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1. Introduction

1.1 Le contexte

L’ergothérapie est un métier qui s’exerce aupres de plusieurs types de populations (per-
sonnes agées, adultes, enfants). Son champ d’action est large car ce métier peut étre pratiqué

pour la rééducation, la réadaptation et la réhabilitation de ces populations.

La formation d’ergothérapeute permet, par le biais des stages, de venir a la rencontre de ces
différents aspects qui caractérisent la profession. Mon deuxiéme stage effectué en MAS! m’a
permis d’expérimenter la pratique du terrain. J’ai été en contact avec les résidents, ainsi qu’avec
les familles qui ont souvent un réle d’aidant. Selon I’institut dans lequel I’usager est accueilli,
I’entourage familial a une place plus ou moins importante. En effet, en MAS, la plupart des
résidents sont internes la semaine et rentrent chez eux le week-end ainsi que pendant les va-

cances scolaires.

A travers ce stage, j’ai rencontré des familles en difficultés psychologiques et physiques
concernant I’accompagnement de leur proche en situation de handicap. Plusieurs difficultés ont
¢été émises de leur part au sujet de I’accompagnement a domicile, qui devient de plus en plus
compliqué au fil du temps. Diverses inquiétudes sont présentes par rapport au vieillissement de
leur proche ou a leur propre vieillissement. Bien d’autres craintes ont été exprimées. En MAS,
par exemple, certains résidents avaient conscience que la prise en soin par leur famille devenait
de plus en plus difficile. Ceci leur crée des inqui¢tudes pour leur avenir. Leur famille est un
point de repere qui joue un role important dans leur équilibre psychologique. Cet équilibre est

souvent fragile, facilement perturbé et a des conséquences sur leur état de santé.

Les ergothérapeutes exercant leur profession dans des lieux de vie, du fait du lien important
qu’ils entretiennent au quotidien avec les résidents, ont une position privilégiée pour percevoir
les difficultés des familles et des résidents, liées a leur vieillissement. Ce sujet m’a particulie-

rement intéressé et a soulevé de nombreuses questions. Comment accompagner au mieux a la
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fois les familles et les usagers ? Les membres des familles qui s’occupent de leur proche en
situation de handicap sont appelés aidants naturels. Est-ce que cette problématique est prise en
compte au niveau des instituts et au niveau de la politique de santé ? Existe-t-il déja des solu-
tions ?

En stage, j’ai été confrontée a une réalité de terrain dont je n’avais pas conscience. Certains
aidants naturels avancant en age constataient les difficultés de plus en plus présentes a s’occuper
de leur proche en institut et exprimaient des craintes face a I’avenir. D’autres aidants naturels
rencontraient des difficultés par rapport au vieillissement de leur proche en situation de handi-
cap vieillissant. Ces retours des familles m’ont permis de découvrir un volet que la formation
théorique d’ergothérapie n’aborde pas : la problématique du vieillissement des résidents en ins-

titut et des familles.

1.2 Le théme général

Le postulat qui découle de cette réflexion suite au stage et aux lectures réalisées est le sui-
vant : Le vieillissement des aidants naturels et des personnes en situation de handicap est une

difficulté pour les deux acteurs.

De ce postulat en découlent plusieurs thématiques : le vieillissement de personnes en situation
de handicap a domicile ; le vieillissement de personnes en situation de handicap en lieu de vie
(MAS, FAM?) ; le vieillissement des aidants naturels ; la prise en soin des personnes en situa-

tion de handicap vivant en institut.

Par rapport aux situations rencontrées en stage, réalis¢ en MAS, le théme traitera du vieillisse-
ment des aidants naturels et de leur proche en situation de handicap résidant en MAS/FAM, en
France.

Les champs disciplinaires choisis sont 1’éthique par rapport a la déontologie et la morale liées

a la relation soignant/soigné et a ’accompagnement des familles ; la démographie au vu de
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I’espérance de vie qui augmente ; la santé publique a 1’échelle nationale, notamment les lois,

décrets et moyens mis en place.

La problématique qui en découle est la suivante : Comment un ergothérapeute en MAS/FAM,

peut-il accompagner 1’aidant naturel et son proche en situation de handicap face au vieillisse-

ment ?

A présent, une explicitation terminologique des termes du théme va étre faite :

Aidants naturels : HAS® « Les aidants dits naturels ou informels sont les personnes non
professionnelles qui viennent en aide a titre principal, pour partie ou totalement, a une
personne dépendante de son entourage pour les activités de la vie quotidienne. Cette
aide réguliere peut étre prodiguée de facon permanente ou non, et peut prendre plusieurs
formes, notamment le nursing, les soins, I'accompagnement a la vie sociale et au main-
tien de I’autonomie, les démarches administratives, la coordination, la vigilance perma-

nente, le soutien psychologique, la communication, les activités domestiques, etc »(1).

Vieillissement : OMS* « Sur un plan biologique, le vieillissement est associé a I’accu-
mulation d’une importante variété de lésions moléculaires et cellulaires. Au fil du
temps, ces lésions conduisent a une réduction progressive des ressources physiolo-
giques, a un risque accru de diverses maladies, et & une diminution générale des capa-
cités de I’individu. Ce processus aboutit finalement a la mort. Ces changements sont

fortement influencés par I’environnement et les comportements de 1’individu »(2).

Handicap : Loi du 11/02/2005 « Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute
limitation d’activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son
environnement par une personne en raison d’une altération substantielle, durable ou dé-
finitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou

psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant »(3).

3 Haute Autorité de Santé
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-  MAS : La maison d'accueil spécialisée (MAS) propose un hébergement permanent a
tout adulte handicapé gravement dépendant dont les capacités de décision et d'action

dans les actes de la vie quotidienne sont altérées(4).

- FAM:: Le foyer d'accueil médicalis¢ (FAM) est une structure d'hébergement qui ac-
cueille des adultes gravement handicapés ayant besoin de l'assistance d'une tierce per-
sonne pour effectuer les actes essentiels de la vie courante ou d'un suivi médical régu-

lier(5).

1.3 Les enjeux socio-économiques, professionnels, de santé publique

Par rapport a ce théme, il est important d’interroger la pertinence de cette étude. La réson-
nance du sujet va étre étudiée afin d’identifier si le théme est une question socialement vive,

ensuite I'utilité et ’enjeu seront également identifiés.

Question socialement vive :
Le theme choisi est un sujet d’actualité. En effet, la HAS a inclus dans son programme le sujet
suivant : L’adaptation de ’intervention aupres des personnes handicapées vieillissantes (cha-

pitre 4 2015) (6).

Ensuite, PANESM? a établi la recommandation suivante « Le soutien des aidants non pro-
fessionnels. Une recommandation a destination des professionnels du secteur social et médico-
social pour soutenir les aidants de personnes agées, adultes handicapés. ». L’ ANESM fait partie

de I’HAS depuis 2018 (7).

Plus localement au niveau de la région, ARS PACA ° a proposé dans le projet régional de santé
2018-2022 les deux axes suivants : Prendre en compte les besoins d’une population vieillis-

sante ; Proposer une palette de réponses diversifiées aux personnes en situation de handicap (8).

Concernant 1’utilité du théme, voici les différents axes répertoriés :

5> Agence Nationale de I’Evaluation et de la Qualité des Etablissements et Services sociaux et Médico-sociaux
6 Agence Régionale de la Santé, Provence Alpes Cote d’ Azur



1) Améliorer I’accompagnement des besoins des personnes handicapées vieillissantes (6).

2) Adapter I’intervention des professionnels (6).
3) Aider les institutions a s’adapter au mieux a cette évolution (9).
4) Accompagner les aidants naturels dans le processus du vieillissement aboutissant a terme a

une rupture de I’accompagnement (10).

Les enjeux sont en lien avec 1'utilité. En effet, ils sont justifiés par les axes d’utilités cités ci-
dessus.
De I’axe n°1 découle les enjeux suivants :
e De santé publique par la promotion d’un besoin d’accompagnement spécifique en ins-
titut par rapport au vieillissement ;
e D’éthique par rapport a la juste posture a adopter en tant que soignant face aux personnes
handicapées vieillissantes ;
e Politique suite aux dispositifs pensés, testés ou pas encore mis en place ;
e Economique car un accompagnement peut passer par un investissement matériel, et

financier pour I’acces aux soins.

Pour I’axe n°2, il y a un enjeu professionnel li¢ a la formation spécifique des professionnels de

santé sur le vieillissement des personnes en situation de handicap ;

Dans 1’axe n°3, nous retrouvons un enjeu politique par rapport aux lois (par exemple celle de
février 2005) qui peuvent étre mises en place pour aider cette adaptation.

Un enjeu économique est présent car pour pouvoir appliquer les dispositifs, des fonds sont né-
cessaires (axe n°4).

Enfin pour le dernier axe, un enjeu démographique est présent dii au phénomene de vieillisse-
ment de la population. L’intervention des professionnels de santé est interrogée par rapport aux

résidents vieillissants mais aussi a leurs aidants naturels qui peuvent étre eux aussi vieillissants.

En résumé, les enjeux identifiés sont les suivants : politique, économique, de santé publique,

professionnel, éthique et démographique.



1.4 La revue de littérature

Une revue de littérature a été réalisée grace a plusieurs bases de données qui 6nt permis de

recueillir des données probantes sur le théme choisi.

Les mots clés de recherche en frangais sont handicap, vieillissement, accgmpagnement, aidants
naturels, polyhandicap, handicap moteur.

Les mots clés de recherche en anglais sont disabilities, aging, residential fagcilities, caregivers,
occupational therapist. Les équations de recherche utiliséesysont : «handicap ET vieillisse-

ment » ; « disabled AND aging ».

Les critéres d’inclusion ont été les textes contenant les,mets « vieillissement », « aidants natu-
rels », « MAS ou FAM », « polyhandicap ». Ensuite, les texteés'parlant du théme de la recherche
dans les pays étrangers pour enrichir les études frangaises ont ¢té inclus. Enfin, les textes écrits

en anglais également ont ét¢ sélectionnés.

