étant un des symptômes qui se manifestent rapidement 

(22, 24).  

Une des particularités de la maladie d’Alzheimer est que la conscience n’est pas touchée et que la 

personne peut garder pendant longtemps des comportements sociaux normaux. C’est lors de 

l’interaction avec elle que ses difficultés cognitives sont visibles. Dans certains cas, la personne 

dissimule ses déficits et dans d’autres elle présente de l’anosognosie (ne se rend pas compte de sa 

maladie) (22, 24). Le cycle circadien est aussi perturbé chez les personnes qui présentent la maladie à 

un stade modéré et sévère (29). Elles dorment beaucoup durant la journée et moins la nuit.  

Sur le plan moteur des myoclonies (contractions musculaires involontaires) peuvent être présentes 

chez une minorité de personnes confrontées à la maladie d’Alzheimer. Les paratonies (difficultés de 

disparition de contractions musculaires volontaires) sont davantage présentes. Ces symptômes 

provoquent des problèmes lors des activités quotidiennes, notamment lors de l’habillage et du 

déshabillage. Les soignants ont l’impression, à tort, que les personnes luttent contre leurs soins alors 

qu’avec moins de rapidité et une adaptation au rythme du patient, les effets de la paratonie 

disparaissent. 

 

1.2.3.2. Démence à corps de Lewy 

La démence à corps de Lewy (DCL) a une évolution différente de la DTA. Son évolution est plus rapide 

et est associée à un déficit cholinergique plus important (22, 33). 

Les déficits cognitifs de la DCL sont représentés par des fluctuations cognitives importantes. La 

personne confrontée à la DCL va vivre des moments francs de lucidité et de désorganisation des 
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fonctions cognitives (22, 34, 35). Cette fluctuation cognitive peut être impressionnante, passant en 

une minute, heure ou semaine, d’une personne parfaitement lucide à une personne incapable de tenir 

une conversation (22, 24). L’état de conscience ainsi que la capacité d’attention sont, dans le cas des 

DCL, les plus touchés (22, 36). Dès le début de la maladie, 58 % des personnes confrontées au DCL 

présentent des perturbations cognitives et, lors de l’évolution de la pathologie, 75 % des personnes 

sont concernées (22, 37). Les troubles de la mémoire font aussi partie des symptômes de la DCL. 

Cependant, ils sont moins importants que dans la maladie d’Alzheimer. On retrouve dans ce cas la 

mémoire épisodique et à court terme. En revanche, la mémoire sémantique est autant touchée que 

dans la maladie d’Alzheimer (22, 26, 38). Les habiletés exécutives, visuospaciales et visuoconstructives 

sont rapidement perturbées (22, 24) ce qui entraine des désorientations dans les différents espaces.  

Dès le début, les SCP de la DCL sont caractérisés par des hallucinations visuelles et auditives (29, 39). 

Elles peuvent être offensantes, injurieuses, dramatiques, multicolores (22, 24, 40). Il s’agit souvent de 

personnes, d’enfants ou d’animaux qui peuvent s’adresser verbalement à la personne confrontée à la 

DCL. Ces hallucinations entraînent des comportements d’amusement ou de peur (22, 41). La personne 

peut aussi être confrontée, très tôt dans la maladie, à des troubles perceptuels (illusions). Ces 

symptômes perturbent les personnes atteintes de DCL et entrainent chez elles des idées délirantes 

(vol, imposture, jalousie…) (22, 29). Cela favorise des changements de personnalité jusqu’à devenir 

irritable et méfiant (22). De plus, les personnes confrontées à la DCL présentent des troubles moteurs 

qui empêchent l’atonie musculaire. Cela va perturber le sommeil, elles vont faire des mouvements 

comme taper, bouger les pieds ou encore nager (22, 24, 33). Un état de fatigue peut exister ainsi que 

des symptômes dépressifs. Ils sont présents chez 16 à 50 % des personnes confrontées à la DCL (22, 

29, 42).  

Concernant les spécificités de la DCL, 75 % des personnes confrontées à la maladie manifestent des 

symptômes caractéristiques des difficultés motrices liées à la maladie de Parkinson, ce qui entraîne 

chez 30 % d’entre eux des chutes à répétition (22, 24). La démarche est donc semblable à celle des 

personnes qui présentent un Parkinson. Elle est accompagnée d’une rigidité. La personne marchant à 

petits pas en traînant les pieds, penchée en avant, la posture est instable.  La personne va aussi 

présenter une bradykinésie et une hypophonie (43). Une des autres caractéristiques de la DCL est 

l’hypersensibilité aux neuroleptiques qui multiplie par 2 ou 3 le risque de mortalité (22, 24). Des 

chercheurs ont mis en évidence lors de leurs recherches six signes cliniques permettant de faire la 

différence avec la maladie d’Alzheimer : les hallucinations visuelles et auditives, les fluctuations 

cognitives, les idées délirantes, les chutes et le syndrome Parkinsonien (44).  
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1.2.3.3. Démence frontotemporale 

La démence frontotemporale (DFT) représente un groupe de pathologies neurodégénératives situées 

dans les lobes frontaux temporaux. Il existe trois déclinaisons de cette démence : la variante frontale 

(la plus fréquente avec 50 % des cas), la périsylvienne gauche et la variante temporale (démence 

sémantique) (22, 45). 

Les premiers signes de déficits cognitifs de la DFT sont comportementaux. Ils ont une conséquence 

précoce sur les conduites sociales. Les fonctions exécutives sont directement atteintes, entraînant chez 

la personne confrontée à la DFT une persévération cognitive, un manque d’adaptation et de jugement 

(19, 22). Dans la variante de la démence sémantique, la personne va présenter des signes d’écholalie, 

de palilalie, son discours va être imprécis, et elle va substituer un mot par un autre (paraphasie 

sémantique). Pour finir, elle va perdre sa spontanéité et devenir mutique (22, 24). Contrairement à la 

maladie d’Alzheimer, les problèmes de mémoire sont moins présents dans la DFT. Ils sont plus visibles 

dans les formes modérées de la DFT (19, 22). Cependant, lorsque le lobe frontal est concerné, la 

personne confrontée à une DFT peut avoir des problèmes d’encodage. Les mémoires les plus atteintes 

sont celles du travail et de la sémantique, ce qui entraine par exemple des problèmes de calculs (22, 

24). En revanche, contrairement à la maladie d’Alzheimer, l’apprentissage est pendant longtemps 

possible jusqu’au niveau sévère de la maladie et les capacités motrices sont présentes (22, 44). Au 

début de la maladie, les éléments visuospatiaux et l’orientation sont préservés (22, 46). 

Les SCP de la DTF sont caractérisés principalement par le changement de comportement.  Cela est dû 

à une modification de la personnalité (19, 22, 24). Les SCP de la DTF sont représentés par de l’apathie, 

de l’indifférence, de la désinhibition et des comportements alimentaires perturbés (22, 45). La 

personne confrontée à la DTF est décrite comme une personne distante, peu intéressée, qui ne paraît 

éprouver aucun plaisir (anhédonie). Elle peut aussi présenter une labilité émotionnelle, être agressive 

et impulsive ou ne plus ressentir de peur, de colère ou d’embarras lors de ses débordements 

comportementaux sociaux dus à la désinhibition (22, 29, 47). La désinhibition va se caractériser par 

une négligence hygiénique physique (22, 24), de l’hypersexualité, des comportements socialement 

inacceptables (manger dans l’assiette des autres, insulter les personnes, être grossier, manger 

bruyamment, voler de la nourriture, etc.) (22, 24, 47, 48). La personne avec une DFT peut devenir 

incontinente. Elle peut aussi, du fait de la baisse de la perception de la douleur , beaucoup moins la 

ressentir, ce qui peut souvent représenter un danger pour sa sécurité (22, 47).  

Dans 77,8 % des cas, la personne confrontée à la DFT présente des comportements stéréotypés 

représentés par des rituels et favorisant des superstitions (22, 46, 48). Ensuite, l’apathie est présente 

chez 95 % des personnes qui sont confrontées à une DFT. Cela se manifeste par de l’assoupissement 

(22, 49). Pour finir, les hallucinations (6,3 % des DFT), les idées délirantes et les illusions (12,7 % des 

DFT) ne sont pas caractérisées comme étant fréquentes (22, 50). 
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L’anosognosie et l’anosodiaphorie (indifférence face à la maladie) sont des particularités retrouvées 

dans la DFT (22, 24) ce qui peut expliquer les sautes d’humeur et l’énervement lorsque l’on ramène la 

personne à la réalité. Elle reste cependant totalement détachée face aux réactions des proches ou 

soignants (22, 51).   

Voyer, P (2013) indique que Miller et ses collaborateurs (1997) mettent en avant que la perte de la 

conscience sociale et personnelle, les modifications des habitudes alimentaires (hyperoralité) et les 

comportements stéréotypés (rituels) sont jugés sensibles (de 63 % à 73 %) et très spécifiques (de 97 à 

100 %) de la DFT. Ces signes associés à la conservation de l’orientation spatiale et à la réduction du 

langage permettent de la différencier à 100 % de la maladie d’Alzheimer. Les comportements 

stéréotypés alimentaires et la perte de la conscience environnementale permettent de bien 

différencier la DFT de la DTA (22, 52). 

 

1.2.3.4. Démence vasculaire 

La démence vasculaire (DV) est liée aux séquelles d’un accident vasculaire ischémique ou 

hémorragique. L’altération cognitive varie en fonction des régions cérébrales touchées. Les 

symptômes et signes cliniques sont donc influencés par ce facteur. La DV est, contrairement aux autres 

démences, non dégénérative. Elle est soudaine et évolue en fonction de la récupération cérébrale. 

Browler et Hachinski (2003) indiquent que les zones frontales (corticales) et sous-corticales sont 

souvent touchées. Cela explique des manifestations cliniques différentes en fonction des zones 

concernées.  

Les fonctions exécutives sont souvent impactées lors de la DV (22, 53). La personne confrontée à la DV 

va éprouver des difficultés à exécuter des tâches qui doivent être planifiées et organisées. Elle ne va 

pas être persévérante et va rapidement abandonner. Elle n’a plus la capacité de comprendre les 

situations et messages abstraits et complexes. Son jugement personnel est altéré et sa capacité de 

résolution diminuée. Le langage est problématique ; une personne confrontée à une démence 

vasculaire peut avoir des difficultés à faire de longues phrases complexes. Les mots choisis sont parfois 

inappropriés. Le calcul est aussi très compliqué. La syntaxe et le vocabulaire sont pauvres (22, 24). 

Les problèmes de mémoire sont présents (22, 54) et l’apprentissage est complexe (55). Initialement la 

capacité de reconnaissance est conservée. Cependant elle varie en fonction des personnes et des lobes 

cérébraux touchés (22, 27). L’agnosie ainsi que l’apraxie font aussi partie des symptômes de la DV ce 

qui empêche parfois la personne de reconnaître son entourage et de reproduire de simples gestes. De 

plus, ses habiletés visuospatiales sont touchées, d’où certains problèmes d’orientation (22). 

Concernant les SCP de la DV, dans 72 % des cas les personnes confrontées à la DV souffrent de 

symptômes liés à l’anxiété tels que la perte du sommeil, le retrait, l’apathie ou encore l’irritabilité (29).  

Les troubles de la personnalité sont présents ; la personne a des difficultés à contrôler ses émotions et 
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devient rapidement irritable. Une fois sur deux on constate des cas de dépression ; ils provoquent un 

désintérêt pour les activités et relations sociales. Les affects peuvent être inappropriés. Des illusions 

peuvent provoquer de l’agressivité. Ces troubles de l’humeur seraient davantage présents lors des 

atteintes frontales. Certains auteurs estiment que la désinhibition et les hallucinations sont moins 

présentes dans la DV que dans d’autres types de démences (22, 53).  

Les particularités de la DV sont caractérisées par des troubles neurologiques focaux, des troubles de 

l’équilibre ainsi que des problèmes d’ordre urinaire (22, 24). Les troubles neurologiques focaux 

caractéristiques de la DV sont les paresthésies, les faiblesses, les troubles du langage ainsi que les 

pertes de sensibilité. La personne confrontée à la DV va présenter des signes cliniques tels que le signe 

de Babinski et des réflexes ostéotendineux non symétriques. Une hémiparésie va apparaître 

unilatéralement sur le visage, la langue ou encore sur le corps de la personne. Cela peut s’accompagner 

d’une héminégligence (22, 56). Elle peut aussi présenter des troubles de la déglutition et une 

perturbation de la marche pouvant aller jusqu’à des risques de chute. Pour finir, les troubles du 

sommeil sont spécifiques et demandent une plus longue période de sommeil pour compenser les 

multiples courtes périodes de sommeil léger (22, 57). 

Au décours de la description des particularités des différentes démences, la complexité de la prise en 

charge des personnes qui y sont confrontées est palpable. Rappelons que les proches aidants sont, à 

domicile, ceux qui sont en première ligne, confrontés aux difficultés liées à ces maladies. 
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2. PROCHES AIDANTS 

 

2.1. DEFINITIONS 

La Haute Autorité de Santé s’appuie sur la définition proposée par la chartre européenne de l’aidant 

familial. Elle indique que « Les aidants dits naturels ou informels sont les personnes non 

professionnelles qui viennent en aide à titre principal, pour partie ou totalement, à une personne 

dépendante de son entourage pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide régulière peut être 

prodiguée de façon permanente ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment le nursing, les 

soins, l'accompagnement à la vie sociale et au maintien de l’autonomie, les démarches administratives, 

la coordination, la vigilance permanente, le soutien psychologique, la communication, les activités 

domestiques, etc. (58).  

L’article R245-7 du Code de l’action sociale et des familles considère comme aidant familial « le 

conjoint, le concubin, la personne avec laquelle le bénéficiaire a conclu un pacte civil de solidarité, 

l’ascendant, le descendant ou le collatéral jusqu’au quatrième degré du bénéficiaire ou l’ascendant, le 

descendant ou le collatéral jusqu’au quatrième degré de l’autre membre du couple qui apporte l’aide 

humaine définie en application des dispositions de l’article L.245-3 du présent code qui n’est pas salarié 

pour cette aide » (59). 

Dans le canton de Genève, le proche-aidant est aussi défini par la Direction Générale de la Santé 

comme « une personne de l’entourage immédiat d’un individu dépendant d’assistance pour certaines 

activités de la vie quotidienne, qui, à titre non-professionnel et informel, lui assure de façon régulière 

des services d’aide, de soins ou de présence, de nature et d’intensité variées destinées à compenser 

ses incapacités ou difficultés ou encore d’assurer sa sécurité, le maintien de son identité et de son lien 

social. Il peut s’agir de membres de la famille, voisins ou amis. Cela ne concerne pas les formes 

organisées de bénévolat » (60).  

Comme constaté dans les définitions ci-dessus et à travers la littérature, un certain nombre de termes 

est utilisé pour identifier les personnes qui s’occupent de leurs proches malades. Nous pouvons 

identifier les termes « aidants naturels », « aidants informels », « proches aidants », « aidants 

familiaux » ou encore « soignants non professionnels » (61). Concernant ce travail de recherche, les 

termes retenus sont ceux de « proches aidants » et « aidants familiaux ». En effet, ces termes excluent 

les qualificatifs informels et naturels qui caractérisent l’invisibilité et le caractère inné ou obligatoire 

de l’aide (61).  
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2.2. ELEMENTS REGIONAUX 

2.2.1. Au niveau international 

Le rôle de proche aidant est, dans un cas sur deux, assuré par des conjoints. Deux proches aidants sur 

trois sont des femmes. Cette majorité est représentée soit par une conjointe soit par les filles des 

malades (62). Au niveau européen, 64 % des proches aidants sont des femmes, 70,5 % d’entre elles 

sont des filles ou des belles-filles, 30 % sont les conjointes retraitées au foyer qui prennent soin des 

malades à domicile. La moyenne d’âge est de 56,1 ans. Parmi les personnes aidantes, 53 % déclarent 

avoir peu de temps pour elles-mêmes, la moitié déclare avoir des problèmes avec sa propre famille ou 

sa belle-famille et l’autre moitié rencontre des problèmes sur leur lieu de travail (63).  

 

2.2.2. En France 

2.2.2.1. Typologie des proches aidants 

 

En France, en 2018, 11 millions de proches aidants accompagnent un proche dépendant. Les raisons 

sont liées soit à l’âge du proche soit à un handicap ou un pathologie  (64). Une enquête effectuée par 

la fondation APRIL en 2018 auprès de 2007 personnes met en avant que 64 % des aidants ignorent 

qu’ils sont des aidants, 40 % de la population française ont entendu parler du sujet alors que seulement 

15 % connaissaient le sujet en 2015 (64). En 2018, 58 % des proches aidants sont des femmes, 76 % 

sont âgés de moins de 65 ans et 43 % de moins de 50 ans. 86 % aident un membre de leur famille et 

34 % aident plusieurs personnes à la fois (64). 67 % des personnes aidées vivent à domicile et 14 % 

chez leur proche aidant, 21 % en institution (64). Le rôle de proche aidant est, dans un cas sur deux, 

assuré par des conjoints (Thomas, 2002). Les principaux problèmes de santé recensés relèvent de 

problèmes liés pour 38 % à de l’anxiété et du stress, pour 32 % au sommeil, pour 30 % aux douleurs 

physiques, pour 31 % au fait que les proches aidants délaissent leur santé et pour 25 % au fait qu’ils 

reportent leurs propres soins (64). 

 

2.2.2.2. Économie de santé 

Selon les résultats de l’étude Share réalisée par l’équipe du Laboratoire d’économie et de gestion des 

organisations de santé de l’université de Paris-Dauphine, l’activité réalisée par les proches aidants 

permet à la société de réalisée une économie de 11 milliards d’euros par an (65). En 1995, Paraponaris  

indiquait déjà que « … la disponibilité d’une épouse comme aidant principal générait une économie 

annuelle moyenne de plus de 21 600 euros par personne dépendante aidée dans les dépenses de soins 

de longue durée de quinze pays de l’OCDE » (66).  
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2.2.3. En Suisse 

Aujourd’hui en Suisse, sur les 151 000 personnes confrontées à la démence, l’association Suisse 

Alzheimer estime que les deux tiers de leurs 444 000 proches prodiguent un accompagnement et des 

soins régulièrement (17). 

 

2.2.3.1. Typologie des proches aidants 

La typologie des proches aidants est quasi similaire à celle identifiée dans les autres pays européens ; 

nous retrouvons entre 74 % et 82 % de femmes soignantes. Il s’agit essentiellement des conjoints et 

des enfants qui vivent à 71 % dans le même domicile que la personne malade. Les proches aidants 

suisses ont, en revanche, un âge moyen un peu plus élevé qu’en Europe (65,6 ans). Les conjoints qui 

représentent 51 % de la population des proches aidants ont en moyenne 77 ans tandis que les enfants 

qui représentent 49 % des soignants sont âgés en moyenne de 57 ans. Environ la moitié soigne des 

conjoints et l’autre moitié des parents. Les personnes sont principalement aidées par des membres de 

leur famille proche, il est rare que leurs frères et leurs sœurs ainsi que leurs beaux-enfants 

interviennent. Toutefois, si une aide est fournie, ce sont les belles-filles qui soignent leurs beaux-

parents malades (67).  

Dans le contexte actuel, il est important de distinguer la situation des enfants-aidants et des conjoints-

aidants. En effet, les premiers sont plus jeunes et en plus de la prise en soins de leur proche malade, 

ils ont des obligations familiales, sociales et professionnelles. En revanche, les conjoints-aidants 

doivent parfois aussi assumer une activité professionnelle mais sont plus âgés et sont eux-aussi parfois 

malades (68).  

A Genève, lors d’une étude initiée par l’Institution de maintien à domicile (Imad), 37 % des PA 

interrogés ont déclaré avoir une activité professionnelle (3). 

Dans le cas d’une démence, il faut rappeler que la gestion de la maladie ne se faisant pas par le malade 

lui-même, elle est de facto assurée par ses proches (68). 

 

2.2.3.2. Economie de santé 

En Suisse comme partout en Europe les proches aidants participent à combler le déficit en personnel 

soignant. Selon les chiffres de l’association Alzheimer Suisse, les proches aidants fournissent un 

engagement qui coûterait indirectement 4,2 milliards par an (69). En 2013 déjà, 170 000 proches ont 

investi au total quelques 64 millions d’heures dans l’assistance dispensée à leur conjoint, à un parent, 

ami, voisin ou connaissance nécessitant des soins » (70). Cette aide est d’autant plus cruciale qu’elle 

participe au maintien des personnes âgées à domicile. 
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Néanmoins, cette aide participe à l’épuisement des proches aidants qui ne compte pas leurs heures 

d’accompagnement. Cet épuisement a pour conséquence le développement du sentiment de fardeau 

décrit par Zarit & al. en 1980 (5). 

 

2.3. SENTIMENT DE FARDEAU DU PROCHE AIDANT 

2.3.1. Définition 

La transition de vie vécue par les proches aidants de personnes souffrant de la maladie d’une 

démence est parfois difficile. Les proches aidants sont très sollicités quotidiennement. Cela entraîne 

des conséquences physiques et psychologiques, sociales et financières (5, 63, 71-73). Ces 

répercussions favorisent l’apparition d’un « sentiment de fardeau » (5, 74). Ce phénomène est décrit 

la première fois par le Pr Zarit H. et al. en 1980 ; une étude quantitative a permis de mettre en 

évidence des corrélations entre les multiples tâches effectuées par le proche aidant et l’apparition au 

fil du temps du sentiment appelé « le fardeau » (5). Le sentiment de fardeau est défini comme 

« l’ensemble des conséquences physiques, psychologiques, émotionnelles, sociales et financières 

supportées par les aidants » (75). On distingue le sentiment de fardeau objectif et subjectif. Le 

sentiment de fardeau objectif représente les éléments négatifs objectivables tels que les problèmes 

financiers, la perturbation de la dynamique familiale et sociale… Le fardeau subjectif relève de la 

perception du vécu ressenti par le proche aidant lui-même évoquant une gêne ou une surcharge (76-

78). 

2.3.2. Indicateurs de vulnérabilité 

Plusieurs éléments sont liés à la vulnérabilité des proches aidants et peuvent avoir une influence sur 

le sentiment de fardeau. Il est démontré que la charge éprouvée n’est pas directement liée au niveau 

d’évolution de la maladie. Contrairement aux symptômes comportementaux et psychologiques de la 

démence, les déficits cognitifs liés à la pathologie sont très peu liés au sentiment de fardeau (79, 80).  

Il est particulièrement présent dans les cas où les soins sont fréquents ou lorsqu’ils durent dans le 

temps (81). Il n’est pas seulement associé aux soins apportés à la personne ; il est aussi dû à une 

évolution imprévisible de la maladie nécessitant une lutte permanente pour gérer les changements 

de comportement qu’elle induit (82). La prise en soins d’une personne présentant des troubles 

cognitifs dégénératifs est complexe. Quotidiennement, les proches aidants sont confrontés aux 

difficultés liées à la maladie  telles que la perte des capacités physiques, psychologiques et 

notamment à une variation d’humeur pouvant aller jusqu’à des troubles du comportement 

difficilement gérables.  

L’isolement social, les conflits familiaux et conjugaux qu’entraînent la prise en soins par les proches 

aidants (61), sont aussi des facteurs qui favorisent le « sentiment de fardeau » (82). De plus, les 
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parcours de soins devenant de plus en plus complexes, les proches aidants doivent coordonner 

l’intervention de multiples professionnels de santé, ce qui complexifie la prise en charge. 

Au fil de l’évolution de la maladie, la prise en soins de la personne aidée nécessite une présence de 

plus en plus importante qui occupe une grande partie du temps quotidien et entraîne parfois, pour 

ceux qui ont une activité salariale, l’arrêt ou la diminution du temps de travail du proche aidant. Cela 

engendre notamment des problèmes financiers et accentue l’isolement social de la dyade. Une étude 

réalisée en 2015 par Pin S. et al. à Genève au sein de l’Institut de maintien à domicile du canton de 

Genève (Imad), met en évidence que 15 % des personnes interrogées (N= 290) déclarent que les tâches 

d’assistance qu’elles assument auprès de leurs proches malades ne permettent pas de pouvoir exercer 

une activité professionnelle comme elles le désirent. S’il existait de bonnes solutions de prise en soins, 

elles organiseraient différemment cette activité (3). 

Almberg & al. (1998) mettent en exergue que le sentiment de fardeau est ressenti de façons 

différentes chez les femmes et les hommes. Ces derniers ont un besoin de soutien plus prononcé car 

ils vivent l’expérience de l’accompagnement de façon négative. Les femmes quant à elle évoquent 

une détérioration de leurs relations avec leur entourage familial et des problèmes liés à leur santé 

(83). 

Les facteurs qui jouent un rôle majeur sur le sentiment de fardeau relèvent des ressources 

personnelles en termes d’éducation, de revenu, de capacité adaptative, de la personnalité des 

proches aidants ainsi que de leur estime de soi (80). En plus des aides extérieures et du support social, 

ce sont les ressources cognitives du proche aidant qui permettront la modification de sa perception 

de la situation et l’adaptation aux changements qui lui seront utiles (84). En effet, selon l’équipe de 

recherche de Cohen et al. (2012), les proches aidants qui ont un sentiment d’auto-efficacité ont un 

sentiment de fardeau à la baisse, ce qui a un impact direct sur leur qualité de vie (83). 

 

2.3.3. Outils d’évaluation 

Le rôle de proche aidant a un impact sur la dynamique familiale et le patient lui-même. Les 

professionnels ont besoin d’outils de mesure pour en évaluer l’impact sur la situation des proches. Au 

début des années quatre-vingt le sentiment de fardeau a été caractérisé, donnant lieu à des échelles 

unidimensionnelles (5, 85-87). 

 Puis, le concept de fardeau a été identifié comme étant soit objectif soit subjectif (76-78, 88). 

Dès la fin des années quatre-vingt, les notions en lien avec la charge des proches aidants étant liées à 

des sentiments négatifs, plusieurs chercheurs ont donc proposé de se pencher sur les sentiments 

positifs que pouvait apporter le rôle de proche aidant (89-94). 
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Des sentiments positifs tels que le sentiment de gratification ou encore un sentiment de 

reconnaissance ont été identifiés (93, 95). Cela a donné lieu à des recherches pour comprendre le vécu 

des proches aidants et permettant d’évaluer la satisfaction de vie (96), les bénéfices (91) ou encore la 

satisfaction et le sentiment de maîtrise (92). Plusieurs outils de mesure ont découlé de ces recherches 

(91, 93, 94). 

Cependant, la littérature montre que parmi les différents outils permettant d’évaluer l’impact de la 

situation vécue par les proches aidants, seuls deux instruments ont démontré une fiabilité concernant 

les indicateurs de mesures. En effet, la validité psychométrique des questionnaires reste à contrôler 

ou à vérifier auprès d’une population plus large (85). Les échelles d’évaluation qui semblent être les 

plus utilisées au niveau international sont l’échelle de Zarit et l’échelle de « caregivers reaction 

assessment » (CRA) (5, 97). 

 

2.3.3.1. Echelle du Zarit Burden Inventory 

L’échelle de Zarit (Zarit Burden Inventory) est un instrument valide qui est centré sur les effets négatifs 

du rôle de proche aidant (5). Elle est composée de vingt-deux questions qui permettent au proche 

aidant d’exprimer son ressenti et la fréquence de ce dernier. Ce sentiment est évalué grâce à un score. 

Le questionnaire présente une liste d’affirmations qui caractérisent l’état habituel des personnes qui 

portent la charge quotidienne d’une autre personne. La grille permet une évaluation de la charge 

ressentie pouvant aller de léger à modérée jusqu’à sévère. Dans le cas d’une affirmation, les proches 

aidants doivent indiquer s’ils ressentent l’état en question. Pour chaque réponse, une échelle de Likert 

est utilisée : 0 = jamais ; 1 = rarement ; 2 = parfois ; 3 = assez souvent ; 4 = presque tout le temps. Le 

score total est la somme des valeurs obtenues à chacun des 22 items. Il varie de 0 à 88. Il est 

interprétable comme suit : score < 20 = fardeau léger ; 21 < score < 40 = fardeau léger à modéré ; 41 < 

score < 60 = fardeau modéré à sévère ; 61 < score < 88 = fardeau sévère. La version française validée a 

été établie par l’équipe de recherche de Piette P. 2015 (98) . 

 

2.3.3.2. Echelle du « Caregiver Reaction Assessment » 

L’échelle du « Caregiver Reaction Assessment » (CRA) (97) est concentrée autant sur les aspects 

négatifs que positifs du rôle de proche aidant. Vingt-quatre items permettent d’évaluer le vécu du 

proche aidant dans les domaines des problèmes en lien avec leur activité, les finances, l’absence de 

soutien familial et leur santé. Concernant les aspects positifs, l’échelle évalue l’impact de l’aide sur 

l’estime de soi. Lors de l’évaluation via le CRA, les proches aidants sont invités à évaluer leur vécu sur 

une échelle de type Likert balayant les cinq dimensions sus nommées. La cotation va de 1 pour 
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« fortement en désaccord » à 5 pour « fortement d’accord ». Chaque domaine évalué correspond à un 

score. Plus le score est élevé, plus l’impact du domaine concerné est important.  

Les outils de mesures sont indispensables pour permettre aux équipes soignantes d’identifier les 

besoins des proches aidants et d’adapter le type de leur soutien. Ils orientent l’action des soignants et 

évaluent l’efficacité de l’accompagnement. 

 

2.4. ÉMERGENCE DES BESOINS 

Face à l’investissement majeur des proches aidants, un certain nombre de besoins sont mis en 

évidence. Ils relèvent des besoins de formation, d’information, de coordination, de reconnaissance, 

de financement, d’accompagnement du proche aidant lui-même, de suppléance et de répit. A 

Genève, les trois premiers besoins relèvent du besoin de répit, de formation et de reconnaissance de 

leurs compétences (3). 

Au fur et à mesure de la mise en exergue des besoins généraux des proches aidants, des offres de 

soutien nationales et internationales ont vu le jour. Parmi les interventions proposées, les 

interventions en lien avec l’information et la formation ont été les premières instaurées. Puis, 

rapidement les groupes de parole ont pris place permettant un soutien psychologique.  

Ensuite, des études scientifiques ont permis de mettre en avant un besoin d’interventions spécifiques 

favorisant le répit des proches aidants. En effet, le besoin de répit a été le plus souvent évoqué (99). 

La reconnaissance prend notamment appui sur la reconnaissance de leurs compétences, sujet qui a 

également été très peu étudié. 

 

2.4.1. Besoin d'information et de formation 

Le besoin d’apprentissage et de connaissance est souvent mentionné dans les études (100-105). En 

effet, en savoir plus sur la maladie favorise une plus grande observance au traitement et pour les 

personnes concernées une plus grande capacité à la gérer eux-mêmes (106). De ce fait, les proches 

aidants estiment que les professionnels de la santé doivent être formés sur la démence pour pouvoir 

leur apporter les informations générales et la formation nécessaire (107). La formation doit pouvoir 

fournir les informations et les compétences nécessaires pour accompagner le proche confronté à la 

maladie. Les informations relèvent des différentes ressources disponibles dans le réseau 

communautaire pour gérer les différentes situations rencontrées par les proches aidants. Une étude 

menée par Lilly et al. en 2012 a démontré que les proches aidants désiraient recevoir un soutien plus 

formel en termes d’information et d’aiguillage concernant le soutien à domicile du proche aidé et des 

services de soutien pour eux-mêmes (108). Cela est particulièrement utile dès le début de la maladie. 

Les personnes confrontées à la démence tentent, malgré leurs difficultés, de rester reliées au monde 
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et le manifestent via des comportements qui sont parfois inadaptés aux situations ou contexte du 

moment (109). Les proches aidants indiquent qu’ils ont besoin de techniques de communication afin 

de contrôler et de gérer les symptômes comportementaux et psychologiques de la démence (22, 107). 

Ceux qui n’ont aucune compétence sont vulnérables. Ils indiquent qu’un appui pédagogique au début 

et tout au long du développement progressif de la pathologie est nécessaire (107). En effet, le rôle de 

proche aidant nécessite une transition facilitée par l’acquisition de connaissances et compétences 

(102, 110). Betty, S. 2019, a mis en évidence lors d’une étude que la préoccupation majeure des 

proches aidants de personnes confrontées à la démence était, entre autres, de pouvoir disposer de 

connaissances et d’un plan pour faire face aux situations d’urgence telles qu’éviter les chutes, utiliser 

correctement la médication, faire face aux potentielles errances ou abus (111). La formation doit être 

centrée sur la gestion du proche malade mais aussi sur les besoins personnels du proche aidant lui-

même, le défi étant de préserver la qualité de vie et la sécurité de la dyade.  

 

2.4.2. Le besoin instrumental 

Les proches aidants ont besoin d’un soutien instrumental informel et formel. On entend par besoin 

instrumental les aides externes à la dyade permettant d’apporter un soutien pour effectuer les tâches 

et les soins quotidiens. Le soutien instrumental est composé de multiples dimensions (aide-ménagère, 

aide pour les soins du corps, aide financière) (112). 

Le soutien informel est plus particulièrement issu du cercle familial et/ou amical. Ce besoin est 

nécessaire lorsque la charge quotidienne devient plus lourde. Cette aide est particulièrement 

appréciée car le proche aidant a totalement confiance. Les membres de la famille sont plus familiers 

aux habitudes personnelles de la dyade et de ce fait le proche aidant sait qu’ils agiront comme si c’était 

lui-même (107). Cependant, l’arrivée de la maladie perturbe la dynamique familiale et exacerbe les 

tensions au sein de ce cercle restreint. Cela entraîne des situations de détresse. Une étude effectuée 

par Pin en 2015 à Genève a mis en exergue que, sur les 300 proches aidants interrogés, 53 % d’entre 

eux déclaraient ne pas recevoir d’aide suffisante de la part de la famille (3). En plus de l’aide informelle, 

les proches aidants ont besoin de l’aide formelle pour les aider, notamment pour les tâches de la vie 

quotidienne (tâches ménagères et domestiques, aide administrative, financière, équipements 

spécifiques pour répondre aux besoins physiques, transports, services de soins à domicile, etc.) (108). 

L’aide formelle est aussi représentée par une aide socio-sanitaire qui permet de fournir un suivi 

régulier de la personne confrontée à la maladie et de faciliter l’organisation du parcours de soins lors 

du processus diagnostique et thérapeutique (107). Cette aide doit pouvoir être activée lors des 

situations critiques et urgentes (107). Ces dernières peuvent être complétées par des services de 

relève/répit. 
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2.4.3. Le besoin de répit 

Les dispositifs de répit permettent aux proches aidants de pouvoir laisser leur proche malade durant 

quelques heures ou jours. Le terme répit représente, pour le proche aidant, un moment permettant le 

repos ou le soulagement de ses tâches. Cependant, malgré les avantages qui leur sont reconnus, l’accès 

aux différents dispositifs de répit et notamment pour les proches aidants de personnes confrontées à 

la démence est souvent limité (113-115).  

Le modèle de répit vécu par les aidants décrit par les recherches effectuées par Strang V. en 2000 met 

en avant certains facteurs qui orientent la décision des proches aidants. 

 

 

Figure 1 : Strang, V. (2000). L'expérience des services de répit : aidants naturels et patients atteints de démence. La revue 

canadienne de la maladie d'Alzheimer, 14-20. 

  

D’après le modèle ci-dessus, les proches aidants vivent deux situations distinctes : l’univers des aidants 

qui représente leur quotidien et l’univers personnel vécu par les aidants lorsqu’ils ont un moment de 

repos. Plusieurs éléments interagissent lors des passages d’un univers à l’autre. 

Les aspects cognitifs interviennent dans la prise de décision du répit. Les aidants doivent commencer 

par reconnaître le besoin et ensuite se donner la permission de lâcher momentanément les 

responsabilités, pour enfin chercher un programme de répit et y accéder (116).  

Plusieurs facteurs influencent ses aspects cognitifs. L’histoire de la relation du proche et de son aidant 

avant l’arrivée de la maladie ainsi que les besoins qui découlent du rôle d’aidant sont déterminants. Ils 

ont une influence sur la capacité des personnes à sortir de leur univers d’aidant (117). 
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Les modalités et attributs des programmes de répits sont aussi décisifs pour permettre aux proches 

aidants de prendre la décision de faire appel à de l’aide. Une fois cette étape passée, plusieurs 

éléments vont favoriser la reconduite de l’expérience. Nous retrouvons notamment le désir du malade, 

le respect des soignants envers le malade, les bienfaits du répit pour le malade et la validation du 

recours à un programme de répit par une personne représentant l’autorité (117). 

Les différents temps, ainsi que la qualité de répit, vont influencer la reprise des responsabilités auprès 

du proche malade. Plus le temps est court moins cela semble difficile. En revanche, plus le temps est 

long et plus le proche aidant à vraiment un sentiment de « liberté personnelle » (117). En effet, lorsque 

le temps de répit est court, les aidants profitent de ce moment pour effectuer des tâches de la vie 

quotidienne autres que celles directement allouées à leur proche malade (courses, papiers 

administratifs personnels, etc.). 

Le passage d’un univers à l’autre est dépendant de plusieurs éléments qui vont influencer la décision 

de faire appel à un dispositif de répit (117). Les divers facteurs, les éléments cognitifs et l’expérience 

du moment de repos sont à prendre en considération lors de la mise en place des services de relève.  

Concernant les facteurs qui influencent l’utilisation des dispositifs de répit, plusieurs études ont été 

réalisées. L’accent est mis sur les difficultés liées à la non flexibilité des services rendus, aux problèmes 

concernant le personnel soignant non formé à la spécificité de la démence, à la relation existante dans 

la dyade, à la complexité administrative et autres (118-120). Après analyse, le constat est néanmoins 

fait qu’aucune des études ont intégrer les recherches de types mixtes et la littérature grise.  

 

2.4.4. Le besoin psychologique 

Du fait des difficultés rencontrées liées à la maladie lors de l’accompagnement des proches confrontés 

à la démence, les proches aidants sont victimes d’isolement social. Le soutien de la famille joue un rôle 

décisif dans l’adaptation du proche aidant lors d’un moment de fragilité et jugé comme étant un état 

de vulnérabilité (102, 121). Les proches aidants ont besoin d’un soutien formel mais surtout d’un 

besoin informel. La famille et les amis sont décrits comme essentiels (102, 122). Ils contribuent au 

soutien psychologique et organisationnel. Plusieurs études démontrent la présence de besoins 

affectifs et interpersonnels. Les proches aidants ont besoin de s’exprimer et d’obtenir une 

reconnaissance pour l’accompagnement fourni (100, 102-105, 108, 123, 124). Pour trouver des 

informations et du conseil, le proche aidant va chercher de l’aide auprès des groupes d’entraide 

souvent gérés par des institutions à but non lucratif. Ces dispositifs sont considérés comme étant une 

source d’information et de soutien des plus utiles (108). 

Une étude effectuée auprès de 125 proches aidants a mis en exergue que 40 à 60 % des participants 

déclaraient avoir besoin d’une reconnaissance officielle (125). C’est un élément primordial pour 
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favoriser la confiance et l’estime de soi (9). Cette reconnaissance fait partie d’un des besoins des 

proches aidants (3). Elle peut provenir du couple, de la famille ou de la société (9). Au niveau sociétal, 

elle passe soit par une reconnaissance financière attribuée via des compensations au titre du statut de 

proche aidant ou de façon indirecte via une allocation en lien avec la pathologie du proche aidé, soit 

par la reconnaissance des compétences des proches aidants par l’entourage familial et les 

professionnels de santé.  