Les critéres d’exclusion ont été les textés parlants @2EHPAD’ car ce n’est pas le type d’établis-
sement ciblé dans cette recherche. Ensuiteyceux traitant de la gériatrie, ne concernent pas les
personnes en situation de handicap innéesmu acquise. Les articles ne pouvant étre téléchargés
dans leur intégralité ont été exclus

Les filtres des bases de données atilisés ont été les textes situés entre 2012 et 2019 pour obtenir
des données les plus récentes ‘possibles. En essayant avec des dates comprises entre 2012 et

2019, les résultats obtenus £taient trop peu nombreux.

Ces bases de donnéesSont en lien avec les champs disciplinaires choisis pour faire la recherche.
La plateforme CAIRN awété s¢lectionnée pour son approche psychologique afin de trouver des
textes parlant dg¢s processus psychiques et des comportements de 1’étre humain. Ces notions
peuvent aider @ comprendre ce qui peut se passer chez les aidants naturels et les résidents vieil-

lissants.
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BDSP (Banque de données en santé publique), EM Premium (base documentaire dédi¢e aux
¢établissements de santé) apportent des données plus spécifiques au niveau médical. A travers
ces deux bases de données, le champ disciplinaire de la santé publique pourra étre alimenté et
notamment au niveau des recommandations du ministére de la santé face aux instituts accueil-
lant un public vieillissant.

Summon, moteur de recherche des universités AIX-MARSEILLE et Sudoc qui s’étend a toutes
les universités de France peuvent apporter des textes traitant du sujet d’initiation a la recherche.
Elles permettent d’obtenir des études de divers champs disciplinaires, identifiées et classées
comme données probantes par les universités.

Science Direct ainsi que Google Scholar seront plus des moteurs de recherches scientifiques
qui permettent d’obtenir des études scientifiques sur le phénomene du vieillissement a la fois

chez le sujet en situation de handicap et sur son aidant naturel.

Afin de synthétiser les textes trouvés en fonction des différentes bases de données utilisées et
des équations de recherches appliquées, un tableau récapitulatif fera I’objet de I’ Annexe 1(Cf.
Annexel p.66).

Les textes retenus sont au nombre de 3 dans CAIRN, 4 pour BDSP, 2 pour EM PREMIUM et

4 pour Google scholar.

Analyse critique

A la suite de 1’étude des treize textes répertoriés dans le tableau récapitulatif de la revue de
littérature en annexe 2 (Cf. Annexe2 p.67), trois sous-thématiques ont émerge :
1) La prise en soin des personnes handicapées vieillissantes par les professionnels de santé
2) Lapolitique de santé face au vieillissement des personnes en situation de handicap
3) Les difficultés rencontrées par les aidants naturels face a leur vieillissement et a celui

de leur proche en institut.



La prise en soin des PHV? par les professionnels de santé

Le vieillissement de la population en France est un phénomene actuel qui demande une
adaptation de la société pour y faire face. Ce phénomene est présent chez les personnes en
situation de handicap. Une grande majorité de résultats d’études parlent de ce phénomene

(9,11-22).

Pour certains handicaps, il y a un vieillissement appelé « précoce » comme pour les per-
sonnes polyhandicapées. Le résultat de 1’étude (14) vient appuyer cette idée de vieillissement
précoce qui entraine une accentuation de la pathologie ainsi que 1’apparition de nouveaux
troubles (14). Les résultats de plusieurs études viennent s’accorder aux résultats de 1’étude pré-
cédente en explicitant les troubles rencontrés « troubles musculosquelettique, de force, d’endu-
rance, de spasticité, d’arthrose, de chutes, de fractures, de douleurs, de fatigue, d’épilepsie, de
comportements, de nutrition, de ralentissement psychomoteur, de dépression... » (17,18,21).
Tous ces ¢éléments sont a prendre en compte dans la prise en soin de ces personnes. Les établis-
sements médico-sociaux comme les MAS/FAM accueillent une majorité de personnes poly-
handicapées comme les personnes paralysées cérébrales. Ces dernieres ont des troubles moteurs

et mentaux et sont confrontés au vieillissement précoce.

Les résultats de I’étude (9) donnent des explications sur I’allongement de I’espérance de
vie (9). L’évolution de la médecine ainsi que les soins apportés en institut viendraient contribuer
a ce phénomene. Ce phénomene qui évolue demande aux professionnels de santé¢ de pouvoir
s’adapter afin d’apporter des prises en soin appropriées. Ces professionnels doivent prendre en
compte I’augmentation des troubles liés a la pathologie. Les activités de la vie quotidienne ré-
alisées au préalable doivent €tre repensées et s’adapter aux besoins, aux capacités et incapacités
de la personne. Avec I’augmentation des troubles, les activités seront réalisées avec plus de
lenteur. Les professionnels doivent penser a s’adapter dans le but que la personne conserve un
maximum d’autonomie et d’indépendance dans ces activités. De plus, il est intéressant d’inclure
les activités de bien-€tre pour lutter contre la dépression. Les résultats des études (16, 17) s’ac-

cordent face aux recommandations exprimées dans les résultats de I’étude (12). Face a la
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question du bien-étre, quels moyens proposer pour que cette notion soit incluse dans I’accom-
pagnement du vieillissement des personnes en situation de handicap ? La relation thérapeutique
doit étre souple et adaptable. Il faut prendre en compte le probléme de communication souvent
présent qui empéche les personnes de s’exprimer. Les professionnels doivent remettre en ques-
tion régulierement leur pratique afin de s’assurer qu’elle soit toujours bienveillante et adaptée

au fur et a mesure de I’avancée en age des résidents.

La prise en soin du vieillissement précoce nécessite des connaissances a appliquer sur
le terrain. Ces connaissances peuvent étre issues de formations ou bien avoir été apprises « sur
le tas » en étant confrontées aux situations de vieillissement. Les résultats de 1’étude (9) expli-
quent que I’espérance de vie des personnes en situation de handicap vivantes a domicile est
moins ¢€levée que celle des personnes résidentes en structures spécialisées qui bénéficient de
soins spécifiques (9). Les MAS et FAM sont des instituts qui peuvent accueillir des personnes
de 18 ans jusqu’au décés. Ils sont donc particulierement confrontés au vieillissement de leurs
résidents. Leur expérience de terrain les oblige a s’adapter a 1’évolution de leurs usagers en
tenant compte des difficultés grandissantes et de la perte d’autonomie et d’indépendance. Le
résultat de I’étude (13) vient complémenter celui de I’étude (9) en affirmant que les profession-
nels de MAS/FAM sont tout a fait adaptés au phénomene du vieillissement (9,13). De ce fait,
qu’est-ce que les ergothérapeutes mettent en place en MAS/FAM face au vieillissement des
résidents ? D’autres résultats d’études (11, 14) viennent s’opposer en explicitant que les pro-
fessionnels de santé doivent étre formés (11,14). Méme si certaines initiatives sont prises, elles
ne sont pas suffisantes pour étre totalement efficaces. Il existe actuellement des formations en

gériatrie qui pourraient enrichir les connaissances des professionnels de santé.

De plus, la mise en commun des savoirs pourrait étre une option complémentaire a la
formation et a la pratique sur le terrain. Cette idée est évoquée par les résultats des études (14,
17) qui s’accordent. Etant donné que les professionnels en MAS et FAM sont confrontés au
déces des patients, il serait intéressant qu’ils puissent échanger avec les professionnels de santé
travaillant dans les services de soins palliatifs afin de transférer leurs savoirs et compétences
respectifs. Selon les études (14, 17), les professionnels en MAS et FAM doivent apprendre a
gérer le deuil des résidents décédés qu’ils ont accompagnés durant de nombreuses années. Les
ergothérapeutes sont-ils formés pour gérer ces deuils et pouvoir accompagner les familles dans
ce processus ? A I’inverse, les professionnels de soins palliatifs peuvent avoir besoin de conseils

pour adapter au mieux le confort des personnes qui vont décéder.
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La politique de santé face au vieillissement des personnes en situation de handicap

L’allongement de I’espérance de vie en France est un phénomeéne actuel qui nécessite une
adaptation de la société. Cette adaptation doit €tre encadrée par des directives qui font appel a

la politique en santé publique.

Le gouvernement a promulgué la loi du 11 février 2005 « pour 1’égalité¢ des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées ». Cette loi a permis de
venir améliorer les conditions de vie des personnes en situation de handicap. Les résultats de
deux études s’accordent en reconnaissant cette loi comme une avancée (14,15). Depuis cette
avancée, d’autres plans d’actions en lien avec la prise en soin du vieillissement des personnes
en situation de handicap ont été mis en place en France comme le plan d’action national par la
haute autorité de santé ou plus localement par I’ARS. Ou en sommes-nous de ces dispositifs ?
Ont-ils été appliqués ? Actuellement, les places en structures spécialisées sont insuffisantes face
au nombre de personnes en situation de handicap vieillissantes. Les résultats des études (9, 15)
parlent de ce probléme de places a I’international (12). Qu’en est-il spécifiquement a I’échelle
de la France ? La politique intervient sur deux systemes : le premier systeéme concerne les per-
sonnes en situation de handicap jusqu’a 65 ans. Depuis le 13 février 2020, I’ Assemblée Natio-
nale a voté une loi repoussant 1’Age de demande de la PCH?, passant de 60 ans a 65 ans(23).
Au-dela, c’est un deuxieéme systeme concernant les personnes agées qui s’applique. Les résul-
tats d’une étude traitent de ce sujet et soulignent que les personnes en situation de handicap et
agées ne sont pas prises en compte (15). Ces derniers résultats viennent complémenter les ré-
sultats de 1’étude (11) en préconisant « des rapprochements d’institutions et de dispositifs afin

mettre en lien ces deux systémes distincts.

Avec le vieillissement, les professionnels sont de plus en plus confrontés aux déces des
personnes qu’ils accompagnent. Les résultats de 1’étude (15) parlent du vieillissement précoce,
expliquant que celui-ci est étroitement li¢ au quotient intellectuel. Plus il y a de déficits intel-
lectuels et plus un déces prématuré peut arriver. Il en est de méme pour 1’épilepsie. Cette infor-

mation est importante car les FAM/MAS accueillent de nombreuses personnes polyhandicapées

9 Prestation de Compensation du Handicap
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avec déficits intellectuels et de nombreuses personnes sont sujet a des crises d’épilepsie. Au
niveau politique, la question des soins palliatifs a avancé pour la population au sens large. Ce-
pendant, qu’en est-il pour les personnes en situation de handicap ? Le résultat de 1’é¢tude (13)
parle de ce probléme en indiquant qu’a ce jour, en France cette question n’a pas été traitée(13).
Cette ¢tude vient complémenter les résultats de I’étude qui parle « d’absence de politique glo-

bale nationale » (14).

La question du vieillissement des personnes en situation de handicap est une question
d’actualité au regard des difficultés rencontrées par les professionnels de santé. L’organisation
du systéeme de santé frangais semble étre en pleine évolution par rapport a la mise en place du
plan national et des axes déterminés par I’ARS PACA par exemple (6,8). Qu’en est-il des autres
régions ? Les études (11-14) s’accordent sur le fait que le systeme de santé doit étre réorganisé
pour mieux répondre a la problématique du vieillissement des personnes en situations de han-
dicap. Dans ce cas, comment peut-il étre réorganisé ? Quelles solutions apporter aux profes-

sionnels, aux personnes en situation de handicap et aux familles ?

Les aidants naturels ne sont pas officiellement reconnus par un statut. Ce sont les statuts
qui permettent d’ouvrir des droits. Les résultats de 1’étude (11) parlent d’un probléme au niveau
du systéme de santé actuel qui ne tient pas assez compte du role des aidants naturels. Les résul-
tats de I’étude (14) viennent s’opposer aux textes (9,12,13). Il fait I’inventaire de I’ensemble

des dispositifs mis en place. Sont-ils suffisants aux regards des besoins des aidants naturels ?

Chaque année depuis dix ans, le 6 octobre est une journée dédiée aux aidants s’occupant
d’un proche en situation de handicap (24). Cette journée est une action mise en place par le
gouvernement francais dans le cadre de ’association « Collectif Je t’Aide » créée a cet effet.
L’objectif de cette journée est de soutenir les aidants et de leur faire connaitre 1I’ensemble des
dispositifs mis en place pour les accompagner. Les dispositifs proposent des aides pour obtenir
du répit, obtenir un soutien, des aides a domicile, sur le lieu de travail s’ils ont une activité

professionnelle ou alors un accompagnement pour gérer la santé de leurs proches.

La prochaine sous-partie parlera des difficultés rencontrées par les aidants naturels dans

I’accompagnement de leur proche en situation de handicap.
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Les difficultés rencontrées par les aidants naturels face a leur vieillissement et a celui de

leur proche en institut.

Les aidants naturels des personnes en situation de handicap sont eux aussi confrontés a
leur propre avancée en age. Généralement, le vieillissement entraine chez la plupart des per-
sonnes, des difficultés dans les actes de la vie quotidienne et une fatigue plus importante. Les
aidants naturels vieillissants peuvent rencontrer de plus en plus de difficultés pour s’occuper de

leur proche avec handicap (9,13).

Lorsque les personnes en situation de handicap sont en MAS/FAM, les aidants prennent en
soins leur proche le week-end et pendant les vacances scolaires (19). A domicile, ils doivent
s’occuper de leur proche malgré leurs propres difficultés. Les professionnels qui interviennent
pendant ces périodes sont les infirmiers, en cas de soins, sinon les aidants naturels gérent tout,
seuls. Les populations accueillies en MAS/FAM, sont en majorité des personnes avec paralysies
cérébrales et déficits intellectuels associés. Comme évoqué précédemment, ce type de popula-
tion connait un vieillissement précoce qui entraine des aggravations des troubles existants ainsi
que I’apparition de troubles associés. Au fur et a mesure du temps, les aidants familiaux ont
leur propre vieillissement a gérer ainsi que celui de leur proche. Comment les ergothérapeutes
pourraient aider I’accompagnement a la fois, des aidants et de leur proche ? Les résultats de
I’étude (19) préconisent la mise en place systématiquement de professionnels de santé autres
que les infirmiers pour soulager les aidants naturels. En ce point, cette étude vient complémen-
ter les résultats des études (9,11-13) qui expliquent les difficultés que rencontrent les aidants

naturels dans I’accompagnement de leurs proches en situations de handicap (9,11-13).

Face a leur propre vieillissement, les aidants naturels peuvent rencontrer plusieurs difficultés
en plus de celles liées a I’accompagnement de leurs proches en difficultés. Des craintes concer-
nant ’avenir peuvent se manifester. Les résultats des études (9, 12, 13) traitent de ce point
(9,12,13). Les résultats des études 19 et 22 viennent se complémenter au sujet des craintes et
complémenter les études (9,11-13). Envisager le déces de son enfant en situation de handicap
dont I’état de santé se dégrade peut-€tre difficile pour les aidants naturels. De méme, se voir
vieillir peut-étre source de stress par rapport a ’avenir de leur proche en difficultés. Ces deux
problématiques sont des craintes auxquelles peuvent étre confrontés les familles et les per-
sonnes en situation de handicap. Face a ces problémes, qu’en est-il de I’accompagnement des

aidants naturels par les professionnels, et spécifiquement par les ergothérapeutes ?
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Les résultats de 1’¢tude (22) montrent que les aidants naturels représentés par les meres ont une
qualité¢ de vie pauvre avec des problémes de dépression. Il serait intéressant de connaitre les
données pour I’ensemble des membres de la famille vivant sous le méme toit que leur proche

en situation de handicap (22).

Un dernier point concernant les aidants naturels peut étre évoqué. Bien que les personnes en
situation de handicap vivant en instituts spécialisés rentrent a domicile seulement le week-end
et les vacances, la famille a une place trés importante pour eux. Les décisions concernant les
¢léments de la prise en soin doivent donc inclure la famille qui fait partie des facteurs environ-
nementaux de la personne. Les résultats de I’étude (20) parlent de « culture familiale » a res-
pecter. Est-ce que les familles sont incluses dans les décisions ? Quelles relations les ergothé-
rapeutes ont avec elles ? Comment ces professionnels percoivent-ils 1’engagement des fa-
milles ? Sur le terrain quelles difficultés liées a I’accompagnement ressortent de la relation ai-

dants naturels/professionnels ?

Suite a cette analyse critique, la question de I’accompagnement des personnes en situation de
handicap et de leurs proches est tout a fait actuelle. Certains moyens ont été pensés au niveau
politique et mis en place. Malgré cela, la problématique est toujours présente. De plus, il n’y a
pas de texte qui parle de solutions concrétes sur 1’accompagnement en ergothérapie face au
vieillissement des résidents et de leurs proches. Une enquéte sur le terrain pourra apporter

d’autres ¢léments afin d’étayer cette recherche.

La problématique pratique qui émerge de cette analyse critique est la suivante : Comment les
ergothérapeutes peuvent-ils accompagner au mieux les résidents et les aidants naturels ? Qu’est-
ce qu’ils mettent en place en MAS/FAM face au vieillissement des résidents ? Quels moyens
leur sont donnés en institution ? Ont-ils un réle a jouer dans 1’accompagnement du processus
de deuil des résidents et/ou des aidants naturels ? Est-ce que les ergothérapeutes sont aidés par

des dispositifs au niveau politique ?

1.5 L’enquéte exploratoire

Un travail d’enquéte exploratoire dans le cadre de ’initiation a la recherche va étre développé
ci-dessous. Toutes les phases, de la construction de I’enquéte a I’analyse des résultats, vont étre

détaillées.
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Travail préparatoire de ’enquéte

Cette recherche répond a quatre objectifs généraux :

- Confronter 1’état des lieux de littérature (I’avancement de la recherche) a I’état des licux des
pratiques (limites des bonnes pratiques). Cette enquéte va permettre de vérifier que les problé-
matiques percues dans la littérature sont réelles sur le terrain. Elle permettra d’avoir le retour
des personnes concernées (ergothérapeutes, aidants naturels et résidents) et de vérifier la cohé-

rence ou non des problématiques soulevées dans la littérature.

- Se heurter a la faisabilité ou non de la recherche, jauger la pertinence ou la vivacité de la
question de recherche. L’enquéte sera le moyen de voir si sur le terrain la problématique sur
I’accompagnement du vieillissement des résidents et de leur aidant naturel est pertinente. De

plus, elle permettra de jauger le niveau de cohérence.

- Palier des études qui mettent le focus sur une partie du probléme par rapport au phénomene
du vieillissement. Soit ’accent est mis sur les professionnels de santé, soit sur les personnes en
situation de handicap. Il manque des informations sur les aidants naturels pour avoir un en-
semble de données qui permettent de savoir comment accompagner les aidants naturels. L en-
quéte de terrain sera un moyen de rendre la recherche plus pertinente par rapport aux études

déja trouvées et affinant les axes de recherches.

- Etayer la matrice théorique (concepts, auteurs, ouvrages). L’enquéte permettra d’avoir un
autre regard sur la problématique. Elle pourra mettre en évidence des concepts non identifiés

dans 1I’¢état d’avancée de la recherche et d’étoffer les informations déja obtenues.

Les objectifs spécifiques de cette enquéte sont :

- Connaitre la pratique des ergothérapeutes face au vieillissement.

- Chercher a connaitre la formation des ergothérapeutes en lien avec le vieillissement des rési-
dents et des aidants naturels.

- S’informer sur la prise en compte par l'institution de I'accompagnement du vieillissement des

résidents.
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v' La population interrogée sera les ergothérapeutes travaillant en MAS et en FAM sur
I’ensemble du territoire frangais afin de faire un état des lieux sur les actions d’accom-
pagnements spécifiques liées au vieillissement. Une ancienneté de deux ans sur ce poste
en MAS/FAM sera demandée. Cela permet d’obtenir des réponses d’ergothérapeutes
ayant accompagnés des résidents sur une durée significative. Ils peuvent en effet prendre
plus de recul qu’une personne qui exerce depuis quelques mois. Les MAS et FAM in-
terrogés seront sélectionnés sur I’ensemble du territoire francais afin d’obtenir un maxi-

mum de contact de structures avec ergothérapeutes.

v' Cette enquéte est accessible en répertoriant I’ensemble des MAS et des FAM existants
sur le territoire francais. Le site AS Action Social répertorie I’ensemble des établisse-
ments du social et médico-social en France. Internet sera une ressource pour obtenir

également d’autres contacts.

v L’outil choisi pour cette enquéte exploratoire est le questionnaire. Cet instrument quan-
titatif permettra de cibler un grand nombre d’ergothérapeutes et donc de recueillir de
nombreuses réponses pour avoir une vision d’ensemble. Il permettra de connaitre les
pratiques des ergothérapeutes avec les résidents vieillissants, leurs visions sur I’accom-
pagnement du vieillissement au sein de ces instituts. La relation entre les ergothéra-
peutes et les aidants naturels sera aussi mise en évidence afin de voir comment ils inte-
ragissent avec eux. Le questionnaire ne permettra pas de recueillir les ressentis et les
réactions des ergothérapeutes. De plus, des statistiques pourront étre réalisées afin
d’analyser les données. Elles seront réalisées grace au logiciel Excel. Plusieurs types de
questions seront posées. Certaines seront fermées ce qui permettra par la suite de les
utiliser pour réaliser des statistiques et d’autres seront ouvertes pour que les ergothéra-
peutes puissent approfondir leur réponse et éventuellement apporter des €léments nou-

veaux a la recherche.

v Ce questionnaire pourra étre adressé par mail (sous Google Form®) aux structures sé-
lectionnées.