Finalement, les proches aidants sont confrontés quotidiennement à des difficultés et doivent faire 

preuve d’adaptation et mobiliser des ressources. Le personnel soignant, dans sa globalité, représente 

une ressource incontournable pour aider et guider le proche aidant à travers les soins qu’il apporte à 

son proche malade. 
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3. SOIGNANTS ET POLITIQUE 

 

3.1. PLACE ET ROLE DES SOIGNANTS AUPRES DE LA DYADE 

L’adaptation à la maladie des personnes confrontées à la démence demande aux proches aidants un 

certain nombre de capacités qu’ils acquièrent au fur et à mesure de la prise en soins. Néanmoins, le 

personnel soignant peut-être une ressource et peut répondre à leurs besoins. Nous entendons par 

soignant tout le personnel médical et paramédical. Cependant, pour l’aider dans la complexité des 

prises en charge, les infirmières sont une ressource importante. Selon Méleis, elles consacrent 

beaucoup de temps clinique à soigner des personnes qui vivent des changements dans leur vie ayant 

une conséquence sur leur santé. Le personnel infirmier aide les personnes touchées par la maladie et 

leurs proches aidants à vivre la complexité de la prise en charge des troubles, qu’ils soient « physiques, 

spatiaux, émotionnels et/ou mentaux » (110). 

Lors de la transition de vie, les infirmières vont accompagner les personnes confrontées à une 

démence en promulguant leur dignité humaine (126). La personne confrontée à la démence peut, en 

raison de ses difficultés cognitives, être vulnérable face à l’infantilisation, l’isolement, la 

déshumanisation, la maltraitance, la négligence voire même la perte de l’identité. L’infirmière doit 

pouvoir veiller au respect de la dignité de la personne (22). En effet, la première crainte ressentie par 

une personne apprenant le diagnostic d’une démence est la dépersonnalisation et la perte de sa 

dignité (127). Pour ce faire l’infirmière veillera à répondre aux besoins de bases et complexes de la 

personne. En effet, aux stades modéré et avancé de la démence, la personne est dépendante des 

soignants et de ses proches. Sa capacité à manifester ses besoins étant affaiblie, l’infirmière est 

chargée d’identifier les signes évocateurs, de réviser le suivi clinique régulièrement et de prendre les 

devants sans attendre que la personne confrontée à la démence ait explicité clairement ces besoins. 

Elle doit pouvoir assurer sa sécurité (22). Pour ce faire la surveillance clinique de l’infirmière doit être 

rigoureuse et spécifique aux personnes confrontées à la démence. Du fait des déficits cognitifs, la 

surveillance clinique des paramètres est fondamentale (22).  

Une des difficultés de la démence est la perte de la capacité de communiquer efficacement et 

clairement. L’infirmière doit pouvoir pallier à ce problème en communiquant régulièrement avec la 

personne confrontée à la démence, en prenant le soin de déterminer quelles sont les techniques les 

plus appropriées pour communiquer spécifiquement avec elle.  

Elle a aussi un rôle de leadership à assurer auprès des équipes soignantes et doit ainsi les informer et 

leur enseigner les méthodes de communication spécifiques (réminiscence, validation, diversion, 

écoute active adaptée et communication optimale) (22). Spécifiquement pour la population 
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confrontée à la démence, l’infirmière doit gérer de façon optimale les symptômes comportementaux 

et psychologiques de la démence. En effet, ces derniers sont des souffrances permanentes pour les 

personnes, leurs proches et les soignants. Ils peuvent être un danger pour eux et leur entourage (22).  

Pour éviter la dégradation rapide de la personne confrontée à la démence, l’infirmière a un rôle de 

prévention de la détérioration de l’état de santé des personnes, notamment concernant leur capacité 

cognitive. Cette prévention passe par le recours aux traitements médicamenteux et par les 

stimulations. Pour effectuer efficacement une prévention de la perte des capacités cognitives des 

personnes confrontées à la démence, l’infirmière doit respecter trois principes. La personne doit 

pouvoir effectuer des activités adaptées à sa pathologie, elle doit pouvoir avoir des temps de repos et 

l’intensité des soins octroyés doit respecter son autonomie fonctionnelle (22). 

Pour finir, les soignants, notamment l’infirmière, accompagnent les proches aidants de la personne 

confrontée à la démence. Cela doit pouvoir être effectué dès l’annonce du diagnostic jusqu’à la fin de 

la vie de la personne concernée par la maladie. Elle veille à une bonne transition vers le rôle de proche 

aidant afin d’éviter leur épuisement (22). 

Néanmoins, la pénurie des professionnels de santé est un phénomène mondial annoncé par l’OMS. Un 

manque de 7,2 millions de professionnels de la santé est déjà établi et ce chiffre atteindra 12,9 millions 

d’ici 2035 (4). Cela nécessite de penser la prise en soins des personnes malades autrement. Le système 

de santé doit faire face, entre autres, à l’augmentation des personnes malades qui sont concernées 

par les maladies chroniques. De plus, le secteur de la santé attire trop peu de jeunes pour répondre au 

besoin de formation des soignants pour faire face à la demande croissante de soins (4). Cette situation 

est aussi le cas en Suisse, ce qui peut entraîner indirectement des conséquences en termes de charge 

de travail pour les proches aidants. En effet, le manque de personnel soignant peut avoir un impact 

sur l’augmentation de la charge quotidienne des aidants et donc sur leur niveau de vulnérabilité.  

 

3.2. ENGAGEMENTS DES INSTANCES POLITIQUES 

Au niveau mondial, l’OMS préconise une prise en charge de la personne confrontée à la démence ainsi 

que de leurs aidants et des soignants. Plusieurs recommandations ont été formulées au travers du 

programme d’action mhGAP  (128). Celles qui concernent cette thèse relèvent « des interventions au 

bénéfice des soignants ayant à leur charge des personnes atteintes de démence et les soins de relève 

pour les aidants ayant à leur charge des personnes atteintes de démence ».  

Les recommandations relèvent du fait que lorsque le diagnostic est formulé, les aidants doivent 

pouvoir bénéficier d’interventions psychoéducatives ; la conception des formations doit intégrer la 

participation active des aidants ; les difficultés psychologiques des aidants doivent être soutenues par 

des conseils, soutiens ou interventions cognitivo-comportementales et la dépression de l’aidant doit 
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faire l’objet d’une prise en charge adéquate.  De plus, concernant la relève des aidants, l’OMS 

préconise que les soins de relève à domicile soient organisés.  

En Suisse, leur accompagnement est d’actualité. La majorité des cantons ont établi des programmes 

de soutien et d’accompagnement des proches aidants. A Genève, une étude a été réalisée en 2015 

auprès de 300 proches aidants. Les résultats ont démontrés que les 3 premiers besoins étaient en lien 

avec l’information et la formation, la reconnaissance et le répit (3). Après l’analyse effectuée par la 

commission consultative des proches aidants du canton de Genève, la reconnaissance du proche 

aidant reste le point le moins bien traité par le canton. Les politiciens ont préconisé des actions de 

soutien aux proches aidants du canton qui devront être mises en place d’ici 2020. Les objectifs du 

programme de soutien 2017 – 2020 sont d’informer et former les proches aidants et les professionnels 

de la santé, d’améliorer les prestations de soutien, d’évaluer et de développer les prestations 

existantes de répit  et de les soutenir financièrement. 

 

En conclusion, le nombre de personnes touchées par la démence et vivant à domicile augmente. Ce 

contexte entraîne l’évolution du nombre de proches aidants. Ces derniers sont confrontés 

quotidiennement aux difficultés qu’engendre la maladie. Ils ont besoin de soutien pour répondre aux 

besoins instrumentaux, psychologiques, de répit, de formation et d’information. Au vu du savoir 

expérientiel, leur engagement sociétal est reconnu progressivement d’utilité publique par les instances 

politiques. Néanmoins, l’apport d’une reconnaissance à leur égard reste encore à développer 

notamment lors de leurs interactions quotidiennes avec leur entourage ou lors de la collaboration avec 

le personnel soignant. 
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4. MANQUE DE RECONNAISSANCE 

 

La littérature nous a montré que les études concernant les proches aidants sont essentiellement 

centrées sur leurs représentations, leurs besoins, et l’effet des interventions sur leur santé et celle de 

leur proche malade. Très peu d’études se sont centrées sur les éléments qui pouvaient fournir un 

sentiment de reconnaissance chez le proche aidant. Cependant, le manque de reconnaissance ressort 

comme étant un problème pour cette population (3, 125). D’après plusieurs auteurs, les proches 

aidants ont des besoins affectifs et interpersonnels. Ils ont de ce fait, besoin de s’exprimer et de 

reconnaissance (100, 102-105, 108, 123, 124). Cela passe entre autres par la considération des 

situations vécues par les proches aidants en attribuant des solutions d’aide et la considération des 

savoirs expérientiels acquis par ces derniers. Au quotidien, ces considérations passent aussi par un 

travail en collaboration entre les proches aidants et les professionnels. 

 

4.1. DEFINITION DE LA RECONNAISSANCE 

Le terme de « reconnaissance » s’est récemment « imposé autant comme une préoccupation 

collective que dans les théories philosophiques, sociologiques et psychosociales » (129). On le retrouve 

au niveau politique et social, dans le domaine du travail et de l’exclusion (129). 

Ce terme n’est pas toujours défini de la même manière. Dans certains cas, « reconnaître » détermine 

un évènement qui a eu lieu et dans d’autres il signifie « accorder la légitimité d’une revendication » 

ou, a contrario, « admettre qu’une revendication n’est pas fondée » (129). Dans d’autres cas encore, 

il peut s’agir d’une image positive ou négative qu’une personne (ou la société) renvoie à un individu 

(129). Dans le cas de cette thèse, la définition retenue est celle d’Axel Honneth, A. (2000) qui définit la 

reconnaissance comme « un acte performatif de confirmation intersubjective par autrui des capacités 

et des qualités morales que se prêtent des individus, des sujets ou des groupes ancrés dans un monde 

social vécu » (9).  

Dans le cas des proches aidants, la reconnaissance s’appuie entre autres sur leurs différents savoirs 

expérientiels qui donnent lieu à des compétences à travers leur transposition en actions (130-132). Ils 

ont donc besoin que leurs compétences soient légitimées. 

 

4.2. CONSIDERATION DES COMPETENCES DES PROCHES AIDANTS 

Comme mentionné par Méleis, les proches aidants ont besoin de faire l’acquisition d’une série de 

compétences pour effectuer une transition de vie saine (110).  
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Très peu d’études ont démontré que les proches aidants développaient au fil des années 

d’accompagnement des compétences spécifiques et primordiales pour favoriser une prise en soins de 

qualité et de sécurité (68) (133). Les compétences acquises relèvent entre autres de la connaissance 

de la maladie ainsi que du réseau nécessaire à sa gestion, de la création d’une relation adaptée avec 

le proche malade afin d’éviter d’éventuels troubles du comportement et des attitudes à adopter face 

à un patient Alzheimer ou dément, ou encore des aménagements nécessaires pour assurer la sécurité 

de leur proche. 

Une étude effectuée en Suisse romande par Samitca S. en 2006 auprès de proches aidants de parents 

Alzheimer a montré la complexité de la prise en charge au quotidien des personnes atteintes de 

troubles cognitifs. L’étude de terrain repose sur deux méthodes : l’observation durant 18 séances de 

groupes de pairs composés de 16 proches de l’Association Alzheimer Suisse d’une part et de 14 

entretiens individuels semi-directifs à domicile auprès des conjoints des personnes malades d’autre 

part. Les résultats de cette étude ont montré la particularité d’un apprentissage progressif dans un 

contexte où les repères de la société ne sont plus considérés comme tels. En effet, l’évolution de la 

pathologie qui se caractérise au quotidien de façon imprévisible et qui se manifeste de façon 

différente, demande aux proches aidants une adaptation constante. Cela demande de faire face à des 

incertitudes, des émotions et des besoins personnels.  

Samitca S. indique aussi que : 

« les aidants procèdent à un exercice de reconstruction de qui était la personne malade, de ce 

qu’elle aimait et n’aimait pas, de ce qu’elle voudrait faire, de ce qui est bon pour elle, l’enjeu 

étant non seulement de rester en lien avec la personne mais aussi de prendre la meilleure 

décision pour la personne malade. Ainsi, bien qu’étant sans cesse remise en question par la 

maladie, la connaissance qu’ont les aidants de leur conjoint est un élément central de la prise 

en charge. » (68, 134).  

Un des enjeux primaires est de rester en contact avec la personne malade, pour cela le proche aidant 

doit donc faire preuve de stratégies de communication complexes. Il faut donc ajouter aux 

connaissances des savoir-faire et savoir-être qui permettent d’améliorer la qualité de vie et la sécurité 

des personnes confrontées à la démence. 

Au fil de la prise en soins, seuls ou avec de l’aide, les proches aidants acquièrent des compétences qui 

permettent de prendre en soins leur proche et de le maintenir à domicile. Ces compétences ont des 

similitudes avec celles que doivent développer les soignants intervenants auprès de ces patients et 

sont aussi enseignées dans les institutions de formation initiale en soins infirmiers. Les proches aidants 

peuvent donc représenter un puit de savoir intéressant à partager au sein des domaines politiques, de 

soins et d’enseignement.  
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En effet, Glasby et al (2006) indiquent que pour assurer la sécurité et la qualité d’une prise en soins,  il 

est essentiel d’intégrer dans le processus de prise en charge les savoirs expérientiels et les savoirs 

scientifiques (135). 

La reconnaissance des compétences des proches aidants passe par une collaboration optimale entre 

les professionnels de la santé et les proches aidants. Cependant, d’après plusieurs auteurs, le 

partenariat n’est pas toujours évident (6). 

 

4.3. DIFFICULTES DE LA COLLABORATION ENTRE PROCHES AIDANTS ET 

ENVIRONNEMENT DE LA DYADE 

Le travail en partenariat avec les proches aidants est essentiel pour une prise en soins optimale de leur 

proche malade. Cependant, cela ne semble pas toujours évident. En effet, les soignants et les proches 

aidants ont parfois des réticences à travailler ensemble. Une étude met en exergue que la situation 

des proches aidants est actuellement prise en compte de façon très variable par les professionnels 

chargés de l'accompagnement de la personne aidée ce qui peut avoir des conséquences plus ou moins 

favorables sur leur bien-être (125). En 1996, Schulz R. & al. affirment que le travail en collaboration 

avec les équipes soignantes est un facteur d’anxiété et de dépression  pour les proches aidants quand 

il n’est pas optimal (73). En 2009, Lavoie J-P. et Guberman N. mettent en avant les difficultés et les 

représentations des soignants et des proches aidants qui ne favorisent pas leur partenariat (6).  

Les problèmes que rencontrent les soignants sont liés à la crainte d’être jugé par la famille. Les malades 

étant plus exigeants lors de la présence de leurs proches, cela crée souvent des tensions. Certains 

professionnels ont une perception du rôle des proches aidants qui ne permet pas à ces derniers de 

manifester leurs difficultés. Ils considèrent que les activités de soutien du proche aidant relèvent du 

rôle familial et devraient donc être normales et naturelles. Cette représentation peut amener 

indirectement certaines frictions. Pour finir, les soignants peuvent éprouver, dans certaines situations, 

un sentiment d’impuissance et de culpabilité lors d’éventuels échecs.  

Du côté des proches aidants, les réticences du travail en collaboration avec les soignants relèvent du 

sentiment d’un manque de reconnaissance. Leur expertise et leur expérience ne sont pas utilisées. Ils 

n’ont pas l’impression d’intervenir dans toutes les prises de décisions alors qu’ils demandent à être 

écoutés et recherchent une certaine égalité lors de la prise en soins de leurs proches malades (6). Ce 

constat nous amène à réfléchir sur l’implication des proches aidants durant le parcours de soins de 

leur proche malade et sur le fait que la relation soignant/proche-aidant/soigné ne réponde pas aux 

besoins réciproques de chacun.  

Néanmoins, l’émergence de nouveaux modèles de partenariat (8), permet de mieux considérer la 

participation des patients et de leur environnement dans leur parcours de soins et dans le système de 
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santé en général. Aujourd’hui, les organisations de santé, les institutions et les universités créent des 

programmes de partenariat permettant d’intégrer les patients et leurs proches dans des projets 

impliquant des engagements plus ou moins différents.  

Cette implication a évolué dans le temps allant initialement d’une approche où la notion de la 

supériorité des soignants existait pour aller vers une approche centrée sur le patient où ses valeurs et 

son vécu sont pris en considération. Actuellement, certaines prises en soin s’affranchissent de 

l’approche centrée sur le patient pour s’orienter vers une approche du « patient partenaire » ou du 

« patient expert » (136-138). Elles considèrent le proche aidant comme étant un soignant et un 

membre à part entière de l’équipe soignante. Suivant plusieurs modèles, les patients peuvent 

intervenir à tous les niveaux du système de soins (politique, institutionnel, enseignement, etc.). Il fait 

part de ses expériences avec la maladie. Elles sont considérées comme les « savoirs du patient, issus 

du vécu de ses problèmes de santé ou psychosociaux, de son expérience et de sa connaissance de la 

trajectoire de soins et services, ainsi que des répercussions de ces problèmes sur sa vie professionnelle 

et celle de ses proches » (139).  

Les projets intégrant des patients sont de plus en plus nombreux. En effet, dans la littérature, les écrits 

concernant le « patient partenaire » sont en pleine expansion. En revanche, ceux concernant le 

« proche aidant partenaire » sont encore très peu nombreux (140).   

En effet, une collaboration optimale entre les soignants et les proches aidants est vectrice de 

reconnaissance. Si cela n’est pas le cas, le proche aidant ressentira un sentiment négatif qui peut 

engendrer des conséquences psychologiques chez le proche aidant qui auront de facto un effet sur ses 

actions. 

 

4.4. CONSEQUENCES DU MANQUE DE RECONNAISSANCE 

D’après les écrits de Dejours, C. 2000 et 2005, le manque de reconnaissance interindividuelle peut 

avoir des conséquences néfastes sur les individus, et notamment sur leur activité professionnelle. 

L’activité des proches aidants n’est pas considérée comme relevant d’un travail professionnel. 

Néanmoins, pour beaucoup d’entre eux, l’accompagnement de leur proche est considéré comme un 

travail au quotidien. Tout travail étant parfois générateur de souffrance, celle-ci ne peut être 

considérée comme positive que lorsque la personne arrive à la transformer en sentiment de plaisir. La 

reconnaissance a une place importante dans cette transformation (129). Au vu de la recension des 

écrits, cette transformation n’a pas lieu pour une majorité de proches aidants. La reconnaissance par 

les soignants et la famille joue un rôle à cette fin. De plus, la reconnaissance de la situation réelle que 

vivent les personnes et de l’utilité de leur travail influence également la coordination des activités au 

quotidien (141, 142). Une atteinte psychologique est aussi à relever. Un déni de reconnaissance a pour 
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conséquence une perte de confiance en soi, un sentiment de mépris ainsi qu’une perte d’estime de soi 

(9). Ces éléments étant précurseurs de dépression, nous pouvons faire l’hypothèse que le manque de 

reconnaissance des proches aidants pourrait favoriser son isolement social et un sentiment de fardeau. 

 

4.4.1. L'intimité, le droit et la contribution sociale comme vecteurs de 

reconnaissance 

Renault, 2006 décrit que Honneth A. a mis en avant en 2000 trois sphères de reconnaissance avec trois 

formes de rapports positifs à soi. Pour le proche aidant la première sphère passe par l’intimité avec 

son proche et son entourage ; c’est ce qui rend possible la confiance en soi. La deuxième sphère est 

celle des relations juridiques qui passent par les droits attribués par la société et permettant le respect 

de soi. La dernière sphère relève de la contribution de l’activité individuelle et sociétale des proches 

aidants.  Celle-ci contribue à l’estime de soi en lien avec l’utilité publique et la fonction sociale que 

représente l’activité personnelle.  

 

4.4.1.1. La sphère intime du proche aidant 

L’amour et l’amitié sont des vecteurs de reconnaissance faisant partie de la sphère privée du proche 

aidant. Cependant, au vu des conflits familiaux que peut engendrer l’arrivée d’une maladie au sein 

d’une famille, cette reconnaissance peut être mise à mal. La maladie de type démence a des 

conséquences sur l’état cognitif du patient qui va engendrer des pertes de mémoire et des difficultés 

dans la reconnaissance de l’entourage (13). Au fur et à mesure de l’évolution de la maladie, le proche 

malade ne reconnaitra plus son proche aidant. Ce dernier va ressentir un sentiment d’impuissance et 

de tristesse qui pourra l’amener jusqu’à la dépression (143). Par manque de connaissance, 

l’incompréhension de la maladie et de ses conséquences peuvent entraîner la dégradation de la 

relation établie au sein de la dyade. L’hypothèse est faite que les symptômes comportementaux et 

psychologiques de la démence peuvent engendrer à la longue un mépris ressenti par le proche aidant 

et de facto une non-reconnaissance favorisant le développement du sentiment de fardeau du proche 

aidant. Si les sentiments et conséquences ressentis par les soignants s’occupant de personnes 

confrontées à la démence sont transposés aux proches aidants, cette hypothèse est plausible. En effet, 

l’activité quotidienne auprès de personnes qui présentent une démence occasionne, chez les 

soignants, un essoufflement accompagné d’un sentiment d’impuissance, d’échec, de culpabilité et de 

colère (144). Plusieurs auteurs ont mis en exergue que l’activité auprès de personnes qui présentent 

des SCPD favorisait la fatigue, le stress et l’épuisement (145-147).  
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4.4.1.2. La sphère de la relation juridique 

Le fait de considérer l’aidant comme un prolongement logique de la solidarité familiale fait oublier le 

rapport dans la société qui peut légitimement les faire prétendre à la solidarité nationale. Dans le cadre 

du contexte juridique en faveur des proches aidants, les droits qui leur sont octroyés sont vecteurs de 

reconnaissance. 

Sans se pencher sur les différents textes de lois régissant les différentes sociétés, nous nous rendons 

compte en nous appuyant sur la Déclaration universelle des droits de l’homme publiée en 1948 (148) 

que le droit des aidants n’est pas respecté. En sachant que les droits de l’homme sont considérés 

comme « la reconnaissance de la dignité inaliénable de la personne humaine » (149), nous pouvons 

alors considérer que les proches aidants manquent de cette reconnaissance, d’où la présence de ce 

besoin dans plusieurs études (3, 6, 125, 150). Au vu du quotidien des proches aidants, les droits ci-

dessous décrits par Lucy Barylak et al en 2006, et formulés dans la Déclaration universelle des droits 

de l’homme (148, 150), sont bafoués : 

 La famille est l'élément naturel et fondamental de la société ́et a droit à la protection de la 

société́ et de l'Etat (Article 16.3) ; 

 « Le droit à la non-discrimination au motif de l’état matrimonial et familial relativement au 

droit au travail, au libre choix de son travail, à des conditions équitables et satisfaisantes de 

travail et à la protection contre le chômage » (Article 23.1) ;  

 « Le droit au repos et aux loisirs et notamment à une limitation raisonnable de la durée du 

travail et à des congés payés périodiques » (Article 24) ;  

 « Le droit à un niveau de vie suffisant pour assurer sa santé, son bien-être et ceux de sa famille 

» (Article 25.1) ;  

 Le « droit à l’éducation » (Article 26.1) dans le cas des jeunes aidants  

 

Cependant, bien que les droits de l’homme ne soient pas tous respectés à l’égard des proches aidants, 

certains pays évoluent dans la reconnaissance de cette population et adoptent des lois. Le cadre 

juridique est différent d’un pays à l’autre voire même différent dans un même pays en fonction des 

provinces, des états ou cantons.  

 Royaume-Uni et Australie  

Au niveau international, le Royaume-Uni et l’Australie sont les plus sensibilisés à la reconnaissance des 

proches aidants. Le Royaume-Uni a adopté plusieurs lois qui reconnaissent les proches aidants comme 

étant détenteurs de lois  à part entière ; en 1995 est créée la loi concernant leur reconnaissance et les 

services ; en 2000, la considération des proches aidants des enfants handicapés est actée ; en 2004, la 

loi sur l’accès des opportunités égales des proches aidants est créée (151).  
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En Australie, en 2010, le pays a adopté la loi sur la reconnaissance des proches aidant (152) ce qui a 

conduit, en 2011, à l’élaboration d’une stratégie nationale pour le soutien aux proches aidants. Afin de 

leur apporter un soutien supplémentaire, le gouvernement australien a publié un rapport dont le but 

est d’effectuer des réformes politiques dont l’objectif est l’accord de droits aux personnes qui 

permettent un apport socio-économique, pour exemple les soins effectués par les proches aidants 

(153). 

 Canada et France 

Au Canada et en France, on observe des développements progressifs et prometteurs en faveur de la 

reconnaissance des proches aidants. Au Canada, en 2011, le Manitoba a adopté une loi sur la 

reconnaissance de l’aide apportée par les proches aidants. En 2013, la coalition des aidants a proposé 

une stratégie nationale pour appuyer leur respect et leur choix ainsi que leur autodétermination. En 

2014, la commission canadienne des droits de la personne a établi une ligne directrice permettant de 

promouvoir la conciliation entre les employeurs et l’activité des aidants (150, 154). Au Québec, une 

politique de maintien à domicile est déployée depuis 2003 et un plan stratégique est mis en place pour 

2015-2020 par le Ministère de la santé et des services sociaux visant un système de santé intégratif 

pour mieux répondre aux besoins des usagers et notamment à ceux des proches aidants (155, 156). 

En France, le mercredi 6 mars 2018, la commission des affaires sociales a permis un débat 

parlementaire et un examen exhaustif de la situation des proches aidants au vu de la proposition de 

texte de loi de Mme Jocelyne Guidez relative à la reconnaissance des proches aidants. La proposition 

de loi permettait les reconnaissances suivantes : 

« Article premier : liberté de choisir son avenir professionnel en permettant d’inscrire dans le champ 

des négociations collectives (entreprises) la conciliation de la vie personnelle et professionnelle de 

l’aidant. 

Article 2 : le congé du proche aidant instauré par la loi « adaptation de la société au vieillissement » 

est indemnisé via une compensation financière et la considération du rôle en tant que relai de la 

solidarité nationale. 

Article 3 et 4 : prévoit une harmonisation du régime des retraites des proches aidants sur celui des 

personnes ayant temporairement ou définitivement arrêté toutes activités professionnelles pour 

soutenir un proche en fin de vie. 

Article 5 : étendre aux fonctionnaires la possibilité du relayage aux agents public. 

Article 6 : étoffer le dispositif d’information de l’aidant et proposer divers moyens pour établir plus 

solidement le duo aidant/aidé aux yeux de leurs interlocuteurs administratifs ou de santé. » (157, 158). 

Seuls les articles 1 et 5 ont été adoptés conformes par l’Assemblée Nationale. Pour continuer à enrichir 

la proposition de loi proposée par l’Assemblée Nationale, le Sénat a proposé deux amendements : 

inscrire le nom du proche aidant et du proche aidé dans le dossier médical partagé et étendre le 
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financement des actions en faveur des aidants par la section 5 de la Caisse Nationale de Solidarité pour 

l’Autonomie (CNSA) (157, 159). 

Le rapport du Conseil National Consultatif des Personnes Handicapées (CNCPH) effectué en 2019, 

indique que la reconnaissance des proches aidants dans les textes législatifs est lente et incomplète 

(160). Depuis 2005, des lois, décrets ont permis au fur et à mesure une légère reconnaissance des 

proches aidants, donnant droit à des compensations indirectes permettant d’améliorer leur quotidien. 

Une première définition officielle a été inscrite en 2015 dans la loi d’adaptation de la société au 

vieillissement (loi ASV). Cette loi permet notamment l’institution d’un droit au répit pour le proche 

aidant (160). 

Le mercredi 22 mai 2019, le Président de la République a promulgué la loi n°2019-485 visant à favoriser 

la reconnaissance des proches aidants en améliorant leur recours au congé et en sécurisant leurs droits 

sociaux. Elle est parue au Journal officiel n°0119 du 23 mai 2019 (161). 

 Suisse 

En Suisse, la reconnaissance des proches aidants est différente selon les cantons où ils résident. Leur 

situation fait partie, comme pour les autres pays, des préoccupations politiques qui ont conscience 

que l’avenir du système de santé du pays dépend aussi de la prise en charge des personnes 

dépendantes par les proches aidants non rémunérés. Jusqu’au début 2015, la Confédération a estimé 

que l’attention aux besoins des proches aidants était insuffisante. Cette prise de conscience a fait 

l’objet d’un plan d’action de la Confédération Suisse intitulé « Le plan d’action de soutien et de 

décharge en faveur des proches aidants ». Ce programme est conçu autour de 4 domaines d’action : 

l’information et la formation, la qualité des offres de décharge et l’accès aux prestations, la 

compatibilité entre les activités professionnelles et les activités du proche aidant, l’attribution de 

congés pour tâches d’assistance ou autres formes de soutien. Ce programme sera déployé de concert 

avec les cantons, les communes et les organisation privées (162). Il a donné lieu en 2018 à une 

concertation auprès de multiples institutions dans le but de créer une loi fédérale sur l’amélioration 

de la conciliation entre les activités professionnelles et celles des proches aidants. 

Il est aussi prévu une bonification des futures retraites des proches aidants ainsi que l’allongement des 

congés permettant de prendre en charge les proches malades (163). 

La mise à disposition d’établissements contribuant au répit des proches aidants fait partie des moyens 

de leur fournir de la reconnaissance. Le programme se concentre aussi sur l’amélioration et le 

développement de ses derniers. En effet, au travers de la littérature, nous constatons que les proches 

aidants de personnes confrontées à la démence spécifiquement, sous-utilisent les dispositifs de répit 

(114, 115).  

Concernant le canton de Genève, au vu des inputs fédéraux et de la motion 2155 « Proches aidants : 

des solutions pratiques » adoptée en 2013, le grand conseil a invité les différents cantons suisses à 

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000038496095&fastPos=3&fastReqId=1930093753&categorieLien=id&oldAction=rechTexte
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développer des recherches de manière à déterminer les besoins des proches aidants. L’étude 

AGEnevaCare a donc mis en avant plusieurs besoins dont celui d’une meilleure reconnaissance du 

statut de proche aidant. Pour y répondre, une première initiative est effectuée en 2013 avec la mise 

en place d’une journée intercantonale et une exposition annuelle intitulée « Proches aidants tous les 

jours… ». En 2017, en partenariat avec certaines villes du canton, la journée intercantonale est étendue 

à six jours afin de toucher davantage la population. De plus, un programme de soutien au proche aidant 

2017/2020 propose quatre objectifs qui s’accompagnent de onze actions à développer en quatre ans 

permettant de reconnaître le rôle des proches aidants dans le canton (164). 

 

 

Figure 2 : Objectifs prioritaires et onze actions à développer par le canton de Genève en quatre ans. (Commission consultative 

pour le soutien des proches aidants actifs à domicile du canton de Genève, 2017). 

 

4.4.1.3. La sphère de la contribution sociale 

Dejours, C. explique que le déni de reconnaissance entraîne des perturbations identitaires qui peuvent 

amener à la déstructuration de cette dernière (141, 142). Il alimente un sentiment d’injustice qui peut 

amener progressivement le proche aidant à lutter, individuellement ou en groupe, pour la 

reconnaissance de son activité (9). En effet, la reconnaissance interindividuelle étant dépendante du 

rapport positif à soi, la fragilisation de ce dernier peut entraîner chez les proches aidants un mal être 

ou un rapport négatif à soi (141, 142). Dans le cadre de la reconnaissance via la sphère de la 

contribution sociale, le proche aidant a besoin de sentir que son activité est valorisée par son 
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environnement et qualifiée d’utilité sociale. Cela passe par la reconnaissance de leurs compétences et 

une collaboration optimale avec l’environnement de la dyade (famille et soignants). 

En conclusion, les proches aidants sont confrontés au quotidien à des difficultés liées à la maladie de 

leur proche. Au fil de l’accompagnement, ils éprouvent des besoins d’ordre instrumental et affectif. Au 

décours du parcours de soins, ils développent des compétences qui leur permettent de maintenir leur 

proche à domicile et favorisent une économie financière sociétale importante. Du fait de cette activité 

et d’un besoin interpersonnel de reconnaissance la question de recherche du programme Hestia 

s’orientera vers les éléments qui favoriseront les collaborations entre les proches aidants et le 

personnel de santé. 
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5. QUESTION DE RECHERCHE 

 

Les chapitres précédents mettent en exergue le besoin de reconnaissance des proches aidants (3). Elle 

participe à leur bien-être, à leur respect personnel ainsi qu’à leur propre confiance (9). Dans le cas des 

proches aidants, cette reconnaissance peut se manifester par la valorisation de leurs compétences par 

leur environnement ainsi que par la mise à disposition par les pouvoirs publics, de dispositifs de 

soutien. 

Cependant, cette reconnaissance n’est pas toujours présente. En effet, lors de la prise en soins de leur 

proche malade, le partenariat avec les soignants est parfois compliqué car les compétences des 

proches aidants ne sont pas toujours reconnues (6). 

Par ailleurs, les dispositifs de répit sont sous-utilisés par les proches aidants de personnes confrontées 

à la démence (114, 115). 

L’activité des proches aidants reconnue comme étant d’utilité publique et la mise à disposition de 

dispositifs de soutien à leur égard peuvent favoriser la reconnaissance. Cela permet de répondre au 

besoin de répit et lors de la collaboration avec leur entourage, de légitimer leurs compétences.  

Un nouveau paradigme de partenariat est à explorer. Il pourrait diminuer le risque d’isolement, 

augmenter leur sentiment de compétence, de reconnaissance et leur bien-être. Il s’agit donc de 

pouvoir répondre à la question suivante : 

 

Le partenariat entre les proches aidants et les institutions liées à la santé, 

pourrait-il permettre de favoriser leur reconnaissance ? 
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6. PRESENTATION DU PROGRAMME 

 

6.1. OBJECTIFS GENERAUX 

L’objectif général du programme de recherche Hestia est d’identifier les types de partenariats 

possibles entre les proches aidants et les institutions liées à la santé et de déterminer les modalités 

pouvant favoriser la reconnaissance des proches aidants.  

 

6.2. OBJECTIFS SPECIFIQUES 

Les objectifs spécifiques suivants ont permis d’atteindre les objectifs généraux du programme de 

recherche Hestia : 

 

 Identifier les facteurs favorisants et les barrières à l’utilisation des dispositifs de répit par les 

proches aidants. 

 Recenser les possibilités de partenariats entre les institutions liées à la santé et les proches 

aidants. 

 Déterminer les modalités de partenariat des proches aidants. 

 Identifier au sein des institutions des dispositifs liés au répit pouvant être attribués sans frais 

aux proches aidants en échange de leurs compétences. 

 Identifier et caractériser les compétences des proches aidants. 

 

6.3. PRESENTATION DU PROGRAMME DE RECHERCHE HESTIA 

Le programme de recherche Hestia a été lancé en 2017 au sein du canton de Genève peuplé de 500148 

habitants. En 2018, il dénombre 8525 personnes confrontées à la démence. (165, 166). Les proches 

aidants du canton sont de plus en plus sollicités pour soutenir leurs proches à domicile et manifestent 

auprès des magistrats un besoin de soutien et de reconnaissance. Comme évoqué dans le chapitre 

concernant la question de recherche, les dispositifs de soutien tels que ceux favorisant le répit des 

proches aidants sont sous-utilisés (114, 115). La question de l’efficience s’est donc posée. 

La mise à disposition de soutien pour les proches aidants faisant partie d’un moyen de reconnaissance 

sociétale, la première étude qui compose le programme de recherche Hestia intitulée Hestia 1 a eu 

pour but de vérifier les causes de leur sous-utilisation. A travers les différents résultats de cette étude, 

deux éléments ont été décisifs pour la suite du programme de recherche Hestia : le partenariat 

déficient entre les proches aidants et les soignants et le problème d’accès lié au financement. Ils ont 
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été les éléments moteurs de la conception d’une étude mixte composée elle-même de deux études 

différentes intitulées Hestia 2A et 2B. 

L’objectif général des études Hestia 2A et 2B était d’identifier la motivation des proches aidants de 

personnes confrontées à la démence et des institutions liées à la santé à s’engager dans un partenariat. 

Au terme de ces études, la question de la reconnaissance sociale des compétences des proches aidants 

de personnes confrontées à la démence subsistait. 

La littérature scientifique étant pauvre, l’étude Hestia 3 a été conçue et réalisée dans le but d’identifier 

et de caractériser les compétences des proches aidants de personnes confrontées à la démence. 

 

Le programme de recherche Hestia a été réalisé en plusieurs phases. Les différents temps de recherche 

correspondent chacun à une étude distincte. La dernière étude sera réalisée en période postdoctorale. 

Les quatre études qui composent le programme sont les suivantes : 

Hestia 1 : 

Hestia 1 avait pour objectif de mettre en exergue les facteurs favorisants et les barrières à l’utilisation 

des dispositifs de répit et d’identifier les indicateurs sur lesquels se fier pour concevoir une intervention 

multi composante favorisant la reconnaissance du proche aidant. Il s’agissait d’une revue intégrative. 

 

Hestia 2A et 2B : 

Hestia 2A et 2B avaient pour objectif d’identifier les potentiels partenariats entre les proches aidants 

et les institutions liées à la santé. Il s’agit d’une étude mixte « convergent » (167) composée de focus 

groupes dont l’objectif était d’identifier les conditions de partenariats des proches aidants et les 

modalités d’une étude transversale descriptive visant à recenser les potentiels partenariats entre les 

proches aidants et les institutions liées à la santé. 

 

Hestia 3 : 

Hestia 3 avait pour objectif d’identifier et de caractériser les compétences des proches aidants de 

personnes confrontées à la démence qui pourraient être définies comme étant d’utilité publique et 

utilisées lors des activités proposées par les différentes institutions liées à la santé. Il s’agissait d’une 

étude observationnelle participante (168). 

 

Hestia 4 : 

Hestia 4 sera réalisée en post-doctorat. Elle aura pour objectif d’implémenter et d’évaluer l’efficacité 

d’une intervention innovante basée sur les notions du partenariat gagnant/gagnant permettant un 

accès sans frais au répit en échange des compétences des proches aidants. Il s’agira d’une étude mixte 

« séquentielle explicative » (167). 
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Figure 3 : Programme de recherche Hestia 

 

6.4. JUSTIFICATION DU PROGRAMME 

Les proches aidants représentent un pilier du système de santé. Aujourd’hui en Suisse, sur les 151000 

personnes confrontées à la démence, l’association Alzheimer Suisse estime que les deux tiers de leurs 

444000 proches prodiguent un accompagnement et des soins régulièrement (17). 

Ils permettent le maintien à domicile de leur proche confronté à la démence et, de ce fait, contribuent 

à une économie de plus de 4,2 milliards de CHF au sein du système de santé suisse (166). Ce 

programme de recherche est d’autant plus pertinent que des solutions favorisant une réponse aux 

différents besoins des proches aidants est nécessaire pour que ces derniers, dans un contexte de 

pénurie du personnel soignant, puissent éviter l’épuisement et maintenir leur proche à domicile (4). 

La majorité des recherches menées jusqu’à présent repose sur les conséquences de l’activité des 

proches aidants, sur l’évaluation de leurs besoins et sur les effets des interventions mises en place 

pour les soutenir. Peu d’études se sont centrées sur la reconnaissance des proches aidants, la 

considération de leurs compétences et de leurs besoins. Contrairement aux notions de « patients 

experts » ou « patients partenaires », la notion de « proches aidants partenaires » est naissante (140). 

Les partenariats envisagés avec les « patients experts » ou « patients partenaires » favorisent un 

sentiment de reconnaissance et contribuent à l’amélioration de la qualité des soins et des services 

délivrés à la population (136). La reconnaissance permet d’améliorer le respect, l’estime et la confiance 

en soi (9). Elle est d’autant plus importante que les proches aidants ont besoin d’être performants 

durant une période parfois longue. En effet, l’accompagnement d’un proche dépendant peut aller de 

6 à 12 ans (3). 
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De plus, parmi les différents besoins recensés dans la littérature, celui de répit est celui qui est le moins 

comblé. Bien qu’il soit primordial pour assurer la santé, Van Exel, J. (2006) ainsi que Lamura, G. & al 

(2006) mettent en exergue que les proches aidants de personnes confrontées à la démence accèdent 

peu aux dispositifs de répit (114, 115). Il est donc important d’identifier les facteurs favorisants et les 

barrières à l’utilisation de ces dispositifs dont l’existence représente une forme de reconnaissance de 

la société. 

Aucune recherche n’a été menée pour concevoir un dispositif de soutien qui mette en avant les 

compétences du proche aidant et qui consent à répondre directement, et à la fois, à leurs besoins de 

façon systémique et à ceux des différentes institutions liées à la santé.  

Ce programme de recherche est d’autant plus pertinent que les résultats devraient intéresser plusieurs 

types d’établissements du domaine sanitaire. Les proches aidants peuvent intervenir dans les milieux 

de soins, associatifs, universitaires, ou encore politiques. Ce programme de recherche devra permettre 

de penser le soutien et l’accompagnement autrement. 
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7. CADRE CONCEPTUEL 

 

Le cadre conceptuel du programme de recherche Hestia est conçu à partir de deux théories de 

disciplines différentes : la théorie de transition selon Méleis Afaf relevant de la discipline infirmière et 

la théorie de la reconnaissance décrite par Honneth Axel qui relève des sciences sociales.  

 

7.1. SELECTION DES THEORIES 

7.1.1. Théorie de la reconnaissance 

La théorie de la reconnaissance intersubjective mutuelle, d’amour, de droit et de solidarité, 

développée par Axel Honneth, repose sur les fondamentaux de la psychologie sociale de Mead qui ont 

permis de rendre la théorie hegélienne de la « lutte pour la reconnaissance » empirique. 

Cette théorie a pour but d’expliquer les « transformations sociales en fonction d’exigences normatives 

qui sont structurellement inscrites dans la relation de reconnaissance mutuelle » (9). En effet, Hegel 

et Mead étaient en accord pour affirmer que « la reproduction de la vie sociale s’accomplit sous 

l’impératif d’une reconnaissance réciproque parce que les sujets ne peuvent parvenir à une relation 

pratique avec eux-mêmes que s’ils apprennent à se comprendre à partir de la perspective normative 

de leurs partenaires d’interaction qui leur adressent un certain nombre d’exigences sociales ». Les 

proches aidants ont en effet un besoin de reconnaissance pour les activités qu’ils effectuent 

quotidiennement (3). Il faut ajouter deux notions, celle du dynamisme des exigences croissantes de la 

propre subjectivité de chacun des individus et celle de la lutte pour une reconnaissance sociale. 

A travers le modèle de reconnaissance d’Axel Honneth, trois typologies de modèles de reconnaissance 

sont identifiées. Ces typologies donnent naissance à différentes formes de reconnaissance et de 

mépris éprouvés par la personne lorsque cette dernière n’est pas présente. Les trois formes de 

reconnaissance sont celles qui relèvent de l’amour, du droit et de la solidarité (9). 

 

7.1.1.1. Mode de reconnaissance via l’amour 

Dans son modèle, l’amour est défini par Honneth comme « toutes les relations primaires qui, sur le 

modèle des rapports érotiques, amicaux ou familiaux, impliquent des liens affectifs puissants entre un 

nombre restreint de personnes. » (9). Axel Honneth indique que pour Hegel, l’amour est le premier 

niveau de reconnaissance mutuel car, dans l’expérience « d’une sollicitude mutuelle », les personnes 

sont unies lorsqu’elles se sentent dépendantes de leurs partenaires respectifs. Dans le cadre de la 

reconnaissance, « ces besoins et ces affects ne pouvant en outre être « confirmés » que dans la mesure 

où ils sont directement satisfaits ou partagés, la reconnaissance doit elle-même présenter le caractère 
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d’une adhésion et d’un encouragement affectifs ; par-là, cette relation de reconnaissance est 

nécessairement liée à l’existence corporelle d’êtres concrets, qui se portent mutuellement une estime 

particulière » (9). 

Comme décrit par Honneth, « l’expérience intersubjective de l’amour ouvre l’individu à cette strate 

fondamentale de sécurité émotionnelle qui lui permet non seulement d’éprouver, mais aussi de 

manifester tranquillement ses besoins et ses sentiments, assurant ainsi la condition psychique du 

développement de toutes les autres attitudes de respect de soi ». Dans le cadre des proches aidants 

de personnes confrontées à la démence, la notion de reconnaissance via l’amour est influencée par la 

progression de la maladie. En effet, la maladie prenant le dessus et les troubles cognitifs étant 

présents, le proche aidant peut éprouver, à certains moments, un manque de respect qui peut entraver 

cette reconnaissance affective d’où le rôle important des soignants pour maintenir la relation de la 

dyade et favoriser leur communication. 

 

7.1.1.2. Mode de reconnaissance via le droit 

Concernant la reconnaissance en tant que droit, pour prétendre à avoir le droit à de la reconnaissance, 

cela nécessite que les individus connaissent les obligations normatives auxquelles ils sont tenus à 

l’égard d’autrui et qu’ils aient intégré qu’il existe dans la communauté des personnes qui sont 

porteuses de droits comme eux-mêmes le sont. Selon Honneth, cela est important pour se considérer 

comme des « personnes juridiques » (9). Il est important de dissocier la reconnaissance juridique et 

l’estime sociale. 

Dans le cadre du droit, le focus est porté sur la reconnaissance juridique. D’après plusieurs auteurs, 

cette dernière est traduite par le fait que chaque personne doit être considérée « comme une fin en 

soi » alors que le « respect social » fait référence à la « valeur » d’un individu selon des critères 

d’importance sociale (169). Les valeurs font appel aux qualités et capacités des individus (9). Il faut 

aussi considérer le fait qu’en fonction de l’évolution des sociétés et procédures, « les qualités 

auxquelles les membres d’une société se reconnaissent mutuellement, quand ils se respectent comme 

des personnes juridiques, sont sujettes à transformation » (9). 

Les proches aidants n’ont pas tous les mêmes qualités et capacités en tant que personne ; ils peuvent 

prétendre à certains droits mais en tant que proche aidant les droits seront spécifiques aux situations. 

Il existe trois types de droits : les droits civils, les droits politiques et les droits sociaux. Il est important 

de retenir que, par manque de connaissances, les individus n’en bénéficient pas systématiquement. 

C’est effectivement le cas pour certains proches aidants qui dénoncent un manque d’informations (3) 

qui ne facilite pas le quotidien. Dans le cas de non-reconnaissance juridique, les personnes font 

l’expérience du mépris ou du déni de reconnaissance qui déclenche une lutte pour le respect de leurs 

droits. En revanche, lorsque la reconnaissance juridique est présente, l’individu se respecte lui-même 



55 
 

car il mérite le respect de tous les autres sujets (170). De facto, cela favorise une meilleure intégration 

sociale. L’accompagnement assuré par les infirmières auprès des proches aidants aura donc une 

influence sur la réponse aux besoins de reconnaissance juridique. 

« Avoir des droits, cela nous permet de « garder la tête haute », de regarder les autres dans les yeux 

et de nous sentir fondamentalement l’égal de tous. Se considérer comme détenteur de droits, c’est 

développer un sentiment de fierté légitime, c’est avoir un minimum de respect pour soi-même sans 

lequel on ne serait pas digne de l’amour et de l’estime d’autrui. Respecter les personnes (…), ce n’est 

peut-être que respecter leurs droits, de sorte que l’un ne va pas sans l’autre ; et ce qu’on appelle la 

« dignité humaine », ce n’est peut-être rien d’autre que la capacité reconnue de revendiquer un droit » 

(171). Dans le cas des proches aidants, ils ont pour rôle de garantir les droits de leurs proches aidés 

confrontés à la démence qui n’ont plus la capacité intellectuelle de revendiquer leurs droits eux-

mêmes. 

 

7.1.1.3. Mode de reconnaissance via la communauté de valeur 

Au-delà de la reconnaissance via l’amour réciproque avec autrui et d’une reconnaissance juridique, 

l’individu a aussi besoin d’une estime sociale qui lui permette de valoriser ses qualités et capacités 

personnelles. Axel Honneth conclut que « l’alter et l’ego ne peuvent s’estimer réciproquement en tant 

que personnes individualisées que dans la mesure où ils se réfèrent aux mêmes valeurs et aux mêmes 

fins, en fonction desquelles chacun mesure l’importance de ses qualités personnelles pour la vie de 

l’autre ou ce qu’elles lui apportent » (9). Les bénéfices, dont la valeur sociale apporte à un individu, 

sont souvent attribués au groupe social dont il fait partie. C’est le groupe qui fait l’objet de 

considération. L’individu se perçoit comme membre d’un groupe social qui apporte une contribution 

dont la valeur est reconnue par les membres de la société à laquelle il appartient (9). A l’intérieur de 

ce groupe se forme une « solidarité » qui émerge car chaque membre du groupe ressent la 

reconnaissance mutuelle qui existe entre eux. « Le terme « solidarité », en effet, désigne en première 

analyse une sorte de relation d’interaction dans laquelle les sujets s’intéressent à l’itinéraire personnel 

de leur vis à vis, parce qu’ils ont établi entre eux des liens d’estime symétrique » (9). Concernant les 

proches aidants, cette solidarité est retrouvée dans les groupes d’entraide et au travers des 

associations. Cette communauté se reconnaît dans les situations diverses rencontrées au quotidien. 

Au travers de plans cantonaux, ces groupements sont reconnus au niveau politique, ce qui contribue 

à la dignité des proches aidants. C’est un soutien indirect qu’ils peuvent considérer. 
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Tableau 1 : Modèle de la structure des relations de reconnaissance sociale de Honneth, A. (2000) : la lutte pour la 

reconnaissance 

Mode de 

reconnaissance 

Sollicitude personnelle Considération 

cognitive 

Estime sociale 

Dimensions 

personnelles 

Affects et besoins Responsabilité morale Capacités et qualités 

Formes de 

reconnaissance 

Relations primaires 

(amour, amitié) 

Relations juridiques 

(droits) 

Communauté de 

valeur (solidarité) 

Potentiels de 

développement 

- Généralisation, 

concrétisation 

Individualisation, 

égalisation 

Relations pratique à 

soi 

Confiance en soi Respect de soi Estime de soi 

Formes de mépris Sévices et violences Privation de droits et 

exclusion 

Humiliation et offense 

Formes d’identité 

menacée 

Intégrité physique Intégrité sociale « Honneur », dignité 

 

Dans le contexte du partenariat entre les soignants et les proches aidants, le mode de reconnaissance 

qui est impliqué est celui de l’estime sociale. Comme Honneth, A. l’explique, elle permet de reconnaitre 

les compétences, d’avoir une valorisation individuelle qui favorise l’estime de soi et d’éviter un 

sentiment d’humiliation et d’offense. Grâce à la reconnaissance attribuée par autrui, le proche aidant 

garde sa dignité qui lui permet d’exercer son activité en toute confiance. Ce modèle reste capital pour 

la construction identitaire du proche aidant et est à considérer lors de son soutien. 

 

7.1.1.4. Le modèle de reconnaissance appliqué aux proches aidants : 

Ce modèle contribue à améliorer la santé psychologique des proches aidants. Comme vu 

précédemment, il participe à la confiance en soi, au respect de soi ainsi qu’à l’estime de soi. Dans le 

cas des proches aidants cette reconnaissance permet de renforcer le sentiment de compétence 

personnel et d’augmenter la motivation et la satisfaction à maintenir son proche à domicile. En 1997 

déjà, Bourcier et Palobart ont mis en évidence le caractère primordial de la reconnaissance dans le 

milieu du travail comme étant source de satisfaction et de motivation (172). De plus, il est démontré 

que cela renforce positivement la productivité et la performance (172). Ces éléments sont 

fondamentaux pour le développement humain ; ils conduisent à un bien-être. Une étude réalisée par 

la Chaire en gestion de la santé et de la sécurité du travail de l’Université Laval a démontré que le 

niveau de détresse psychologique de travailleurs œuvrant dans différents milieux (hospitalier, 
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universitaire, forestier et métallurgique) était de 43 %, c’est-à-dire le double du taux pour l’ensemble 

de la population québécoise (20%) (173). Parmi les facteurs de détresse, le manque de reconnaissance 

arrive en deuxième position, après la charge de travail. Ainsi, le manque de reconnaissance est un 

facteur de risque très associé à la détresse psychologique (173). Si nous considérons les proches 

aidants comme étant des travailleurs du maintien à domicile, ces données peuvent permettre de 

comprendre dans quelle détresse psychologique ils peuvent être face au manque de reconnaissance 

qu’ils ressentent et qui est recensé dans plusieurs études (3). La reconnaissance est donc un élément 

essentiel pour répondre à leurs besoins. Elle participe à la construction de leur identité et de leur 

motivation et contribue à donner un sens à leur activité. Il ne faut pas négliger son importance et 

l’inscrire dans la pratique soignante, notamment en soins infirmiers. 

Dans le cadre de l’accompagnement des proches aidants vers leur nouveau rôle, pour compléter cette 

théorie, il semble important de rajouter celle de Meleis. Cette dernière explique les différentes étapes 

et conditions que les proches aidants doivent traverser et obtenir pour effectuer une transition sereine 

vers un nouveau rôle. 

 

7.1.2. Théorie de la transition 

La théorie de transition a été développée par Meleis durant les 50 dernières années. Cette infirmière 

de formation initiale a développé sa théorie à partir des fondamentaux de celle de l’insuffisance qui 

puise ses racines au cœur des théories de rôle en sociologie et dans l’interactionnisme symbolique 

(174). A travers la structure du métaparadigme infirmier et de la hiérarchie des connaissances, 

développées par Fawcett (175), on peut placer la théorie de Meleis au niveau dit « interaction 

réciproque». Cette vision caractérise la personne comme un tout, représentant une entité indivisible. 

Dans la prise en soins, la vision holistique est présente. Elle fait appel à une vision systémique faisant 

référence à la perception subjective de l’expérience de la personne et de son environnement (175). 

La transition est définie comme un processus de « changement d'état de santé ou de relations de rôle, 

d'attentes ou de capacités. Il dénote des changements dans les besoins de tous les systèmes humains. 

La transition exige que la personne incorpore de nouvelles connaissances, modifie son comportement 

et, par conséquent, modifie la définition de soi dans un contexte social » (176). 

La transition est considérée comme le passage d’un état stable à un autre état stable (110). Elle 

représente une expérience de transformation résultant soit par des pertes ou des gains (177). La santé, 

les vies, les environnements et les relations peuvent être changés suite à une transition (10). 
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7.1.2.1. Les différents types et modèles de transitions 

Les transitions de vie peuvent être développementales, situationnelles, de bien être ou de maladie, 

organisationnelles et culturelles (177-181). Dans le cadre des proches aidants de personnes 

confrontées à la démence, les transitions vécues sont liées à l’arrivée de la maladie au sein de la famille. 

Elles sont aussi considérées comme étant situationnelles car liées aux pertes qu’elles engendrent chez 

la dyade et organisationnelles car elles demandent une réorganisation de la vie des proches aidants et 

de leurs proches. 

Le niveau de difficulté d’adaptation est corrélé avec les différents modèles de transition. Les personnes 

peuvent être confrontées à des modèles de transitions différentes : transitions uniques, multiples, 

séquentielles, simultanées, associées et non associées (10, 182). 

 

7.1.2.2. Les différentes propriétés et conditions de la transition 

Chaque transition est dotée de propriétés qui vont avoir une influence sur l’adaptation des 

patients/familles aux nouvelles situations. Les situations sont singulières et nécessitent une adaptation 

particulière. Un proche aidant n’aura pas la même sensibilisation que d’autres. Les évènements 

critiques ainsi que les différences ou les changements qu’ils engendreront seront différents. La durée 

de la transition qui va conditionner l’engagement du proche aidant sera aussi variée. Tous ces points 

sont des propriétés importantes à considérer (10, 179). Ces propriétés sont des processus liés entre 

eux et complexes qui ont lieu durant la période de transition et qui influencent le résultat de cette 

dernière (10). 

Une transition saine est aussi influencée par les conditions et les caractéristiques de la transition (10, 

178, 183). En effet, les perceptions et représentations que les personnes ont de la situation ou de la 

maladie vont engendrer des comportements différents (10). Dans le cadre des proches aidants, ils 

seront guidés par leurs croyances culturelles, leur niveau de préparation et leur statut socio-

économique. Les ressources communautaires et les conditions de la société vont aussi influencer leur 

transition (10). En effet, le soutien du réseau informel et formel, les conseils et informations ainsi que 

le rôle qu’ils endosseront seront décisifs (182). Les normes sociétales sont aussi un enjeu dans le 

développement favorable ou l’inhibition de la transition (10). 

 

7.1.2.3. Les interventions infirmières 

Dans le cadre de la théorie de transition selon Méleis A.I., les interventions infirmières ont pour but de 

prendre soin des « clients » et de faciliter les actions qui favorisent le développement des résultats 

d’une transition (176). Cette intervention passe par une évaluation multidisciplinaire systémique. Les 

étapes de la prise en soins infirmière passent par l’évaluation à la préparation de la transition, la 
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préparation en tant que telle et son évaluation (179, 184). Si besoin, le proche aidant pourra bénéficier 

d’une suppléance de son rôle afin que ce dernier puisse effectuer une transition saine (184, 185). Pour 

la dyade, la création d’un environnement sain consistera pour l’infirmière à travailler en 

pluridisciplinarité et en partenariat avec la dyade. Le but consiste à créer un environnement 

biologique, social, économique et environnemental stable et sain afin de favoriser la dignité et 

l’intégrité humaine, ce qui nécessite la mobilisation de ressources personnelles, familiales et 

communautaires (182). Pour l’infirmière, la surveillance consiste à effectuer un suivi des résultats 

attendus lors d’une transition saine. Elle surveillera les patterns des réponses et les indicateurs des 

résultats (10). Cela consiste pour le proche aidant à démontrer une connexion et une interaction intra-

dyadique et communautaire. Il développera au fur et à mesure du soutien infirmier une confiance et 

des compétences lui permettant de s’adapter et gérer sa transition (10). En effet, au décours d’une 

transition saine, il est attendu que le proche aidant acquière une maîtrise, une identité personnelle, 

un état de santé et une amélioration de sa qualité de vie, le but final étant l’acquisition d’une 

autonomie quotidienne (10, 178). 

 

7.1.2.4. Le modèle de transition appliqué aux proches aidants 

Ce modèle est particulièrement adapté à l’expérience vécue par les proches aidants qui, au fur et à 

mesure de l’évolution de la maladie de leur proche et du parcours d’accompagnement, changent de 

rôle passant d’un statut de membre ou ami de la famille à celui de proche aidant.(10). En effet, le 

changement de santé et la pathologie des personnes en transition représentent un état de 

vulnérabilité favorisant la péjoration de sa propre santé (10). En ce sens, elle indique que la 

vulnérabilité des proches aidants est due à des expériences de transition entraînées par l’arrivée de la 

maladie du parent. Cette transition est cependant la résultante de changements au niveau des 

relations, de la vie et de l’environnement des personnes (10). Lors de cette situation, les infirmières 

sont les principales aidantes des patients et de leurs familles. Les transitions vécues par les familles et 

leurs proches sont centrales dans la mission des infirmières. Elles préparent ces derniers pour leurs 

futures transitions et permettent l’acquisition de compétences liées aux situations de santé et de 

maladie des personnes (10). 
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Figure 4 : The Midrange Transition theory (from Meleis, A.I., Sawyer, L.M., Im, E.O., Messias, D.K.H. & Scumarcher, K. (2000). 

Experiencing transitions: An emerging middle range theory. Avances in Nursing Science, 23; (1): 12-28. 

 

Pour favoriser une vision intégrative des phénomènes étudiés, Meleis, en 2007, propose l’idée d’un 

label pour le couplage de deux modèles ou théories existantes. Elle affirme qu’une vision intégrative 

des phénomènes étudiés prend en compte plusieurs perspectives, justifications, et explications pour 

comprendre un problème d’ordre infirmier et trouver ses solutions (186). 

 

7.2. FUSION DES DEUX THEORIES SELON LA « INTEGRATIVE THEORIZING » 

Le but de la fusion des deux théories est de mieux comprendre le phénomène que vivent les proches 

aidants lors de l’accompagnement de leur proche à domicile. Cela permet d’identifier si les deux 

théories ont des philosophies et assomptions communes et si elles ont certains objectifs communs. 

Afin de fusionner ces deux théories, la méthodologie préconisée par Kolcaba et Kolcaba en 2011 a été 

utilisée (187). 

En 2011, Kolcaba K. et Kolcaba R. recommandent la « integrative theorizing » pour réunir deux 

théories. Les concepts généraux et uniques de chaque théorie sont conservés (187). La méthode 

permet de vérifier leur compatibilité et leur complémentarité. Pour ce faire, huit critères d’analyse 

sont proposés : les assomptions partagées, l’applicabilité culturelle, les limites disciplinaires, la 

formation en soins infirmiers, le centre des soins, la distinction des processus ou des produits, les 

valeurs partagées et l’orientation scientifique. Cette première étape effectuée, un croisement des 
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deux théories est effectué via un « Venn diagram » permettant de mettre en exergue les concepts 

communs aux deux théories. Ces derniers font l’objet de projets de recherche afin de mieux 

comprendre le phénomène vécu par les proches aidants lors de l’accompagnement de leur proche. 

 

7.2.1. Compatibilité des théories 

7.2.1.1. Assomptions partagées 

La théorie de la reconnaissance est une théorie post-moderne faisant partie des théories critiques. Elle 

s’appuie sur les fondements du philosophe Hegel et du sociologue, socio-psychologue et philosophe 

George Herbert Mead. « La reconnaissance est l’idée que les êtres humains acquièrent leur 

individualité dans des relations de reconnaissance mutuelle avec les autres » (1). La société se construit 

dans la lutte contre la reconnaissance. Les sociétés sont organisées autour de sphères de 

reconnaissance dans lesquelles les membres de la société ont la possibilité d’accéder à une 

reconnaissance mutuelle. Mead, cité par Honneth, indique que les individus ne peuvent développer 

une conscience de soi qu’à la condition d’une reconnaissance mutuelle et que ce n’est qu’à travers le 

regard des autres que nous pouvons développer notre propre confiance et notre propre identité (1, 

9). En plus de la confiance en soi favorisée par la reconnaissance, Mead a pu distinguer l’estime de soi 

et le respect de soi (1). Honneth distingue plusieurs sphères de reconnaissance qui sont attribuées en 

fonction de normes établies dans les sociétés (1). 

La théorie de Meleis prend ses sources au cœur des théories de rôle en sociologie, dans 

l’interactionnisme symbolique et sur la conception holistique de la personne (174, 188, 189). Selon le 

métaparadigme infirmier décrit par Fawcett, il s’agit d’une théorie intermédiaire (175). Elle fait partie 

du paradigme de l’interaction (190). 

Selon la description de certains fondements de la théorie de la reconnaissance, on retrouve la 

définition de l’interaction décrite selon Pépin et Al qui indique que ce paradigme s’intéresse aux « 

multiples éléments et [aux] manifestations d’un phénomène ainsi [qu’au] contexte spécifique dans 

lequel ce phénomène se produit » (191). C’est un élément commun. De plus, les deux théories ont des 

fondements communs provenant de la sociologie. 

 

7.2.1.2. Adaptabilité culturelle 

Les deux théories ont une application culturelle universelle. Elles s’appliquent à toutes personnes quels 

que soient son âge, ses croyances, sa culture, son ethnie et son niveau sociodémographique. Aucune 

d’elles ne stipulent une restriction quelconque. Elles s’appliquent autant aux personnes individuelles 

qu’à des groupes de personnes. La théorie de la transition a été appliquée à des proches aidants, des 
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femmes enceintes et des personnes immigrées (192-194). La population de recherche d’Axel Honneth 

est constituée des individus et des groupes citoyens. 

 

7.2.1.3. Limites disciplinaires 

Les théories sont de disciplines différentes. La théorie de la transition est issue de la discipline 

infirmière et la théorie de la reconnaissance est issue de la discipline sociale. Cependant, cette dernière 

est identifiée comme une discipline connexe à celle de la science infirmière car les prises en soins 

infirmières sont d’origine bio-psycho-sociale et environnementale. Les différentes théories utilisent un 

langage disciplinaire. 

 

7.2.1.4. Formation en soins infirmiers 

La professeure de sciences infirmières et de sociologie Meleis Afaf Ibrahim exerce à l’université de 

Pennsylvanie. Elle œuvre pour la formation de soins infirmiers car elle a été doyenne de la discipline 

au sein de son université et a défendu le leadership des soins infirmiers au sein du centre collaborateur 

de l’OMS de 2002 à 2014. Auparavant, elle a été professeure durant 34 ans à l’Université de Californie 

à San Francisco (177). Elle participe à la diffusion du savoir scientifique auprès de la discipline infirmière 

et est l’auteure de plus de 150 articles en sciences sociales, infirmières et médicales. Elle a rédigé 40 

chapitres dans différents ouvrages et écrit 6 livres (177). 

Le professeur Axel Honneth est philosophe et sociologue. Depuis 2001, il est le directeur de l’institut 

de recherche social en Allemagne. Depuis 2011, il exerce en tant que professeur à l’université de 

Colombia à New York. Il est l’auteur de plusieurs articles et ouvrages (9, 195-198). Ses domaines de 

recherche sont des savoirs connexes à la discipline infirmière qui ont une importance dans la pratique 

quotidienne des professionnels de santé. 

 

7.2.1.5. Centre des soins 

Pour la théorie de la transition, le centre des soins est représenté par les personnes qui vivent un 

« changement d'état de santé ou de relation de rôle, d'attente ou de capacité. Il dénote des 

changements dans les besoins de tous les systèmes humains. La transition exige que la personne 

incorpore de nouvelles connaissances, modifie son comportement et, par conséquent, modifie la 

définition de soi dans un contexte social » (176). 

Pour la théorie de la reconnaissance, elle s’applique aux personnes qui nécessitent un sentiment de 

reconnaissance, soit via l’amour qui leur est porté, soit par les droits qui leur sont octroyés, soit par la 

reconnaissance des compétences qui leur est attribuée (9). 
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7.2.1.6. Distinction des processus ou des produits 

Dans la théorie de la reconnaissance, le but final est d’identifier des résultats relevant de la santé des 

personnes comme le respect de soi, l’estime de soi et la confiance en soi, ce qui dénote d’une intégrité 

physique, sociale et relevant de l’honneur. En termes de processus cela passe par une sollicitude 

personnelle, une reconnaissance cognitive et une estime sociale (9). Cela se traduit par la 

manifestation de signes d’amour et par la délivrance de droits et d’actions permettant de légitimer les 

compétences existantes. 

Des résultats relevant de la santé physique et psychologique des personnes sont aussi attendus au 

travers de la théorie de la transition. Cela se traduit par l’acquisition de compétences et le sentiment 

de reconnaissance d’une identité personnelle (10). Concernant les processus, une connexion avec la 

situation du patient est attendue. Une interaction avec son entourage, un sentiment de localisation 

dans le temps et l’espace, le développement d’un sentiment de confiance et d’une capacité 

d’adaptation doivent aussi être présents pour favoriser une transition sereine (10). 

 

7.2.1.7. Valeurs partagées 

La théorie de la reconnaissance affirme que « l’alter et l’ego ne peuvent s’estimer réciproquement en 

tant que personnes individualisées que dans la mesure où ils se réfèrent aux mêmes valeurs et aux 

mêmes fins, en fonction desquelles chacun mesure l’importance de ses qualités personnelles pour la 

vie de l’autre ou ce qu’elles lui apportent » (9). Dans le cadre d’un groupe, cela fait appel à la solidarité. 

Chacun se perçoit comme un membre de ce groupe qui apporte une contribution et dont la valeur est 

reconnue par les membres de la société dont il fait partie (9). 

Concernant la mise en pratique par les soignants de la théorie de la transition, cette valorisation est 

présente lorsque ces derniers doivent, au vu d’une prise en soins systémique, travailler en 

collaboration avec le patient et la famille (180). Ils doivent faire appel à leurs connaissances et cela 

dénote une reconnaissance de leur savoir permettant de faire progresser la prise en soins. De plus, les 

soignants doivent, pour faciliter la transition, faire appel à toutes les ressources communautaires et 

sociétales. C’est aussi l’occasion de mettre en avant les droits et les statuts légiférés des patients et de 

leurs familles. 

 

7.2.1.8. Orientations scientifiques 

Les domaines de recherche impliquant la théorie de la transition sont multiples et en lien avec un état 

de changement : les sorties d’hospitalisation, l’immigration, l’éducation, la santé et la maladie ou 

encore les changements d’organisation (177). Les méthodes de recherche de la théorie de transition 

sont variées ; initialement basées sur les observations des expériences cliniques des infirmières (177), 
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elles relèvent essentiellement sur des méthodes phénoménologiques mais aussi sur des études de 

type quantitatif. 

Pour justifier les fondamentaux théoriques de Hegel et Mead, Axel Honneth a effectué une analyse 

phénoménologique qui a permis de mettre en exergue que « la lutte pour la reconnaissance constitue 

la force morale qui alimente le développement et le progrès de la société humaine » (9). Par la suite, 

au niveau empirique, les travaux se sont concentrés sur les effets de la non-reconnaissance sur les 

actions humaines. 

 

7.2.2. Juxtaposition des théories : Le « Venn diagram » 

A travers le Venn Diagram préconisé par Kolcaba & Kolcaba (2011) (187) ci-dessous, des points 

similaires aux deux théories ressortent. Les deux théories sont en partie fondées sur la sociologie. Cela 

s’explique notamment par la formation des chercheurs. Les méthodes utilisées au travers des 

recherches relèvent en partie de la phénoménologie. Cela dénote une philosophie en termes de 

méthode de recherche commune. La population concernée par les deux théories est identique. Elle 

est caractérisée par des personnes vulnérables en quête d’identité. Concernant l’application théorique 

des deux théories, nous retrouvons la nécessité de l’interaction entre deux personnes ou entre deux 

groupes de personnes. Des concepts communs sont aussi identifiés : les compétences, la confiance en 

soi et la quête de l’identité humaine. Cela démontre des centres d’intérêt de recherche communs. 

L’interprétation du Ven Diagram amène à penser qu’une intervention infirmière basée sur la théorie 

de la transition est compatible avec une action permettant la reconnaissance de la population. 
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 Produits similaires attendus 

quant au développement de 

la confiance en soi et de la 

relation à l’autre 

Existence de diverses sphères de 

reconnaissance : amour, droit, solidarité 

Individualité humaine à travers la 

reconnaissance mutuelle 

Relations aux autres nécessaires 

pour une reconnaissance mutuelle 

Partenariat multidisciplinaire avec le patient et 

son entourage nécessaire pour une transition 

sereine 

La société est régie par des normes qui 

influencent les sphères de 

reconnaissance 

La théorie de la transition 

Fondements théoriques issus de la 

théorie des rôles en sociologie, d’une 

vue holistique de la personne et de 

l’interactionnisme symbolique 

Interventions infirmières qui visent la santé, 

le bien-être et l’acquisition de compétences 

pour favoriser l’autogestion des personnes 

vivant une transition 

 Théories faisant appel à 

l’interaction humaine et fondées 

toutes deux en partie sur la 

sociologie 

 Notion de compétence dans les deux 

théories 

 Les deux théories s’adressent à une population 

vulnérable en quête d’identité 

 Pratique infirmière selon la théorie de Meleis 

compatible avec des actions visant la 

reconnaissance 

Les transitions et leurs patterns sont de typologies 

diverses, dynamiques, fluctuantes, complexes et 

multidimensionnelles 

Une transition saine est dépendante du 

processus de la relation réciproque entre le 

soignant et la personne 

En termes d’identité, les produits de 

la reconnaissance sont la confiance 

en soi, l’estime de soi et le respect 

de soi 

« La reconnaissance est l’idée que les êtres 

humains acquièrent leur individualité dans 

les relations de reconnaissance mutuelle avec 

les autres » (1) 
 Méthodes de recherche des deux théories 

basées entre autres sur la phénoménologie 

Figure 5 : Venn Diagram selon Kolcaba & Kolcaba de la théorie de transition de Meleis, A.I. (2000) et la théorie de la reconnaissance selon Honneth, A. (2000). 

La transition est un « passage d’un état 

relativement stable à un autre état relativement 

stable » (Meleis, A.I., Sawyer, I.M., Messias & 

Schumacher, 2000) 

La théorie de la reconnaissance : 

théorie post moderne relevant des 

théories critiques. Fondement dans la 

philosophie et les sciences sociales 
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Dans le cadre du programme de recherche Hestia, la fusion de la théorie de transition de Meleis A.I. 

avec celle de la reconnaissance d’Honneth A. (9, 177) amène à expliciter que, lors de 

l’accompagnement des proches aidants, la « relation de collaboration est égalitaire entre les 

partenaires que sont le patient, ses proches aidants, les intervenants, les gestionnaires et les décideurs 

des services de santé et des services sociaux » (199). Dans le cadre de l’accompagnement de la dyade, 

les savoirs expérientiels du proche aidant sont reconnus ; il est considéré comme membre à part 

entière de l’équipe pluridisciplinaire ; il est capable de faire des choix liés à sa santé (140). Il est 

respecté dans tous les aspects de son humanité ; il est membre à part entière de l’équipe 

interprofessionnelle (140). Il oriente le cœur des préoccupations autour de son projet de vie et prend 

part ainsi aux décisions cliniques (200). 

 

 

Figure 6 : Représentation d'un dispositif d'accompagnement du proche aidant basé sur la fusion de la théorie de la transition 

de Meleis, A.I. & al. (2000) avec la théorie de la reconnaissance d'Honneth, A. (2000). 

 

Ce cadre conceptuel peut orienter le côté opérationnel d’une intervention infirmière permettant non 

seulement d’accompagner le proche aidant vers une transition saine mais aussi de favoriser un 

sentiment de reconnaissance. En effet, à toutes les étapes du parcours de soins du proche confronté 

à la démence, les savoirs expérientiels du proche aidant peuvent être exploités pour faciliter la prise 

en charge des proches aidants par les équipes soignantes. 
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8.  PRESENTATION DES ETUDES 

 

 

 

8.1. HESTIA 1 – LES DISPOSITIFS DE REPIT 

La première étude du programme de recherche Hestia est intitulée Hestia 1. Elle fait suite à la 

problématique de sous-utilisation des dispositifs de répit par les proches aidants de personnes 

confrontées à la démence (114, 115). Ces dispositifs font partie d’une des manières de répondre au 

besoin de reconnaissance des proches aidants. Il est important d’identifier les causes de ce 

phénomène. 

 

8.1.1. Résumé de l’étude Hestia 1 

Objectif : L’objectif de cette étude était d’identifier les facteurs favorisants et les barrières à 

l’utilisation des dispositifs de répit par des proches aidants de personnes confrontées à la démence. 

Méthode : Il s’agit d’une revue systématique intégrative effectuée sur Pubmed et Cinahl. La méthode 

qui a été utilisée est celle préconisée par Wittemore and Knaff (201). Un système de sélection 

rigoureux a été effectué par deux chercheuses. La qualité des études sélectionnées a été vérifiée à 

l’aide de la grille d’évaluation « Mixed Methods Appraisal Tool » (MMAT) (202). Afin d’identifier les 

thèmes et les catégories récurrents, l’analyse des études a été réalisée avec le logiciel MAXQDA 12. 

Résultats : Cinquante et une études ont été sélectionnées. Après analyse, trois catégories avec 

lesquelles les thèmes étaient liés ont été identifiées : les dispositifs de répit, les proches aidants et les 

proches aidés. Les thèmes rattachés aux trois catégories ont été caractérisés de facteurs modifiables 

et facteurs non-modifiables. Parmi les facteurs non-modifiables, les thèmes identifiés sont : les 

facteurs éthiques, les caractéristiques de la dyade et les valeurs. Parmi les facteurs modifiables, les 

thèmes relevés sont : les croyances, les émotions, le sentiment de fardeau, les éléments liés à la 
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communication, le partenariat, la légitimité des équipes, les attributs des dispositifs de répit ainsi que 

les compétences des proches aidants. Durant l’étude, les facteurs modifiables et non-modifiables les 

plus récurrents dans la littérature ont été mis en exergue. 

Discussion : Le but de cette revue de littérature intégrative était d'identifier les facteurs qui favorisent 

ou entravent l'utilisation des interventions de répit par les proches aidants pour les personnes 

confrontées à la démence. Plusieurs auteurs ont déjà mis en évidence divers éléments notamment en 

ce qui concerne les problèmes d’accès aux soins de relève, les problèmes liés à la communication et 

les attentes diverses des proches aidants (118-120). Cependant, les résultats de cette étude montrent 

que les attributs des dispositifs de répit sont les facteurs les plus cités dans la littérature. En examinant 

ce facteur plus en détail, nous avons identifié les notions de distance géographique, de complexité 

administrative et d’exigences financières comme étant des obstacles au répit. O’Shea et al. (2017) et 

Phillipson et al. (2014) ont souligné ces éléments dans leurs revues systématiques. La notion de 

distance géographique est un élément nouveau à considérer lors de la mise en place des dispositifs de 

répit. Des éléments concernant l’accompagnement du parcours de santé appuyés par un partenariat 

avec les proches aidants sont discutés. L’implication des décideurs et des soignants est recommandée. 

Conclusion : Les facteurs favorisants ainsi que les barrières à l’utilisation des dispositifs de répit sont 

nombreux et d’origines diverses. Il est important de personnaliser l’accompagnement des proches 

aidants pour favoriser des prestations de qualité pour la dyade. Autant les décideurs que les 

professionnels de la santé ont un impact sur les facteurs modifiables et non-modifiables en lien avec 

l’accès aux dispositifs de répit. Considérant les résultats de cette étude, les recherches futures 

devraient se pencher sur une intervention afin de répondre personnellement et de façon systémique 

aux besoins des proches aidants qui tournent autour de l’information, de la formation, de la 

reconnaissance, du répit, du soutien social et du soutien financier. 
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8.1.2. Article Hestia 1 
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8.1.2.1. Eléments complémentaires de l’article de l’étude Hestia 1 

 Eléments liés à la méthode 

Dans le cadre de la revue intégrative, les études recensées étaient quantitatives, qualitatives, mixtes, 

ou provenaient de la littérature grise. Afin de garantir la qualité des études scientifiques recensées, les 

chercheuses les ont évaluées à l’aide d’un outil conçu par l’équipe de recherche de Pluye en 2011 

(202). Le Mixed Methods Appraisal Tool (MMAT) permet d’évaluer les études quantitatives autant que 

les qualitatives ou les mixtes. Concernant la littérature grise, l’évaluation de leur pertinence s’est 

appuyée sur les niveaux de preuve établis par Stetler (1998) (voir figure 4) (203). La grille MMAT 

permettait d'obtenir un score allant de 0 à 4, les scores les plus élevés indiquant une meilleure qualité. 

Les études scientifiques avec un score de 3 ou 4 ont été sélectionnées. Les études scientifiques ne 

répondant pas aux critères méthodologiques de qualité n’ont pas été retenues. La littérature grise a 

été évaluée grâce à un niveau de preuve allant de 1 à 6. Les articles répondant aux niveaux de preuve 

de 5 à 6 ont été conservés. Lors de désaccords durant l’évaluation, une discussion entre les deux 

chercheuses a permis de trouver un consensus. Pour vérifier le niveau de concordance entre la 

sélection des deux chercheuses, un test de Kappa a été effectué (Kappa = 0.55) selon les 

recommandations de Cohen J. (204). Les valeurs du Kappa sont comprises entre -1 et +1. Plus la valeur 

est élevée, plus forte est la concordance. Si le Kappa est égal à 0, il est estimé que la concordance est 

la même que celle qui pourrait être due au hasard, si elle est estimée à 1, la concordance est parfaite. 