Un test de faisabilité sera réalisé au préalable aupres d’une cohorte d’entrainement de quatre

ergothérapeutes afin de tester la pertinence des questions posées. Ils sont sélectionnés grace

aux contacts obtenus par la tutrice de stage réalis¢ en MAS.
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v" Les biais possibles sont d’ordre méthodologique :

e Recueil d’information insuffisant, incomplet : Moyens pour atténuer - Prendre du temps
et mobiliser des moyens pour organiser le travail de collecte, d’analyse et de traitement
de I’information.

e Mauvaise formulation des questions : Moyens - Ne pas poser de questions orientées ou
trop sensibles. Ne pas orienter les réponses, ni influencer. Poser des questions précises,
simples, courtes, neutres, sans ambiguité et soigner les réponses proposées dans le cadre
d’un questionnaire.

e Biais affectifs : Déformation du jugement des ergothérapeutes entrainée par I’influence
des états affectifs sur les processus de raisonnement ou d’évaluation(25). Les émotions
interférent avec le jugement moral. Par exemple, étre d’humeur positive ou négative
peut influencer un recueil d’information. Moyen : Prendre conscience que nos états
d’ame du moment peuvent interférer sur la qualité du recueil de I’information. Tenter
de se mettre en recul par rapport a cela, afin de garder une vision la plus objective pos-
sible.

e Biais d’autocomplaisance : Tendance des individus a attribuer la causalité de leur réus-
site a leurs qualités propres (causes internes) et leurs échecs a des facteurs ne dépendant
pas d'eux (causes externes) (25). Moyen : Savoir que les gens endossent bien souvent la
responsabilité de leurs réussites, mais rejettent la responsabilité de leurs €checs. Inter-
roger également les individus sur les causes externes d’une réussite et les causes internes
d’un échec.

e Biais de subjectivité : lorsque la personne qui interroge ou examine un sujet suggere au
sujet des réponses qui vont dans le sens de ses convictions. Selon la formulation des
questions, I’insistance +/- prononcée qu'on met a rechercher un phénoméne, on peut
induire des réponses qui vont dans le sens souhaité. Moyen : Respecter I’objectivité

dans le sens des questions posées pour ne pas induire la réponse.

v" Déroulement de I’enquéte, différentes étapes :

L’enquéte sous forme de questionnaire sera adressée par mail, en piece jointe. Dans le corps du
mail, un texte sera rédigé pour présenter 1’identité de I’enquéteur et I’intérét de I’enquéte. Une

précision sur I’aspect strictement réservé aux ergothérapeutes travaillant dans la structure sera
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inscrite. Une réponse par mail avec en pi€ce jointe les réponses au questionnaire sera demandée.
Il sera précisé qu’une réponse rapide est souhaitée.

La premiere question sera utilisée pour savoir depuis combien de temps, 1’ergothérapeute tra-
vaille en MAS ou FAM. Les questions suivantes seront réparties en cinq axes (Cf. Annexe3 p.

).

Pour tester la validité du questionnaire, le test effectué sur une cohorte de quatre ergothéra-
peutes a donné lieu a deux réponses. Elles ont permis de vérifier la pertinence des questions
posées. Une question sera ajoutée pour 1’envoi définitif afin de savoir si 1I’ergothérapeute qui

répond travaille en MAS ou FAM.

Analyse des données :

L’enquéte exploratoire a ét¢ envoyée par mail a quarante ergothérapeutes répartis dans plusieurs
régions de France (Bretagne, Grand Est, PACA'?, Nouvelle Aquitaine, Ile de France, Norman-

die). Sur I’ensemble de ces envois, dix ergothérapeutes ont répondu.

Les premieres questions concernent le profil de I’ergothérapeute. Toutes les réponses ont été
faites par des ergothérapeutes travaillant en MAS et en FAM.
Ces professionnels ont une ancienneté d’exercice comprise entre deux et dix-huit ans, soit une

moyenne de sept ans.

Question 2) Face au vieillissement des résidents, préconisez-vous davantage d’aides tech-

niques ou d’aides humaines ?

Tous les professionnels ont coché les aides humaines et sept d’entre eux ont coché aussi les

aides techniques.

19 Provence Alpes Cote d’Azur
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Draides techniques 10 (100 %)

Draides humaines 7 (70 %)

Une fois le besoin d’aide humaine préconisée, comment cela se met-il en place ?

Question 3) Les activités mises en place pour les résidents sont-elles adaptées aux résidents

vieillissants 2

Sept ergothérapeutes sur dix mettent en place des activités plutot adaptées et un seul a répondu
réaliser des activités adaptées.

@ Adaptées

@ Flutdt adaptées

Pas trés adaptées
@ Mon adapatées

Y

Question 4) Pour les activités peu ou pas adaptées, comment un ergothérapeute, pourrait-il

les adapter ?

Les dix ergothérapeutes ont répondu a cette question. Deux grands types de réponses émergent :
1) Proposition de mise en place de séances individuelles pour ces résidents vieillissants,
qui seraient adaptées a leurs besoins, capacités et incapacités.
2) Adapter par des aides techniques et aides humaines en plus.
La question 2 montre que tous les ergothérapeutes ayant répondu au questionnaire préconisent
des aides techniques face au vieillissement des résidents. Sur les 10 réponses de la question 4,
4 proposent comme solutions d’utiliser des aides techniques pour proposer des activités adap-
tées au vieillissement des personnes en situation de handicap. De ce fait, pourquoi les aides
techniques ne sont pas aussi préconisées pour les activités en institut ? Est-ce un manque de
moyen ? Si oui, est-ce que ¢a vient limiter la participation des résidents vieillissants ?

Comment est vécu ce manque d’adaptation de I’activité par les résidents vieillissants ?
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Question 5) Est-ce que les aidants naturels vous sollicitent 2

Plus des 2/3 des ergothérapeutes ont répondu étre sollicités par les aidants naturels et trois non.

Question 6) Si oui, pour quelle(s) raison(s) ?

8 ergothérapeutes ont répondu. Par rapport aux réponses obtenues, il apparait que les ergothé-
rapeutes sont principalement sollicités pour I’aménagement de logement et/ou de véhicule, ainsi
que pour le choix du fauteuil roulant.

Un ergothérapeute a répondu qu’il n’était pas sollicité par « méconnaissance du métier », « par
absence de proposition de la structure » et qu’il pouvait étre « difficile de s’avouer en difficul-
tés » pour les aidants naturels.

Ces réponses montrent que le role des ergothérapeutes est limité aux conseils en aménagement
de logement/véhicule. Les compétences de 1’ergothérapeute sont plus étendues selon le réfé-
rentiel de compétences (24). Pour quelles raisons les aidants naturels font appels aux ergothé-
rapeutes uniquement pour des préconisations en aides techniques ou aménagement ? Quelles
autres compétences les ergothérapeutes pourraient mobiliser pour accompagner les aidants na-

turels ?

Question 7) Intervenez-vous au domicile des aidants naturels qui recoivent les résidents ?

Sur ces sollicitations, deux ergothérapeutes interviennent au domicile des aidants naturels.

Si oui, pour quelles raisons ?

Trois personnes ont répondu. Deux raisons ont été évoquées : I’aménagement de domicile et/ou

de véhicule.

A la question 5, plus de la moitié¢ des ergothérapeutes ont répondu étre sollicités par les aidants
naturels. A la question 6, la principale demande des aidants naturels concerne I’aménagement
de domicile et/ou de véhicule. Cette question 7 montre que seulement deux ergothérapeutes se
déplacent a domicile. La question qui émerge est pourquoi ils ne se déplacent pas en visite a
domicile alors qu’ils sont sollicités par les aidants naturels a ce sujet ? Suite a la réalisation de
la revue de littérature, la question suivante apparaissait : Comment les ergothérapeutes peuvent
accompagner les aidants et leur proche face au vieillissement ? Ces questions montrent que
I’accompagnement des ergothérapeutes est limité. Ils font des préconisations mais ne se dépla-

cent pas ou peu a domicile.
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Question 8) Le vieillissement des aidants naturels a-t-il un retentissement ?

La totalité des ergothérapeutes pensent que le vieillissement des aidants naturels a un retentis-
sement pour leur proche en situation de handicap. Neuf ont répondu aussi que le vieillissement

des aidants naturels a un retentissement dans leur propre vie.

Pour leur proche en situatiuq de 10 (100 %)
handic...

Pour eux-mémes ? 9 (90 %)

Aucun retentissement—0 (0 %)

Question 9) Si le vieillissement a un retentissement, comment se manifeste-t-il ?

Dix réponses ont été rédigées.

Le principal point évoqué (par six ergothérapeutes) est la diminution des sorties en retour a
domicile pendant les week-ends voire 1’absence de retour a domicile.

Ensuite, il a été évoqué par trois ergothérapeutes la difficulté pour les aidants naturels dans la
gestion : administratives, des traitements, tout ce qui nécessite de la manipulation, des troubles
du comportement. Les visites sont moins nombreuses.

« Tristesse et anxiété par rapport a la question de la mort », « inquiétude pour I’avenir ».

Pour les résidents, « régression sur le plan cognitif et émotionnel » « troubles du comportement,
incompréhension lors d’un déces, angoisse », « charge de travail plus importante pour la
MAS ».