La valeur du Kappa étant de 0.55, on peut conclure que la concordance est plus élevée que celle 

attendue par seul hasard. 

 

 

Figure 7 : Mixed methods appraisal tool (Pluye et al., (2011)). 
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Figure 8 : Force d'une recommandation de lignes directrices par niveau global et quantité de données probantes selon Stetler 

& al., (1998). 

 

 Eléments liés aux résultats 

Au décours de la sélection effectuée par les chercheuses, 51 articles ont été sélectionnés. Pour 

compléter les résultats de l’analyse, un tableau de synthèse a été réalisé. Il permet de mieux visualiser 

les études retenues (voir annexe 1). Afin de répondre aux exigences des revues anglophones, ce 

dernier a été réalisé en langue anglaise. Dix-neuf études de type quantitatives, 14 études de type 

qualitatifs, 1 étude mixte, 2 thèses et 15 opinions d’expert ont été retenues. La diversité des savoirs 

identifiés à travers les articles sélectionnés est une richesse fondamentale pour un travail exhaustif. 

Comme explicité par Whittmore et Knafl (2005), l’examen intégratif est le plus complet car il permet 

d’intégrer des études expérimentales et non-expérimentales. La combinaison des données théoriques 

et empiriques amène à mieux comprendre le phénomène de recherche. L’étude Hestia 1 donne un 

panorama cohérent et complet de l’état de l’art en lien avec l’utilisation des dispositifs de répit par les 

proches aidants de personnes confrontées à la démence. 

 

 Eléments liés à la discussion 

En lien avec l’article publié dans la revue BMC Archives of Public Health susmentionné, en termes de 

discussion, un apport supplémentaire est nécessaire quant à l’efficacité des dispositifs de répit. Dans 

les études réalisées par l’équipe de recherche de Van Exel en 2006 et celle de Lamura en 2006, il est 

mentionné que les proches aidants de personnes confrontées à la démence sous-utilisent les 
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dispositifs de répit. La revue systématique réalisée par l’équipe de recherche du professeur Vandepitte 

en 2016 met en évidence que les proches aidants ne les utilisent que trop tardivement et que, 

culturellement, les dispositifs de répit sont envisagés, pour eux, seulement au stade avant 

l’institutionnalisation. Néanmoins, il semblerait que les programmes de répit pensés à la fois pour le 

proche aidé et le proche aidant soient plus efficaces. En effet, certains programmes ont démontré une 

efficacité dans la baisse du fardeau des proches aidants. Il est important de spécifier que ces 

programmes avaient une prestation de service de garde pour les proches aidés mais aussi un 

programme pensé spécifiquement pour le soutien des proches aidants (205). Vandepitte, S. fait 

l’hypothèse qu’en soi les services de garde ne sont pas en mesure de retarder l’institutionnalisation et 

que d’autres stratégies devraient être proposées parallèlement à la prestation de ces services pour 

répondre aux besoins des proches aidants et retarder les placements des proches malades (206). Pour 

aller dans le sens des conclusions amenées par le professeur Vandepitte et répondre à la question de 

recherche initiale du programme Hestia, il semblerait important de poursuivre les études vers un 

partenariat prenant en considération le besoin de reconnaissance des proches aidants. C’est pourquoi, 

en s’appuyant sur les résultats de l’étude Hestia 1, les éléments capables de générer de la 

reconnaissance chez les proches aidants sont identifiés. Le manque de partenariat ne favorisant pas la 

reconnaissance de leurs compétences ainsi que le coût excessif des prestations de services de répit 

limitant leur accès sont des éléments considérés pour la suite du programme de recherche Hestia. 

 

8.1.3. Contributions à l’étude Hestia 1 

Etapes Contributions 

Préparation de l’étude 
 La recherche bibliographique liée au thème de l’étude 

 La réalisation du protocole de recherche en collaboration avec 

le comité scientifique du programme de recherche Hestia 

Réalisation de l’étude 
 La recherche systématique des études en lien avec le sujet de 

recherche en collaboration avec une deuxième chercheuse 

 La sélection systématique des articles en collaboration avec une 

deuxième chercheuse 

 Le data-management réalisé lors de la récolte des données 

 L’analyse qualitative des études sélectionnées en collaboration 

avec une deuxième chercheuse  

Valorisation de l’étude 
 La rédaction du rapport d’étude 
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 La rédaction et la soumission de l’article de cette étude en 

collaboration avec les co-auteurs (y compris le travail demandé 

par les reviewers) 

 La présentation des résultats de l’étude lors de 

communications orales et par poster 
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Hestia 2 est une étude mixte composée d’une étude de type qualitative (Hestia 2 A) et d’une étude de 

type quantitative (Hestia 2 B) dont le but général est d’identifier les types et les modalités de 

partenariats possibles entre les proches aidants et les institutions liées à la santé. 

 

8.2. HESTIA 2 A – LES MODALITES DE PARTENARIAT 

L’étude Hestia 1 a permis de mettre plusieurs points en exergue et notamment celui du manque de 

partenariat entre les soignants et les proches aidants et le coût qui freine l’utilisation des dispositifs de 

répit. Le focus est porté sur le partenariat entre les soignants et les proches aidants qui permet le 

travail en commun et, de facto, la reconnaissance des compétences respectives (139, 207). Le coût a 

aussi retenu notre attention car cela reste un frein majeur à l’accès au répit qui est un des premiers 

besoins des proches aidants (3). Rappelons que la valorisation des compétences des proches aidants 

participe à leur reconnaissance sociale et que la rétribution financière est aussi un élément de 

reconnaissance (9). Face à ce constat, lors de l’étude Hestia 2 A, le but a été d’identifier le 

positionnement des proches aidants face aux éventuels partenariats pouvant répondre à leurs besoins. 

Cette étude a été menée par Mr Bannerot Frédéric (étudiant en Master 2 au sein de la Chaire 

Recherche Science Infirmière) avec la participation de la doctorante en charge du programme de 

recherche Hestia. L’étude Hestia 2 A a donné lieu à l’écriture de deux articles, le premier permettant 

d’identifier les modalités d’accès à un dispositif de répit sans frais en échange des compétences des 

proches aidants et le deuxième portant sur les modalités des proches aidants concernant les potentiels 

partenariats avec les institutions liées à la santé. 
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8.2.1. Résumé de l’étude Hestia 2 A 

Objectif : L’objectif de l’étude était double : dans un premier temps, affiner les indicateurs de recours 

aux dispositifs de répit en faisant le recueil des points de vue des proches aidants vis-à-vis d’une 

collaboration entre eux-mêmes et les institutions liées à la santé du canton de Genève et de Rouen 

puis, dans un deuxième temps, identifier les modalités des proches aidants selon lesquelles ils seraient 

d’accord pour s’engager dans un partenariat avec les institutions liées à la santé. La finalité était le 

recueil de données afin de participer à la conception d’un dispositif de répit innovant. 

Méthode : Deux focus groupes ont eu lieu à Genève (N=2) et un à Rouen (N=1) avec la participation de 

12 proches aidants de personnes confrontées à la démence. Le guide des focus groupes s’est appuyé 

sur les différents domaines de partenariats possibles selon le modèle de Montréal (8). Les verbatims 

ont été retranscrits et analysés en s’appuyant sur les recommandations de Miles & al. (208) et Paillé & 

Mucchielli (209). La codification des données a été effectuée à l’aide du logiciel ATLAS TI 07. Elle a 

permis la mise en exergue de catégories et thèmes. 

Résultats : Les 3 focus groupes ont rassemblé 12 participants qui étaient soit des conjoints soit des 

enfants des personnes confrontées à la démence. Les résultats démontrent que les déterminants du 

recours à un dispositif de répit relèvent d’éléments facilitateurs et d’obstacles. Ils sont liés aux 

propositions institutionnelles et à la dyade. Concernant les domaines et modalités de partenariat avec 

les institutions liées à la santé, les résultats démontrent que, dans leur majorité, les participants 

mettent déjà leurs compétences au profit d’activités. La figure 8, en « radar », illustre le niveau 

d’implication des participants dans les domaines déjà investis et dans ceux qu’ils envisageraient 

d’investir dans le cadre d’un partenariat avec les institutions liées à la santé. Pour chaque individu, la 

cotation des réponses est effectuée de 0 à 2. 

 

Figure 9 : Modèle des déterminants du recours aux dispositifs de répit. Bannerot, F., Léocadie, M-C., Rothan-Tondeur, M. 

(2019). 

 



86 
 

 

Figure 10 : Domaines d'implication des proches aidants dans le partenariat avec les institutions liées à la santé. Bannerot, F., 

Léocadie, M-C., Rothan-Tondeur, M. (2019). 

Discussion : Afin d’améliorer l’accès aux services de répit, une coordination est discutée pour 

améliorer la lisibilité, la disponibilité et la densité des offres. La qualité perçue de ces dernières doit 

être favorablement perçue par les proches aidants pour qu’ils acceptent d’accéder à ces dispositifs. Le 

comportement et l’avis des proches aidés est prépondérant dans cette perception. La réponse aux 

besoins des proches aidants passe par une offre souple, modulable et réactive. Concernant les 

possibilités d’implication des proches aidants dans des projets de partenariat avec les institutions liées 

à la santé, six domaines potentiels d’implication ont été discutés au regard des compétences des 

proches aidants et de leurs multiples conditions de participation. L’intérêt majeur était que ce 

partenariat profite au proche aidé. Le désir d’implication des proches aidants français et suisses s’est 

avéré être différent. Il est influencé par un certain nombre de facteurs. L’étude a présenté des limites 

liées au recrutement des participants. Le caractère informel de l’activité des proches aidants, les rend 

peu mobilisables. De plus, les modalités de l’étude obligeaient les participants à se libérer de leur 

fonction et excluaient ceux qui n’avaient pas la possibilité de le faire.  

Conclusion : Malgré les limites de l’étude, les résultats démontrent que le contexte sanitaire suisse 

semble propice à la mise en place d’un partenariat entre les institutions liées à la santé et les proches 

aidants du canton de Genève. Les proches aidants souhaitent un partenariat basé sur la reconnaissance 

de leurs compétences et en lien avec une demande des professionnels. Concernant la poursuite du 

programme de recherche Hestia, la volonté des aidants naturels de s'impliquer dans chaque domaine 

est favorable au développement d'un tel partenariat. Cette étude a aussi permis d’identifier les besoins 
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locaux en termes de recours aux dispositifs de répit. L’offre de répit doit être davantage identifiée et 

coordonnée pour accompagner les parcours de soins complexes. Les dispositifs de répit de qualité sont 

recherchés et doivent répondre aux exigences et aux attentes de la dyade. Ils doivent inclure les 

proches aidants dans le projet de soins afin de préserver la dignité de la dyade durant l’évolution de la 

maladie. Un besoin de dispositif innovant est pressenti par les chercheurs. 
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8.2.2. Article n°1 de l’étude Hestia 2 A 
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8.2.3. Article n°2 de l’étude Hestia 2 A 
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8.2.3.1. Eléments complémentaires des articles de l’étude Hestia 2 A 

 Eléments en lien avec les résultats 

L’analyse des résultats a permis de mettre en exergue 2 axes : le premier en lien avec les modalités 

d’accès au répit et le deuxième concernant les modalités liées aux partenariats éventuels. Les éléments 

constitutifs pouvant générer de la reconnaissance chez le proche aidant mis en exergue dans l’étude 

Hestia 1 sont identifiés à travers les verbatims des participants (voir cartes heuristiques axes 1) ; le 

coût limitant l’accès aux dispositifs de répit ainsi que la notion de partenariat avec les professionnels 

de la santé sont présents. 

 

 Eléments en lien avec la discussion 

Comme évoqué dans les résultats de l’étude Hestia 2 A, les coûts excessifs ne permettent pas l’accès 

systématique aux dispositifs de répit. Ce fait est confirmé par de nombreux auteurs. Le coût est un 

frein à l’accès aux dispositifs de répit (210, 211). Au regard de ce constat et de la théorie de Honneth 

Axel (2000), nous faisons l’hypothèse qu’une rétribution financière permettant de faciliter l’accès aux 

dispositifs de répit favoriserait l’apport d’une forme de reconnaissance des besoins des proches 

aidants. De plus, la notion de partenariat inefficient entre les professionnels de santé et les proches 

aidants mise en exergue lors de l’analyse intégrative pose question. Selon Honneth, A., la 

reconnaissance des proches aidants passe aussi par le regard social que peut apporter autrui sur leurs 

capacités. Dans ce cadre, un partenariat formalisé entre les professionnels de santé et les proches 

aidants favoriserait une implication légitime qui contribuerait à la reconnaissance de leurs 

compétences. Le risque évoqué dans l’étude de Schulz, R. (1995), concernant l’apparition de 

dépression et d’anxiété chez les proches aidants dans le contexte d’un manque de partenariat, sera 

diminué (73). Ce qui favorisera de facto la santé de la dyade. L’implication des proches aidants est 

primordiale pour améliorer la qualité et la sécurité des soins. Comme explicité par Goss, O. (2017), des 

chercheurs ont formulés le fait que l’expertise scientifique doit être nourrie par une médecine basée 

sur des preuves (évidence based medicine) et par une médecine basée sur des savoirs expérientiels 

(knowledge based medicine) acquis entre autres par les patients et leurs familles (135, 138). De ce fait, 

le partenariat ne peut qu’augmenter l’efficience des soins apportés aux proches aidés. Au vu des 

résultats de l’étude Hestia 2 A, les perspectives de partenariat entre les institutions liées à la santé et 

les proches aidants sont, du point de vu de ses derniers, prometteurs ; reste à connaître le 

positionnement des institutions liées à la santé. 
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Figure 11 : Carte-heuristique concernant l'axe 1 de l'analyse de l'étude Hestia 2 A. 

8.2.4. Contributions à l’étude Hestia 2 A 

Etapes Contributions de Mr Bannerot, F. Contributions doctorante 

Préparation de 

l’étude 

 Recherche bibliographique 

liée au thème de l’étude 

 Écriture du protocole de 

recherche 

 Organisation et recrutement 

des focus groupes sur Rouen, 

France 

 Participation à la recherche 

bibliographique de cette 

étude 

 Participation à l’encadrement 

de Mr Bannerot Frédéric lors 

de son implication dans le 

programme Hestia 
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 Demande auprès de la 

commission éthique de 

Genève 

 Organisation du recrutement 

et des focus groupes sur 

Genève, Suisse 

Réalisation de 

l’étude 

 Animation de tous les focus 

groupes (France et Genève) 

 Retranscription des 

verbatims 

 Traitement et analyse des 

données 

 Participation à l’animation des 

focus groupes sur Genève 

Valorisation de 

l’étude 

 Rédaction du rapport final 

d’étude 

 Rédaction et soumission des 

articles de l’étude Hestia 2 A 

 Présentation des résultats de 

l’étude lors de 

communications orales 

 Participation à la rédaction du 

rapport final 

 Participation à la rédaction 

des articles de l’étude Hestia 2 

A 
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8.3. HESTIA 2 B - LES POTENTIELS PARTENARIATS ENTRE LES INSTITUTIONS 

LIEES A LA SANTE ET LES PROCHES AIDANTS VUS PAR LES INSTITUTIONS 

L’étude Hestia 2 A a permis d’établir les perceptions des proches aidants concernant les partenariats 

avec les différentes institutions en lien avec la santé. Pour avoir une vision systémique des potentiels 

projets, il était important de sonder les institutions liées à la santé pour avoir leur avis concernant le 

partenariat avec les proches aidants. 

 

8.3.1. Résumé de l’étude Hestia 2 B 

Objectif : L’objectif de l’étude Hestia 2 B était d’identifier les potentiels partenariats entre les 

institutions liées à la santé et les proches aidants de personnes confrontées à la démence ainsi que 

d’évaluer le niveau d’avis favorable à ces projets de partenariat. 

Méthode : La méthode de recherche repose sur une étude transversale descriptive auprès des 

institutions liées à la santé du canton de Genève. Les répondants des institutions qui ont participé à 

l’étude sont des cadres qui relèvent des soins à domicile, des soins institutionnels, du milieu de 

l’enseignement, du milieu associatif et qui ont un lien avec l’accompagnement des proches aidants des 

patients qui présentent la maladie d’Alzheimer ou une autre démence. La taille d’échantillon a été 

calculée sur la base de la formule de Slovin et a nécessité la participation d’environ 74 cadres sur les 

180 recrutés initialement. Un questionnaire évalué a été envoyé via les adresses mails et une relance 

a été programmée 15 jours après le premier envoi. 

Résultats : Un nombre de 95 cadres de 21 établissements liés à la santé du canton de Genève ont 

participé à cette étude : 2 établissements de formation initiale, 1 hôpital cantonal, 1 clinique, 12 

établissements médicaux sociaux, 3 institutions de soins à domicile et 2 associations. Les données 

descriptives ont permis d’identifier le type, le statut, la mission ainsi que les activités existantes dans 
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les institutions (tableau n°1 de l’article). La proportion des cadres des institutions ayant une opinion 

favorable sur le partenariat avec les proches aidants est élevée : 74.7% (IC95% : 64.8-83.1%). 

 

Certains participants ont nommé des oppositions au fait de confier des activités de l’institution aux 

proches aidants. Il existe quatre grands sujets d’oppositions : 

 Pour la plupart, cela serait source de sur sollicitation pour le proche aidant entrainant 

davantage de responsabilités, ces dernières provoquant plus d’épuisement. 

 La délégation des tâches auprès du proche aidant ne lui apporterait pas le moment de répit 

dont il a besoin en confiant son proche malade à des institutions. 

 On considère que les proches aidants n’ont pas les mêmes compétences et la même formation 

que les professionnels. 

 Pour une personne, cela peut être accepté mais uniquement en partenariat. Il est nommé que 

la participation du proche aidant reste essentielle dans l’accompagnement à une prise en soins 

du proche malade dans sa globalité. L’expertise et les compétences apprises peuvent être 

valorisées par les institutions. 

 

La proportion des institutions ayant une opinion favorable sur le fait de proposer un dispositif de répit 

sans frais en échange des compétences des proches aidants est élevée : 73.7% (IC95% : 63.6-82.2%) 

(voir tableau 3 de l’article). Le répit de jour et de nuit est majoritairement le dispositif de répit le plus 

identifié comme étant le plus adapté en échange des compétences des proches aidants. Les domaines 

d’activités recensés dans les institutions relèvent de l’organisation/gouvernance, de l’offre de soins, 

de l’offre de service, de la formation, de la recherche et de l’accompagnement/soutien. Ils sont 

différents entre les institutions dites « médicalisées » et « non médicalisées ». 

Discussion : La population concernée par l’étude Hestia 2 B correspondait aux proches aidants de 

personnes confrontées à la démence. Cependant, les résultats sont transposables à d’autres proches 

aidants. Les facteurs d’influence comme les caractéristiques des proches aidants, la culture 

institutionnelle, la rétribution financière des différents acteurs et autres sont discutés au regard de la 
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pérennité des programmes basés sur le partenariat. Les buts et les points d’attention sont mentionnés 

afin de favoriser l’efficience des dispositifs de partenariat. 

Conclusion : Les institutions liées à la santé du canton de Genève sont intéressées par les partenariats 

dits gagnant/gagnant avec les proches aidants. Des projets novateurs peuvent voir le jour et permettre 

de répondre aux besoins de chacune des parties. 
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8.3.2. Article Hestia 2 B 
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8.3.2.1. Eléments complémentaires de l’article Hestia 2 B 

 Eléments en lien avec les résultats 

Lors de la création du protocole de recherche de l’étude Hestia 2 B, un plan d’analyse a été effectué. 

Afin de vérifier si certaines variables pouvaient être des facteurs confondants qui influenceraient 

l’outcome principal, une régression multivariée a été effectuée. Le type, la mission, le statut, ainsi que 

l’existence dans les institutions de partenariats avec les proches aidants, ont été identifiés comme 

étant des facteurs confondants potentiels. Après analyse, aucune variable n’a été mise en avant par 

rapport à une opinion favorable sur un partenariat avec les proches aidants (cf : tableau 2). 

Tableau 2 : Facteurs associés à une opinion favorable sur un partenariat avec les proches aidants 

Variables OR IC95% P valeur 

Type d’institution 

Institution non médicale (formation, association, direction 

générale de la santé) 

Institution médicale ou de soins (EMS, hôpital/clinique, 

soins à domicile) 

 

1.00 

 

1.29 

 

- 

 

0.40-4.15 

0.665 

Mission de l’institution 

Enseignement, formation, soutien, conseil et 

accompagnement 

Soins et services 

 

1.00 

 

1.29 

 

- 

 

0.40-4.15 

0.665 

Statut privé de l’institution (référence publique) 0.46 0.12-1.80 0.265 

Dispositif existant dans l’institution (référence inexistante) 0.96 0.36-2.56 0.932 

 

Les résultats mettent en avant que, peu importe le type, la mission ou le statut des institutions liées à 

la santé, il n’y a pas d’influence sur une opinion favorable de partenariat avec les proches aidants. 

Cette interprétation est aussi valable avec l’existence d’un dispositif destiné aux proches aidants au 

sein des institutions. 

 

8.3.3. Contributions à l’étude Hestia 2 B 

Etapes Contributions 

Préparation de l’étude 
 La recherche bibliographique de l’étude 

 La réalisation du protocole de recherche en collaboration avec le 

comité scientifique du programme de recherche Hestia 
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 La demande auprès de la commission éthique du canton de 

Genève 

 La création et la validation du matériel lié à la recherche 

(questionnaire, feuille d’informations, fiche de consentement, 

fiche synoptique) 

 La mise en place de l’étude auprès des différentes institutions 

liées à la santé (recrutement des participants, récolte des 

données) 

Réalisation de l’étude 
 Le data-management réalisé après la récolte des données 

 La supervision des analyses statistiques descriptives et 

multivariées effectuées avec STATA 

Valorisation de l’étude 
 La rédaction du rapport d’étude 

 La rédaction et la soumission de l’article de cette étude en 

collaboration avec les co-auteurs (y compris le travail demandé 

par les reviewers) 

 La présentation des résultats de l’étude lors de 

communications orales 
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Comme recommandé par Creswell, J.  les données des focus groupes et de l’étude transversale 

descriptive ont été croisées afin d’avoir une vision plus systémique et aboutie de la question de 

recherche (212). 

 

8.4. HESTIA 2 B ET A - COMPARAISON DES RESULTATS DES ETUDES 

8.4.1. Résumé de la comparaison des résultats des études Hestia 2 A et B  

Objectif : Identifier les potentiels partenariats entre les proches aidants de personnes confrontées à la 

démence et les institutions liées à la santé en fusionnant les résultats de l’étude Hestia 2 A de type 

qualitatif et l’étude Hestia 2 B de type quantitatif. 

Méthode : Il s’agit de l’analyse d’une étude mixte « concurrent triangulation design » appelée aussi 

« design de triangulation » (213, 214). Sur la base des résultats d’une étude qualitative du type focus 

groupes (Hestia 2 A) et d’une étude quantitative de type descriptive transversale (Hestia 2 B), les 

résultats ont été triangulés afin de les comparer pour déterminer leurs convergences, leurs différences 

et les combinaisons possibles (213). Pour d’autres auteurs, il s’agit de confirmer, d’infirmer, de 

corroborer ou encore d’effectuer une validation croisée (215-217). 

Résultats : La fusion des données concerne 5 domaines d’activités : la formation, l’organisation et 

gouvernance des établissements de santé, les soins, la prestation de service, l’accompagnement et le 

soutien ainsi que le domaine de la recherche. Ci-dessous sont reportés les résultats significatifs des 

potentiels partenariats entre les institutions liées à la santé et les proches aidants : 
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Potentiels partenariats entre les institutions sanitaires et les proches 

aidants 

DOMAINES ACTIVITES 
INSTITUTIONS 

MEDICALISEES 

INSTITUTIONS NON 

MEDICALISEES 
PROCHES AIDANTS 

FORMATION 

Formation initiale   X X 

Formation post grade   X X 

Formation par les pairs   X X 

Enseignement via la 

simulation 
  X X 

Enseignement via les 

stages pratiques 
  X X 

ORGANISATION ET 

GOUVERNANCE 

Commission éthique X   X 

Accueil des nouveaux 

arrivants patients 
X   X 

Accueil des nouveaux 

collaborateurs 
  X X 

OFFRE DE SOINS 

Participation colloque de 

soins 
X   X 

Évaluation des besoins 

patients/familles 
X   X 

Mise en place plan de 

soins des 

patients/familles 
X   X 

Coordination des soins X   X 

Éducation à la 

santé/éducation 

thérapeutique 
X   X 

SOUTIEN ET 

ACCOMPAGNEMENT 

Aide dans les procédures 

administratives 
    X 

Coordination/orientation 

dans le réseau de soins 
    X 

Conseil patients/familles     X 

Séances de soutien     X 

OFFRE DE SERVICE 

Animations X   X 

Activités socio-

culturelles 
X   X 

Accompagnement aux 

courses 
X   X 

Apport de repas X   X 

RECHERCHE 

Aucune activité X   X 

Co-construction de 

protocoles de recherche 
  X X 

Organisation de journées 

scientifiques 
  X X 
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L’attribution de dispositifs de répit en échange des compétences des proches aidants est bien accueillie 

par les deux parties. D’autres types de rétributions sont identifiés à travers l’étude Hestia 2 B. 

Discussion : Le partenariat entre les institutions liées à la santé et les proches aidants est en général 

bien accueilli par les différents protagonistes. Des éléments sont discutés dans chaque domaine. 

L’évolution des modèles de soins a permis l’accès aux savoirs des patients/familles. L’expérience des 

proches aidants est assimilée à celle des « patients experts », « patients partenaires » ou encore des 

« patients enseignants ». L’apport des savoirs expérientiels complète la médecine basée sur les 

preuves. En effet, une différence est faite entre les savoirs codifiés appartenant à une discipline et les 

savoirs des patients/familles. Cependant, il existe un flou dans la participation des patients/familles 

dans le cadre des soins ; cela nécessite la clarification des rôles de chacun. 

Conclusion : Les initiatives de partenariat avec les patients ou leurs familles sont nombreuses. La place 

dans le système de santé des bénéficiaires de soins est de plus en plus grande. Pour favoriser un 

parcours de santé efficient, la délimitation du rôle de chacun des protagonistes dans la prise en soins 

est primordiale. Elle permettra de limiter les éventuelles tensions et de légitimer la place de chacun. 
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8.4.2. Article Hestia 2 A et B 

L’article ci-dessous est en cours de traduction. 

Il doit être soumis avant fin 2019 auprès de la 

revue American journal of nursing. 

Introduction 

Dans un contexte d’évolution démographique 

qui favorise l’augmentation de l’incidence des 

maladies chroniques dont la maladie 

d’Alzheimer et les autres types de démences, la 

contribution et l’aide des proches aidants sont 

primordiales. 

Néanmoins, la surcharge de l’activité 

quotidienne engendre chez les aidants un 

épuisement, un isolement social, des 

problèmes financiers ainsi que le 

développement du « sentiment de fardeau » 

(5). Face à ce sentiment, les besoins des 

proches aidants sont basés sur l’information, la 

formation, la reconnaissance, la coordination 

des soins et essentiellement sur le répit. Une 

variété de dispositifs de soutien existe. 

Cependant, ceux qui ont pour objectif de 

répondre notamment au besoin de 

reconnaissance sont peu nombreux. Au niveau 

mondial, l’OMS préconise une prise en charge 

de la personne confrontée à la démence ainsi 

que de leurs aidants. Plusieurs 

recommandations ont été formulées au travers 

du programme d’action mhGAP (128). Celles 

qui importent dans cette étude relèvent « des 

interventions au bénéfice des aidants ayant à 

leur charge des personnes confrontées à la 

démence et les soins de relève pour les aidants 

ayant à leur charge des personnes confrontées 

à la démence » (128). En effet, le fait de 

considérer l’aidant comme un prolongement 

logique de la solidarité familiale fait oublier le 

rapport dans la société qui peut les faire 

légitimement prétendre à la solidarité 

nationale. Au vu de la réalité des proches 

aidants, un des rôles de la société est de 

pouvoir favoriser leur reconnaissance. Cette 

dernière passe par différents canaux. Pour 

Honneth, A. (2000), la reconnaissance est 

définie comme étant un élément primordial de 

la construction de l’identité qui permet une 

socialisation. Il distingue trois sphères de 

reconnaissance : l’amour ou l’amitié qui 

participent à la confiance en soi, le droit qui 

permet le respect de soi et la solidarité sociale 

basée sur le travail qui permet l’estime de soi 

(9). Ces différents types de reconnaissance 

sont attribués par l’environnement personnel 

et la société dans laquelle les personnes vivent 

(Axel Honneth). Au travers des parcours de 

santé des proches confrontés à la démence, 

l’implication active des proches aidants 

pourrait être envisagée comme un élément 

contribuant à leur reconnaissance. Dans la 

littérature, très peu d’études ont démontré 

que les proches aidants développaient des 

compétences spécifiques et primordiales, au fil 

des années d’accompagnement, pour favoriser 

une prise en soins de qualité et de sécurité (68) 

(133). Pourtant, leurs savoirs expérientiels 

permettent de prendre en soins leur proche à 

domicile et de lutter contre les hospitalisations. 
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L’implication des patients et de leur famille a 

évolué dans le temps allant initialement d’une 

approche où la notion de la supériorité des 

soignants existait pour aller vers une approche 

centrée sur le patient où ses valeurs et son vécu 

sont pris en considération. Actuellement, 

certaines prises en soins s’orientent davantage 

vers une approche basée sur le « patient 

partenaire » ou du « patient expert » (136-

138). Elles considèrent le patient ou son proche 

aidant comme étant un soignant et un membre 

à part entière de l’équipe soignante. Suivant 

plusieurs modèles, le patient peut intervenir à 

tous les niveaux du système de soins 

(politiques, institutionnels, enseignements, 

etc.). Il fait part de ses expériences avec la 

maladie. Elles sont considérées comme les 

« savoirs du patient, issus du vécu de ses 

problèmes de santé ou psychosociaux, de son 

expérience et de sa connaissance de la 

trajectoire de soins et services, ainsi que des 

répercussions de ces problèmes sur sa vie 

professionnelle et celle de ses proches » (139). 

Concernant le proche aidant, la notion de 

« proche aidant partenaire » est encore 

nouvelle (140). Elle nécessite encore d’être 

développée. Dans cette étude, le but est de 

déterminer les potentiels partenariats entre les 

institutions liées à la santé et les proches 

aidants. Cette démarche permettra de disposer 

de données qui participeront par la suite à la 

création d’une intervention innovante dont le 

but sera de potentialiser les compétences des 

proches aidants afin de répondre à leur besoin 

de reconnaissance mais aussi à leurs autres 

besoins. 

Méthode 

 Il s’agit de l’analyse d’une étude mixte 

« concurrent triangulation design » appelée 

aussi «design de triangulation » (213, 214). Sur 

la base des résultats d’une étude qualitative du 

type focus groupes (Hestia 2 A) et d’une étude 

quantitative de type descriptive transversale 

(Hestia 2 B), les résultats ont été triangulés afin 

de les comparer pour déterminer leurs 

convergences, leurs différences et les 

combinaisons possibles (213). Pour d’autres 

auteurs, il s’agit de confirmer, d’infirmer, de 

corroborer ou encore d’effectuer une 

validation croisée (215-217). Le but de cette 

méthode est d’affiner les modalités 

permettant le recueil de données qui 

participeront à la conception de l’intervention 

finale prévue lors de l’étude n°4 du programme 

de recherche Hestia. 

 

Figure 12 : Concurrent Designs  

Creswell, 2009 adapté à partir de  

Creswell et al. 2003. 

Lors de l’analyse la même priorité a été donnée 

aux données quantitatives et qualitatives. Les 

résultats ont été mis en exergue et ont été 

discutés pour fournir des données secondaires 

de soutien à l’étude. Une synthèse a permis de 
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renforcer les interprétations et améliorer les 

décisions ultérieures. 

Résultats 

Cinq domaines d’activités ont été identifiés 

comme étant des potentiels pourvoyeurs de 

projets de partenariat avec les proches 

aidants : les domaines de la formation, de 

l’organisation et gouvernance des 

établissements de santé, des soins, de la 

prestation de service, de l’accompagnement et 

du soutien ainsi que de la recherche. 

 Formation 

Les données quantitatives semblent mettre en 

évidence un souhait des institutions de santé à 

effectuer un partenariat concernant la 

participation des proches aidants dans les 

enseignements au sein de la formation initiale 

(76.5 % ; p < 0.001) et post grade (64.7 % ; p < 

0.001) des soignants ainsi que dans la 

formation par les pairs (58.8 % ; p = 0.011). Leur 

participation semble être aussi attendue lors 

des enseignements via la simulation (82.4 % ; p 

= 0.001) ou encore au moment de stages 

pratiques (82.4% ; p = 0.001). Ces résultats sont 

ceux des institutions liées à la santé mais non 

médicalisées. Ce constat est confirmé par les 

données de type qualitatif qui appuient le 

souhait des proches aidants de s’engager dans 

la formation des professionnels. Cet 

engagement représente pour eux un apport de 

leur expérience.  

« Je me vois parler avec des professionnels de 

la santé de ce qui leur manque à eux mais que 

moi je pourrais leur apporter… » 

« Donc je me vois bien servir à d'autres 

personnes, soit en réseau, soit dans les 

institutions ; je me vois donner des cours, » 

« …on peut, par notre expérience des années, 

amener de l'eau à leur moulin… » 

La participation des proches aidants dans la 

formation est aisément envisagée par les deux 

protagonistes du projet de partenariat car cela 

est une pratique de plus en plus reconnue. 

 Gouvernance 

A travers les données de type quantitatif, la 

participation des proches aidants semble 

attendue pour les institutions non médicales, 

lors de commission éthique (54.4% ; p = 0.004) 

et au niveau de l’accueil des nouveaux arrivants 

patients (38.5 % ; p = 0.035). Pour les 

institutions médicalisées, le partenariat est 

attendu dans le domaine de l’organisation et 

de la gouvernance, lors de l’accueil des 

nouveaux collaborateurs (52.9 % ; p < 0.001). 

L’expérience et la réalité des proches aidants 

peuvent en effet apporter une plus-value lors 

de ces activités. Au vu des résultats de type 

qualitatif, les proches aidants engagés, 

contrairement aux propositions de partenariat 

faites par les institutions liées à la santé, le sont 

dans les commissions décisionnelles. 

« Moi, je fais partie d'une gouvernance. En 

fait, à [ville], il y a des institutions de droit 

public ou de droit privé. Et dans certaines 

institutions publiques, il y a des 

représentations politiques, avec une personne 

par parti représenté au grand conseil. Et c'est 

le cas de la maison de retraite du [Lieu 1] et 

aussi de [Lieu 2]. » 
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« Je suis membre de cette commission 

administrative qui se réunit une fois par mois 

et où on traite un petit peu tous les problèmes 

liés à l'institution et je fais partie d'un sous-

groupe de travail qui est la commission 

« ressource humaine et éthique ». » 

 Offre de soins 

Au travers des résultats de type quantitatif, des 

résultats significatifs apparaissent concernant 

la participation des proches aidants lors des 

colloques de soins (57,1 % ; p = 0,001), de 

l’évaluation des besoins des parents/familles 

(76,6 % ; p < 0,001), de la mise en place de plans 

de soins des patients/familles (67,5 % ; p = 

0,001), de la coordination des soins (52 % ; p = 

0,001), ou encore lors de l’éducation à la 

santé/éducation thérapeutique (64,9 % ; p = 

0,024). La participation des proches aidants est 

sollicitée dans les activités qui nécessitent de 

faire une anamnèse concernant notamment 

l’histoire de vie et de santé des 

patients/familles. 

Cet état de fait est totalement cohérent avec 

les résultats des focus groupes qui montrent 

que le souhait des proches aidants concernant 

le partenariat dans le domaine des soins est lié 

aux conseils qu’ils peuvent apporter 

concernant le parcours de soins des patients. 

« Je voulais juste dire que je trouve que, là 

vraiment, il faudrait qu'ils se parlent, les 

neurologues, les psychologues et pourquoi pas 

les psychiatres et je trouve que, là… » 

« Les personnes vont à l'hôpital et tout d'un 

coup elles passent d'un département à l'autre 

et il n'y a pas de suivi. Il n'y a pas d'histoire. 

J'ai vécu tout ça… » 

« Je pense que la discussion des professionnels 

avec les proches aidants, même s'ils sont dans 

des institutions spécialisées ou pas, pour qu'ils 

saisissent bien quelle est notre situation, nos 

attentes, nos angoisses, etc. » 

 Soutien et accompagnement 

Malgré des résultats non significatifs 

concernant les propositions dans le domaine 

du soutien et de l’accompagnement des 

institutions d’origine médicale et non 

médicale, la participation des proches aidants 

est souhaitée à plus de 50 % dans les séances 

de soutien (52,9 % ; p = 0,449) ou encore 

l’apport de conseils auprès des familles (58,8 

% ; p = 0,198). En revanche, du côté des 

proches aidants, la projection au travers des 

activités de soutien et d’accompagnement est 

forte. En effet, contrairement aux résultats de 

type quantitatif, l’engagement des proches 

aidants semble concerner toutes les activités 

en lien avec le soutien et l’accompagnement. 

« C’est clair, on est prêt à apporter une 

certaine expérience de vie, puisqu'on l'a vécu 

de longues années. » 

« Moi, je me projette bien dans un échange de 

compétences où je peux donner un support 

aux proches aidants qui commencent… » 

« Toutes les étapes que j'ai passées, 

maintenant c'est un savoir que je peux donner 

en support. Même si c'est par la présence, 

juste par la présence… Parce que cette 

présence, cette écoute, elle a une valeur. Ou 

bien aussi, par mon expérience… » 
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 Offre de service 

Curieusement, les institutions liées à la santé 

médicalisées semblent davantage projeter les 

proches aidants dans les activités liées à l’offre 

de service que les institutions liées à la santé 

non médicalisées (aucune activité en lien avec 

l’offre de service à 58 % ; p < 0,001). Les offres 

de partenariats en lien avec l’offre de service 

envisagées par les institutions liées à la santé 

relèvent de l’animation (53,9 % ; p = 0,007), des 

activités socio-culturelles (48,7 % ; p = 0,001), 

de l’accompagnement aux courses (69,3 % ; p < 

0.001) et de l’apport de repas (41 % ; p = 0,001). 

Les résultats des focus groupes montrent aussi 

une motivation des proches aidants à 

participer aux activités liées à l’offre de service. 

« Moi, je me projette bien dans l'offre de 

services aussi, comme possibilité d'échange. » 

« Voilà, je suis prête à jouer au Scrabble, à 

d’autres jeux… » 

« Moi, je m'efforce de participer dès qu'il y a 

une animation ou quoi que ce soit. J'essaye d'y 

aller quand j'ai du temps de libre. Mais je suis 

surtout avec [proche malade]. C'est une façon 

pour moi de rester en lien avec [proche 

malade], même si le lien n'est plus le même. 

On fait quelque chose ensemble, voilà c'est ça. 

C'est ça qui compte. » 

 Recherche 

Contrairement aux institutions non 

médicalisées, les institutions médicalisées 

montrent moins d’intérêt pour un partenariat 

dans le domaine de la recherche avec les 

proches aidants (aucune activité dans le 

domaine de la recherche 52,6 % ; p = 0,009). 

Les institutions liées à la santé non 

médicalisées semblent intéressées par un 

partenariat lors de la co-construction de 

protocoles de recherche (47,1% ; p = 0,044) et 

pour la création de journées scientifiques (76,5 

% ; p < 0,001). Les proches aidants sont 

favorables à leur participation dans le milieu de 

la recherche. 

« [La recherche] oui, c'est tellement instinctif 

que… [Rires] » 

« On accepte de participer à ce genre 

d'études. Si on est demandeur, il faut aussi 

venir apporter ce qu'on peut apporter. » 

« [La recherche] il faut être cohérent jusqu'au 

bout. Si on peut apporter quelque chose, de 

l'eau au moulin, faisons-le. » 

 En échange des compétences des 

proches aidants : la mise à 

disposition d’un service de relève 

ou autre 

La comparaison des deux types 

d’établissements diffère concernant les 

dispositifs de répit au domicile : les 

établissements non médicaux sont plus à 

même de proposer des répits de jour (47.1 % ; 

18 % ; p = 0.031) tandis que les établissements 

médicaux pourraient proposer du répit de nuit 

et des répits combinés jour/nuit (53.9 % ; 23.5 

% ; p = 0.031). Hormis les services de relève, les 

établissements non médicaux pourraient 

envisager plus fréquemment une offre de 

formation (82 % ; p = 0.014) en échange des 

compétences des proches aidants en 
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comparaison des établissements médicaux 

(49.3 % ; p = 0.014). Par rapport aux 

établissements non médicaux, les 

établissements médicaux semblent envisager 

plus fréquemment un soutien administratif 

(11,8 % ; 40,6 % ; p = 0.026), un suivi 

psychologique (17,7 % ; 43.5 % ; p = 0.050) ou 

des repas à domicile (5.9 % ; 36.2 % ; p = 0.015). 

Concernant les proches aidants, le besoin se 

fait ressentir au fur et à mesure de 

l’accompagnement.  

Un besoin de répit est clairement évoqué par 

les proches aidants. 

« Je n'en avais pas besoin vraiment à 

l'époque. Et maintenant je suis sur les rotules. 

(FG1D) » 

« Si on veut garder le plus longtemps possible 

notre proche, il faut se ménager des temps de 

repos. C'est impératif. » 

Il persiste un besoin de rupture pour se 

ressourcer. 

« Le mercredi matin je fais du bénévolat, ça je 

tiens à le garder, parce que ça me change les 

idées » 

Discussion  

 Les potentiels partenariats 

Le domaine de la formation 

L’implication des patients ou familles au sein 

des formations est actuellement une activité 

de plus en plus rependue. En effet, notamment 

au sein de la formation via la simulation, les 

patients standardisés, souvent représentés par 

des patients experts de leur maladie, 

participent à la formation notamment lors du 

débriefing auprès des étudiants (218) ou 

encore dans les cursus de formation initiale ou 

post grade des soignants (137). En effet, 

l’expérience des « patients enseignants » 

apporte une contribution spécifique à la 

formation des soignants. Certains résidents en 

médecine générale ont reconnu que les 

« patients enseignants » leur avaient permis de 

développer des compétences (137). 

Comme explicité par Goss, O. 2017, des 

chercheurs ont formulé le fait que l’expertise 

scientifique doit être nourrie par une médecine 

basée sur des preuves (évidence based 

medicine) et par une médecine basée sur des 

savoirs expérientiels (knowledge based 

medicine) acquis entre autres par les patients 

et leurs familles (135). 

Le domaine de l’organisation et de la 

gouvernance 

D’après Yves Charpak en 2017, la participation 

des citoyens à la décision en matière de santé 

et sur leur propre santé est une question de 

positionnement. Les citoyens ont des devoirs 

mais aussi des droits qu’ils veulent, pour 

certains, faire valoir dans la prise de décisions 

concernant le domaine sanitaire et notamment 

leur santé (219). Cela rejoint l’idée qu’ils 

veulent participer aux décisions prises au sein 

du système de santé (219). 

Le domaine de l’offre de soins 

La place du patient/famille a évolué au fil des 

années. Elle est passée du rôle de patient à 

celui parfois de client. L’évolution de la posture 

des soignants a progressé passant d’un modèle 

paternaliste vers un modèle de soins centré sur 
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le patient où il prend par exemple plus de place 

lors des séances d’éducation thérapeutique 

(220) et actuellement vers un modèle de 

partenariat (Réf Modèle de Montréal) où le 

patient et sa famille participent aux décisions 

concernant sa santé (8). Plusieurs modèles ont 

contribué à l’évolution de la posture des 

soignants et des patients/familles. Tout 

d’abord, les différents modèles de soins 

passent d’un modèle de catégorisation au 

modèle d’intégration pour évoluer vers des 

modèles transformatifs (175). Ils ont 

progressivement laissé une place importante 

aux patients/familles. Cela s’est consolidé 

grâce à des modèles de communication 

soignants/patients d’échange réciproque 

(221). Parallèlement, les concepts tels que 

l’empowerment et la théorie de l’auto-

efficacité (222) permettent aux 

patients/familles d’occuper une posture qui a 

pour eux un intérêt et donne du sens à leurs 

actions. Les activités en lien avec les soins 

codifiés ne sont pas envisagées par les proches 

aidants, ils considèrent que cela ne fait pas 

partie de leurs compétences. Ils envisagent 

davantage l’apport de conseils et expériences 

(223). 

En effet, il faut prêter attention au fait que le 

proche aidant n’est pas expert des savoirs 

codifiés appartenant à une discipline et 

profession. Il va confier à un tiers la possibilité 

de mobiliser son expertise pour traiter ses 

problématiques de santé mais la question 

posée concerne les pratiques de ces experts 

lorsqu’elles ne répondent pas aux attentes et 

besoins des citoyens (219) et dans cette étude 

à celles des proches aidants. L’expérience des 

proches aidants peut dans ce cas contribuer à 

ancrer les pratiques soignantes codifiées dans 

leur réalité. 

Le domaine de soutien et accompagnement 

La motivation de la part des proches aidants à 

participer dans le domaine du soutien et de 

l’accompagnement est due à un sentiment de 

compétence ressenti après plusieurs années 

d’accompagnement de leurs proches 

confrontés à la maladie. En effet, une personne 

ayant vécu ou expérimenté le phénomène en 

question joue un rôle important dans la 

capacité d’empowerment de ses pairs (138). 

Sous le principe des approches par les pairs, les 

premiers engagements de patients dans le 

cadre des soins ont été constatés en premier 

lieu dans les milieux de l’addiction et de la 

santé mentale (138). La question se pose de 

savoir quelle définition est accordée aux soins. 

Pour certains auteurs les soins sont définis 

comme « toute action qui y contribue » (138), 

pour d’autres il s’agit « des attentions qu’on a 

pour quelqu’un, des services qu’on lui rend, 

des peines qu’on lui épargne » ou encore « les 

soins sont liés aux traitements qu’on fait à un 

malade, aux remèdes qu’on lui donne, aux 

attentions qu’on a pour le soulager » (224). Le 

constat est fait qu’il existe plusieurs définitions 

et que cela peut contribuer à un flou dans la 

participation des patients/familles dans le 

cadre des soins. Afin de ne pas créer de 

tensions entre les soignants et les 

patients/familles engagés comme des 
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« travailleurs pairs » ou encore comme 

« patients médiateurs de santé-pairs » (138) au 

sein des institutions de santé/social, il 

semblerait néanmoins important de mieux 

délimiter la participation des patients/familles 

dans les soins. S’agit-il de les intégrer comme 

collègues des soignants participant à 

l’accompagnement de leurs pairs ou de les 

autoriser à participer à tous les soins à 

proprement dit jusqu’aux soins techniques 

codifiés dont la maitrise nécessite jusqu’à 

présent des formations diplômantes 

conceptualisées sur des savoirs disciplinaires ? 

Dans certains pays, cette problématique a été 

légiférée (138), ce qui permet de légitimer les 

actions des « travailleurs pairs » ou « patients 

médiateurs de santé pairs ». Cependant ce 

n’est pas le cas dans la majorité des pays. 

Le domaine de l’offre de service 

Le fait que les institutions liées à la santé 

médicalisées semblent davantage projeter les 

proches aidants dans les activités liées à l’offre 

de service que les institutions liées à la santé 

non médicalisées, peut s’expliquer par le fait 

que la plupart des activités liées à l’offre de 

service dans le domaine de l’accompagnement 

d’une personne confrontée à la maladie sont 

en général des tâches effectuées au quotidien 

par le proche aidant et donc ne nécessitent pas 

de savoirs codifiés particuliers et bien souvent 

déjà expérimentés. 

Le domaine de la recherche 

Dans le cadre de la recherche collaborative, la 

participation des bénéficiaires des recherches 

est de plus en plus plébiscitée (225, 226). Goss, 

O définit les patients/familles qui participent 

activement à la recherche comme étant des 

« ambassadeurs des recherches » et des 

« patients/familles co-chercheurs » (138). Le 

rôle des premiers est de transmettre les savoirs 

scientifiques dans la communauté tandis que le 

deuxième, en tant que co-chercheur, va 

s’engager dans le but d’augmenter la 

pertinence de l’étude en donnant un sens pour 

l’intérêt et les indicateurs de faisabilité (227). 

En effet, ils transmettent à la recherche, les 

attentes et les besoins de la population cible. 

 Mise à disposition en échange 

des compétences des proches 

aidants de répit ou autre sans 

frais 

La mise à disposition des services de relève 

diffère des établissements médicaux et non 

médicaux. Cela s’explique par les expertises 

présentes dans chacun des établissements et 

par la présence des différentes infrastructures 

au niveau géographique. Une revue de la 

littérature intégrative a pu mettre en avant 

l’importance pour les proches aidants de la 

disponibilité géographique de ce type de 

service (228). Face aux risques que les proches 

aidants ne s’octroient aucun moment de repos, 

les conditions d’accès au répit doivent être 

prises en considération par les institutions liées 

à la santé. Plusieurs éléments sont évoqués par 

certains auteurs et notamment des facteurs 

liés à l’utilisation des services de relève par les 

proches aidants de personnes confrontées à la 

démence (228). Les autres éléments de 
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comparaison sont aussi importants car ils 

permettent soit de soulager les proches aidants 

dans leur quotidien soit de leur donner accès à 

l’information et la connaissance. Ces éléments 

sont évoqués dans les besoins recensés par les 

proches aidants (3). 

 Synthèse 

Dans le cadre du concept « du partenariat 

gagnant/gagnant », l’identification des 

partenariats possibles entre proches aidants et 

institutions liées à la santé sont primordiaux 

pour envisager la mise en œuvre de projets 

concrets. Les résultats de l’étude mixte sont 

prometteurs quant à la participation des 

proches aidants dans le système de santé en 

échange d’un dispositif sans frais répondant à 

leurs besoins. Les éventuels partenariats 

envisagés par les institutions liées à la santé 

médicalisées et non médicalisées sont 

multiples et divers. Des idées de projets sont 

possibles dans tous les domaines du système 

de santé. Malgré la charge quotidienne des 

proches aidants, ils semblent vouloir participer 

activement, sous certaines conditions, à 

l’activité en lien avec le système de santé. En 

effet, il est démontré que la participation 

sociale contribue au maintien de la santé et du 

bien-être de la population, notamment chez les 

ainés souvent victimes d’isolement social (229) 

ce qui est aussi le cas chez les proches aidants 

(3). L’activité sociale est aussi corrélée à une 

diminution de la dépression (230), du déclin 

fonctionnel et cognitif (231), des risques de 

mortalité (232). De plus, elle est associée à 

l’augmentation du sentiment d’être en bonne 

santé et de bien-être, ce qui contribue à une 

baisse de l’utilisation des services sociaux et de 

santé (233). Concernant la rétribution aux 

proches aidants en échange de leurs 

compétences, les institutions liées à la santé 

semblent être en accord avec ce concept. 

D’après les résultats, outre la rétribution via la 

mise à disposition de répit sans frais, les 

institutions ont aussi émis des propositions de 

rétribution en lien avec la formation et la 

prestation de services sans frais. 

Conclusion  

Les initiatives de partenariats avec les patients 

ou leurs familles sont nombreuses. La place 

dans le système de santé des bénéficiaires de 

soins est de plus en plus grande. La nécessité 

de bien délimiter le rôle de chacun des 

protagonistes de la prise en soins permet de 

limiter les éventuelles tensions et de légitimer 

la place de chacun pour favoriser un parcours 

de santé efficient. 
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8.4.2.1. Eléments complémentaire de l’article Hestia 2 A et B 

 Eléments en lien avec la discussion 

Les résultats de l’étude mixte en faveur de la reconnaissance des proches aidants sont primordiaux car 

ils conditionnent le partenariat (207, 234). Néanmoins, les points d’attention concernant les réticences 

au partenariat sont à prendre sérieusement en considération. En effet, déjà en 1980, Zarit et son 

équipe de recherche avaient démontré que le sentiment de fardeau était directement lié à une 

importante charge quotidienne des proches aidants (5). C’est pourquoi il est primordial de créer des 

partenariats qui soient souples, flexibles et basés sur le volontariat et les besoins du proche aidant. A 

travers les résultats, l’accent est mis sur le risque lié au sentiment de fardeau. Néanmoins, le risque 

d’isolement social et de manque de reconnaissance existe et pose un problème aux proches aidants. 

En fonction des spécificités de chaque situation, les bénéfices et les risques devront être mis en 

balance. 

Concernant les perspectives, la recherche mixte composée d’Hestia 2 A et B a permis de mettre en 

exergue que les compétences des proches aidants, malgré une collaboration parfois difficile avec les 

soignants, étaient reconnues par les institutions liées à la santé. En effet, les savoirs scientifiques et 

expérientiels sont nécessaires dans la prise en soins des patients (135). Toutefois, le manque d’études 

dédiées à la caractérisation des compétences des proches aidants ne participe pas à la visibilité de ces 

dernières. C’est pourquoi l’objectif de l’étude Hestia 3 était d’identifier et de caractériser les 

compétences des proches aidants de personnes confrontées à la démence. 

 

8.4.3. Contribution à la triangulation des résultats des études Hestia 2 B et A 

Etapes Contributions 

Préparation de l’étude 
 La bibliographie en lien avec l’étude, surtout méthodologique 

 La réalisation du protocole de recherche en collaboration avec 

le comité scientifique du programme de recherche Hestia 

Réalisation de l’étude 
 Le traitement des résultats de l’étude Hestia 2 A et 2 B (mixage 

des données) 

 L’analyse descriptive du mixage des données comme préconisé 

par Creswell, J. (213). 

Valorisation de l’étude 
 La rédaction du rapport final de l’étude 

 La rédaction de l’article 
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8.5. HESTIA 3 – LES COMPETENCES DES PROCHES AIDANTS DE PERSONNES 

CONFRONTEES A LA DEMENCE 

Toutes les recherches menées jusqu’à présent reposent sur les conséquences de la prise en soins et 

l’accompagnement des proches aidants, sur l’évaluation de leurs besoins et sur les effets des 

interventions mises en place pour les soutenir. Peu d’études se sont centrées sur l’identification des 

compétences des proches aidants. Afin d’envisager des partenariats entre les institutions liées à la 

santé et les proches aidants, il semble important de bien délimiter les compétences de ces derniers. 

 

8.5.1. Résumé de l’étude Hestia 3 

Objectif : Identifier et caractériser les compétences des proches aidants de personnes confrontées à 

la démence. 

Méthode : Il s’agit d’une recherche qualitative observationnelle basée sur le paradigme 

épistémologique des connaissances du socioconstructivisme (132, 235). Des observations et des 

entretiens semi-dirigés ont été effectués auprès des proches aidants de personnes confrontées à la 

démence et ayant une expérience d’accompagnement de minimum 2 ans. Les entretiens et 

observations ont été organisés aux domiciles des participants dans un laps de temps d’environ 7 heures 

soit le matin soit le soir. 

Résultats : Quatorze proches aidants âgés de 37 à 82 ans ont été inclus dans l’étude. Parmi les 

participants 7 étaient des femmes et 7 étaient des hommes. Neuf étaient des conjoints, 3 des enfants 

et 2 des parents. Pour un des participants, le proche aidé est aujourd’hui décédé. Un participant est 

en exercice professionnel, 2 sont à la recherche d’un emploi et 11 sont à la retraite. L’étude a donné 

lieu à 12 observations (2 parents qui forment un couple et qui ont été observés en même temps) et 14 

entretiens. Les familles de situations mises en exergue sont au nombre de cinq. Elles représentent le 

contexte quotidien que doivent gérer les proches aidants. Chaque gestion de situation nécessite la 
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combinaison de plusieurs compétences dans un contexte singulier où le proche aidant doit pouvoir 

utiliser ses connaissances, ses habiletés, ses ressources et gérer les obstacles afin de pouvoir agir s’il le 

désir. Onze compétences ont été recensées. 

 

Figure 13 : Compétences des proches aidants de personnes confrontées à la démence. Léocadie, M.C., Morvillers, J.M., Pautex, 

S., Rothan-Tondeur, M. (2019). Article soumis. 

 

 

Les résultats de cette étude mettent aussi en avant deux types de situations (figure 9 et 10) : 

 

 Les situations où les proches aidants sont dans un processus d’apprentissage qui leur 

permet de mieux comprendre le contexte dans lequel ils évoluent avec le proche aidé. Ils 

font l’acquisition des compétences permettant de résoudre et de mieux vivre les 

problèmes au quotidien. L’expérience de transition de vie du passage du rôle de proche à 

proche aidant est facilitée. 

 Les situations où les proches aidants subissent le quotidien. Ils manquent de connaissances 

et ne comprennent pas toujours le contexte dans lequel ils évoluent avec leur proche aidé. 

Ils acquièrent des compétences mais elles ne sont pas toujours suffisantes pour vivre le 

quotidien de façon plus sereine. L’expérience de transition de vie du passage du rôle de 

proche à proche aidant n’est pas facilitée. Le sentiment de fardeau est souvent présent. 
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Figure 14 : Processus horizontal de la transition de vie et de l'acquisition de compétences du proche aidant dans le cas 

d'acquisition de compétences suffisantes lors de l'accompagnement d'un proche confronté à la démence. Léocadie, M.C., 

Morvillers, J.M., Pautex, S., Rothan-Tondeur, M. (2019). Article soumis. 

 

 

Figure 15 : Processus horizontal de la transition de vie et de l'acquisition de compétences du proche aidant dans le cas d'un 

manque de compétences lors de l'accompagnement d'un proche confronté à la démence. Léocadie, M.C., Morvillers, J.M, 

Pautex, S., Rothan-Tondeur, M. (2019). Article soumis 
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Discussion : L’étude Hestia 3 a permis la mise en exergue de cinq situations rencontrées 

quotidiennement par les proches aidants et gérées grâce à onze compétences. Lors de la transition de 

rôle éprouvée par les proches aidants, une charge mentale est présente tout au long de 

l’accompagnement de leur proche. Dans ce contexte, si la capacité d’apprentissage n’est pas présente, 

le sentiment de fardeau semble exister. L’acquisition des compétences est discutée au regard des 

conditions d’actions citées par Le Boterf (savoir, pouvoir et vouloir agir) (236). La prise en compte d’une 

dynamique de la compétence lors de la gestion des situations par les proches aidants de personnes 

confrontées à la démence est à considérer, ceci en s’appuyant sur les savoirs expérientiels et la gestion 

des situations isomorphes selon Jonnaert (132). Une attention particulière sur l’acquisition de 

connaissances erronées par le proche aidant est discutée. Cette étude présente une force du fait de 

son originalité (étude observationnelle à domicile). Cependant la limite des observations effectuées au 

domicile des proches aidants est l’absence d’observations nocturnes. Cette dernière a été compensée 

par des entretiens semi-dirigés. 

Conclusion : Face aux situations gérées au quotidien par les proches aidants, ils développent des 

compétences et, au fur et à mesure, ils progressent vers un nouveau rôle. Toutefois, cet apprentissage 

n’est pas simple pour l’ensemble des proches aidants et, lorsqu’il a difficilement lieu, ils sont 

rapidement en détresse et présentent des signes de fatigue. Cette étude a pu mettre en avant que les 

proches aidants d’aujourd’hui ont développé plus de compétences que leurs prédécesseurs. Cette 

évolution est accentuée par les nouveaux paradigmes de prise en soins qui leur demande une 

implication plus forte. Bien que certains proches aidants aient besoin de formation, certains d’entre 

eux peuvent, du fait de leur expérience, être acteurs et pourvoyeurs de savoirs. D’éventuels 

partenariats peuvent être envisagés avec les proches aidants afin que les compétences de ces acteurs 

soient davantage au service de la santé de leur proche. 
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8.5.2. Article Hestia 3 
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Figure 1: caretaker competencies 

 

Figure 2: The horizontal process of caregiver life transition and skills development in the case of abilities and knowledge 

acquisition in caring. 
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Figure 3: Horizontal process of caregiver life transition and skills development in the case of lack of abilities and knowledge 

acquisition in caring.  

 

Figure 4: Building the caregivers’ skills. Diagram inspired by Le Boterf, G. Building individual and collective skills, 7th ed. Paris, 

edition Evrolles ; 2015. 
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8.5.2.1. Eléments complémentaires de l’article Hestia 3 

 Eléments liés aux résultats 

En complément de l’article intitulé « Characteristics of the skills of caregivers of people with dementia : 

observational study » viennent s’ajouter, dans un premier temps, des éléments concernant la gestion 

par les proches aidants des ressources et des obstacles rencontrés au quotidien. Durant les 

observations, les proches aidants ont montré des compétences dans la gestion de leurs ressources et 

des obstacles ou contraintes. Dans un deuxième temps, le processus des compétences a été étudié 

selon les fondements évoqués par LE BOTERF quant à la notion du savoir agir en compétence. A travers 

les processus de construction de chaque compétence, les ressources utilisées par les proches aidants 

et les contraintes gérées au quotidien sont identifiées. 

Les ressources utilisées par les proches aidants 

3 types de ressources sont mis en exergue : les ressources externes, les ressources internes et les 

ressources spécifiques. 

 

 Les ressources internes 

Les ressources internes relèvent de l’expérience et des connaissances que le proche aidant mobilise et 

acquière tout au long de la prise en soins de son proche. Elles relèvent aussi de ses traits de caractère, 

valeurs, croyances et capacités personnelles. 

Les connaissances sur lesquelles se base le proche aidant sont celles en lien avec la maladie, les 

habitudes de vie de son proche malade ainsi que l’histoire de la maladie. Elles relèvent aussi de ses 

propres limites et ressources ainsi que de la connaissance du réseau de santé. Les connaissances 

cumulées aux valeurs et croyances des proches aidants vont orienter ses actions et améliorer sa 

capacité d’adaptation. Ses actions seront aussi motivées par les liens privilégiés basés sur l’histoire de 

vie et les passions communes qui ont contribués à l’existence d’un amour au sein de la dyade. Cela 

représente une source d’énergie favorable dans l’accompagnement du proche. Prenons exemple sur 

la motivation du proche aidant dans le maintien ou dans la création d’une relation car il ressent un 

manque de longues discussions qui existaient dans la dyade avant la maladie.  

 

Une transition saine vers le rôle de proche aidant permet aussi une meilleure acceptation de la maladie 

et le développement de capacités permettant la mise en application de ses compétences. Les éléments 

tels que l’existence d’une philosophie anti-norme, l’esprit créatif, le respect d’autrui ou encore 

l’existence d’une personnalité active chez le proche aidant sont des ressources internes utilisées 

facilitant la transition. 
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Les capacités retrouvées au travers des activités du proche aidant relèvent de la capacité d’initiative. 

Elles lui permettent de prendre les bonnes décisions au bon moment ou encore de mettre en place 

des outils lui permettant de mieux gérer le quotidien et de transmettre les informations en lien avec 

la prise en soins de son proche à son entourage. La présence d’un jugement clinique qu’il affine au fur 

et à mesure de la prise en soins de son proche aidé est importante pour assurer sa santé. Ce dernier, 

repose sur son expérience de prise en soins et s’appuie aussi sur les compétences des professionnels 

de santé que le proche aidant légitime. Les capacités facilitant l’apprentissage du proche aidant sont 

primordiales ; nous retrouvons entre autres la capacité de lecture, d’écriture, d’analyse et 

d’interprétation. Elles sont nécessaires pour mieux comprendre et gérer les situations quotidiennes. 

Dans le contexte des proches aidants, un processus positif concernant l’acceptation de la maladie du 

proche aidé va favoriser leur apprentissage. Le proche aidant apprend progressivement à prendre en 

soins son proche malade mais doit aussi apprendre à prendre soin de lui-même. Il doit avoir une 

capacité d’autoévaluation qui lui permette de repérer les risques qu’il prend et de conscientiser le rôle 

de proche aidant. Le contrôle et la maitrise de ses émotions permettra une meilleure capacité 

d’adaptation. Pour se faire, le proche aidant devra faire appel à de l’aide extérieure pour partager son 

expérience et trouver des solutions à ses difficultés. 

 

 Les ressources externes 

Les ressources externes sont définies comme des éléments ou personnes externes à la dyade pouvant 

apporter une solution dans la gestion quotidienne des proches aidants. 

Les activités des proches aidants peuvent amener un sentiment de fardeau et nécessitent des 

ressources externes pour gérer le quotidien. Ils doivent pouvoir s’octroyer du temps libre pour soit 

effectuer les tâches quotidiennes soit se réaliser. Pour ce faire, le proche aidant va soit potentialiser 

les moments où le proche aidé est serein soit s’appuyer sur de l’aide externe (aide formelle ou 

informelle). S’il fait intervenir une personne externe à la dyade, cette dernière appréciera l’absence de 

roulement du personnel soignant qui a plutôt tendance à désorienter le proche confronté à la 

démence. Pour s’aider dans l’organisation du quotidien et faire face, notamment, aux pertes de 

mémoire engendrées par la maladie, le proche aidant va utiliser des outils (informatique, tableau de 

planification, couleur, etc.). 

De plus, lors de l’arrivée de la maladie au sein d’une famille, sa dynamique est perturbée. Il est donc 

nécessaire pour la dyade que cette dernière soit préservée. Le proche aidant va donc favoriser, entre 

autres, la communication ainsi que les moments privilégiés entre la dyade et le reste de la famille. Il va 

transmettre les informations concernant la maladie du proche aidé en communiquant les informations 

données par le personnel soignant. Il va aussi s’appuyer sur les souvenirs familiaux et organiser des 

rencontres familiales. Au même titre que la dynamique familiale, la relation avec le proche aidé est 
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importante pour le proche aidant. Pour favoriser le lien relationnel, il va s’appuyer sur les tâches 

quotidiennes, activités et projets communs. Il va aussi utiliser comme ressource les éléments de leur 

vie commune. 

Néanmoins, malgré les précautions prises par le proche aidant, il a besoin de faire appel à de l’aide 

externe pour acquérir des connaissances afin de comprendre et gérer la maladie et pour défendre les 

droits de la dyade. Il s’orientera vers les professionnels de santé, mais aussi vers la famille, amis, 

associations, conférences, groupes de pairs ou encore vers les informations disponibles sur internet et 

la documentation spécialisée. 

Pour tenir dans la durée, le proche aidant devra s’octroyer du répit. Pour assurer la relève, il va solliciter 

des services externes. Dégagé de sa fonction, il va se recréer à travers des activités professionnelles, 

bénévoles ou de loisir. Les activités de loisir sont celles le plus souvent notées. Elles relèvent de la 

participation à des groupes de mémoire ou des projets communautaires. Le proche aidant va 

s’accorder des vacances, voyager ou effectuer des activités plus personnelles (écriture, ordinateur, 

dessin/peinture, promenade, jardinage, soirée, télévision, lecture, mots croisés, jeux de carte, sieste, 

etc.). Enfin, pour protéger sa propre santé, il fera appel à un soutien psychologique qui lui permettra 

de se ressourcer. 

Les ressources internes et externes sont primordiales pour gérer le quotidien. Cependant, le proche 

aidant doit aussi faire appel à des ressources spécifiques. 

 

 Les ressources spécifiques 

Les ressources spécifiques sont définies comme des ressources en lien avec une situation particulière. 

Dans le cadre des proches aidants, elles vont correspondre à tout ce qui est en lien avec la maladie. 

En effet, en prenant exemple sur la relation de la dyade, elle se crée en fonction du niveau des 

capacités de communication du proche aidé. Le proche aidant va s’adapter et prendre appui sur des 

ressources de communication spécifiques à chacun. 

Dans le cadre de la présence de symptômes comportementaux et psychologiques en lien avec la 

maladie chez le proche aidé, les connaissances sont primordiales pour pouvoir gérer les crises. En 

s’appuyant sur ces savoirs, le proche aidant trouve un sens aux comportements de son proche pour 

comprendre les situations de crise. Pour apporter une solution à cette dernière, il va aussi s’appuyer 

sur le caractère, les choix du proche, les habiletés et les éléments de l’histoire de vie et de la maladie 

du proche aidé. Les ressources spécifiques à la maladie en lien avec la connaissance des symptômes 

respectifs de la maladie du proche ainsi que les activités qui génèrent sa sérénité ou son agressivité 

sont importantes. Elles permettent de gérer et organiser le quotidien. Néanmoins, afin de développer 

leurs connaissances, les proches aidants doivent avoir des ressources pour accéder à l’apprentissage 
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qui est, dans leur cas, influencé par la possibilité de participer à des formations, conférences, groupes 

de soutien et de s’intéresser aux orientations et aux plans d’action politiques. 

Cette connaissance va permettre de gérer la santé du proche aidé. Les proches aidants vont favoriser 

une stimulation physique et psychologique. Pour ce faire, des ressources spécifiques telles que les 

carnets de voyages, jeux ou encore la télévision permettent d’occuper et de stimuler le proche dément. 

Pour la stimulation physique, les promenades ou encore le vélo d’appartement sont utilisés. Plusieurs 

outils spécifiques sont utilisés essentiellement pour garantir la sécurité du proche (téléalarme, carte 

d’identité, veilleuse, matériel de bricolage) ou pour organiser le quotidien (agenda électronique, post-

it, images ou photos sur les portes de placards). Un des moments les plus propices pour effectuer de 

la stimulation est celui du repas. La volonté de résoudre les problèmes quotidiens va être influencée 

par la reconnaissance du proche aidant attribuée par son proche aidé. 

Cependant, tout au long du parcours de santé du proche aidé, son proche aidant sera confronté à des 

obstacles ou des contraintes qui vont complexifier son activité. 

 

Les obstacles et contraintes 

Bien avant d’être confronté à des obstacles ou des contraintes liées à la maladie du proche dément, le 

proche aidant va devoir affronter la stigmatisation de la société face aux personnes confrontées à une 

pathologie de type démence. Cela va générer un sentiment de honte qui peut favoriser un isolement 

social de la dyade. Pour optimaliser l’accompagnement de son proche, le proche aidant doit faire face 

à ce sentiment. 

 

De plus, les facteurs liés aux caractéristiques du proche aidant lui-même peuvent aussi être des 

obstacles. En effet, un proche aidant faisant preuve d’un esprit très cartésien aura plus de difficultés à 

comprendre et gérer les effets de la maladie. Rebondir sur les discours non intelligibles de son proche 

confronté à la démence peut devenir compliqué. 

Néanmoins, les symptômes associés à la démence restent les éléments majeurs qui vont confronter le 

proche aidant à des contraintes et des obstacles réguliers à l’accompagnement. La maladie peut 

provoquer des tensions au sein de la dyade qui perturbent l’organisation quotidienne. Les troubles du 

comportement et psychologiques demandent une surveillance constante. En effet, l’atteinte cognitive 

perturbe le niveau d’intelligibilité du discours voire la perte de l’usage de la parole ce qui complique la 

relation et la communication. La maladie va créer des peurs et des doutes autant chez le proche aidé 

que chez son proche aidant. Ces dernières influencent les comportements de chacun et doivent être 

gérées par le proche aidant. Il doit faire face à des situations caractérisées par une cinétique constante 

qui varie souvent en fonction de divers éléments (moments de la journée, fatigue de la dyade, etc.) et 

qui demande une capacité d’adaptation optimale. Au-delà de la dyade, les tensions peuvent aussi 
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exister au sein de la famille. Lorsque le proche aidant est confronté à une lourde charge liée à 

l’accompagnement, il est moins disponible pour favoriser une bonne dynamique familiale. Le manque 

de partage des moments communs, l’absence d’intérêt commun et de communication ou encore les 

différentes phases d’acceptation de la maladie au sein de la famille sont des éléments qui ne favorisent 

pas la dynamique familiale. 

 

Comme nous venons de le voir, il existe des tensions internes à la dyade mais aussi des tensions avec 

le milieu externe au foyer. En effet, dans le cadre d’interventions à domicile de professionnels de la 

santé, le proche aidé peut refuser les soins ou encore présenter des symptômes comportementaux et 

psychologiques liés à la démence. Ces éléments favorisent des conflits qui peuvent compliquer la 

collaboration entre les soignants et le proche aidant. Celui-ci doit aussi faire face aux limites 

institutionnelles notamment en lien avec le prix excessif des prestations de certains établissements de 

santé ou encore le roulement des intervenants qui demande une coordination et une adaptation 

quotidiennes. De plus, la gestion de la maladie demande une expérience, une formation spécifique 

ainsi que des infrastructures pensées pour accueillir des personnes confrontées à la démence. 

Malheureusement, les proches aidants relatent un manque de personnels suffisamment formés ainsi 

qu’un manque de moyens institutionnels qui ne permettent pas d’accueillir et de maintenir la santé 

des proches aidés. 

De plus, pour favoriser la transition vers le rôle du proche aidant, il va faire appel à leurs habiletés et 

ressources. Néanmoins, des contraintes peuvent rendre ces transitions plus difficiles. En effet, la 

méconnaissance des proches aidants ne favorise pas l’accompagnement de leur proche malade. Les 

proches aidants doivent apprendre des manières différentes de faire et d’être. Pour cela, ils doivent 

impérativement se reconnaître comme proche aidant et ressentir le besoin d’acquisition de 

compétences. Les apprentissages doivent être constants et suivre l’évolution de la maladie. 

Cependant, cela nécessite une motivation qui est parfois absente pour plusieurs raisons. Pour 

exemple, le proche aidant doit pouvoir se rendre disponible lors d’éventuelles formations, mais cela 

reste compliqué. 

Pour finir, si le proche aidant n’a pas de soutien, il peut finir par s’oublier. Le manque de disponibilité 

dû entre autres à la surcharge de tâches est un obstacle à la prise en soin de lui-même et favorise le 

sentiment de fardeau. Le proche aidant peut ne pas se rendre compte des risques liés à 

l’accompagnement et cela peut provoquer des problèmes de santé. 

Le savoir agir des proches aidants 

Après avoir identifié les compétences des proches aidants des personnes confrontées à la démence, il 

était important de pouvoir les caractériser. Onze compétences ont été étudiées et le processus de 

construction de chacune d’entre elles a été réalisé (voir annexes : 2 à 14) 
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Figure 16 : Exemple du processus d’une des compétences des proches aidants. Savoir agir avec compétence lors de la 

transmission des informations concernant la dyade : schéma inspiré de la modélisation proposée par Le Boterf, G. (2010). 

Repenser la compétence. Paris, Eyrolles. p22 

 

 Eléments liés à la discussion : 

Jonnaert et Le Boterf indiquent dans leurs écrits qu’« agir en compétences et pertinence » c’est savoir 

combiner et mobiliser un certain nombre de ressources afin de les mettre en œuvre dans un contexte 

particulier afin de produire des résultats satisfaisants et acceptables pour soi et pour son 

environnement social (131, 132). En effet, une personne peut être dotée de compétences mais ne pas 

savoir « être compétent ». Pour être performant, l’idée est de conjuguer l’être et l’avoir (131). Le 

Boterf indique que pour nommer une compétence, il est nécessaire d’en comprendre le processus de 

construction mis en œuvre par un sujet. Dans le cas de l’étude Hestia 3, cette démarche a été réalisée 

pour les 11 compétences identifiées au préalable. La mise en exergue des différents processus est une 

avancée dans la connaissance quant aux compétences des proches aidants. Ces derniers pourront faire 

l’objet de support pour conceptualiser des accompagnements ou des formations à leur égard. 

 

8.5.3. Contribution à l’étude Hestia 3 

 

Etapes 

 

Contributions 

Préparation de l’étude  La recherche bibliographique de l’étude 

 La réalisation du protocole de recherche en collaboration avec 

le comité scientifique du programme de recherche Hestia 
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 La demande auprès de la commission éthique du canton de 

Genève 

 La création des fiches d’information et de consentement 

 La création et la validation du matériel de recherche (grille 

d’observation, grille d’entretien, feuille d’information, feuille de 

consentement, fiche synoptique) 

Réalisation de l’étude  La mise en place de l’étude auprès des différents participants 

(recrutement des participants, récolte des données au domicile 

des participants) 

 La supervision de la retranscription des verbatims 

 L’analyse qualitative des verbatims avec le logiciel MAXQDA 

Valorisation de l’étude  La rédaction du rapport final de l’étude 

 La rédaction et la soumission de l’article de cette étude en 

collaboration avec les co-auteurs (y compris le travail demandé 

par les reviewers) 

 La présentation des résultats de l’étude lors de 

communications orales et par poster 
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PARTIE 3 – DISCUSSION GENERALE  
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9.  FORCES ET LIMITES DE LA METHODOLOGIE DU PROGRAMME 

 

Le programme de recherche Hestia est composé de plusieurs études. Les méthodes de recherche 

utilisées sont diverses et présentent des forces et limites singulières.  

 

9.1.  FORCES 

9.1.1. L’intégration 

A travers le programme de recherche Hestia nous pouvons distinguer son caractère intégratif. En effet, 

les études Hestia 1 et Hestia 2 sont intégratives. Le but est d’apporter une vision globale au phénomène 

d’étude. L’étude Hestia 1 est une revue de la littérature intégrative. Ce type d’étude a la particularité 

d’identifier l’ensemble des études primaires dans un sujet donné : les études de types qualitatifs, 

quantitatifs et mixtes. Ces derniers sont complétés par l’apport de la littérature grise. Cette approche 

systémique a permis une meilleure compréhension du phénomène et a apporté des réponses à la 

question de recherche. Cette étude a été menée selon les recommandations de Whittemore et Knafl 

(201) ce qui a permis de suivre une procédure et répondre aux critères de qualité déjà évoqués en 

1987 par Lawrence, H Ganong : 

- (a) utiliser des méthodes pour assurer une analyse exacte, objective et approfondie (237) 

- (b) examiner l’activité ainsi que les résultats, méthodes, sujets et variables des études (238) 

- (c) fournir au lecteur des informations sur les études examinées et ne pas se concentrer 

uniquement sur les principaux résultats (239) 

- (d) informer plutôt que submerger le lecteur (240, 241) 

Du fait des procédures et des contrôles méthodologiques utilisés, cette étude a représenté une 

véritable force pour le programme de recherche Hestia. En effet, elle a permis de mettre en exergue 

des éléments précis en lien avec la question de recherche qui ont facilité la suite du programme de 

recherche. L’identification des éléments tels que le coût et le manque de partenariat entre les proches 

aidants et les soignants a été importante pour faire le lien avec la reconnaissance attribuée aux proches 

aidants. Pour l’étude Hestia 2, le focus a donc été mis sur les potentiels partenariats utilisant les 

compétences en échange de la mise à disposition d’un soutien sans frais (le répit). 