Les réponses montrent que les changements liés aux vieillissements des aidants naturels ont des
répercussions au niveau psychologique pour les aidants naturels et les résidents. Pour les rési-
dents, ceci entraine des régressions cognitives et émotionnelles. De ce fait, est-ce que le bien-

étre et la qualité de vie des résidents sont impactés ?

Les questions 8 et 9 viennent confirmer certaines études de la revue de littérature qui traitent de
I’impact du vieillissement des aidants naturels et des résidents. Les données comme un retour
a domicile des résidents moins fréquents, une difficulté pour les aidants naturels dans la gestion

de certaines taches (transferts, administratifs...) ont été évoqués. L augmentation des troubles
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du comportement des résidents qui sentent une diminution de la prise en soin de leurs aidants
naturels ou qui décédent est un phénomeéne qui a été évoqué dans la revue de littérature. Enfin,
concernant la tristesse, I’anxiété par rapport a I’avenir et a la mort, ce point est ressorti dans la

revue de littérature.

Question 10) Etes-vous formé a ’accompagnement du vieillissement des résidents ?

La moitié des ergothérapeutes questionnés disent étre formés a 1’accompagnement du vieillis-

sement des résidents.
Par rapport au phénomene de vieillissement, pourquoi les ergothérapeutes ne sont pas tous for-
més au vieillissement des résidents ? Une formation ne pourrait-elle pas aider les ergothéra-

peutes a adapter les activités par rapport a la question 3 ?

Etes-vous formé a ’accompagnement du vieillissement des aidants naturels ?

Un ergothérapeute a répondu étre formé.
Les aidants naturels font partis de I’environnement des résidents. Ils ont une place importante.
Une formation sur I’accompagnement des aidants naturels ne pourrait-elle pas permettre de

prévenir les retentissements de leur vieillissement sur leur proche en situation de handicap ?

Etes-vous formé au processus de deuil 2

Six professionnels sur dix enquétés disent étre formes au processus de deuil.

Cette donnée vient s’opposer a plusieurs textes de la revue de littérature qui mettait en avant le
fait qu’il manque de formation de ce type.

Les ergothérapeutes en MAS et FAM sont confrontés aux déces des résidents et des aidants
naturels. Dans les deux cas, ils se retrouvent face aux problématiques de ce processus. Une

formation ne permettrait-elle pas un accompagnement plus adapté ?

Question 11) Si oui, quel est l'impact de ces formations dans votre pratique 2

Six réponses ont été obtenues.
Le bilan est partagé. Trois ergothérapeutes évoquent un atout dans leur pratique « Meilleure

prise en compte des problématiques familiales », « formation en soins palliatifs, cela a permis
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d’étre plus a Iaise avec les explications de la mort auprés des résidents, d’accompagner la vie

jusqu’au bout », « meilleure compréhension des attitudes des personnes ».
Pour les trois autres ergothérapeutes : un qualifie d’impact « faible », un autre pense que « la
théorie est un soutien, mais chaque résident se manifeste différemment », et enfin un autre ex-

plique avoir été formé pendant ses études et a donc « du mal a en évaluer I’impact ».

Question 12) Face au vieillissement des résidents de la structure oui vous exercez, y-a-t-il des

réorientations proposées vers d'autres établissements ?

Sept ergothérapeutes ont répondu NON et trois OUL

Question 13) Si oui, lesquelles ?

Trois réponses ont été réalisées. Elles peuvent étre classées comme ci-dessous :

Structures Soins Palliatifs

Réponses

X X
’ ?
X X
| |

Par rapport aux réponses, quand il y a proposition de réorientation, il apparait que ’EHPAD est
le lieu le plus proposé aux résidents vieillissants. La question précédente montre qu’il y a peu

d’orientations proposées pour les résidents vivants en MAS et/ou FAM.

Dans la revue de littérature, certains textes évoquaient un probléme de structures adaptées pour

les personnes venant de MAS et/ou de FAM. D’autres, au contraire disaient que les MAS étaient

"' EHPAD : Etablissement d’hébergement pour personnes dgées dépendantes
2 MRS : Maison de retraite spécialisée
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les plus adaptées. Qu’en est-il réellement ? Est-ce que les MAS/FAM sont les structures les

plus adaptées pour accompagner le vieillissement jusqu’a la mort ?

Question 14) En cas de besoins supplémentaires d’aides techniques et/ou d’aides humaines

par rapport au vieillissement, est-ce-que Uinstitut s’adapte ?

La quasi-totalité des ergothérapeutes ont répondu OUL

Question 15) Si oui, comment l'institut fait pour s’adapter ?

Neuf réponses ont été faites.

La réponse évoquée sept fois est ’acquisition d’aides techniques. Ce résultat est cohérent par
rapport a la question 2) dans laquelle tous les ergothérapeutes ont répondu préconiser plus
d’aides techniques.

Ensuite, c’est le fait d’organiser différemment les missions des professionnels de santé au sein
des structures : « formation des équipes », « création de poste », « augmentation de prise en
charge kiné ». Ces propositions ont été faites par trois ergothérapeutes.

Une structure propose d’accompagner les résidents a leur domicile et de loger les familles dans

I’institut.

1.6 Question initiale de recherche

L’ensemble des résultats de I’enquéte montre que le vieillissement des résidents en situation de
handicap n’est pas pleinement accompagné en institution. Des moyens sont mis en place au
sein des structures pour s’adapter aux besoins des résidents vieillissants. Cependant, a travers
les réponses du questionnaire obtenues, il apparait que ’accompagnement par les ergothéra-
peutes est limité, notamment dans les activités en institut, et aupres de leurs aidants naturels.
Ces derniers ont une place importante dans la vie des résidents et sont en lien direct avec les
ergothérapeutes. Dans le questionnaire, les 2/3 des ergothérapeutes disent tre sollicités par les
aidants naturels. Selon les réponses de la question 6, les ergothérapeutes et les aidants naturels
communiquent ensemble au sujet des aides techniques et aménagements de domicile possibles.
De plus, face au phénomene vieillissant de la population, le questionnaire révele que le vieil-
lissement des aidants naturels a un impact a la fois sur eux-mémes et aussi sur leur proche en
institut. Les réponses de la question 9 révelent une difficulté pour les aidants naturels a conti-
nuer a s’occuper de leur proche en institut. Une des conséquences du vieillissement est la dimi-

nution des visites en institut et des retours a domiciles des aidants naturels. Face a [’avancée en



24

age des aidants naturels et des résidents, I’engagement des aidants naturels envers leur proche
semble difficile a maintenir dans la durée. Comment éviter une rupture d’accompagnement des

aidants naturels envers leurs proches en structures ?

Les aidants naturels sont des reperes importants dans la vie des résidents. A travers I’ensemble
du questionnaire, plusieurs relations clés sont mises en avant : la relation soignant/aidant natu-
rel, la relation aidant naturel/résident, et la relation soignant/résident. Ces trois relations dis-
tinctes les unes des autres ne sont-elles pas pour autant en synergie ? Quelles influences ces
relations peuvent avoir pour le résident ? Il serait intéressant de se questionner sur la dynamique

de ses relations et les effets de celles-ci.

A la lumiére de ces constats, la question initiale de recherche peut étre formulée de la fagon
suivante : Comment la communication entre un professionnel de santé et la famille d’une per-
sonne institutionnalisée au long cours, peut-elle agir sur I’investissement de la famille, face au

vieillissement intergénérationnel ?

Le champ disciplinaire utilisé est la psychologie sociale. La psychologie sociale s’intéresse a
I’individu en tenant compte de son mode de fonctionnement ainsi que de ses interactions avec
autrui(27). Ce regard est pertinent par rapport a I’importance des relations mises en avant entre
les familles, les soignants et les résidents. La psychologie s’intéresse tout particulicrement a

I’individu et aux rapports qu’il peut avoir avec les autres.

1.7 Le cadre de référence

A partir de la question initiale de recherche, un focus peut étre fait sur le modele systémique
afin de comprendre les composantes de I’environnement des résidents, en passant par les aidants
naturels, les professionnels de santé et I’institut. A I’intérieur de ce modele, nous étudierons la
communication entre les ¢léments du systeme pour voir ce qui se joue dans les échanges entre
la famille et les professionnels de santé.

Enfin, le concept d’engagement sera étudié pour pouvoir comprendre ce qui permet a une per-
sonne de s’engager dans un acte. Il est pertinent, selon la question initiale de recherche, de
chercher a comprendre pourquoi, et/ou comment, la famille s’engage dans la relation avec les

résidents et avec les professionnels de santé.
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1.7.1 Le modéle systémique

Au vu des réponses du questionnaire, il apparait que les résidents en MAS et FAM vivent
dans un environnement composé¢ de plusieurs éléments importants qui impactent leur quotidien.
Ces ¢léments sont les aidants naturels, les soignants, les dispositifs mis en place par la structure.
Le mode¢le systémique semble étre pertinent dans ce sujet de recherche car il permet d’analyser

I’ensemble des systémes qui constituent I’environnement des résidents.

La systémie est un objet de recherche qui rassemble des chercheurs issus de différents do-
maines. Elle est définie comme « une méthode pour aborder les phénomeénes complexes. Elle
permet une vision synthétique des problémes » (28)(p.19). Les sciences ont longtemps eu une
démarche analytique des problémes. La démarche analytique permet d’étudier chaque partie
qui compose un phénomene ciblé. Ces parties sont étudiées « du simple au complexe »
(28)(p.19). La vision synthétique, est différente « la synthése essaye de penser la totalité¢ dans
sa structure et sa dynamique ; au lieu de dissocier, elle recompose 1’ensemble des relations
significatives qui relient les éléments en interaction » (28)(p.19). L’approche systémique peut
s’appliquer a tous les domaines qui cherchent a comprendre comment fonctionne un systeme.
« L’objectif est d’appréhender la complexit¢ du monde réel pour mieux comprendre le fonc-
tionnement du monde qui nous entoure »(29) (p. 43).

Dans D’antiquité, les philosophes grecs cherchaient déja a comprendre le monde réel. Ils
voyaient I’'univers comme un tout, a I’intérieur duquel chaque partie était en interdépendance
les unes avec les autres(30). De nos jours, cette recherche est toujours actuelle et en évolution
dans différents domaines comme par exemple les sciences sociales, les sciences humaines, les
sciences naturelles.

En 1937, Ludwig von Bertalanffy, biologiste a développé « la théorie générale des systémes »
apres avoir observé les systémes biologiques comprenant les cycles cellulaires. Il a constaté
que le but de ces cycles est la survie. Ils s’organisent en interne par des systémes ouverts dans
lesquels des échangent ont lieu pour maintenir la survie du cycle. Il définit le systeme comme
« un ensemble d’¢léments en interaction les uns avec les autres. Ces €léments ne peuvent étre
étudiés séparément si on souhaite comprendre la finalité du systéme. » (31) (p.14). Il semble
important de chercher a comprendre chaque élément pour comprendre le systéme dans sa glo-
balité. Les éléments peuvent étre qualifiés de sous-systemes. Il existe deux sortes de systémes.

D’abord, le systeme ouvert a la particularit¢ de pouvoir étre pendant un certain temps
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« autonome et indépendant des conditions initiales et déterminé uniquement par les parametres
du systeme » (28)(p.27). Le systéme ouvert répond au principe d’équifinalité « 1’évolution des
systemes fait que leurs caractéristiques actuelles relévent plus de la structure d’interaction qui
est la leur dans le présent que de leur état initial dans le passé » (28)(p.27). Il interagit avec les
¢léments qui le constituent ou I’entourent. Un ensemble de réactions a I’intérieur du systéme
lui permettent de s’adapter aux changements que le systéme rencontre. Il y a donc des échanges
a I’intérieur du systeme qui lui permettent de se modifier pour s’adapter et €tre ainsi en autoré-
gulation. A I’inverse, I’évolution d’un systeme fermé dépend des conditions initiales. Il n’inte-
ragit pas avec I’environnement et il n’y a pas d’échange au sein du systéme permettant une

autorégulation par des systémes de rétroaction.

En 1948, Norbert Wiener, mathématicien a travaillé sur la systémie a travers la cybernétique.
La cybernétique est « la science de I'action orientée vers un but, fondée sur I'é¢tude des processus
de commande et de communication chez les étres vivants, dans les machines et les systémes
sociologiques et économiques. »(32). Dans la cybernétique au sens de la systémie, I’homme est
a ’image de la machine. Selon Wiener, « un modele cybernétique est ainsi composé de deux
sous-unités reliées par deux flux d’information qui asservissent la sous-unité a contrdler celle
qui la contrdle » (33)(p.50). Les deux sous-unités sont composées d’un systeme de controle,
c’est-a-dire un systéme d’entrée ou un émetteur qui commande un systéme a controler, qui lui
est le systeme de sortie ou bien le récepteur de I’information. Ce dernier mesure le systéme de
controle de départ. Ce cycle forme une boucle qui est appelée boucle de rétroaction. « Une
boucle de rétroaction, au sens strict, désigne simplement le fait que quelque chose de la sortie
est renvoy¢ en entrée dans le systeme » (33)(p.52). Le processus de rétroaction signifie une
« action en retour » et peut étre aussi désigné par le terme feedback. Il existe deux types de
rétroaction. D’abord, la rétroaction négative correspond a « des systémes visant a atteindre une
valeur » (33)(p.53). Ensuite la rétroaction positive c¢’est quand « la boucle sert a ajouter la me-
sure de sortie a la valeur de consigne » (33)(p.53). Donc, la boucle de rétroaction est un proces-
sus qui permet de maintenir un équilibre du systéme. « Une rétroaction trop brusque provoquera
un mouvement excessif du gouvernail, qui entrainera une rétroaction dans 1’autre direction,
faisant s’emballer le gouvernail » (33)(p.64). De ce fait, un équilibre doit étre maintenu afin

d’assurer le bon fonctionnement du systéme.

Nous avons vu qu’un systéme est un ensemble de sous-systémes qui fonctionnent les uns par

rapport aux autres par des boucles de rétroactions positives et négatives. Ces interactions entre
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les systémes et sous-systémes sont interdépendantes les unes des autres. L’équilibre peut étre
malmené par des « forces contraires » qui peuvent venir déséquilibrer le systeme (29). L’équi-
libre d’un systéme porte le nom d’homéostasie. L’homéostasie est un processus interne qui
s’active pour retrouver ou maintenir un état d’équilibre interne. « Disposition commune aux
organismes vivants, y inclus les humains, a maintenir un état d'équilibre face a des conditions
changeantes, qu'elles soient physiques, chimiques ou psychologiques(34). Lorsque les systémes
sont soumis a des forces contraires, ils sont perturbés. Les interactions entre le systéme et ses
sous-systemes en sont affectés créant ainsi des dysfonctionnements a I’intérieur du systéme.
Selon le principe hologrammatique défini par Edgard Morin, le systeme se refléte dans les sous-
systémes et a I’inverse chaque sous-systéme est le reflet du systéme dans sa globalité(35). De
ce fait, quand une partie est affectée, cela a des répercussions dans le tout et vis-et versa. L ho-
méostasie va donc mettre en place des processus internes qui vont permettre de réguler le sys-
téme et les sous-systémes afin de ramener 1’état d’équilibre. Grace a ce principe d’homéostasie,

le systéme est en auto-régulation.

Le but de I’approche systémique est donc de comprendre des phénoménes complexes. Edgard
Morin a écrit sur la complexité des systemes. Il 1’a définie comme « un tissu d’éveénements,
actions, interactions, rétroactions, déterminations, aléas qui constituent notre monde phénomé-
nal ». Cependant, pour pouvoir comprendre la complexité des systémes, il semble essentiel de
s’intéresser en premier lieu au concept de la complexité. La complexité est le fait de tenter de
comprendre dans un phénomene les liens entre le tout et entre chaque partie. Selon Edgar Morin
pour comprendre le concept de complexité, il est nécessaire d’utiliser la pensée complexe pour
pouvoir aborder la complexité des phénomenes. Il donne la définition suivante de la pensée
complexe : « la pensée qui veut penser ensemble les réalités dialogiques/polylogiques tressées
ensemble » (35). Edgar Morin parle du principe dialogique. Selon cet auteur, ce principe montre
qu’un principe simple n’est en réalité jamais simple car il comporte des €léments qui peuvent
étre « antagonistes, complémentaires ou concurrents » (35). Il définit le principe dialogique
comme « consistant a faire jouer ensemble de fagcon complémentaire des notions qui prises ab-
solument, seraient antagonistes »(35). Le but de la pensée complexe est de mettre de 1’ordre la
ou se trouve une difficulté a voir une situation clairement. « Il nous faut affronter la complexité
anthropo-sociale, et non plus la dissoudre ou I’occulter » (36)(p.22). La pensée complexe selon
Edgar Morin est un outil qui peut étre utilisé¢ pour penser les relations humaines afin de mieux

comprendre le réel.
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La théorie des systémes développée ci-dessus a été étudiée spécifiquement au niveau des rela-
tions humaines qui sont complexes.

Grégory Bateson, anthropologue et sociologue a cherché a comprendre les relations interindi-
viduelles, en utilisant 1’approche systémique. Ce chercheur a ét¢ un des fondateurs de 1’école
Palo Alto dans les années 1950 en Californie. Ce courant de pensée est a 1’origine de la création
des thérapies bréves et familiales. En reprenant les travaux de Wiener sur la cybernétique, Gre-
gory Bateson va penser la communication entre les individus comme des messages qui s’orga-
nisent en boucles. Selon lui, « I’énergie des réponses » serait induite par 1’élément qui regoit
I’information, « le systéme a contrdler », et non par « le systéme qui contrdle » au départ, c’est-
a-dire I’élément déclencheur(28). L’école Palo Alto a élaboré la théorie de la communication
en s’intéressant a la famille. L école de Palo Alto définit la famille comme « un systéme ouvert
dans lequel chaque individu est un sous-systéme, un élément du systéme familial en inter rela-
tions constantes » (29) (p.43).

Toutes les actions produites par les membres d’une famille peuvent étre considérées comme
« des entrées d’informations qui agissent sur le systeéme et sont modifiées par lui »(28). La fa-
mille est percue comme un ensemble dans lequel se trouvent des régles. A contrario, chaque
membre de la famille isolé est soumis a des regles qui sont différentes de celle de la famille
dans son ensemble. Selon la vision des chercheurs de Palo Alto, la famille ne revient pas a
énumérer des individus. Elle est un tout dans lequel chaque individu est li¢ aux autres en inte-
raction et en interdépendance les uns des autres.

A Pintérieur des modeles familiaux, des places et des rdles spécifiques aux individus sont don-
nés, qui différent selon les cultures. Afin que le systéme familial ne se détruise pas, un certain
nombre de processus de régulation se mettent en place. Il s’agit du principe d’homéostasie. Des
rétroactions négatives et positives ont lieu dans le but de maintenir I’homéostasie. Les rétroac-
tions positives permettent a la famille de laisser le systeme familial se modeler pour faire face
aux étapes de la vie « processus de croissance, d’évolution et de changements » (28)(p.29). Des
rétroactions négatives ont lieu aussi au sein du systéme « par exemple, 1’infidélité conjugale
entraine une certaine réprobation ou méme des sanctions [...] car elle menace 1’unité et la du-
rabilité de la famille » (28)(p.29). Selon les chercheurs de I’école Palo Alto, pour que le systéme
familial conserve un bon équilibre, il ne doit pas étre trop rigide car cela entraine des difficultés
dans les rapports entre les individus qui le composent.

Don D. Jackson, psychiatre et chercheur dans le mouvement Palo Alto met ’accent sur les
régles qui s’instaurent entre les membres d’une famille. Selon sa pensée, les reégles implicites

qui se créent dans I’interaction des membres du systeme familial permettent de développer et
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de maintenir des liens. Dés qu’une regle est transgressée, les fondements sur lesquels reposent
les liens entre les individus peuvent venir perturber le systéme. D. Jackson parle de « qui pro
quo » qui est un principe selon lequel chaque personne donne dans une relation avec autrui et
attend en retour de recevoir quelque chose de I’autre qui lui sera bénéfique. « Un qui pro quo
joue alors un role de régulation de la relation puisque c’est en fonction de lui que s’ajustent les

interactions » (28)(p. 31).