L’étude Hestia 2 est une étude mixte systémique et intégrative car elle utilise aussi les méthodes 

quantitatives et qualitatives. 
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De tout temps, les chercheurs ont associé les méthodes de type qualitatif et quantitatif. Dans un 

premier temps, ces associations ont été effectuées dans le domaine de la sociologie puis de la 

psychologie (242). Aujourd’hui, ces associations ont donné lieu à l’appellation « Recherche Mixte » qui 

est retrouvée dans de nombreuses disciplines (243). Cependant, dans le champ de la santé publique, 

elle est naissante (244). En tant que programme de santé publique, le programme de recherche Hestia 

a donc pu bénéficier des avantages des méthodes mixtes. En effet, O’Cathain, cité en 2012 par Guével 

M.R., indique qu’en règle générale les chercheurs utilisent les méthodes mixtes car la combinaison des 

méthodes qualitatives et quantitatives représente une force. Les perspectives visées par les deux 

méthodes de recherche sont complémentaires et leur combinaison représente un atout pour étudier 

les phénomènes complexes (245, 246) notamment dans le domaine de la santé publique et de la santé 

(247). Dans le cadre du programme de recherche Hestia, les résultats Hestia 2 A et Hestia 2 B ont 

permis d’identifier que les principaux acteurs du partenariat gagnant/gagnant étaient en accord sur 

certains points. La convergence des études de type qualitatif et quantitatif a permis d’effectuer une 

collecte de données fructueuse (248). La richesse des données s’explique aussi par le fait que les 

participants des études étaient de natures différentes. Il s’agissait de proches aidants et de soignants 

qui avaient de facto une vision différente du phénomène étudié. Selon Bryan (2008), cela représente 

un gage de qualité (248). 

Les apports de l’étude de type qualitatif et quantitatif se sont complétés et ont apporté une vision plus 

générale et globale à la question de recherche initiale. De plus, bien que la population cible ait été les 

proches aidants de personnes confrontées à la démence, nous pouvons constater que les résultats de 

l’étude sont transposables à toutes les typologies de proches aidants. 

 

9.1.2. L’immersion 

Comme l’a défini Martineau en 2005, l’observation effectuée dans l’étude Hestia 3 est « un outil de 

cueillette de données où le chercheur devient le témoin des comportements des individus et des 

pratiques au sein des groupes en séjournant sur les lieux-même où ils se déroulent » (168). 

L’observation était basée sur le paradigme du socioconstructivisme et a permis de comprendre les 

actions construites à travers les interactions des proches aidants et de leurs aidés. Dans le cadre de 

l’observation des personnes confrontées à la démence, cette méthode a représenté une force car 

l’immersion au sein du quotidien de la dyade a facilité le repérage des comportements adaptatifs 

opérés par les proches aidants, notamment lorsque leurs proches confrontés à la démence 

présentaient des symptômes comportementaux et psychologiques. Pour une même catégorie de 
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situations, les réactions des proches aidants n’étant pas toujours les mêmes, l’observation des proches 

aidants a mis en exergue la cinétique de leurs actions. 

Dans le cadre de l’étude Hestia 3, les observations n’ont pu être effectuées 24h/24h. En effet, elles 

étaient réalisées au sein du domicile des proches aidants et représentaient une intrusion et une source 

de perturbation pour les proches aidés touchés par la démence. De ce fait, les observations étaient 

réalisées sur 8 heures de temps. Nous avions choisi de couvrir la journée en assurant des observations 

soit de 7h du matin jusqu’à environ 15h, soit de 14h à environ 22h. Cela peut être considéré comme 

une limite, mais dans le cadre de la recherche Hestia 3, cela n’a pas été le cas car nous avons compensé 

ce manque par l’enregistrement d’entretiens semi-dirigés. 

 

9.1.3. L’originalité 

L’apport de nouvelles connaissances scientifiques ou techniques de recherche fait référence à la 

justesse méthodologique et à son originalité (249). Au vu des écrits de Tijssen, 2003, les connaissances 

apportées par le programme de recherche Hestia représentent une avancée scientifique car les 

résultats viennent compléter celles déjà évoquées par l’équipe de recherche de Farran, 2009 (133). 

En termes de technique, la recherche basée sur l’observation du programme Hestia a été exigeante et 

originale. En effet, les enregistrements audios et leurs retranscriptions ainsi que les prises de notes du 

chercheur ont permis d’effectuer, lors de l’analyse, un croisement des données qui a apporté une 

vision globale des situations vécues. 

De plus, dans le cadre des recherches auprès des proches aidants la méthode est extrêmement 

originale car, dans le champ des sciences infirmières, aucune étude effectuée auprès des proches 

aidants de personnes confrontées à la démence n’a été réalisée via l’observation à domicile. 

 

Les forces du programme de recherche Hestia sont multiples. Néanmoins, il présente aussi quelques 

limites. 

 

9.2. LIMITES 

Les limites du programme de recherche Hestia concernent la composition du comité de pilotage, les 

bases de données consultées, les problèmes liés à la logistique ou à la posture du chercheur et, pour 

finir, quelques limites sont liées à la publication. 

9.2.1. Composition du comité de pilotage 

Dans sa globalité, afin d’intégrer des questionnements au plus proche de la réalité de la population 

étudiée, il aurait été pertinent que le comité de pilotage du programme soit composé d’un ou de 
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plusieurs proches aidants. En effet, comme stipulé par Gross O. (2017), ce qui justifie l’intégration des 

membres de la communauté dans les recherches est le fait de créer des actions qui répondent 

spécifiquement à leur besoins (250). De plus, afin de toucher un plus grand nombre de participants, le 

programme aurait pu être extrapolé au domaine de l’industrie. Cela aurait été justifié car certains 

proches aidants de personnes confrontées à la démence ont encore une activité professionnelle. 

Chaque étude a spécifiquement certaines limites. 

 

9.2.2. Bases de données 

Une des limites de l’étude Hestia 1 est d’avoir sélectionné seulement deux bases de données lors de 

la recherche : Pubmed et Cinahl. En effet, le domaine de recherche étant un domaine étudié depuis 

les années 70 environ, le nombre d’articles est très conséquent. Au vu du nombre d’articles 

apparaissant dès les premières équations, pour une question de faisabilité, nous nous sommes arrêtés 

à deux bases de données. Cependant, la précaution a été prise de sélectionner une base de données 

relevant du domaine médical et l’autre du paramédical, à savoir les soins infirmiers. 

9.2.3. Logistique 

A travers l’article de Gével publié en 2012, une des limites en lien avec les études mixtes concerne la 

logistique (251, 252). Cet élément a été une des limites spécifiques lors de l’étude Hestia 2. En termes 

de logistique, le fait de combiner des méthodes de recherche qualitatives et quantitatives a nécessité 

des ressources importantes. En effet, la réalisation et l’analyse des données sont chronophages. Cette 

difficulté a été d’autant plus présente que le design de l’étude était un design « convergent » et non 

de type « séquentiel ». Les deux types d’études ayant été réalisées pendant la même période, toutes 

les démarches ont donc été effectuées en même temps. Le fait de devoir déployer toutes les forces 

humaines et matérielles dans un temps limité a parfois représenté une difficulté du fait de la 

planification serrée. 

 

9.2.4. Posture du chercheur 

La posture du chercheur est souvent discutée à travers la littérature. Au travers de l’ensemble du 

programme, les questions se posent lors des différentes étapes de recherche. 

Tout d’abord, les limites qui sont attribuées à un jeune chercheur qui est constamment en 

apprentissage durant son doctorat et notamment, concernant la notion de la neutralité scientifique 

durant toutes les étapes du programme de recherche Hestia. En effet, cette notion s’est posée lors des 

trois étapes suivantes : lors du moment du choix d’un problème et de la formulation des hypothèses, 
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lors de la collecte des données ainsi que lors de la formulation des conclusions des études (253). Au vu 

de l’expérience du jeune chercheur, la question de la neutralité scientifique a demandé des recherches 

supplémentaires afin de se préparer à adopter une posture scientifique neutre. En effet, lors des 

études observationnelles en situation, le chercheur adopte une posture colorée de ses valeurs 

épistémologiques (254) et le participant peut adopter un comportement qui ne représente pas 

véritablement la réalité. Cela peut biaiser la collecte de données. Pour combler ce biais, les 

observations peuvent être multipliées chez un même participant. Cependant, dans le cadre de la 

recherche Hestia 3 cela n’a pas été possible car la méthode pouvait représenter une perturbation de 

la dynamique de la dyade et dans le contexte de la maladie de type démence cela provoque l’apparition 

de symptômes comportementaux et psychologiques. 

De plus, à l’avenir, le statut de la doctorante en tant qu’employée dans le milieu académique et, depuis 

peu, son rôle au sein des groupes de travail à la Direction Générale de la Santé du canton de Genève, 

vont mettre son positionnement à l’épreuve. Les défis à venir seront en lien avec la conservation de 

son regard critique, de son indépendance académique et de son ancrage au terrain (255). Cette 

posture sera une source de difficultés. Cependant, elle pourra aussi être porteuse de plusieurs 

avantages. Le terrain peut être source de sujets de recherches novateurs permettant les avancées 

scientifiques et, inversement, les résultats de recherche peuvent influencer les directions politiques 

basées sur les évidences scientifiques. Dans ce contexte, l’implication du chercheur est qualifiée de 

complexe (256). Jean-Louis Le Grand (2000) a proposé le terme « implexité » qui représente la 

contraction des termes « implication » et « complexité » (257). 

 

9.2.5. Publication 

Les limites liées à la publication se retrouvent spécifiquement dans l’étude Hestia 2. Les résultats des 

deux d’études représentaient une quantité de données importante et, du fait des injonctions 

éditoriales, ne pouvaient être publiés simultanément. En effet, quelques éditeurs sont intéressés par 

les articles qui évoquent les résultats des études mixtes. Néanmoins, soit ils sont confrontés au 

recrutement des évaluateurs qui sont souvent spécialisés dans un seul type de design, soit l’auteur est 

confronté à la difficulté de décrire la complexité de l’étude dans un espace de page réduit (246). Les 

données de types qualitatifs et quantitatifs ont donc été publiées séparément. La possibilité de publier 

la totalité des données est envisageable mais nécessite souvent de passer par une revue en open 

access qui accepte un nombre de pages plus ou moins illimité. En contrepartie, une rétribution 

financière importante est demandée. 
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Pour conclure cette première partie de la discussion, le programme de recherche Hestia présente 

quelques limites. Néanmoins, les méthodes de recherches choisies ont démontré plusieurs forces qui 

ont permis d’apporter des résultats confirmés et infirmés par la littérature, mais surtout d’apporter de 

nouveaux savoirs dans le champ du soutien aux proches aidants. 
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10.  DISCUSSION GENERALE DES RESULTATS 

 

10.1. RESULTATS CONFIRMES PAR LA LITTERATURE 

Plusieurs résultats apportés par le programme de recherche Hestia sont confirmés par la littérature. 

 

10.1.1. Facteurs d’utilisation des dispositifs de répit 

Le programme Hestia a montré que certains facteurs ont une influence sur l’utilisation des dispositifs 

de répit, notamment ceux liés aux attributs attachés à ces derniers. À travers la littérature, nous 

retrouvons la complexité administrative, les problèmes d’accès liés aux coûts excessifs, les problèmes 

liés à la formation du personnel ou aux collaborations difficiles avec ces derniers, le manque de 

communication, le partenariat, etc. (210, 211, 258-274). Du côté des proches aidants et du proche aidé 

nous retrouvons les facteurs liés à la charge quotidienne des proches aidants, les croyances et valeurs 

ainsi que les problèmes liés aux caractéristiques de chacun. L’identification des facteurs qui influencent 

la prise de décision d’accès au répit est très importante pour l’efficience des établissements et des 

services de répit. Néanmoins, il faut noter que les dispositifs de répit résidentiels n’ont pas tous montré 

une efficacité sur la santé de la dyade. 

 

10.1.2. Efficacité des dispositifs de répit 

Au travers de l’étude Hestia 1, nous pouvons constater que ces dispositifs sont importants pour 

répondre au besoin de repos des proches aidants. Certains programmes de répit de jour (day care) ont 

démontré leur efficacité dans la baisse du fardeau des proches aidants. Cependant, il est important de 

retenir que ces programmes ont explicitement démontré que le soutien aux proches aidants faisait 

aussi partie de leur programme (205, 275). Les tendances actuelles vont donc vers des interventions 

combinées (276-278), c’est-à-dire des interventions qui sont adressées aux proches aidés et aux 

proches aidants pour faciliter leur transition vers leur nouveau rôle. Cela est d’autant plus important 

pour les proches aidants novices. Lorsque les dispositifs de répit ne sont pas efficaces, la littérature 

met en avant qu’ils sont néfastes pour la dyade et accélèrent l’hospitalisation du proche aidé. Les 

dispositifs de répit résidentiels non efficaces accélèrent l’entrée en institution et cela peut avoir une 

influence sur notre système de santé. Vandepitte, S. (2016) évoque que les proches aidants n’utilisent 

que trop tardivement les dispositifs de répit. Il évoque que, culturellement, pour les proches aidants, 

l’utilisation des dispositifs de répit correspond à un stade situé avant l’institutionnalisation et que le 

nombre de fois que les proches aidants les utilisent n’est pas suffisant. Vandepitte, S. émet l’hypothèse 

que les services de garde ne sont pas en mesure de retarder l’institutionnalisation et que d'autres 
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stratégies devraient être mises en œuvre parallèlement pour influencer le temps nécessaire au 

placement en foyer de soins. Les orientations vont vers des dispositifs pensés à domicile. 

 

10.1.3. Le répit domiciliaire, vecteur d’efficacité 

Les travaux ayant étudié les dispositifs de répit à domicile sont encore trop peu nombreux et 

exclusivement d’origine qualitative. Ils ont indiqué une grande satisfaction et des points de vue positifs 

à l'égard du répit à domicile et les proches aidants ont manifesté leur préférence pour ce type de relève 

(113, 114, 279-281). Cependant, une revue systématique effectuée en 2016 sur l’efficacité des 

différents modèles de répit a conclu qu’ il manquait des études d’un niveau de preuve supérieur de 

type RCT pour mesurer l’efficacité des dispositifs de relève à domicile (206, 282). Il est aussi important 

de mettre en avant qu’il existe très peu d’études sur l’efficacité des soins de relève exclusivement sur 

la population confrontée à la démence. Vandepitte, S. (2016) recommande de mener de nouvelles 

études pour mesurer l’efficacité et la rentabilité des soins de relève, notamment à domicile, et d’en 

mesurer l’efficacité pour le proche aidant, le bénéficiaire et pour le système de soins de santé (282). 

Au vu de la littérature et des résultats d’Hestia 1, il est donc important de retenir que les dispositifs de 

répit doivent être pensés pour les proches aidés mais aussi pour soutenir les proches aidants dans 

leurs besoins respectifs. Seule, la garde de la personne malade n’est pas suffisante pour améliorer la 

santé du proche aidant. Il subsiste donc un besoin d’innovation dans l’ingénierie des dispositifs de 

répit. 

 

10.1.4. Besoin d’innovation 

Les dispositifs de répit pensés au domicile sont déjà existants. Toutefois, ils représentent un domaine 

de recherche encore en développement. Plusieurs éléments pourraient être étudiés comme, par 

exemple, les différents mécanismes mis en place entre les différents protagonistes de la prise en soins 

du proche aidé ou encore l’efficacité de ce type de programme de répit. Néanmoins, à travers la 

littérature, certains auteurs indiquent que la prise en charge d’un patient nécessite des savoirs 

scientifiques et des savoirs expérientiels vécu par les patients et leur famille (135). Cela nécessite un 

partenariat entre les proches aidants et les soignants qui semble, d’après les résultats de l’étude Hestia 

1 et la littérature, être un élément peu existant (6). La littérature indique aussi que le manque de 

reconnaissance peut être un obstacle au partenariat (207, 234). 

 

10.1.4.1. Nouveau paradigme de soin 

Pour les professionnels des soins et les proches aidants, le partenariat demande un changement de 

paradigme dans la prise en soins du proche aidé. En effet, il existe un risque de tension car un 
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changement de paradigme vers un partage des soins est nécessaire (8). Il semble important de bien 

définir et délimiter les soins qui, pour un proche aidant, pourraient être définis comme « toute action 

qui y contribue » (138), comme « des attentions qu’on a pour quelqu’un, des services qu’on lui rend, 

des peines qu’on lui épargne », ou encore « des soins liés aux traitements qu’on fait à un malade, des 

remèdes qu’on lui donne, des attentions qu’on a pour le soulager » (224). En revanche, pour un 

soignant, le soin relève de soins psychologiques et techniques codifiés par une discipline appartenant 

au monde professionnel. De plus, des questions se posent concernant la délimitation par les 

institutions du degré d’implication et du rôle attribué aux proches aidants. En tenant compte des 

points d’attention quant à leurs modalités de partenariat évoquées dans Hestia 2A, les proches aidants 

seront-ils impliqués dans un rôle de consultant, de témoignage, de décideur ou d’acteur des soins 

apportés à leur proche aidé ? En effet, la place accordée aux patients et à leur famille est aujourd'hui 

plus importante et les modèles de soins ont évolué pour aller d’un modèle centré sur le patient au 

modèle patient-partenaire (8, 207). 

 

10.1.4.2. Le partenariat 

Le savoir expérientiel des patients et de leurs familles est de plus en plus considéré comme étant un 

apport crucial pour la prise en soins. Les équipes de recherche de Farran et Samitca ont mis en exergue 

certaines compétences des proches aidants développées au décours de l’accompagnement du proche 

confronté à la démence (68, 133). Durant l’étude Hestia 3, nous avons pu compléter la mise en exergue 

des compétences des proches aidants ainsi que la dynamique de ces dernières décrites par plusieurs 

auteurs (131, 235). La présence d’activités réflexives métacognitives permettant d’améliorer une 

autoévaluation et de développer une expertise plus fine a été identifiée. La connaissance des 

compétences des proches aidants est un élément important pour favoriser le partenariat entre les 

professionnels de la santé et les proches aidants. Cependant, pour cela, une motivation des deux 

parties est nécessaire. A travers les résultats de l’étude Hestia 2, cette motivation semble être 

présente. Toutefois, ce n’est pas le cas de toutes les études qui ont traité les notions de partenariat 

entre les proches aidants et les professionnels de la santé. 

 

10.2. RESULTATS INFIRMES PAR LA LITTERATURE 

10.2.1. Le proche aidant partenaire 

Comme partout, la place du proche aidant est prégnante et représente aussi pour le système de santé 

un pilier majeur. Comme dans la plupart des pays, Landry, 2017, explique que « les modalités des 

prestations primaires ne prévoient pas explicitement et systématiquement l’intégration des proches 

aidants comme partenaires dans le continuum des soins et des services offerts aux aînés en perte 
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d’autonomie, en lien avec la reconnaissance de leur expertise, l’évaluation de leurs besoins ou encore 

leur suivi ». Dans un contexte canadien qui prône le concept du « patient partenaire » (8), le concept 

du « proche aidant partenaire » devant être défini, Landry 2017 effectue une recherche dont le but 

était « d’explorer comment les proches aidants de personnes en perte d’autonomie se représentent 

et construisent leur rôle de partenaires avec les professionnels de la santé dans le continuum des soins 

et des services de santé » (7). L’étude était de type qualitatif et a été réalisée au Québec via des focus 

groupes réunissant la totalité de 9 participants. Bien que les participants de cette étude manifestaient 

la volonté d’être « entendus et considérés comme partenaires ayant des savoirs et des compétences, 

notamment parce qu’ils soulignaient bien connaître la personne aidée de par son histoire, mais surtout 

au quotidien » (7), les résultats de cette étude ne présentent pas d’élément en faveur d’un partenariat. 

En effet, les participants ont évoqué leur sentiment d’être incompris ou encore l’absence de 

partenariat lors de la prise en soins de leur proche aidé. Les participants ont exprimé leur 

mécontentement en lien avec le partage d’informations en termes de communication concernant les 

attentes et les besoins des professionnels vis-à-vis de leur rôle. Cette non satisfaction relevait aussi du 

manque de communication entre les professionnels eux-mêmes qui a engendré des tensions avec le 

proche aidant (7). Ces problèmes de communication ont déjà été évoqués lors d’une étude effectuée 

en 2004 en lien avec la communication entre les professionnels de santé. Les résultats stipulaient que 

la traçabilité des informations fournis au patient était insuffisante et que dans les services de 

consultation externe, l’information était rarement partager entre les professionnels (283). Malgré 

tout, l’étude met en exergue certaines expériences de partenariat dépendantes des individus et du 

milieu culturel. En effet, au regard des verbatims, il n’y a pas de considération des besoins des proches 

aidants. En 2004, Ducharme, F., indiquait déjà que le soutien formel et informel offert aux proches 

aidants n’était pas de bonne qualité (284). Bien que les gouvernements prônent un système de santé 

intégré, cela nécessite un changement au niveau législatif mais aussi une réorganisation avec le 

déploiement de ressources humaines capables de réguler et de leader une gouvernance clinique 

intégrant des acteurs comme les proches aidants (285). 

 

Contrairement aux études menées par Landry, M. en 2007, les résultats du programme Hestia ont mis 

en exergue des éléments en faveur d’un partenariat entre les proches aidants et les institutions liées 

à la santé. Les types de partenariat identifiés à travers les résultats de l’étude Hestia 2 B relèvent de 

partenariat gagnant/gagnant. L’objectif étant que chaque partie engagée trouve un intérêt personnel. 

En faisant référence aux notions de la systémique, le partenariat gagnant/gagnant offre des 

perspectives intéressantes. Il ne s’agit pas seulement de reconnaître les compétences des proches 

aidants mais aussi de répondre à un ensemble de leurs besoins. En effet, le partenariat 

gagnant/gagnant, comme proposé dans le programme de recherche Hestia, permet aux proches 
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aidants de mettre leurs compétences au service du système de santé ce qui répond à leur besoin de 

reconnaissance et de lutte contre l’isolement social mais leur permet aussi de recevoir en retour une 

rétribution sans frais de répit ou de formation ou autre, cela dans le but de répondre à un maximum 

de leurs besoins (besoins de répit, financiers, d’information ou de formation). Ce partenariat permet 

une approche intégrée aux besoins des proches aidants. 

 

10.3. APPORTS SCIENTIFIQUES DU PROGRAMME HESTIA 

10.3.1. Facteurs d’utilisation des dispositifs de répit 

Conçu comme un dispositif novateur, le programme Hestia a permis de mettre en exergue un des 

facteurs d’utilisation des dispositifs de répit qui n’était pas encore recensé dans les études de type 

systémique et des éléments porteurs de reconnaissance pour les proches aidants. Les facteurs 

favorisants et les barrières à l’utilisation des dispositifs de répit sont des éléments primordiaux pour 

les décideurs, les soignants et les proches aidants. En effet, dans le cadre de la conception d’un 

dispositif novateur permettant aux proches aidants de trouver des réponses à un grand nombre de 

leurs besoins, les facteurs favorisant l’utilisation des dispositifs sont vecteurs d’efficacité tant pour 

l’efficience des institutions que pour l’amélioration de la santé de la dyade. 

Spécifiquement, dans le programme Hestia, le facteur géographique n’a pas été recensé par les 

différentes revues systématiques effectuées sur la question de l’utilisation des dispositifs de répit. Il 

représente un élément important car il a été mis en exergue qu’en fonction de la zone géographique, 

la population avait plus ou moins un accès différent aux dispositifs de soutien, notamment pour les 

proches aidants. Les décideurs peuvent donc prendre cet élément en considération lors de 

l’implémentation de dispositifs de soutien. De plus, à travers les différents facteurs influençant la 

décision d’utilisation des dispositifs de répit, certains d’entre eux ont été identifiés comme étant des 

vecteurs du sentiment de reconnaissance décrit par Honneth, A. (2000) (9). 

 

10.3.2. Éléments vecteurs de reconnaissance 

Concernant, les facteurs en lien avec la reconnaissance des proches aidants, notre attention s’est 

portée sur les éléments constitutifs susceptibles d’avoir une action sur la reconnaissance telle que 

conçue par Alex Honneth. Les éléments qui sont ressortis comme barrière à l’accès au dispositif de 

répit tels que les coûts excessifs des dispositifs et la non-considération du savoir expérientiel lors de 

l’admission des proches malades ont été les éléments porteurs de la conception de l’étude Hestia 2 A 

et B. En effet, l’attribution de répit sans frais et l’utilisation de l’expertise des proches aidants 

répondent aux types de reconnaissance du domaine du droit et de l’estime sociale. Ces éléments 

permettent de caractériser des éléments importants relevant du concept du proche aidant partenaire. 
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10.3.3. L’avancé du concept du proche aidant partenaire 

L’étude mixte composée des études Hestia 2 A et B a permis de poursuivre les recherches en imaginant 

un partenariat basé sur la mise à disposition des compétences des proches aidants en échange d’une 

rétribution sans frais de type répit. C’est un partenariat qui a aussi l’avantage de pouvoir lutter contre 

l’isolement des proches aidants recensé dans plusieurs études (3). En effet, il est démontré que la 

participation sociale contribue au maintien de la santé et du bien-être de la population, notamment 

chez les ainés souvent victimes d’isolement social (229). 

Les résultats du programme de recherche Hestia représentent un apport considérable pour la 

littérature concernant la recherche sur les « proches aidants partenaires ». En effet, les dernières 

études sur le sujet effectuées par Landry, M. (2017) stipulaient des recommandations qui s’appuyaient 

sur les écrits de Thuohy, 2012, et qui indiquaient que des modèles devaient être développés pour 

répondre davantage aux besoins des proches aidants. Dans cette perspective, la création de modèles 

hybrides développés avec la collaboration de professionnels de la santé et de proches aidants 

pouvaient favoriser une intégration et la reconnaissance de l’expertise des proches aidants (286). 

Particulièrement, les résultats de l’étude mixte ont mis en exergue différentes modalités permettant 

de mettre en place un dispositif hybride. En effet, les données ont permis d’identifier les différents 

domaines pouvant faire l’objet de ces dispositifs. Ces derniers sont basés sur la reconnaissance de 

l’expertise du proche aidant ce qui permettra de consolider le partenariat avec les professionnels. 

Cette notion est cruciale car le manque de reconnaissance peut être un obstacle au partenariat 

(Carman, KL 2013, CPASS, 2014). 

Par ailleurs, des points d’attention qui permettront de construire un dispositif sur les 

recommandations des proches aidants et des institutions de santé ont été mis en exergue. Il semble 

important que les institutions de santé délimitent le degré d’implication et le rôle attribué aux proches 

aidants. Pour cela, les compétences des proches aidants doivent être connues et légitimées. Toutefois, 

les études qui traitent des compétences des proches aidants sont peu nombreuses. Les résultats de 

l’étude Hestia 3 ont donc permis de les identifier et de les caractériser. 

 

10.3.4. Les compétences des proches aidants 

Au final, les observations interprétées ont donné lieu à la mise en exergue de 11 compétences alors 

que dans la littérature, seulement 7 avaient, jusqu’à présent, été mises en avant par l’équipe de Farran 

& al. en 2009 (133). Nous avons aussi identifié les processus qu’engageaient les proches aidants pour 

mettre en application les compétences observées. 
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Concernant l’identification et la caractérisation des compétences des proches aidants, au regard des 

résultats du programme de recherche Hestia et de ceux retrouvés dans la littérature, le constat est fait 

que les proches aidants ont acquis davantage de compétences au fur et à mesure des années. En 

faisant une analyse plus poussée, nous pouvons constater que les compétences développées en plus 

de celles déjà mises en avant par l’étude de Farran en 2009 sont des compétences en lien avec la place 

plus importante que les familles occupent aujourd’hui dans le système de santé. Ces dernières relèvent 

de la gestion et de l’organisation du quotidien, du fait d’apprendre à traverser les transitions de vie, 

de protéger sa propre santé et défendre les droits, souhaits et intérêts de la dyade. Les responsabilités 

des proches aidants étant plus importantes, elles ont une influence sur leur santé et la façon de gérer 

leur quotidien. 

De plus, à travers l’analyse, le processus de construction de la compétence des proches aidants a pu 

être identifié. Pour chaque compétence, les ressources, obstacles, actions entreprises sont identifiés. 

Cela apporte une plus-value pour la pratique et notamment pour la formation des professionnels de 

la santé qui pourront, en s’appuyant sur les mécanismes utilisés par les proches aidants, les 

accompagner et les soutenir. 

Le programme Hestia a permis de caractériser les compétences des proches aidants ce qui facilite leur 

collaboration avec les soignants. En effet, lorsque les compétences de tous les acteurs sont connues, 

les échanges deviennent plus simples et opérationnels (287). 

 

10.3.5. Le partenariat gagnant/gagnant avec les proches aidants – 

proposition d’un ancrage disciplinaire 

Au vu des différents résultats du programme de recherche Hestia, nous pensons que le partenariat de 

type « gagnant/gagnant » avec les proches aidants est un modèle qui peut répondre à leurs besoins.  

Cette notion est définie comme la mise en place d’une stratégie spécifique permettant au moins à 

deux protagonistes du partenariat d’avoir un bénéfice plus ou moins équitable (288). En effet, la 

contribution du proche aidant au sein des institutions liées à la santé permet d’établir une stratégie 

qui contribue à trouver un accord augmentant les gains de chacun (288) 

La figure ci-dessous qui représente la fusion des théories de Méleis, A.I. 2000 et Honneth, A. 2000 

correspond à ce que nous pourrions attendre d’un partenariat gagnant/gagnant avec les proches 

aidants. En échange des compétences des proches aidants, les droits et aides multiples proposés par 

la communauté et par la société permettraient aux proches aidants d’avoir un sentiment de 

reconnaissance. De plus, la légitimité de leurs compétences apportée au travers d’une collaboration 

optimale avec le personnel soignant favoriserait la reconnaissance sociale. La place accordée au 
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proches aidants dans le dispositif peut aussi favoriser la reconnaissance primaire amenée par 

l’entourage familiale et amicale de ce dernier. 

 

Figure 17: Représentation d'un dispositif d'accompagnement du proche aidant basé sur la fusion de la théorie de la transition 

de Meleis, A.I. & al. (2000) avec la théorie de la reconnaissance d'Honneth, A. (2000). 

 

Afin de mieux caractériser et comprendre la posture que pourrait adopter les soignants lors d’un 

partenariat dit gagnant/gagnant, une proposition d’ancrage disciplinaire selon la hiérarchie des 

connaissances proposée par Fawcett en 2013 semble nécessaire (175).  

 

10.3.5.1. Ancrage disciplinaire 

Selon le méta paradigme de la discipline infirmière décrit par Fawcett (2017) les assomptions du 

modèle de partenariat gagnant/gagnant avec les proches aidants repose sur les centres d’intérêts 

suivants : la personne, la santé, le soin et l’environnement. 

 

 La personne 

La personne est représentée comme « bénéficière de soins ». Il peut s’agir d’une personne individuelle 

ou d’un groupe de personnes. Dans le cadre de cette thèse, il s’agit des proches aidants qui sont définis 

comme « une personne de l’entourage immédiat d’un individu dépendant d’assistance pour certaines 

activités de la vie quotidienne, qui, à titre non-professionnel et informel, lui assure de façon régulière 

des services d’aide, de soins ou de présence, de nature et d’intensité variées destinées à compenser 

ses incapacités ou difficultés, ou encore d’assurer sa sécurité et le maintien de son identité et de son 
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lien social. Il peut s’agir de membres de la famille, voisins ou amis. Cela ne concerne pas les formes 

organisées de bénévolat » (60). Le proche aidant est considéré comme une personne faisant partie 

d’une entité, la dyade, caractérisée par sa présence et celle du proche dont il s’occupe. La dyade est 

un sous-système du système familial. Ce dernier fait lui-même partie du système sociétal. Lors de 

l’arrivée de la maladie, d’un handicap ou encore d’une baisse d’autonomie du proche aidé dans le 

cercle familial, le proche aidant subit une transition. Elle peut être multiple, de natures différentes et 

d’évolutions variées en fonction des valeurs, des conditions et du sens que le proche aidant va donner 

à ses expériences (289). Le proche aidant vivant une expérience de transition est vulnérable peu 

importe son âge, ses croyances, ses valeurs, sa situation et son histoire de vie (191). Pour former son 

identité, le proche aidant a besoin d’une reconnaissance mutuelle relevant de la sphère de l’amour, 

du droit et de la solidarité. Le manque de conscientisation engendre un manque d’engagement qui ne 

facilite pas une transition saine (177). Les transitions induisent des changements au niveau individuel, 

familial et organisationnel. Cela peut concerner le domaine des identités, des rôles, des compétences, 

des structures, des statuts ou encore des changements organisationnels (179, 290) Au début ou 

pendant la transition, le proche aidant et son proche aidé sont en interaction avec les infirmières (191). 

Durant le soutien apporté au proche aidé, le proche aidant expérimente l’aide apportée et acquière 

au fil du parcours d’accompagnement des compétences relatives aux expériences singulières et à 

l’histoire de vie de la dyade. 

 

 La santé 

La santé du proche aidant est décrite comme une transition saine ou une expérience positive (10). La 

santé est dynamique et peut être le résultat de la transition (191). Elle fait appel à des habiletés et une 

maîtrise personnelle pour cheminer vers une transition saine et affronter les changements (290, 291). 

La santé est influencée par les interactions que le proche aidant va avoir avec son environnement. Elle 

est favorisée, entre autres, par un sentiment de reconnaissance. Cette dernière est attribuée par son 

proche aidé, l’environnement familial et la société. Cette reconnaissance permet d’éprouver une 

confiance en soi, un respect de soi et une estime de soi (9). En l’absence de reconnaissance, un 

sentiment de violence, une exclusion sociale ou encore une humiliation sociale peuvent émerger (9). 

Chez le proche aidant, la santé fait abstraction du sentiment de fardeau caractérisé par les 

conséquences physiques et psychologiques de l’isolement social, des problèmes financiers et du 

manque de reconnaissance (3, 5). Un travail en partenariat avec les soignants favorise la santé du 

proche aidant et de son proche aidé (73). Les transitions peuvent entraîner un bien-être mais sont 

aussi l’occasion de provoquer de potentiels changements et risques liés à la situation de transition 
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(110). Les indicateurs de santé liés au soutien et à la reconnaissance des proches aidants sont liés à (9, 

110) : 

 L’augmentation de l’expertise 

 Une reconnaissance identitaire en tant que proche aidant affirmé 

 Une amélioration de sa qualité de vie 

 Une confiance en soi liée à une sollicitude personnelle 

 Un respect de soi lié à considération cognitive 

 Une estime de soi liée à une estime sociale 

 

 Le soin 

Au fil de son parcours d’accompagnement, le proche aidant peut être amené à vivre plusieurs types 

de transition : développementale, situationnelle, organisationnelle et culturelle (110). L’identification 

des différents éléments caractérisant et conditionnant le processus de transition permet des soins 

infirmiers vers un cheminement serein. Les infirmières sont des professionnelles qui sont à même de 

favoriser des transitions saines car le soin permet « d’optimiser le sentiment de bien-être » (110, 191). 

Une transition saine est influencée par la relation réciproque entre le proche aidant et les soignants 

(177). Cette relation sera garante de l’apport de la reconnaissance nécessaire (9) pour que le proche 

aidant puisse développer son identité personnelle. Les soins infirmiers thérapeutiques seront 

optimalisés par une relation bénéfique entre le proche aidant, son entourage et le soignant. Dans 

l’optique d’une vision systémique, le soignant considère dans sa prise en soins les notions de systèmes 

et sous-systèmes (dyade, famille, réseau…) (292). Les soins auprès du proche aidant sont basés sur un 

partenariat dit gagnant/gagnant. Les soignants apportent leur soutien au proche aidant et, en échange, 

ce dernier fait part de ses savoirs expérientiels acquis lors de son accompagnement personnel. Du côté 

des soignants, l’apport de connaissances liées aux savoirs scientifiques et aux différents savoirs codifiés 

appartenant à la discipline infirmière sera utilisé pour répondre aux besoins du proche aidant. Cet 

échange permet aux soignants de faire l’acquisition d’éléments primordiaux lors de la prise en soins 

du proche aidé. Les compétences du proche aidant s’appuient sur des connaissances, des savoir-faire 

et des savoir-être liés à un accompagnement sur plusieurs années et sur une histoire de vie inconnue 

du soignant. De son côté, le proche aidant peut faire l’acquisition de nouvelles compétences basées 

sur l’évidence based médicine et nursing. Cet échange favorise une qualité et une sécurité des soins 

auprès du proche aidé. 

Pour soutenir le proche aidant, les soignants doivent évaluer les besoins, l’état de préparation et les 

risques potentiels lors de la transition. Une préparation doit être pensée et effectuée de façon 
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pluridisciplinaire. Si nécessaire, une suppléance du rôle est mise en place dans un environnement 

propice à la transition (110). Des éléments de surveillance doivent être mis en place afin que le proche 

aidant chemine sereinement (110). Pour accompagner efficacement le proche aidant, les soignants 

doivent intégrer la dyade dans la prise en soins. 

 

 L’environnement 

Les interactions entre l’environnement et le proche aidant sont constants, multiples et pourvus de 

complexité (10). La dyade constitue un sous-système du système familial qui fait partie lui-même du 

système sociétal. Le proche aidant est acteur au sein des différents systèmes et sous-systèmes (auprès 

du proche aidé, famille, réseau, travail, etc.) et y exerce des rôles différents. Son environnement a une 

influence directe sur sa reconnaissance (9). La reconnaissance de l’environnement du proche aidant 

lui permet d’éprouver une confiance, une estime et un respect de soi. 

 

 

En conclusion, le programme de recherche Hestia a permis de mettre en lumière un nombre 

de données déjà confirmées par la littérature. Bien que certaines données aient été infirmées 

par une étude, le programme de recherche Hestia a permis de révéler de nouveaux savoirs, 

tels que : 

- L’impact du facteur géographique dans la prise de décision du proche aidant de 

prendre du répit ; 

- L’identification de vecteur de reconnaissance (le partenariat et le coût) ; 

- L’identification de modalités permettant de mettre en place un dispositif hybride 

favorisant la reconnaissance du proche aidant ; 

- L’identification et la caractérisation des compétences des proches aidants de 

personnes confrontées à la démence ; 

Ces savoirs pourront être utilisés pour proposer une approche novatrice auprès des proches 

aidants. Les facteurs ayant un rôle dans la prise de décision de cette population lors de 

l’utilisation des dispositifs de répit pourront orienter les politiques et les pratiques 

soignantes. Les différents domaines de partenariat gagnant/gagnant possibles pourront 

permettre de faire émerger des dispositifs innovants et la visibilité des compétences des 

proches aidants va pouvoir favoriser leur légitimité et fournir une reconnaissance qui 

potentialisera la collaboration entre eux et les soignants. La proposition de l’ancrage 



213 
 

disciplinaire pourra orienter les professionnels de la santé dans leur pratique auprès des 

proches aidants. 

Ces éléments ont une influence dans l’approche utilisée par les professionnels de la santé qui 

doit pouvoir être insufflée à travers la formation, la pratique ou encore via les inputs du 

domaine politique. 
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11. PERSPECTIVES 

 

11.1. SUR LE PLAN THEORIQUE 

11.1.1. Formation 

Pour un accompagnement efficient des proches aidants par le personnel médical et paramédical, une 

sensibilisation auprès des formations de base et post grades devra pouvoir être effectuée afin de 

favoriser un accompagnement efficace. Les contenus enseignés doivent correspondre aux défis futurs 

en termes de santé publique. Pour travailler en partenariat avec les proches aidants afin de favoriser 

une prise en charge multidisciplinaire efficiente centrée sur la dyade, il est nécessaire que des 

changements de paradigme s’opèrent dans les soins. Il ne s’agit plus d’effectuer des soins centrés sur 

le patient mais en partenariat avec le patient et leur entourage (7, 8). 