Le développement de 1’approche systémique appliqué aux relations humaines souléve des
questions par rapport a 1’organisation des systémes familiaux que les professionnels de santé
rencontrent. Pour rappel, la communication entre les individus dans un systéme familial existe
par des messages organisés en boucles. L’énergie des réponses est induite par I’élément qui
recoit I’'information. La famille est un systéme ouvert dans lequel chaque individu est un sous-
systéme. Toutes les actions produites par les membres sont autant d’entrées d’informations qui
agissent sur le systéme. Il y a donc des phénomenes de régulations par des rétroactions soient
positives qui permettent au systéme de ne pas étre trop rigide en se modelant et aussi des ré-
troactions négatives qui viennent préserver le bon fonctionnement. Les régles implicites garan-
tissent le maintien des régles. Dans le cas des familles et de leurs proches en situation de han-
dicap il est intéressant d’analyser 1’organisation du systeme familial afin de mieux comprendre
I’origine des dysfonctionnements. Quelles sont les régles implicites mises en place entre les
individus ? Comment gerent-ils les évenements de la vie qui se présentent a eux ? Quelles ré-
percussions ont-ils sur les individus et a fortiori sur le systéme familial ?

L’approche systémique peut également permettre aux soignants d’analyser leur relation au sein
du systeme familial. En effet, lors de prises en soin, ces professionnels font partie de I’environ-
nement du patient et de la famille. Dans ce cas, comment les liens soignant/soigné et soi-
gnant/aidant naturel sont-ils acceptés dans le systeme familial ? Quels processus sont mis en

place afin de maintenir 1’équilibre du systeme ?

1.7.2 La communication

La communication est une théorie qui a été étudiée au sein de 1’approche systémique.
Etant donné que chaque sous-systéme est en interaction et en interdépendance les uns avec les
autres, quand il s’agit de relations humaines, ceci peut impliquer 1’utilisation de la communica-

tion.
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A notre époque, les sciences de I’information et de la communication sont trés en vogues. La
communication est un outil trés utilisé pour transmettre 1’information mais aussi particuliere-
ment étudié. Deux sortes de théories peuvent étre évoquées autour de la communication. « Les
théories techniques [...] servent a décrire, et éventuellement a améliorer les processus de com-
munication(37). Aristote parlait de rhétorique avec des techniques argumentatives et d’expres-
sions. Les recherches sur la cybernétique ont mis au centre la communication dans les relation
humaines (38)(p.12). « La cybernétique rend compte de la fagon dont un objet mécanique ou
vivant entre en communication avec son environnement matériel ou humain »(39) (p.12) . En-
suite, il y a les théories sociales de la communication « elles s’attachent a comprendre par

exemple les phénomenes d’influence et de propagande » (37).

Par rapport au sujet de recherche, nous axerons notre étude sur les théories techniques. La com-
munication peut se faire grace a plusieurs moyens (la parole, I’image, 1’écrit, le geste). Ces
moyens utilisent des supports comme « le livre, le téléphone, le courrier électronique, 1’espace
physique dans lequel se déroule la communication orale » (37). Avant d’étre transportée, la
parole doit étre « mise en forme » en fonction du message que ’on veut délivrer (question,
argumentation, interprétation...) (37). La communication ne peut se faire que par un transport
de message. Pour atteindre 1’objectif de transmission de I’information, plusieurs éléments doi-
vent étre présents « I’émetteur, le récepteur, le canal de transmission, le code, le message et le
référent, ¢’est-a-dire la réalité non linguistique a laquelle renvoie le message » (37)(p. 37). Se-
lon Breton et Proulx, dans notre sociét¢ moderne « 1’axe principal est I’individu », « L activité
de communication finit par devenir 1’essentiel du lien volontaire qui unit les hommes entre
eux » (37) (p. 41). Les individus communiquent en faisant passer des messages qualifiés de
« contrats de communication implicite » qui donnent plusieurs informations au récepteur du

message sur la disposition psychique de I’émetteur.

Les chercheurs de I’école Palo Alto ont travaillé tout particulierement sur le systeme familial.
IIs mettent en exergue le lien entre le comportement et la communication. « Il est impossible
de ne pas communiquer car il est impossible de ne pas avoir de comportement » (28)(p.37). La
théorie de la communication qu’ils ont ¢laborée montre « qu’un individu s’exprime par ses
comportements » (28)(p.38). Il est donc intéressant d’analyser les comportements d’une per-
sonne afin de comprendre son mode de communication. Pour cela, les chercheurs de Palo Alto
ont travaillé sur une pragmatique de la communication. D’aprés eux, la communication peut

étre appréhendée selon « la syntaxe, la sémantique et la pragmatique » (28)(p.39). La syntaxe
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regroupe 1’ensemble des régles grammaticales qui permettent de transmettre des informations
compréhensibles. La sémantique s’intéresse au sens du message. Enfin, la pragmatique s’inté-
resse aux effets de la communication sur les comportements. La communication n’est pas que
verbale, elle peut étre non verbale et avoir lieu par des gestes, des attitudes. « La pragmatique
met moins I’accent sur les rapports qui se nouent entre le sujet (émetteur ou récepteur) et le
signe que sur la relation qui unit émetteur et récepteur » (28)(p.39).

La pragmatique développée par 1’école de Palo Alto peut étre observée autant dans la commu-
nication verbale que non verbale. En effet, dans les deux cas I’individu est en mouvement et a
des comportements conscients ou inconscients qui s’associent aux messages délivrés.

Dans le domaine de la santé, la communication a un role important entre les familles et les
professionnels, de nombreux éléments se jouent. Ces éléments peuvent déterminer la qualité de
la relation. Les aidants naturels sollicitent les professionnels pour demander de 1’aide afin de
leur faciliter le quotidien. La qualité des échanges est dépendante de la disposition de chaque
personne. Apres avoir étudié la théorie de la communication dans un systéme familial, il est
intéressant d’étudier la communication au niveau des soignants.

Carl Rogers dans son livre « Le développement de la personne » explique « la plus grande bar-
riere qui s’oppose a la communication mutuelle interpersonnelle est notre tendance toute natu-
relle a juger, a évaluer, a approuver ou désapprouver les dires de 1’autre personne » (40). Le
jugement peut €tre émis par les paroles, par ’intonation donnée au message, par la gestuelle ou
encore les expressions faciales. Tous ces ¢éléments font partie des comportements qui traduisent
la pensée, la disposition d’une personne. Les étres humains émettent un jugement sur les
échanges verbaux avec autrui. Selon Carl Rogers, ce phénomene est amplifi¢ dans les discus-
sions qui impliquent une charge émotionnelle importante. Le jugement dissimulé peut étre vi-
sible dans les comportements inconscients de la personne qui regoit I’information. Carl Rogers
propose comme solution d’écouter avec compréhension. Il la définit comme « percevoir 1’idée
et I’attitude exprimée du point de vue de 1’autre personne, sentir comment elles agissent sur sa
sensibilité, assimiler son cadre de référence a 1’égard de la chose dont il parle ». L’écoute em-

pathique permet d’accueillir la personne et ses dires de facon inconditionnelle et authentique.

Dans le livre « Etre vraiment soi-méme » écrit par Carl Rogers, celui-ci parle de notions qui ont
un impact sur la communication (41). De nombreuses notions sont évoquées dont 1’empathie,
la congruence et le regard positif inconditionnel. Ces €léments sont complémentaires pour ac-

céder a une communication empathique.
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Cette approche centrée sur la personne permet d’établir une relation de confiance. Ces éléments
sont importants dans les échanges entre tout individu. Par rapport au théme de cette initiation a
la recherche, la qualité de la relation par la communication entre 1’ergothérapeute et les aidants

naturels a donc une place importante.

Selon Carl Rogers « Lorsqu’un individu se trouve en présence d’une personne authen-
tique, qui ’accueille naturellement sur un plan d’égalité, qu’il se sent accepté, qu’il n’est pas
jugé, donc respecté, il sait alors qu’il est aussi entendu et compris. Il se sent suffisamment en
sécurité pour laisser émerger ses émotions en toute confiance. »(41). En présence d’un soignant,
les aidants naturels doivent pouvoir parler en toute confiance. Quand une personne exprime les
émotions qu’il ressent, il se libere d’une charge intrapsychique qui 1’apaise. Ainsi, un aidant
naturel qui se sent soutenu par des professionnels de santé se sentira moins isolé dans ses diffi-
cultés, ses craintes. Il sera plus disponible psychologiquement au contact de son proche en si-
tuation de handicap. La qualité de leur relation en sera impactée. Par conséquent, les profes-
sionnels de santé, I’aidant naturel et la personne en situation de handicap forment une triade en

interaction les uns avec les autres.

Rappel des notions principales évoquées :

Les principales notions qui ont été abordées dans ce sous-concept sont la communication dans
le systeme familial avec I’importance de 1’observation des comportements. Une bonne qualité
de la communication libere 1’expression des comportements et leur perception par I’émetteur.
IIs traduisent la disposition dans laquelle I’émetteur et le récepteur se trouvent. La communica-
tion peut €tre verbale ou non verbale. Dans les deux cas, des comportements sont observables.
Ensuite, au niveau des soignants, une communication de qualité passerait par une écoute em-
pathique. Cette écoute nécessite une absence de jugement, une pleine présence a I’autre de fagcon
authentique et inconditionnelle.

Les soignants sont en lien avec les familles et communiquent sur le proche en situation de han-
dicap. Les soignants ont des représentations qui peuvent étre différentes de celles des familles,
mais aussi une fagon de parler différente. Dans ce cas, comment la communication utilisée par
les professionnels du systeme de santé peut étre compatible avec celle des familles ? Le systéme
familial a des regles et une forme de culture propre a elle. Lorsque les soignants entrent en
communication avec les familles, ils rentrent dans le systeme familial. De ce fait, n’y aurait-il
pas un choc de cultures entre le systéme des soignants et celui des familles ? La communication

entre les deux systémes ne viendrait-elle pas déstabiliser 1’équilibre interne des systémes ? Bien
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qu’un soignant se doit d’avoir une posture professionnelle, il est un individu pensant et con-
fronté aux mémes mécanismes de pensées que tout autre personne. De ce fait, comment réussir
a prendre le recul suffisant a chaque fois que la communication se met en place pour intégrer
les notions nécessaires a une communication de qualit¢ ? Comment inhiber ses propres juge-
ments qui viennent a nous de fagon naturelle, comme le dit Carl Rogers ? Selon la théorie de la
communication de I’école de Palo Alto, la communication se traduit par des comportements.
Comment analyser les comportements d’une personne ? Dans une écoute empathique, authen-
tique, un individu peut-il a la fois s’analyser dans ses comportements, sa communication et étre
totalement présent a 1’autre ? Carl Rogers explique lui-méme qu’en pratique une telle approche
sans jugement de valeur est difficile d’acces. Réussir a entrer dans le cadre de référence de
I’autre en faisant taire notre propre vision n’est pas sans conséquence, ¢a vient modifier la per-
sonne dans ses représentations. Les individus sont changés car imprégnés et donc influencés
par les représentations de I’autre. Ce risque de changement ne peut-il pas entrainer une réticence

des professionnels de santé ? Et/ou de la famille ?