De plus, hormis la formation des soignants, l’information et la formation des proches aidants sont 

primordiales. Cela est largement recensé dans la littérature (3). Dans le canton de Genève, aucune 

formation n'existe pour les proches aidants de personnes confrontées à la démence. Néanmoins, à 

travers les plans cantonaux, les politiciens ont mis l’accent sur ce domaine. L’expertise de la chercheuse 

développée au décours du programme de recherche Hestia a été utilisée lors des groupes de travail 

cantonaux pour mettre sur pied un programme de formation à la carte répondant aux besoins 

spécifiques des proches aidants du domaine des troubles cognitifs, des troubles psychiatriques et du 

handicap. De plus, la prise en considération du besoin de répit des proches aidants a permis de 

développer un dispositif de formation basé sur le partenariat gagnant/gagnant car en échange des 

compétences des proches aidants mises au service de la société, l’état leur offre un dispositif de répit 

pendant leur formation qui est aussi sans frais. Les perspectives de ce programme sont multiples. Il 

peut participer à un changement de la représentation du proche aidant différente chez les soignants 

et permettre de favoriser une meilleure collaboration entre les deux parties. En effet, la formation 

étant un vecteur de légitimité, les proches aidants formés seront à même de partager leurs savoirs 

expérientiels et les savoirs manquants nouvellement acquis. 

Les perspectives concernant cet objet relèvent notamment de la recherche empirique. 

 

11.1.2. Recherche 

En termes de recherche, nous pouvons explorer le thème du partenariat gagnant/gagnant dans 

différents domaines de développement, à savoir, autant dans la formation, la pratique qu’au niveau 

théorique. 
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Dans le contexte de la formation des proches aidants, elle est un moyen de favoriser leur 

empowerment, ce qui peut améliorer ou maintenir leur santé. Cette dernière pourrait être évaluée en 

pré ou post intervention. Les sentiments de fardeau, de bien-être et de qualité de vie pourraient être 

mesurés. Concernant, l’acquisition de compétences, il serait intéressant de mesurer le sentiment de 

compétence des proches aidants en pré et post intervention. 

Au niveau de la pratique, le personnel soignant est amené à effectuer des accompagnements auprès 

des proches aidants. Actuellement, les outils existants sont principalement liés à l’évaluation des 

besoins des proches aidants. Toutefois, en termes de pratiques éducatives, dans le domaine de leur 

accompagnement, les outils conduisant les pratiques restent encore pauvres. En lien avec les résultats 

du programme Hestia, les processus de mise en pratique des compétences des proches aidants 

pourraient constituer un support pour aiguiller l’accompagnement des professionnels de la santé. En 

termes de recherche, les modalités et processus d’intervention pourraient être étudiés. 

Au niveau théorique, le cadre conceptuel du programme de recherche Hestia est basé sur la théorie 

de la reconnaissance selon Honneth, A., ainsi que sur la théorie de la transition selon Meleis, AI (9, 10). 

D’après les écrits de Kolcaba & Kolcaba, pour bien délimiter les contours d’un phénomène de 

recherche, l’approche de plusieurs théories est parfois nécessaire (187). En effet, la fusion des deux 

théories précitées pourrait, après utilisation et évaluation, constituer une nouvelle théorie. 

Les différentes possibilités de recherche précitées pourraient participer, comme demandé par 

plusieurs auteurs, à la définition du concept du « proche aidant partenaire » (7). Pour favoriser la 

définition de ce concept, les proches aidants pourraient être intégrés comme co-chercheurs tout au 

long des processus de recherche (250). Cela a l’avantage de co-créer du savoir qui répond aux 

différents besoins des proches aidants que les soignants doivent appliquer aux travers de leurs 

pratiques.  

Les perspectives du programme Hestia vont visées la mise en application de l’étude Hestia 4. Il s’agira 

d’une étude mixte « séquentielle explicative » établit sur les fondements de Creswell, J. en 2017 (167). 

L’objectif général de cette étude sera d’évaluer et mesurer l’impact sur la santé des proches aidants et 

d’expliquer les processus empruntés par les proches aidants et les soignants lors de la mise en place 

d’un dispositif de soutien basé sur le partenariat gagnant/gagnant. 

Deux études sont envisagées. Une première étude de type qualitatif pour identifier comment les 

professionnels de la santé et les proches aidants adoptent l’accompagnement d’un proche aidant basé 

sur le partenariat gagnant/gagnant. Quelles-sont leurs réticences ? Leurs motivations ? Leurs craintes 

et leurs croyances ? Quelles sont les différents processus empruntés par les deux protagonistes ? Les 

résultats de cette première étude permettront d’ajuster l’intervention basée sur le partenariat 

gagnant/gagnant. Puis, une deuxième étude de type quantitatif qui aura pour objectif d’évaluer 

l’impact de l’intervention sur la santé des proches aidants.  
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11.2. SUR LE PLAN PRATIQUE 

11.2.1. En lien avec les proches aidants 

Concernant l’engagement pensé au travers d’un partenariat avec les institutions liées à la santé, la 

mise à disposition des compétences des proches aidants apportera une plus-value à la société qui 

bénéficiera de leurs savoirs expérientiels acquis au préalable. Néanmoins, malgré les résultats du 

programme Hestia qui reflètent la motivation des deux parties à collaborer, se pose la question du 

positionnement de chacune des parties. Le partenariat nécessite le respect de la place de chacun et 

du pouvoir que chacun peut exercer. Carman, K.L. (2013) indique que le partage des soins peut 

provoquer des tensions (207). Gagnayre, R. et Gross, O. (2017) indiquent aussi que « la collaboration 

n’est possible que s’il y a des zones de chevauchement entre les activités et savoirs des uns et des 

autres ; or, les zones de chevauchement propices aux interactions sont également propices aux 

tensions et aux crispations professionnelles » (287). 

Bien que les proches aidants se reconnaissent des compétences, ils ne se sentent pas assez reconnus 

pour amorcer les partenariats avec les institutions liées à la santé, il est donc important que ces 

dernières initient les projets afin que les proches aidants puissent sentir une légitimité à y participer. 

Pour envisager un partenariat avec les institutions de la santé, les proches aidants doivent pouvoir être 

disponibles physiquement et psychologiquement. Le cadre d’intervention doit être bien délimité et les 

intérêts des uns et des autres doivent être communiqués (293). 

Ces conditions semblent être sine qua none pour envisager l’engagement des proches aidants. Lorsque 

nous parlons d’engagement, cela comprend un engagement dans leur rôle en tant que proche aidant 

auprès de leur proche aidé et comme acteur dans la production de leur propre santé. Néanmoins, dans 

le cadre d’un « partenariat gagnant/gagnant », un processus de transformation du rôle de « proche 

aidant » vers celui de « proche aidant partenaire » est nécessaire. 

En effet, pour beaucoup d’entre eux, travailler avec des professionnels de la santé dans un 

environnement qui n’est parfois pas le leur peut sembler difficile et nécessiter, peut-être, un 

accompagnement particulier. Lorsque les acteurs se connaissent et connaissent les compétences des 

uns et des autres, cela est plus simple. Cependant, dans la littérature scientifique et dans les milieux 

de pratique la mise en exergue des compétences des proches aidants étant encore limitée, une phase 

de communication est à envisager pour rendre leurs capacités publiques. Cela pourra permettre aux 

proches aidants de se positionner avec pertinence dans un système de santé qui, pour certains d’entre 

eux, reste inconnu. Leurs défis seront de réussir à être acteur de la santé de la dyade et de s’investir 

dans l’évolution du système de santé. Si les proches aidants se projettent dans le partenariat 

gagnant/gagnant, ils acquerront une légitimité sociale qui sera, pour eux, source de reconnaissance. 
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11.2.2. En lien avec les professionnels de la santé 

L’activité des professionnels de la santé concerne les soins personnels techniques et les tâches 

ménagères. A travers les résultats du programme Hestia, nous constatons que l’activité des proches 

aidants est diverse et centrée sur l’ensemble des activités de la vie quotidienne d’où la difficulté pour 

chacune des parties de trouver sa place. D’après l’enquête nationale Handicap-Santé effectuée auprès 

des proches aidants 48 % d’entre eux effectuaient au minimum 4 tâches quotidiennement et 54 % 

préféraient s’occuper eux-mêmes de la coordination et de l’organisation des soins de leurs proches 

aidés (294). Les proches aidants développent un savoir qui repose sur une expérience qui leur est 

propre. C’est le fruit de la combinaison des perceptions et des situations vécues par la dyade, des 

interactions cliniques ou non cliniques vécues au quotidien tout au long du processus de soins (295). 

Afin d’améliorer la qualité et la sécurité des soins et des services, plusieurs écrits stipulent que les 

établissements de santé, et indirectement les soignants, ont besoin de considérer l’expérience des 

proches aidants (296). En effet, cela permet d’améliorer l’accessibilité, la sécurité, la continuité et une 

approche plus attentive et efficiente face à la prise en soins de la population (297). Pour aller dans ce 

sens les compétences des proches doivent pouvoir être reconnues et mises en visibilité. Les résultats 

du programme Hestia doivent être publiés et communiqués afin de favoriser la légitimité du savoir 

expérientiel des proches aidants et favoriser ainsi le partenariat avec les soignants. Ils peuvent aussi 

participer à définir le concept du « proche aidant partenaire » qui a nouvellement émergé (7) et 

permettre l’avancée des recherches dans ce domaine. 

Au niveau de la pratique soignante quotidienne, les professionnels de la santé peuvent s’appuyer sur 

les résultats du programme Hestia afin d’orienter leur accompagnement auprès des proches aidants 

de personnes confrontées à la démence. A un niveau plus méta, certains domaines de gestion de 

service et d’établissement peuvent être utilisés pour favoriser le partenariat avec les proches aidants 

et mettre en exergue leurs savoirs expérientiels. Raymackers, C & al (2015) indiquent que les 

approches telles que « le Planetree", centré sur les personnes-employées, patients et proches (298), 

ou encore le Lean Healthcare qui met en avant la voix des clients (299), peuvent favoriser la 

collaboration soignants/soignés. A l’ère du développement des prises en soins ambulatoires, ces 

approches semblent être nécessaires voire inévitables pour permettre une continuité des soins à 

domicile plus adaptée et in fine plus efficiente. En termes de politiques de santé, les différents plans 

vont dans le sens d’une coordination et d’une collaboration plus efficaces avec la population. 

 

11.2.3. En lien avec les politiques 

La thématique du soutien aux proches aidants est souvent évoquée à travers différents plans 

cantonaux (le plan Alzheimer, Soins palliatifs, Promotion de la santé et de prévention) (300-302). 
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Néanmoins, à ce jour, le soutien et l’accompagnement aux proches aidants est placé au cœur des 

préoccupations politiques. En effet, les proches aidants représentent une aide majeure pour le 

maintien à domicile des personnes malades et contribuent largement aux économies sanitaires. Les 

différents Etats, et notamment la Suisse, invitent l’ensemble du réseau socio-sanitaire à renforcer une 

approche transversale et interprofessionnelle autour d’eux. Au vu de l’évolution de la prise en soins 

dans le monde, le concept du proche aidant partenaire doit prendre place à travers les différents plans 

nationaux et cantonaux. Le proche aidant doit être reconnu comme étant partenaire de soins et faire 

partie de l’équipe interprofessionnelle qui gravite autour de son proche. Pour cela, les résultats du 

programme Hestia doivent pouvoir être communiqués et servir de base pour faire émerger et 

questionner des projets allant dans ce sens. Par ailleurs, des discussions autour des enjeux de 

ressources dans les projets cantonaux en lien, par exemple, avec la prévention et la promotion de la 

santé, du développement des communautés et de la qualité des services, ont intérêt à intégrer la voix 

des usagers pour favoriser la qualité et l’efficience des projets étatiques et assurer la santé de la 

population. Certaines expériences ont démontré une valeur ajoutée notamment dans l’acceptation 

des exigences apparemment peu compatibles entre les intérêts cliniques, sectoriels et ceux des 

usagers ou encore à travers l’apport de ressources et de compétences des personnes qui valorisent et 

développent la culture centrée sur l’usager (297). Le partenariat gagnant/gagnant est une approche 

permettant aux politiciens de légitimer la participation sociétale des proches aidants et de contribuer 

à leur reconnaissance sociale. En échange de leurs compétences mises au service de la société, une 

réponse à leur besoin leur est attribuée sans aucune obligation financière. Cela pourrait, éthiquement 

et au regard des droits de l’homme, représenter d’une par une certaine normalité et d’autre part 

favoriser leurs prises en soins. De plus, comme recommandé par Landry, M. en 2017, pour optimaliser 

le dépistage des proches aidants épuisés, il serait important qu’à travers le cadre législatif leurs besoins 

soient systématiquement évalués par les services de soins domiciliaires et hospitaliers. Des 

intervenants ressources spécialisés devraient être mis à leur service pour les accompagner durant tout 

le continuum de soin. De plus, au regard du régime de retraite suédois, une contribution optionnelle 

pourrait être versée dans un compte personnel d’épargne-retraite pour d’éventuels soins à domicile. 

Cela pourrait contribuer à répondre aux problèmes financiers auxquels les proches aidants sont 

souvent confrontés. En matière de santé publique, plusieurs possibilités restent encore à explorer pour 

conserver la santé des proches aidants. Les pouvoirs politiques ont la responsabilité de leur venir en 

aide pour maintenir la santé de la dyade et un équilibre économique du système de santé. 
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12. CONCLUSION GENERALE 

 

Le programme de recherche Hestia visait l’identification des partenariats qui permettent de 

favoriser la reconnaissance des proches aidants de personnes confrontées à la démence. Trois 

études ont été réalisées et ont permis d’identifier des modalités pour concevoir une 

intervention innovante basée sur le partenariat gagnant/gagnant : 

- Une revue de la littérature qui a permis d’identifier les facteurs et les barrières à 

l’utilisation des dispositifs de répit, éléments cruciaux pour concevoir une intervention 

sur des facteurs de réussite, 

- Une étude mixte qui a permis d’identifier les attentes et motivations des proches 

aidants et des institutions liées à la santé quant à leur partenariat,  

- Une étude observationnelle qui a mis en avant toutes les compétences utilisées au 

quotidien par des proches aidants de personnes confrontées à la démence. 

Au regard de la littérature, quatre nouvelles compétences ont été identifiées et 

caractérisées. Elles légitimeront les proches aidants auprès de la communauté, 

notamment des soignants. Par ailleurs, les processus de construction des compétences 

seront des outils potentiels pouvant être utilisés par les soignants lors de 

l’accompagnement des proches aidants. La dernière étude sera réalisée en post doctorat 

et aura comme perspective la mise en place d’une intervention basée sur le partenariat 

gagnant/gagnant. Les objectifs seront d’évaluer l’impact de l’intervention sur la santé des 

proches aidants mais aussi de comprendre les processus empruntés par les différents 

protagonistes lors d’un partenariat de ce genre.  

L’accompagnement des proches aidants est primordial pour la survie de notre système de 

santé. Du fait des économies réalisées par la société, ils représentent un pilier dont l’Etat ne 

peut se passer. Ils doivent pouvoir continuer leurs activités sereinement sans risquer de 

fragiliser leur santé physique ou psychique ou encore de ne plus pouvoir assurer la qualité et 

la sécurité de l’accompagnement de leur proche malade. Promouvoir la santé des proches 

aidants est donc essentiel. Les pouvoirs politiques et les professionnels de la santé doivent 

être sensibilisés à une approche systémique soutenant toutes les attentes et besoins de la 

dyade ainsi que l’intégration des proches aidants dans le processus de soin comme des 

« proches aidants partenaires ». 
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Les résultats du programme Hestia ont permis d’apporter les éléments nécessaires à la 

compréhension du phénomène de recherche et nous encouragent à poursuivre avec 

l’élaboration d’une intervention à grande échelle. 
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14. ANNEXES 

 

14.1. ANNEXE 1 : HESTIA 1 – TABLEAU DE SYNTHESE 
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Score 
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The year of 

study 

The follow-

up period 

Details of intervention. 

Adler, G., Kuskowski, MA., 
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in dementia patients. Clinical 
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Quantitative 

descriptive 
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respite care and to identify 

the impact attitudes may 

have on its use". 

58 caregivers of 

dementia patients 

treated in an outpatient 

memory loss clinic  
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USA 

(New-York, New 

Orleans) 
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Paticipants 

were tracked 

for one year 

after the 

study began 

Method : 

«The sample for this 

study was comprised of 

caregivers of demented 

individuals who received 

ongoing care at a 

memory loss clinic at the 

Minneapolis Veterans 

Affairs Medical Center 

(VAMC). Care providers 

were initially contacted 

by telephone and invited 

to participate at the 

study. All family treated 

by the memory loss clinic 

received information by 

letter of the availability of 

institutional respire care 

(they could arrange for 

one to two week stays 

                                                           
1 Quality Score MMAT (Pluye et al 2011) or Level of Evidence (Stetler et al. 1998). 
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aides, transportation 
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management, meal 

programs, senior 

companion and other 

services » 

 

Bakker, C., de Vugt, M., 

Vernooij-Dassen, M., Van Vliet, 

D., Verhey, FR., Koopmans, 

RT. (2010) Needs in early 

onset dementia: A qualitative 

case from the NeedYD study. 

American Journal of Alzheimers 

Disease & Other Dementia, 

25(8),634-40. doi: 

Qualitative case 

study 

"To explore the experiences 

of a caregiver of a patient 

with early onset dementia 

and the needs of patient and 

caregiver".  

A single case study MMAT= 3/4 Netherlands 2010 

data were 
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time of 

inclusion 

and after 6 

and 12 

months 

Method :  

« Qualitative interviews 

with the caregiver were 

used to explore how the 

caregiver perceived met 

and unmet needs of both 

the patient and caregiver 

and how she 

experienced transitions 
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in care and health care 

services provided. 

Type of respite studed : 

« support groupes, 

daycare facilities and 

respite care » 

Beeber, AS.,Thorpe, JM., Clipp, 

EC. (2008) Community-based 

service use by elders with 

dementia and their caregivers: 

a latent class analysis. Nursing 

Research,;57(5),312-21. doi: 

10.1097/01.NNR.0000313500.

07475.eb. PMID:18794715 
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with dementia and their 

caregivers who shared 

similar patterns of CBSS use 

and to identify predictors of 

class membership". 

1813 participants MMAT= 4/4 

USA 

(United States 

and Puerto 

Rico) 

2008 
Dataset from 

1998 

Method :  

«This study was a cross-

sectional secondary 

analysis of the 

National Longitudinal 

Caregiver Study (NLCS) 

dataset using 

latent class analysis 

(LCA) to illustrate 

patterns of CBSS use » 

Type of respite studed : 

« caregiver support 

group membership,home 

health, in-home aide, 

home health, adult day 

care and respite care » 

Biegel, DE., Bass, DM., Schulz, 

R., Morycz, R.(1993). 

Predictors of in-home and out-

of-home service use by family 

caregivers of Alzheimer's 

disease patients. Journal of 

Quantitative 

descriptive 

A comparaison of 4 groupes 

of elderly care recipients. 
171 participants MMAT= 4/4 

USA  

(Pittsburgh, 

Cleveland) 

1993 

A 

classification 

was made  6 

month 

preceding 

the 

interviews 

Method :  

« Interviews of family 

members of a university-

affiliated Alzheimer’s 

disease diagnostic 

centers, were conducted 

in the caregiver’s home 

and took approximately 
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Aging and Health. ,5(4), 419-

38. PMID:10171716  

90 minutes. Families 

were classified into four 

groups based on the 

patient’s use of services : 

(a) users of in-home 

service only ; (b) users of 

out-of-home service 

only ; (c)  users of both 

in-home and out-of-home 

services ; and (d) those 

using neither in-nor out-

of-home services.This 

classification reflects 

service contact or 

whether or not services 

were used, regardless of 

the volume, duration, or 

number of different 

services used. They 

used the ADL 

measure. » 

Type of respite studed :  

« in-home services : 

home health aide 

services, housekeeping, 

nursing care, delivered 

meals. Out-of-home 

services : adult day care, 

senior center meals and  

transportation. 
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Bigony, MD.(2007) Perceptions 

of the nurse-caregiver 

relationship and its influence on 

the utilization of respite care 

services by spousal caregivers 

of patients diagnosed with 

dementia. Catholic University of 

America, 2007 PH.D. 11 p-111. 

Thesis 

Perceptions of the nurse-

caregiver relationship and its 

influence on the utilization of 

respite care services by 

spousal caregivers of 

patients diagnosed with 

dementia. 

15 participants  

Level of 

Evidence = 

4  

USA  

(New-York, 

Washington DC) 

2007 
No following 

period 

Method :  

« Interviews about 

caregivers perceptions of 

the relationship with 

nurses» 

 

 

 

Type of respite studed :  

« In-home services, adult 

day care, nursing home 

or hospital » 

Blume, L., Persily, NA., 

Mirones, M., Swaby-Thorne, A., 

Albury, S. (1990) Anatomy of 

the Alzheimer's Respite Care 

Program (ARCP) Home Health 

Care Services Quarterly, 11 

(3/4), 75-90.  

Expert opinion 

Comparaison between the 

original project 

conceptualization with the 

current design today. 

 

Level of 

evidence = 

6   

USA 

(New-York, 

Florida) 

1990 

The project 

lasted seven 

months 

Subject discussed:  

« Expand the Alzheimer 

respite care program by 

« development of 

program brochure ; 

advertisement in local 

newspapers ; coverage 

on local television 

stations ; publicity visits 

with community agencies 

and hospitals ; and 

marketing internally to 

the project’s parent 

organizations »  

Type of respite studed : 

« in-home service, short 

term institutional respite, 
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institutional respite for 

vacations or medical 

emergencies and in-

service training » 

Butterworth, M. (1995) 

Dementia: the family 

caregiver's perspective. Journal 

of Mental Health,  4(2), 125-

132. 

Expert opinion 

From account of a daughter 

who has been for fifteen 

years and still is caring for 

her mother given a 

conference held in London, 

conclusions for service was 

draw. 

 

Level of 

evidence = 

6   

UK  

(London) 

1995 
No following 

period 

Subject discussed : 

« The personal account 

of a daughter is 

presented, who, over a 

period of fifteen years, 

has cared for her mother 

with multi-infarct 

dementia at home. The 

information to give at 

caregivers, the admiral 

nurse service, problems 

encountered, the cost, 

training, dementia 

specific care are also 

discussed » 

 

 

Type of respite studed :  

« social services, home 

care, day centre, local 

home respite, local 

hospital respite » 

Clark, M., Bond, MJ. (2000) 

The effect on lifestyle activities 

of caring for a person with 

dementia. Psychology, Health 

& Medicine, 5(1), 13-27 . 

Quantitative 

descriptive 

Examined the participation in 

lifestyle activities of spouse 

caregivers of people with 

dementia. 

163 couples MMAT = 3/4 Australia 2000 

« Caregivers 

were asked 

to indicate 

how often in 

the last 

three 

Method :  

« a cross-sectional 

comparison of three 

groups of couples 

defined according to the 
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months they 

had used 

respite » 

progression of the 

dementia The data were 

analysed with four 

instruments : Adelaide 

Activites Profile, Geriatric 

Depression Scale, SF-36 

Health Survey and 

Functional Dementia 

Scale » 

Type of respite studed :  

« day respite services 

such as day care 

centres, activity centres 

and respite service such 

as hostels or nursing 

homes» 

Clark, M.(2011) A little respite: 

essential bundle. Perspective 

infirmière, 8(4), 16-16.  

Expert opinion 

Presentation and story of 

service "Baluchon 

Alzheimer". 
 

Level of 

evidence = 

6  

Canada 

(Québec) 
2011 

No following 

period 

Subject disscused : 

« Many caregivers 

preferred not to take a 

break rather than entrust 

their relatives with 

Alzheimer's disease at a 

respite home, as it was 

often painful and the 

caregivers were 

disappointed. Marie 

Gendron, a nurse at the 

Research Center, 

spontaneously offered to 

help these caregivers 

replace them. 
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Type of respite studed : 

« Respite and home 

support service for 

caregivers of people with 

Alzheimer's disease » 

Cotrell, V. (1997) Respite Use 

of Dementia Caregivers. 

Journal of Gerontological Social 

Work, 26:3-4, 35-55. DOI: 

10.1300/J083V26N03 04 

Quantitative 

descriptive 

For each form of respite , 

caregivers were asked to 

respond ton and amplify their 

views on two questions: 

Explain how each respite 

(sitter, daycare, and 

overnight) might be used in 

meeting your present or 

future caregiving needs, and 

describe the factors or events 

that led to your initial use of 

the service. 

100 participants MMAT = 3/4 

USA 

(Texas) 

1997 
No following 

period 

Method :  

« personal interviews in 

the homes of 

caregivers » 

Type of respite studed :  

« in-home sitter service, 

home health agencies, 

nursing homes, daycare 

facility which had 

overnight capacity » 

Cotrell, V., Engel, RJ.(1999) 

The Role of Secondary 

Supports in Mediating Formal 

Services to Dementia 

Caregivers. Journal of 

Gerontological Social Work, 

30(3/4), 117-132.  

Quantitative 

descriptive 

"To provides a preliminary 

investigation of the mediative 

function of professionnal and 

informal supports as it relates 

to the use of 3 types of 

respite services by dementia 

caregivers". 

100 participants MMAT = 3/4 

USA 

(Texas) 

1999 
Not 

mentioned 

Method :  

Personal interwiews with 

100 primary caregivers 

who were of the 

Alzheimer’s Association 

Type of respite studed :  

« in-home sitter service, 

home health agencies, 

nursing homes, daycare 

facility which had 

overnight capacity » 

 

 



245 
 

 

Cox, C. (1997) Findings from a 

Statewide Program of Respite 

Care: A Comparaison of 

Service Users, Stoppers, and 

Nonusers. Gerontologist, 37(4), 

511-517. PMID: 9279040 

Quantitative 

descriptive 

Compared respite users and 

non users in the Health 

Resources and Services 

Administration-funded 

Alzheimer's disease 

demonstration grant in the 

State Administration of 

Maryland. 

228 participants MMAT = 3/4 

USA 

(Maryland) 

1997 

Interviews 

were 

conduct in 

1992 and 

1993. The 

interviews 

were 

conducted 6 

months after 

having the 

sample of 

the 

population 

Method :  

« interviews with 228 

caregivers accepted into 

Maryland’s Alzheimers » 

Type of respite studed :  

« inhome care, short 

stays in a nursing home, 

day care. 

 

DeCaporale, L., Mensie, L., 

Steffen, A. (2013) Respite 

utilization and responses to 

loss among family caregivers: 

relationship matters. Death 

Studies. 37(5),483-92. 

PMID:24517567 DOI:    

10.1080/07481187.2012.65459

3 

Quantitative 

descriptive 

"To examine the longitudinal 

relationship between grief 

reaction in current spousal 

and adult-children caregivers 

& in-home respite utilization 

over 3 months". 

72 participants MMAT= 3/4 

USA 

(New-York, 

Missouri) 

2013 

3 months 

after the 

telephone 

Method :  

« a 90 minutes telephone 

interview with familiy 

caregivers registered in-

home respite » 

Type of respite studed :  

« in-home respite 

services » 

De la Cuesta-Benjumea, C. 

(2010) The legitimacy of rest: 

conditions for the relief of 

burden in advanced dementia 

care-giving. Journal of 

Qualitative 

grounded theory 

"To identify the condition that 

favour the relief of the burden 

of female caregivers of 

relatives with advanced 

dementia". 

22 participants MMAT = 4/4 

Spain 

(Alicante) 

2010 

The 

interviews 

were 

conduced 

between 

november 

Method :  

« 22 semi-structured 

interviews lasted 40-90 

minutes, were audio 
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Advanced Nursing. 66(5), 988-

998. PMID: 20337791  

2006 and 

may 2008 

taped and transcribed 

verbatim » 

Type of respite studed :  

« Informal respite : 

caregivers searched for 

substitutes among 

cohabiting relatives, such 

as spouses, parents and 

offspring » 

Ducharme, F., Lévesque, L., 

Ethier, S. Lachance, L. (2007) 

Masculine' care: older husband 

caregivers' perceptions of the 

caregiver experience and 

services. Canadian Journal of 

Community Mental Health, 

26(1), 143-159. 

Qualitative 

phenomenological 

study 

Comparison of two groups of 

men in their experience of 

helping their spouse & their 

perception of services. 

43 participants MMAT= 3/4 

Canada 

(Monréal, 

Québec, 

Sherbrooke et 

Saguenay-Lay-

St-Jean) 

2007 
No following 

period 

Method :  

« 45 to 60-minute home 

interview of caregivers 

who participated in a 

longitudinal study a year 

earlier » 

Type of respite studed :  

« Local Community 

Service Centers, 

Alzheimer Societies,day 

care centers, external 

cognition clinics » 

 

 

Ehrlich, P., White, J.(1991). 

TOPS: a consumer approach to 

Alzheimer's respite programs. 

Gerontologist. 31(5),686-

91.PMID: 1778496  

Expert opinion 

A program for caregivers of 

Alzheimer's victims, provides 

in-home and day program 

services. 

 

 Level of 

evidence = 

6  

USA 

(Cleveland) 

1991 

Follow-up 

visit two 

months after 

the program 

begin 

Subject discussed : 

« The caregivers 

received a follow-up visit 

by professional staff. The 
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worker may provide 

limited (two visits) 

education or supportive 

counseling. A follow-up 

monitoring visit schedule 

is then determined on a 

case-by-case basis, and 

regular telephone 

contact with the 

caregiver is 

maintained » 

Type of respite studed :  

« in-home respite aide 

service, day care 

centres, overnight 

service, support systems, 

homemaker-personal 

care service » 

Galvin, JE., Duda, JE., Kaufer, 

DI., Lippa, CF., Taylor, A., Zarit, 

SH. (2010) Lewy body 

dementia: caregiver burden and 

unmet needs. Alzheimer's 

Disease Association Disorder, 

24(2), 177-81. doi: 

10.1097/WAD.0b013e3181c72

b5d. PMID: 

    20505434 PMCID: 

    PMC2879080 

Quantitative 

descriptive 

Survey was to ascertain the 

unmet needs of LBD 

caregivers and collect date to 

inform educationnal and 

enhance caregiver support. 

971 participants MMAT= 3/4 
USA 

(Washington) 
2010 

The survey 

was posted 

on the LBDA 

website 

 for six 

months 

Method :  

« An internet-based 

survey was developed by 

the LBDA and placed on-

line using Survey 

Monkey » 

Type of respite studed :  

« in home assistance, 

adult day care, support 

group » 
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Gendron, M., Adam, E. (2005) 

Caregiving challenges. 

Baluchon Alzheimer©: an 

innovative respite and support 

in the home of the family 

caregiver of a person with 

Alzheimer's. Alzheimer's Care 

Quarterly, 6(3), 249-261.  

Qualitative 

phenomenological 

study 

Description of a new respite 

and support service, 

Baluchon Alzheimer, 

concerning the respite part of 

the service based on the 

behavioral model of families' 

use of health services. 

14 participants MMAT= 3/4 

Canada 

(Nova Scotia) 

2005 

One year 

after the 

start of the 

intervention 

Method :  

« a pre-intervention 

research was effectued 

few day before the 

intervention and then the 

caregiver answered a 

post-intervention 

research questionnaire. 

Some caregivers 

requested the service a 

second time for purposes 

of comparison they 

asked to complete a 

second post-intervention 

research questionnaire. 

After one year a focus 

group was effectued  

Type of respite studed :  

«  home care service of 

respite and support » 

Gwyther, 

LP.(1989).Overcoming barriers. 

Home care for dementia 

patients. Caring, 8(8):12-6. 

PMID:10318309  

Expert opinion 

Highlight a situation in which 

a dementia-capable and 

dementia-specific in-home 

respite service was available, 

and identifiy factors that may 

have interfered with its timely 

and effective use. 

 

Level of 

evidence = 

6   

USA 

(North Carolina, 

Durham) 

1989 
Two year 

study period 

Subject discussed : 

« The Duke In-Home-

Respite Care Model : 

Two urban counties were 

served by a traditional 

proprietary home health 

agency. Traditional long-

term care agencies were 

chosen. The services 

were available at 

scheduled times, but 

flexible night and 

weekend hours. 
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Subsides were available 

up to 40 dollars per week 

for up to 20 families. All 

respite care provider 

were nursing assistants 

with one year of 

experience in either a 

nursing home or home 

health setting and trained 

by Duke faculty » 

Type of respite studed :  

«  in-home respite » 

Ham, RJ.(1999) Evolving 

standards in patient and 

caregiver support. Alzheimer 

Disease and Associated 

Disorders. 13 Suppl 2, S27-35. 

Expert opinion 

« Role of the caregiver in 

Alzheimer disease 

management ». 
 

 Level of 

evidence = 

6  

USA 

(New-York) 

1999 
No following 

period 

Subject discussed : 

« Strive to educate and 

train the caregiver to be 

as effective as possible 

in their caregiving role. 

Promote a more positive 

and proactive mind set, 

focusing ont he 

caregivers often 

untapped potential to 

become a skilled 

member of therapeutic 

team » 

Type of respite studed :  

« respite services, day 

care, counseling and 

support groups » 
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Hayes, JM. (1999) Respite for 

caregivers: a community-based 

model in a rural setting. Journal 

of Gerontological Nursing, 22-

53. PMID: 10205420 

Expert opinion 

A model of respite services is 

proposed to provide 

community-based respite 

services in a rural setting in 

northeast Georgia. 

 

 Level of 

evidence = 

6  

USA 

(Northeast 

Georgia) 

1999 2 years 

Subject discussed :  

« The Community-

Based Model : flexible 

regarding the activities 

and services provided. 

To ease the concerns of 

caregivers. Included 

assessment of client and 

caregiver needs, 

caregiver education, 

case management, 

careful monitoring of 

clients, counseling for 

caregivers ans 

transportation. Additional 

services include 

caregiver counseling in 

the form of support group 

activites, education, and 

guidance by program 

staff » 

Type of respite studed :  

« in a senior center who 

prupose : home-

delivered meals, 

homemaking services 

and congregate 

activites » 

 

Koffman, J,. Taylor, SJC. 

(1997) The needs of 

Qualitative 

phenomenological 

study 

Exploring respite care for 

caregivers and their 

dependants with dementia 

inner London health and what 

A focus group with 

informal caregivers 
MMAT= 3/4 

UK  

Great Britain, 

1997 
Not 

mentioned 

Method :  

« the study employed a 

focus group in order to 
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caregivers…service review. 

Elderly Care, 9(6), 16-19. 

caregivers really think about 

the service available. 

London) elicit informal 

caregivers’perspectives 

of their role and 

experiences of caring, 

their views on local 

respite services, and to 

determinate what they 

considered was required 

of existing service 

provision. The group’s 

discussion was tape-

recorded and later 

transcribed. After 

discussion resulting from 

the focus group, the 

scritp was independently 

coded and later agreed 

on the identification of 

four common themes : 

« the maning of caring », 

« experiences of 

caring », « perceptions of 

respite services » and 

« caregivers’needs ».» 

Type of respite studed : 

« residential care, day 

care and day and night 

sitting relief services » 

Kosloski, K., Schaefer , JP., 

Allwardt , D., Montgomery, 

RJV., Karner, TX (2002) The 

role of cultural factors on 

client's attitudes toward 

caregiving, perceptions of 

service delivery, and service 

Quantitative 

descriptive 

"To gain a better 

understanding of the role of 

culture in the use of respite 

services". 

315 participants MMAT = 4/4 

USA 

(Florida, Maine, 

Michigan, North 

Carolina, South 

2002 
Not 

mentioned 

Method :  

Telephone interviews 

were conducted with a 

culturally diverse sample 
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utilization. Home Health Care 

Services Quarterly,21(3/4), 65-

88. PMID: 12665072 

Carolina, 

Washington) 

of 315 caregivers of 

Alzheimer’s patients 

participating in the 

Alzheimer’s Disease 

Demonstration Grants to 

States (ADDGS) 

program. 

Two sets of analyses 

were conducted. 

The first set of analyses 

examined the 

relationships between 

the three cultural 

variables (ethnicity, 

relationship, and 

geographic location) 

and two sets of client 

attitudes. The second set 

of analyses assessed 

the links between respite 

use and caregiving 

attitudes and beliefs, and 

caregivers’ judgments 

about aspects of service 

delivery. 

Type of respite studed :  

« in-home respite, adult 

day care » 

Lawton, MP., Brody, EM., 

Saperstein, A., Grimes, M. 

(1989) Respite services for 

caregivers: research findings 

Quantitative 

randomized 

experimental trial 

Evaluating of respite project 

for caregivers. 
315 participants MMAT = 4/4 

USA 

(Philadelphia) 

1989 One year 

Method :  

« The respite services 

were procured from the 
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for service planning. Home 

Health Care Services Quarterly, 

10(1/2),5-32.  

Philadelphia Geriatric 

Center (PGC) and other 

existing local services 

wherever possible and 

consisted of three types. 

First, in-home respite 

services usually involved 

a sitter, a person to 

perform homemaker 

services, or one who 

provided personal care. 

All such services had in 

common the fact of 

spending a period of time 

in the household, during 

which the primary 

caregiver was free to do 

something else. A 

second type of respite 

service was adult day 

care and the third was 

institutional respite care, 

limited by our definition 

to a stay of no more than 

21 days. 

Type of respite studed : 

« In-home respite, adult 

day care and institutional 

respite care ». 
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Lobb, MO. (1992) Barriers to 

respite use: factors influencing 

use and non-use. Georgia 

State University,  (Doctoral 

Dissertation - research) 

Thesis 

"To identify demographic, 

social, and health-related 

factors predictive of in-home 

respite use versus non-use 

among family caregivers of a 

relative with Alzheimer's 

disease or a related 

disorder."To investigate 

perceived barriers to respite 

use among caregivers who 

were non-uisers of respite". 

77 participants 
 Level of 

Evidence = 4 

USA 

(Atlanta, 

Georgia) 

1992 
Not 

mentioned 

Method :  

« In order to identify 

subjects for the study, a 

group of 18 state 

affiliated Alzheimer’s 

service programs were 

located which provided 

in-home respite, out-

home respite, and/or 

adult day-care services 

depending on the needs 

of the caregivers in their 

community. Fifteen of the 

18 programs provided in-

home respite services ». 

Type of respite studed : 

« In-home respite, out-

home respite and adult 

day care service »- 

Longshaw, S., Perks, A.(2000) 

Practice development. Respite 

care innovations for carers of 

people with dementia. British 

Journal of Nursing, 9(16), 1079-

1081. PMID: 12785088 

Expert opinion 

"To investigates carer belief 

regarding out-home respite 

serviced and why some 

carers do not utilise them".  

 

Level of 

evidence = 

6   

UK 

(Sheffield) 

2000 
No following 

period 

Subject discussed:  

« In addition to existing 

traditional models of 

respite provision, a new 

service should be 

introduced : The 

Community Dementia 

Support Service. The 

service would operate 

between 7.00 am and 

9.00 pm, 7 days a week, 

365 days a year and 

would be open to carers 

of people with a 
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confirmed diagnosis of 

dementia. The service 

provided is totally flexible 

and available for 

between half an hour to 

12 hours per week, with 

current funding allowing 

for a total of 150 care 

hours per week » 

Type of respite studed : 

« In-home service and 

Out-of-home service ».  

 

 

Lucet, F. (2015) In-home 

respite for the families of 

Alzheimer's patients. Soins 

Gerontologie, (115),24-9. 

PMID:26364818 

DOI:10.1016/j.sger.2015.07.00

6  

Expert opinion 

The balluchonage as an 

innovative and unique model 

of respite and home support 

for people with Alzheimer's 

disease and their caregivers. 

 

Level of 

evidence = 

6   

Canada 

(Québec) 

Belgique 

2015 
No following 

period 

Subject discussed : 

« former caregiver, 

trained and accompanied 

by the Baluchon 

Alzheimer who offers a 

24-hour home  

accompaniment and a 

respite duration ranging 

from 4 to 14 days » 

Type of respite studed :  

« in-home respite aide 

service » 
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MaloneBeach, EE., Zarit, SH., 

Spore, DL.(1992). Caregivers' 

perceptions of case 

management and community-

based services: barriers to 

service use. The Journal of 

Applied Gerontology, 

11(2),146-59. PMID:10171017  

Quantitative 

descriptive 

"To explored the use of case-

management services for 

dementia patients and their 

families".  

46 participants MMAT= 3/4 

USA 

(Pennsylvania) 

1992 
Not 

mentioned 

Method :  

«  a statewide program 

of case management 

operated through local 

aera agencies on aging. 

The publicly funded 

programs provide and 

broker services for frail 

elders living within the 

region of Pennsylvania. » 

Type of respite studed :  

« support groups, 

nursing home, board-

and-care facility » 

McGrath, WL., Meuller, MM., 

Brown, C., Teilelman, J., Watts, 

J. (2000) Caregivers of persons 

with Alzheimer's disease: an 

exploratory study of 

occupational performance and 

respite. Physical & 

Occupational Therapy in 

Geriatrics, 18(2), 51-69. 

Qualitative 

phenomenological 

study 

Explored the impact of caring 

for a family member with 

Alzheimer's on the caregivers 

occupational performance 

and the perceived influence 

of respite on occupational 

performance. 

5 participants MMAT= 3/4 

USA 

(Virginia) 

2000 
Not 

mentioned 

Method :  

« an extensive semi-

structured interview was 

chosen. A qualitative, 

phenomenological 

framework was used in 

order to permit flexibility 

in the examination of the 

research questions. In 

addition, an emergent 

research design allowed 

the interview process to 

evolve from the collected 

and analyzed data » 

Type of respite studed :  
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« home health, adult 

daycare » 

Montgomery, RJV., Marquis, J., 

Schaefer, JP., Kosloski, K 

.(2002) Profiles of respite use. 

Home Health Care Services 

Quaterly, 21(3/4), 33-63. PMID: 

12665071 

Quantitative 

descriptive 

To identify and document 

long-term profiles of respite 

use among a diverse sample 

of families caring for elders 

with dementia.  

2395 participants MMAT = 4/4 

USA 

(Columbia, 

Florida, Maine, 

Michigan, North 

Caroline, South 

Caroline and 

Washington 

2002 

Between 

September 

1992 ans 

December 

1998 

Method : 

« structured data 

collection instrument was 

mailed or faxed to the 

state coordinator of the 

ADDGS sites and to 

agency service providers 

to obtain programmatic 

information pertaining to 

the 112 agencies 

providing day care and 

in-home services. 

Telephone interviews 

were conducted with all 

respondents who did not 

return the form within two 

weeks. In all cases, 

follow-up telephone calls 

were made to clarify any 

information that was not 

completely reported » 

Type of respite studed :  

« in-home respite or day 

care services » 
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Montoro-Rodriguez, J., 

Kosloski, K., Montgomery, RJ. 

(2003) Evaluating a practice-

oriented service model to 

increase the use of respite 

services among minorities and 

rural caregivers. Gerontologist, 

43(6),916-24. PMID: 

    14704392  

Quantitative 

descriptive 

To evaluate the practice-

oriented model of service use 

relative to the more widely 

used behavioral model in its 

ability to explain the use of 

respite services by caregivers 

of Alzheimer's patientes.  

1158 participants MMAT= 4/4 

USA 

(South Carolina, 

Washington, 

DC, Maine, 

Puerto Rico, 

Michigan, Ohio, 

Florida, 

Maryland, 

Montana, 

California, 

Washington, 

North Carolina, 

and Hawaii) 

2003 
Not 

mentioned 

Method : 

« Data were collected in 

1996 through telephone 

interviews with 1,183 

caregivers. A structured 

interview protocol was 

used to elicit caregivers’ 

attitudes about their use 

of respite services » 

Type of respite studed :  

« adult day care, in-

home respite » 

Neville, CC., Byrne, GJA. 

(2002) Behaviour of older 

people admitted for residential 

respite care. Australian Journal 

of Advanced Nursing, 20(1), 8-

12. PMID: 12405277 

Quantitative 

descriptive 

To determine whether 

residential respite is used 

because of disruptive 

behavior displayed by older 

people.  

35 participants MMAT = 4/4 

Australia 

(Queensland) 

2002 

the study 

was 

conducted 

over a three-

month 

period. 

Method :  

« Data were obtained 

by the nurses from the 

respite recipients’ clinical 

records 

Type of respite studed : 

« residential respite » 

O'Connell, B., Hawkins, M., 

Ostaszkiewicz, J., Millar, L. 

(2012). Carers' perspectives of 

respite care in Australia : An 

evaluative study. Contemporary 

Nurse. 41 (1), 111-119. PMID : 

22724912 

Quantitative 

descriptive 

To examinate carers 

experiences of using all types 

of respite care available and 

their views. 

62 participants MMAT = 4/4 

Australia 

(Melbourne) 

2012 
Not 

mentioned 

Method :  

« This descriptive study 

used a self-report, 

replypaid mailed survey 

package that was 

distributed to 
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approximately 300 carers 

of people with 

dementia » 

Type of respite studed :  

« regular outings, day 

centre, residential care 

facilities, overnight care 

in a house or cottage 

Perry, J., Bontinen, K.(2001) 

Evaluation of a weekend 

respite program for persons 

with Alzheimer disease. 

Canadian Journal of Nursing 

Research, 33(1), 81-95. PMID: 

11928159 

Qualitative 

phenomenological 

study 

An exploration of the 

experiences of family 

caregivers in a pilot moral 

support program that 

provides weekend care for 

people with Alzheimer's 

disease or related dementia. 

18 participants MMAT = 3/4 Canada 2001 

The 

caregivers 

used the 

service over 

6 month 

period 

Method :  

« an Adult Day Program 

(ADP) : he ADP operates 

as an eight-bed 

overnight respite service 

from Friday afternoon to 

Monday morning. Family 

caregivers completed a 

care booklet containing 

information on the habits 

and preferences of the 

person with dementia. 

The program is designed 

to give clients the 

freedom to maintain 

personal schedules and 

routines »  

Type of respite studed : 

«  an adult day 

program ». 
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Phillipson, L., Jones, SC. 

(2011) Residential respite care: 

the caregiver's last resort. 

Journal of Gerontological Social 

Work, 54(7),691-711. doi: 

10.1080/01634372.2011.59361

3. PMID:21967139 

Qualitative 

phenomenological 

study 

To improve understanding of 

the beliefs that may influence 

the use and non-use of RRC 

by caregivers of people with 

dementia via the application 

of theory. 

36 participants MMAT= 3/4 Australia 2011 
Not 

mentioned 

Method :  

« Recruitment was via 

letter through an agency 

coordinating the local 

branch of a national 

respite telephone call 

center, and caregivers 

were subsequently 

followed up by 

Phone. Respondents 

were provided with a 

choice of participation in 

individual interviews, 

dyadic interviews, and 

focus groups » 

Type of respite studed :  

« nursing home, aged 

care hostel, or respite 

cottage » 

Phillipson, L., Jones, SC. 

(2012) Use of day centers for 

respite by help-seeking 

caregivers of individuals with 

dementia. Journal of 

Gerontological Nursing, 

38(4),24-34. quiz 36-7. Doi: 

10.3928/00989134-20120307-

05. PMID:22420521 

Qualitative 

phenomenological 

study 

Utilises theory to 

conceptualise the behavioral, 

normative and control beliefs 

that caregivers of people with 

dementia associate with the 

use of home day centers of 

respite. 

36 participants MMAT= 4/4 Australia 2012 
Not 

mentioned 

Method :  

« Recruitment was via 

letter through an agency 

coordinating the local 

branch of a National 

Respite Telephone 

Helpline. Caregivers 

were followed up by 

telephone. Data were 

collected utilising 
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focus groups, individual 

interviews and interviews 

dyads» 

Type of respite studed :  

« out of home day 

centers » 

Phillipson, L., Magee, C., C. 

Jones, S. (2013) Why carers of 

people with dementia do not 

utlise out-of-home respite 

services. Health & Social Care 

in the Community,  21(4), 411-

422. PMID: 23496258 

Quantitative 

descriptive 

To investigates carer belief 

regarding out-home respite 

serviced and why some 

carers do not utilise them.  

152 participants MMAT = 3/4 Australia 2013 

Between 

November 

2008 and 

November 

2009 

Method :  

« Carers who had made 

contact with the two 

Commonwealth funded 

respite assessment and 

approval services in the 

lllawarra region were 

mailed a Research Pack 

(an information sheet, 

questionnaire, consent 

form and a reply paid 

envelope). In addition, 

local community 

and health services and 

the Alzheimer’s NSW 

Telephone Helpline 

provided eligible carers 

with Research Packs by 

mail or in person and 

advertisements for the 

study were also placed in 

the Alzheimer’s NSW 

supporters’magazine » 
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Type of respite studed :  

« day care, residential 

services » 

 

Robinson, K, M., Buckwalter, 

K., Reed, D. (2013). 

Differences Between Dementia 

Caregivers Who are Users and 

Nonusers of Community 

Services. Public Health 

Nursing, 30 (6), 501-510. PMID 

: 24579710 

Quantitative non-

randomized 

(cross-sectionnal 

analytic study) 

To examine differences 

between users and non-users 

of community services in 

caregivers of persons with 

dementia.  

241 participants MMAT = 3/4 

USA 

(North Carolina) 

2013 

Data were 

collected 

between 

1995 and 

1997 and 

then from 

2005 to 

2007 and 

2007 to 

2010 

Method :  

« The primary date were 

obtained from a 

multi-site project using 

eight research sites. 

Data reported 

in this manuscript were 

subsequently 

validated/supported 

by two subsequent 

studies on different 

community » 

Type of respite studed :  

« all community 

services »  

 

Robinson, KM., Buckwalter, 

KC., Reed, D. (2005) Predictors 

of use of services among 

dementia caregivers…including 

commentary by Forbes with 

author response. Western 

Journal of Nursing Research, 

Quantitative 

descriptive 

To examine predictors of use 

of community resources 

among caregivers of persons 

with dementia. 

241 participants MMAT 3/4 

USA 

(Iowa) 

2005 

1-year data 

collection 

period 

Method :  

« The data for the 

current study were taken 

from the baseline 

assessments 

of participants in a 

multisite experiment that 
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27(2), 126-147. PMID: 

15695566 

used repeated 

measures. Six 

instruments were used to 

measure severity of 

disease, social support, 

caregiver burden, 

problem behavior, and 

depression » 

Type of respite studed :  

« respite services or 

caregiving assistance, 

whether from 

professionals or 

nonprofessionals 

Robinson, A., Lea, E., 

Hemmings, L., Vosper, G., 

McCann, D., Weeding, F. 

(2012) Seeking respite: issues 

around the use of day respite 

care for the carers of people 

with dementia; Ageing & 

Society, 32(2), 196-218. 

Qualitative 

phenomenological 

study 

To identified issues around 

the use of day respite care 

from the perspective of the 

family carer, focusing on 

barriers to attendance and 

strategies to facilitate 

attendance. 

27 participants MMAT = 4/4 

Australia 

(Tasmania) 

2012 

The study 

was 

conducted 

between 

August and 

December 

2007 

Method :  

« Twenty-seven 

telephone interviews 

were conducted : ten 

with carers whose family 

member refused to 

attend day respite care 

and 17 with carers 

whose family member 

attended day respite 

care ». 

Type of respite studed :  

« day respite centres » 

Ryan, T.,  Noble, R., Thorpe, 

P., Nolan, M. (2008) Out and 

about: a valued community 

Expert opinion To describe a respite service 

where people with dementia 
 

 Level of 

evidence = 

6  

UK 

(Sheffield) 

2008 

The 

Community 

Dementia 

Support has 

Subject discussed :  
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respite service. Journal of 

Dementia Care, 16(2), 34-35.  

are accompanied to activities 

they enjoy in the community. 

been 

providing 

short breaks 

for carers of 

people with 

dementia 

since 

November 

2000 

« The Community 

Dementia Support 

Service : aim to :  

Provide short flexible 

respite provision in the 

community ; ensure that 

the focus for people with 

dementia is on 

participation in social 

life ; operate outside 

normal working hours 

(including weekends) ; 

ensure continuity 

between the family and 

support worker ; provide 

care by skilled and well 

supported staff. This 

nurse-led service 

comprises 14 support 

workers, one nurse 

practioner and one 

registred nurse, and 

provides 240 hours 

contact time per week to 

approximately 45 

families » 

Type of respite studed :  

« institutionally-based 

services » 
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Shanley, C. (2006) Developing 

more flexible approaches to 

respite for people living with 

dementia and their carers. 

Journal of Alzheimer's Disease 

& Other Dementias, 21(4), 234-

241. PMID: 16948287 

Expert opinion 

This study of demetia respite 

services explores the notion 

of flexibility and then presents 

a comprehensive checklist 

that respite service providers 

can use to assess the 

flexibility of their service. 

 

Level of 

evidence = 

6   

USA 2006 
No following 

period 

Subject discussed :  

« A checklist was made :  

a pratical tool for respite 

services to use in 

assessing how flexible 

they are in the way in 

which they provide 

respite. The service can 

use it as an overall 

assesment of the service 

by just ticking the boxes 

and getting an overall 

picture of how flexible 

the service seems. 

Alternaltively, they can 

invest more time and 

write in why they 

answered each 

statement the way they 

did. This will allow a 

more thorough analysis 

of how the service is 

working. A third use of 

the checklist could be to 

focus on parts of the 

checklist only if specific 

issues had already been 

identified as problems » 

Type of respite studed :  

« host family day respite, 

host family overnight 

respite, overnight stays 

at day centers, social 

outings as a form of 

respite, holiday 
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programs, respite 

provided with intensive 

carer education and 

support, day center with 

extended hours, day 

center run in conjunction 

with In-home respite, 

programs for specific 

target groups, in-home 

occasional or emergency 

respite, residential 

respite in a 

noninstitutional setting, 

day respite offered by a 

nursing home, mobile 

respite service, respite 

combined with providing 

something special for the 

carers ans respite 

through a leisure buddy 

system.  

Sorrell, JM., Cangelosi, PR. 

(2009) Caregiver burden or 

caregiver gain? Journal of 

Psychosocial Nursing  Ment 

Health Service, 47(9),19-22. 

doi: 10.3928/02793695-

20090730-04. PMID:19772247 

Expert opinion 

To discusse about barriers 

and proposes suggestions for 

overcoming them. 
 

 Level of 

evidence = 

6  

USA 2009 
No following 

period 

Subject discussed : 

« this article discuss the 

burden of caregivers, 

respite institutions and 

barriers to the use of 

respite day centers 

Type of respite studed :  

« in-home assistance, 

day care center, nursing 

home, assisted living 

facilities » 
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Strang, VR.,Haughey, M. 

(1999) Respite--a coping 

strategy for family 

caregivers…including 

commentary by Gerdner LA 

and Teel CS with author 

response. Western Journal of 

Nursing Research, 21(4), 450-

471. PMID: 11512165 

Qualitative 

phenomenological 

study 

Explore how 10 family 

caregivers of persons with 

dementia experienced 

respite. 

10 participants MMAT = 4/4 Canada 1999 2 months 

Method :  

« In this study ti was 

important to seek out the 

meaning of respite frome 

the caregivers 

perspectives and to hear 

the descriptions about 

their realities. The 

caregivers and the 

researcher focused on 

how caregiving was 

being experienced, how 

respite was perceived 

within that experience, 

and what allowed the 

caregivers to consider 

respite for themselves. In 

this study, 10 familiy 

caregivers were 

individually intervied 

twice about 2 months 

apart with each interview 

lasting about 90 

minutes » 

Type of respite studed : 

« self-help group, 

informal community 

connections and various 

home care agencies » 

Strang, VR., (2000) Caregiver 

respite: coming back after 

being away. Perspectives: The 

Journal of the Gerontological 

Qualitative 

phenomenological 

study 

To examinate how the 

caregiver's respite 

experience influenced their 

return to the responsabilities 

20 participants MMAT = 4/4 Canada 2000 2 months 

Method :  

« In this study, the 

caregivers and 

researcher together 
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Nursing Association, 24(4), 10-

20. PMID: 12026573 

of carinf for their family 

members. 

focused on the meaning 

of the respite experience 

as it influenced the return 

to the responsabilities of 

caring for them and how 

they determined the 

effectiveness of a respite 

experience for 

themselves. Twenty 

family caregivers were 

included in the study and 

were interviewed by a 

research assistant, a 

skilled qualitative 

research interviewer. 

Five caregivers were 

interviewed a second 

time about 60 to 90 

minutes. All the 

interviews were  

transcribed verbatim » 

Type of respite studed :  

« home care agencies 

and inforrmal community 

connections » 

Strang, VR., Haughey, M. 

(1998) Factors influencing the 

caregiver's ability to experience 

respite. Journal of Family 

Nursing,  4(3), 231-254. 

Qualitative 

grounded theory 

Describe the respite 

experience as a cognitive 

process of getting out of the 

caregiver world and into their 

own world. 

10 participants MMAT = 4/4 Canada 1998 2 months 

Method :  

« the researcher and the 

caregivers focused on 

how the latter 

experienced caregiving, 

how they perceived 

respite within the 

experience, and what 

allowed them to accept 
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the experience for 

themselves. In this study, 

10 family caregivers 

were individually 

interviewed twice, about 

2 months apart, with 

each lasting about 90 

minutes. » 

Type of respite studed :  

« in-home personal care, 

day/night sitters, 

institutional respite beds 

and adult day 

programs. » 

Stirling, C., Andrews, S., Croft, 

T., Vickers, J., Turner, P., 

Robinson, A. (2010) Measuring 

dementia carers' unmet need 

for services--an exploratory 

mixed method study. BMC 

Health Services Research, 

10,122. doi: 10.1186/1472-

6963-10-122. PMID: 

    20465782  PMCID: 

    PMC2875230 

Mixted study 

To explore the link between 

measures of carer burden, 

service use, and carer's 

stated need.  

20 community-dwelling 

pairs of dementia carers 

and people with 

dementia  

MMAT= 3/4 Australia 2010 12 weeks 

Method :  

« Four visits took place 

with each carer over 12 

weeks, at weeks 1, 4, 8 

and 12. During the first 

visit, as data collection 

was occurring with 

carers, care recipients 

were seen by a 

psychologist in a 

separate location in their 

homes. Carers 

completed self-report 

measures on carer 

burden and stress 

(normative need 

measures), indicated 

their service wants (felt 

need measures), kept a 
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service usage diary over 

the 12 week study period 

(expressed need 

measures), and 

participated in three 

semi-structured 

interviews, conducted at 

monthly intervals. Data 

was compared across 

participants. » 

Type of respite studed :  

« Practical assistance, 

in-home respite, out-of-

home respite » 

Townsend, D., Kosloski, K. 

(2002) Factors related to client 

satisfaction with community-

based respite services. Home 

Health Care Services Quarterly, 

21(3/4), 89-106. PMID: 

12665073 

Quantitative 

descriptive 

To identified factors related to 

client satisfaction with respite 

servcies. 

1183 participants MMAT = 4/4 

USA 

(South Carolina, 

Washington DC, 

Maine, Puerto 

Rico, Michigan, 

Ohio, Florida, 

Maryland, 

Montana, 

California, 

Washington, 

North Carolina, 

and Hawaii 

2002 

interviews 

were 

conducted a 

minimum 

of six 

months after 

the initial 

use of 

respite 

Method :  

« phone interviews with 

family or friends who 

served as the primary 

Caregiver. In some 

cases, language and 

cultural barriers required 

in-person interviews 

by interviewers » 

Type of respite studed :  

« adult day care, 

in-home, or institutional 

respite care » 
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Takai, Y., Yamamoto-Mitani, 

N., Okamoto, Y., Fukahori, H., 

Ko, A., Tanaka, M. (2013) 

Family caregiver strategies to 

encourage older relatives with 

dementia to use social 

services. Journal of Advanced 

Nursing, 69(12), 2675-2685. 

PMID: 23600994 

Qualitative 

grounded theory 

To elicit the strategies used 

by Japanese family 

caregivers in the community 

to encourage older relatives 

with dementia to use adult 

daycare and respite stays.  

16 participants MMAT = 4/4 Japan 2013 
Between 

2005 - 2007 

Method :  

« Data were collected 

through interviews. 

Participants spoke 

freely about their 

experiences with care-

giving, adult daycare and 

short respite. To gain 

further detail, we used 

probing questions when 

necessary. Participants 

were asked additional 

questions in later 

interviews because 

patterns identified during 

comparative analysis of 

the earlier data produced 

new questions, which 

could be used to gain 

deeper insight into 

participant experiences. 

Interviews lasted 

between 1–2 hours and 

were recorded and 

transcribed verbatim. » 

Type of respite studed :  

« adult day care and 

respite stays » 

Van Werkhooven, M. (1991) 

Respite care in the long-term 

care continuum. Journal of 

Long-Term Care 

Expert opinion 
A discussion about different 

respite care  

 Level of 

evidence = 

6  

USA 1991 
No following 

period 

Subject discussed : 

« this article talks about 

the different models of 
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Administration,  36-39. PMID: 

10119226 

repit service and their 

benefits ». 

Type of respite studed :  

« adult day care, home 

aides and overnight 

stays, hospitals » 

Vecchio, N., Fitzgerald, JA., 

Radford, K.,Fisher, R. (2016) 

The association between 

cognitive impairment and 

community service use patterns 

in older people living in 

Australia. Health and Social 

Care in the 

Community,24(3),321-33. doi: 

10.1111/hsc.12212   PMID: 

    25754586 

Quantitative non-

randomized 

(cross-sectionnal 

analytic study) 

To better understand the 

relationship between 

cognitive impairment and the 

receipt of community care 

services. 

59352 participants MMAT= 3/4 

Australia 

(Queensland) 

2016 

12 month 

period in 

2007-2008 

Method :  

«The analysis was based 

on the Australian HACC. 

The data consisted 

of de-identified client 

information acquired 

from approximately 714 

active service providers 

that included community, 

commercial, religious 

and charitable 

organisations and state 

and local government 

bodies. All service 

providers that received 

HACC funding were 

required 

to collect data on a 

quarterly basis and 

submit their 
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data to the National Data 

Repository for 

validation » 

Type of respite studed :  

« nursing care, allied 

healthcare, respite 

care, home 

maintenance, 

counselling, assessment, 

case management, day 

centre care, care co-

ordination, 

social support, domestic 

assistance and personal 

care » 
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14.2. ANNEXE 2 : HESTIA 2 – FICHIERS SUPPLEMENTAIRES 

 

14.2.1. Fichier additionnel 1 : Le questionnaire 
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14.2.2. Fichier additionnel 2 : les réponses des participants aux questions 

ouvertes 

 

Questions Answers Summary 

Identify other activities 

in your institution that 

are not mentioned in 

the proposals made 

previously (complete 

opposite, if applicable) 

 « patient safety (remote alarm) 
Occupational therapy 24-hour 
response» 

 « updating knowledge and skills 
(workshops, protocols, care 
techniques, guidelines and 
recommendations), expert 
consultation activities, dietician 
and occupational therapy 
consultations, interventions in 
continuing education (Heds, 
HUG) » 

 « updating of knowledge 
(workshops, protocol, techniques, 
care guidelines and 
recommendations), expert 
consultation activities Dietary 
consultation and occupational 
therapy Interventions in 
continuing education HEDS/HUG» 

 « health of catamnesis personnel» 

 « nutritional counselling 
emergency social support» 

 « lessons learned: clinical 
evaluation simulations blended 
learning...» 

 « emergency intervention for 
disadvantaged populations, the 
most vulnerable, social 
emergencies» 

 « participation in research as an 
expert. Participation in network 
days (network conference, inter-
Ems days...) and in various 
continuing education spaces as 
adult trainer, HEDS / FEGEMS 
spaces..., services...» 

 « provision of specific teaching 
services» 

 « participation in research 
protocols» 

 « accompaniment in palliative 
care. (clinical nurse and internal 
and external training).  Internal 
training in good treatment (MRPS 

Participants in the 

questionnaire listed a multitude 

of secondary activities in their 

institution.   
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has received the Sonata label). 
Member of Fegems (participation 
in the Fegems Ethics Committee / 
training programmes etc.). Social 
worker in the institution. 
Personalized assistance for the 
transition from our residence to 
the EMS part (depending on the 
evolution of the dependency).   
Falls Monitoring Group 
(prevention plan).  Internal home 
care service in the "Residence" 
section.  Participation in the Petit-
Saconnex Neighbourhood 
Platform. Intergenerational. 
Activities (with Pt Saconnex 
nursery and school of Crêts).  

  « for more details: travel 
accompaniment - meal 
preparation (cooking) - 
intervention with the paediatric-
adult and geriatric population, also 
with the population with 
disabilities (physical and mental). 
Collaboration with the Protection 
of Minors to set up a framework 
allowing home care and avoiding 
home for minors». 

 « planning appointments for 
external workers Accompaniment 
of residents for systematic 
appointments if family carers 
cannot do so Creation of a training 
platform using filmed sequences 
on a voluntary basis and 
agreement». 

Forward question] 

(Would you be open to 

assigning activities 

from your institution to 

caregivers? Identify, 

using the choices on 

the left, the statement 

that best reflects your 

opinion about this 

possibility.) 

If you do not agree at 

all, please inform us 

why? 

 « in partnership» 

 « caregivers are already under 
great pressure, health 
professionals are not there to 
overload them but to help and 
relieve them, each in their own 
place!  You can't replace 
professional skills without high-
level training». 

 « we are here to relieve them 
precisely... For their participation, 
some want to learn and be 
autonomous (for example in the 
management of a SAD)» 

There are four main areas of 

opposition to the fact that 

caregivers are responsible for 

the institution's activities:  

-    for the most part, this would 

be a source of over 

solicitation for the 

caregiver, leading to more 

responsibilities. These 

causing more exhaustion.  

-    delegating tasks to the 

caregiver would not provide 

him or her with the respite 
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 « mixed opinion:  -Involving the 
caregiver more can be stimulating 
for him/her, opening up to other 
activities and better 
understanding the patient's 
situation, and reducing health 
costs, after training and/or 
education - at the same time, 
entrusting even more activities to 
the caregiver, can be a source of 
exhaustion, and responsibilities». 

 « the caregiver is often exhausted 
and hospitalization can allow him 
or her to take care of himself or 
herself, to take care of the person 
differently. It is often important 
that they hear that they have the 
right to rest, that it is important 
that they take it from him too. 
Beware of the guilt he might feel if 
he was offered activities to do 
with his loved one, and that he 
would not dare to say no.  Each 
situation is to be assessed I think » 

  « the hospital is a place where the 
next caregiver can rely on 
professional support. A moment of 
respite for him» 

 « accompaniment to 
appointments, meal assistance». 

 « the purpose of our services is to 
relieve the caregiver by taking care 
of the loved one being cared for. I 
can't imagine delegating part of 
our services to him. As the 
caregiver is our main 
representative, he or she already 
participates automatically in the 
coordination and information 
aspect ».  

he or she needs by 

entrusting the sick person to 

institutions.   

-   caregivers are not considered 

to have the same skills and 

training as professionals.  

-    for a person this can be 

accepted but only in 

partnership. 

Identify other possible 

caregiver involvement 

within your institution 

(complete opposite, if 

applicable) 

 « participation of family carers in 
the animation within the IEPA 
building with supervision for 
elderly people». 

 « testimony » 

 « catamnesis » 

 « testimonies, that's already the 
case. To be reinforced» 

 « participation in educational 
groups to provide support upon 
return home» 

The participation of caregivers 

in institutions could be done by:  

-    collaboration in the 

institution's activities 

-    support for outings 

-  training through the 

testimonies of the caregiver 

-    assistance in the preparation 

of nursing files (catamnesis, 

reception at the entrance). 
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 « participation in our residents' 
outings». 

 « caregivers can participate in 
welcoming relatives when they 
enter an institution».  

Comments on 

proposals for the 

participation of family 

caregivers in 

institutions (complete 

opposite, if applicable) 

 « the caregivers we meet in our 
work are very often exhausted; 
asking them to participate in 
institutional activities seems to me 
difficult to imagine and could 
increase their "burden".».  

 « you must first identify the 
caregiver's benevolence or 
malevolence (e.g., attention to a 
caregiver with unhealthy financial 
interests)» 

 « caregivers could integrate the 
majority of the institution's 
activities if they are provided with 
knowledge, skills and spaces for 
support, debriefing, etc.» 

 « a caregiver may have difficulty 
finding time to get involved in a 
role in addition to supporting their 
loved one. It seems to me that 
they need more respite at first. 
Perhaps see the possibility of 
valuing their experience and skills 
when they came out of this 
important support? » 

 « contribution to be strengthened, 
taking into account the expertise 
developed by family caregivers.» 

 « as a facilitator of a training 
course for Caregivers of Persons 
with Dementia in 2014 and 2015, I 
found that family members were 
not very available and were very 
much in demand in their role. » 

 « the presence of family caregivers 
in the process of comprehensive 
patient care is essential today.» 

 « this is a rapidly expanding field, 
but I do not know how my entire 
institution works.» 

 « i think it would be best to put 
the families of new residents in 
contact with family caregivers. » 

 « for me, family caregivers can 
participate in everything within 
our institution, as long as it is their 

There are divergent opinions in 

the comments regarding the 

participation of family 

caregivers in institutions. 

The caregiver's lack of time can 

hinder his or her investment. 

Assigning institutional activities 

and a role could lead to an over 

solicitation of the caregiver, 

leading to exhaustion and an 

increase in the burden he or she 

has. A person wonders about 

the caregiver's willingness to be 

caring and malicious.  

However, the participation of 

the caregiver remains essential 

in supporting the care of the 

patient as a whole. The 

expertise and skills learned can 

be valued by institutions. 

In return for the caregiver's 

participation, institutions could 

provide them with knowledge, 

skills, debriefing support and 

respite time to enable them to 

maintain a social bond. 
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desire and as long as we can also 
support them to have a break and 
mobilize external resources to 
enable them to keep a social life 
outside of the family member 
living with us. » 

Comments on your 

opinion as to the 

possibility of giving the 

family member a free 

respite in exchange for 

his or her skills: 

(complete opposite, if 

applicable) 

 « a respite is used so that the 
caregiver can breathe. I don't think 
he can invest more than he 
already does in his own home, but 
the idea may have to be explored. 
A remuneration for the caregiver 
and a reduction in the UATR rate 
would be more appropriate.» 

 « enhancement of the role and 
financial value of the activities 
carried out by the caregiver. » 

 « if the carer is involved on a daily 
basis with a relative at home, 
he/she can limit hospitalizations 
and care services... the carer could 
therefore benefit from a respite 
period without additional costs. » 

 « it seems to me that this could be 
moved in some cases where the 
caregiver may feel compelled to 
receive assistance in return. Why 
not value the loved one's expense 
without compensation?» 

 « i agree that the beneficiary may 
give his or her time to compensate 
for the free nature of the scheme. 
It is just necessary to frame the 
time by avoiding imposing too 
much presence on the beneficiary 
and exhausting him more. 
Basically, the system is designed to 
give them a break.» 

 « respite for the UATR family type 
offered as compensation?» 

 « for the time being we have not 
thought about or considered 
proposal 1.29 but this point should 
be studied. » 

 « as mentioned in the title of the 
study, this would be a "win-win" 
situation: participating in the care 
of the client and having the 
opportunity to "deposit" the 
overflow of emotions, seeking 
solutions, getting to know the 

The questions that arise are 

whether the caregiver has 

enough time to do more than he 

or she already does? Wouldn't 

he like to pay for a real moment 

of respite? Wouldn't he feel 

compelled to give his help to 

access a device at no cost? Isn't 

providing help going to lead to 

total exhaustion? 

Most current respite 

arrangements are not available. 

In addition, hospitals should not 

be substitutes for the lack of 

respite facilities. 

Nevertheless, most participants 

highlighted the money savings 

that family caregivers can bring 

by taking care of their loved one 

(fewer hospitalizations, fewer 

services, etc.). They therefore 

all agree that by exchanging 

their skills, a free scheme could 

be granted to them. However, 

the time allocated to the 

institution should not exceed. 

One participant also suggested 

paying caregivers and lowering 

the fees for UATRs. 
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network and the help, listening to 
the experiences of other 
caregivers, etc...» 

 « recognition and financial 
support. » 

 « a system that gives/give training 
for time in exchange for the skills 
of caregivers» 

 « this person assumes tasks that 
are necessary and should be 
delegated to professionals to 
support the person who needs 
them. As a result of this unpaid 
activity, the company'saves 
money'. It seems to me that it is a 
normal return to consider free 
respite service. » 

 « this gives me the impression that 
not only does he already do a lot 
for his loved one, but he must also 
give of himself to society to obtain 
a benefit, while the fact of paying 
allows him a real break. For some 
people, this can be a recognition. 
Be careful of the risk of total 
exhaustion of family caregivers.» 

 « for me, it is an exchange of good 
processes, in the sense that the 
activities represent a different 
motivation (going beyond the 
framework of a caregiver, putting 
one's experience at the service of 
others, exchanges with others) 
The free respite system would 
make it possible to take a "break" 
and to enhance it» 

 « the question remains of 
funding.» 

 « what's respite?» 

 « no respite arrangements within 
the institution and other external 
arrangements that are often 
overloaded» 

 « the hospital is a place of acute 
care and should not replace the 
duty of society to create respite 
places, which do not exist in 
Geneva (no one wants these heavy 
patients). I am thinking in 
particular of the chronically ill, 
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patients with various dementias, 
neurological diseases (SLA...)» 

 « i am not a decision-maker in this 
area.» 

 « we do not offer short stay 
accommodation such as UATR.» 

 « being an EMS, the respite is 
there...» 

 « as a private company with no 
refund, we do not consider this 
type of service.» 

Other respite options 

that could be offered to 

the caregiver? 

(complete opposite, if 

applicable) 

 « service around a table dedicated 
to the caregiver 1x/week with a 
group discussion afterwards» 

 « lunch at lunchtime in the IEPAs» 

 « respite in care and practical 
assistance» 

 « customer/caregiver holiday» 

 « patient-caregiver holidays» 

 « baling» 

 « holidays with their sick relatives 
and carers as does the Alzheimer 
association.  Home'baluchoning' 
for people who need to stay in 
their environment.» 

 « UATRs only receive stable 
patients who are difficult in these 
diseases....» 

 « meals » 

 « i do not fully understand these 
questions about respite. For me, 
the principle of residing in a HSF 
means that the caregiver can give 
what he or she wants because 
everything can be done by the HSF 
staff. » 

Other respite options available 

to caregivers include the 

following:  

-    meals 

-    baling 

-    holidays for caregivers/ sick 

relatives 

-    discussion group followed by 

a performance around a 

table 

Other possible 

compensations for 

caregivers: (complete 

opposite, if applicable) 

 « participation in the auxiliary 
means put in place» 

 « offer them time for themselves 
by keeping their loved one while 
they are there. » 

 « financial offer» 

 « home attendance Subscriptions» 

 « home presence» 

 « shared physical activities (e. g. 
Nordic walking, swimming, yoga, 
dancing etc. with an occupational 
therapist) free computer courses 
and computer repair/update with 
computer specialists» 

The possible compensation 

proposals are as follows:  

-    home help for a respite 

period 

-    remuneration / financial 

assistance 

-    assistance for financial 

aspects with partnership at 

HETS (social workers) 

-    health advice 

-    yoga sessions 

-    coverage of ancillary care 

(shopping, households) 
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 « remuneration that helps him to 
choose what is appropriate for 
him» 

 « partnership with HETS for 
assistance with the financial 
aspects of a social worker» 

 « offer of a respite time envelope 
at home» 

 « adapted yoga sessions» 

 « financial assistance in the event 
that a work stoppage is 
considered. » 

 « offer to cover the cost of 
additional care (shopping, 
cleaning)» 

 « to be discussed with our 
management and board of 
directors. » 

 « it's a track to dig!» 

-    participation in the auxiliary 

means put in place 

Do you have any other 

ideas about possible 

partnerships that could 

exist between 

caregivers and health-

related institutions? 

 « a true partnership and 
strengthening the empowerment 
of family members. » 

 « in nursing homes, at the 
caregivers' café,. propose a 
common theme for caregivers and 
exchange» 

 « have family caregivers on 
standby if necessary.» 

 « foster family for chronic 
patients» 

 « in all health-related training, a 
module or course should be 
offered during these initial training 
sessions.» 

Possible proposals for 

partnerships between 

caregivers and institutions are 

as follows:  

-    nursing homes  

-    caregiver Café 

-    permanence for caregivers 

-    host family for patients with 

chronic diseases 

-    continuous training courses 

If so, please explain the 

system in place in your 

institution: 

 « concerning psychological illness, 
a partnership has existed for some 
time with meetings and mutual 
analysis of interventions» 

 « this questionnaire is very 
confusing and nothing is clear to 
the uninitiated of which I am a 
part.» 

 « vision 20/20 ? » 

 « THERAPEUTICS GROUP» 

The "win-win" partnerships that 

already exist in institutions 

include the exchanges that 

families and health 

professionals can have when a 

patient with a mental illness is 

involved. Meetings and sharing 

of analysis of interventions are 

established.  

Therapeutic groups are also 

considered as a partnership. 
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14.3. ANNEXE 3 : HESTIA 3 – LES PROCESSUS DE CONSTRUCTION DES 11 COMPETENCES DES PROCHES AIDANTS 

 

 

Figure 18 : Savoir agir avec compétence lors de la transmission des informations concernant la dyade : schéma inspiré de la modélisation proposée par Le Boterf, G. (2010). Repenser la 
compétence. Paris, Eyrolles. p22 



293 
 

 

Figure 19 : Savoir agir en compétence lors de la création ou du maintien de la relation avec son proche aidé : schéma inspiré de la modélisation proposée par Le Boterf, G. (2010). Repenser la 
compétence. Paris, Eyrolles. p22 
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Figure 20 : Savoir agir en compétence la gestion des crises et des troubles du comportement du proche aidé : schéma inspiré de la modélisation proposée par Le Boterf, G. (2010). Repenser la 
compétence. Paris, Eyrolles. p22 
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Figure 21 : Savoir agir en compétence lors de la gestion et de l’organisation du quotidien : schéma inspiré de la modélisation proposée par Le Boterf, G. (2010). Repenser la compétence. Paris, 
Eyrolles. p22 
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Figure 22 : Savoir agir en compétence lors de la coordination et de la collaboration avec les personnes externes à la dyade : schéma inspiré de la modélisation proposée par Le Boterf, G. (2010). 
Repenser la compétence. Paris, Eyrolles. p22 
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Figure 23 : Savoir agir en compétence lors du changement de rôle du proche aidant : schéma inspiré de la modélisation proposée par Le Boterf, G. (2010). Repenser la compétence. Paris, Eyrolles. 
p22 
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Figure 24 : Savoir agir en compétence en situation d’apprentissage dans le contexte de l’accompagnement d’un proche confronté à la maladie : schéma inspiré de la modélisation proposée par 
Le Boterf, G. (2010). Repenser la compétence. Paris, Eyrolles. p22 
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Figure 25 : Savoir agir en compétence pour protéger la dynamique familiale dans le cadre de l’accompagnement d’une personne confrontée à la maladie : schéma inspiré de la modélisation 
proposée par Le Boterf, G. (2010). Repenser la compétence. Paris, Eyrolles. p22 
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Figure 26 : Savoir agir en compétence pour protéger la santé d’une personne confrontée à la maladie : schéma inspiré de la modélisation proposée par Le Boterf, G. (2010). Repenser la compétence. 
Paris, Eyrolles. p22 
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Figure 27 : Savoir agir en compétence pour protéger sa propre santé en tant que proche aidant : schéma inspiré de la modélisation proposée par Le Boterf, G. (2010). Repenser la compétence. 
Paris, Eyrolles. p22 
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Figure 28 : Savoir agir en compétence pour défendre les droits et désirs de la dyade : schéma inspiré de la modélisation proposée par Le Boterf, G. (2010). Repenser la compétence. Paris, Eyrolles. 
P22 
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