1.7.3 Le concept d’engagement

Nous avons vu que la communication est utilisée tout le temps dés qu’il y a échange entre des
étres humains. Dans le cadre de la santé, les familles communiquent avec leurs proches en
situation de handicap et avec les soignants. Face au handicap, les membres des familles s’en-
gagent aupres de leur proche afin de les accompagner. Cet engagement peut étre visible au
travers de la communication verbale et/ou non verbale entre les individus d’une famille et vient

établir des regles dans le systéme familial.

La théorie de I’engagement est issue de la psychologie sociale. Depuis de nombreuses années,
des recherches ont été effectuées afin de comprendre ce qui peut engager une personne dans un

acte et quels sont les facteurs qui permettent cet engagement.

Charles Kiesler, psychosociologue américain a défini I’engagement comme « le lien qui existe

entre I’individu et ses actes et, plus précisément, ses actes comportementaux »(42).

Plus récemment, Beauvois, psychologue et Joule directeur du laboratoire de psychologie sociale

de I’Université de Provence définissent I’engagement de la maniére suivante : « L’engagement
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correspond, dans une situation donnée, aux conditions dans lesquelles la réalisation d’un acte
ne peut étre imputable qu’a celui qui 1’a réalisé. »(43).

Ces différentes définitions montrent que Kiesler met en avant le lien interne entre I’individu et
ses actes comportementaux alors que Beauvois et Joule mettent plutot en avant les facteurs

externes qui conditionnent la réalisation de 1’acte.

D’apres Beauvois et Joule, I’engagement est un « acte réalisé dans des conditions particu-
lieres » qui inclut la notion de « libre choix », de « caractére public » et « d’irrévocabilité ». Un
acte peut étre qualifié d’engagement quand celui-ci a nécessité une « instance attributive ».
Cette instance peut étre constituée de toutes personnes pouvant attribuer 1’acte au sujet con-
cerné. Ensuite, cet acte peut soit en rester 1a ou bien se poursuivre. Il peut se poursuivre des le
moment ou un ¢lément extérieur vient remettre en question de quelques maniéres que ce soit,
I’acte considéré. Dans le cas ou il se poursuit, des programmes d’ajustements se mettent en
place. Ces derniers peuvent venir soit consolider la pensée de I’auteur qui 1’a mené a réaliser
I’acte, ou a I’inverse remettre en question la justification de I’acte. Ce sont des conséquences
qui peuvent étre comportementales et sociocognitives. Ces étapes sont illustrées en annexe 4

(Cf. Annexe4 p. 74).

Un acte n’est pas toujours engageant. Dans ce cas, nous allons voir les critéres qui permettent
de qualifier un acte d’engagement. Beauvois et Joule ont établi deux groupes de catégories de
critéres. Le premier est en rapport avec la taille de 1’acte. Selon eux, I’engagement est propor-
tionnel a la taille de 1’acte. Ils ont divisé en deux sous-catégories cette premicre catégorie.
D’abord la visibilité de 1’acte. Selon les auteurs « un acte est d’autant plus engageant qu’il est
socialement visible » (43). Quatre facteurs rentrent en compte pour définir la visibilité de
I’acte : le caractere public, c’est-a-dire visible de tous, le caractére explicite, 1’irrévocabilité et
la répétition de I’acte. Plus ces facteurs sont en nombre et plus I’engagement sera conséquent.
La deuxiéme sous-catégorie correspond a I’importance de I’acte : « un acte est d’autant plus
engageant qu’il est important » (43). Les facteurs qui accompagnent cette catégorie sont les
conséquences de I’acte et le cotlit de I’acte. En effet, plus les conséquences ou le colt de I’acte
sont importants et plus I’engagement sera grand.

La deuxieme catégorie correspond aux raisons de 1’acte. Il existe des raisons d’acte externes
comme la récompense et la punition qui selon Beauvois et Joule désengagent. Un méme acte
réalisé par deux personnes aura un degré d’engagement différent en fonction des enjeux que

I’acte représente. Les enjeux étant fixés par quelqu’un ou quelque chose d’extérieur a celui qui
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produit I’acte. Les notions de renforcement positif ou négatif liées a la récompense ou a la
punition font varier le degré d’engagement des personnes.

A D’inverse, les raisons internes engagent davantage car elles sont propres a la personne qui
réalise I’acte. De ce fait, I’acteur se trouve lui-méme des explications qui le rapprochent de son
engagement « les explications internes renforgant 1’association acteur/acte aux yeux de 1’attri-

buteur » (43).

L’engagement peut avoir différents effets. Joule et Beauvois parlent des effets par rapport a
deux types d’actes : les actes non problématiques et les actes problématiques. Pour ces deux
actes, les effets peuvent étre visibles sur « le plan des attitudes » et sur « le plan du comporte-
ment ».

Les actes non problématiques sont ceux qui sont en accord avec les opinions, les valeurs du
sujet. Kiesler réalisa une étude en 1971 qui montre que les actes non problématiques effectués
viennent renforcer ou répéter des comportements. Son étude portait sur la signature d’une péti-
tion par des femmes militantes. Le but était de montrer les effets de ’engagement sur les atti-
tudes des personnes qui s’engagent (42). Cet acte est per¢u comme « engageant » aupres des
personnes qui la signent et vient renforcer leurs opinions et leurs engagements. Les actions de
contre propagande ont un effet boomerang car ils viennent renforcer encore plus les opinions
et la détermination des militantes. A I’inverse, 1’effet boomerang est visible chez les femmes
qui n’ont pas été sollicitées, car elles sont encore moins disposées a aller dans le sens de la

propagande.

Les actes problématiques sont des actes qui sont réalisés en étant contraires aux opinions, aux
valeurs de I’auteur de I’acte. Joule et Beauvois parlent de plusieurs critéres. Selon ces auteurs,
un acte peut étre problématique quand il ne correspond pas a nos idées ou nos motivations d’une
part, mais aussi quand il s’agit de « de prescriptions d’obligations ou de prescriptions d’inter-
dits » (43). Les prescriptions d’obligations sont définies comme les actes que des personnes
font par obligation, ils ne le font pas volontiers et ne 1’auraient jamais fait spontanément si
c’était de leur plein gré. Les prescriptions d’interdits sont 1’inverse, les personnes ne doivent
pas faire ce qu’elles auraient tendance a faire spontanément.

Face a une obligation ou a un interdit, les personnes peuvent passer par un processus de ratio-
nalisation pour rendre plus acceptable leur acte vis-a-vis de leur attitude et/ou motivation (43).
Ce processus se passe en interne pour la personne qui agit. Il peut avoir lieu si I’engagement

de la personne a été fait avec un contexte de choix, de liberté dans 1I’engagement.
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Rappels des principales notions développées :

A D’issue de cette théorisation sur I’engagement, nous constatons qu’un acte devient engageant
sous certains critéres. L’engagement n’est pas anodin car il vient modifier 1’état intérieur d’une
personne soit en renforgant ses attitudes et motivations de bases, soit en allant a I’encontre des
opinions et valeurs de la personne. Dans le cas ou I’engagement d’une personne va a I’encontre
de lui-méme, il est intéressant de se demander pourquoi il continue a s’engager ? Dans ce cas,
comment vit-il son engagement ? Est-ce qu’au long terme il arrive aprés analyse interne a trou-
ver une raison qui rende son engagement plus acceptable pour lui-méme ? La visibilité sociale
de I’acte est-elle toujours un facteur influencant 1’engagement ou le non-engagement d’une
personne ? Comment sortir d’un engagement, qu’il soit voulu ou non? Quelles conséquences
pour soi ? pour les autres ? La notion d’engagement semble étre simple alors qu’elle est com-
plexe. Elle illustre la pensée dialogique développée par Edgar Morin. L’engagement est en ré-
alité 1i¢ a de nombreux éléments qui peuvent influencer le choix de I’acte en lui-méme. Ces
¢léments peuvent tre propres a la personne qui s’engage ou bien extérieurs.

Dans le domaine de la santé, les soignants peuvent faire face a I’engagement des familles aupres
d’un proche en situation de handicap ou bien au désengagement. Le désengagement tout comme
I’engagement est complexe. Renoncer a un engagement implique de nombreux parametres qui
peuvent venir déséquilibrer la personne qui en est a I’origine ou bien le systeme familial. Dans
ce cas, est-ce que les soignants doivent intervenir dans le systéme familial ? Ce systéme étant
une sphere privée, est-il 1égitime pour des professionnels de santé de s’introduire dans ce sys-
teéme pour proposer leurs représentations liées aux valeurs du soin ? Nous avons vu dans le
concept de la communication que Carl Rogers parle de 1’acceptation inconditionnelle, sans ju-
gement des personnes et de ce qu’ils expriment. Dans ce cas, les soignants doivent-ils chercher

a modifier la trajectoire de I’engagement ou du désengagement d’une personne ?

A T’issu du cadre théorico-conceptuel, une matrice a été réalisée afin de reprendre les principaux

¢léments développée (Cf AnnexeS p. 75).

Problématisation théorique

Le systeme familial est un systéme ouvert dans lequel chaque membre de la famille est un sous-

systeme. L’ensemble des membres sont en interaction et en interdépendance les uns avec les
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autres. Le systéme peut €tre soumis a des forces qui viennent modifier 1’organisation du sys-
teme. Le but du systéme est de préserver 1’équilibre et les régles implicites qui se sont instau-
rées. Au sein d’une famille, les membres peuvent étre engagés les uns envers les autres en
fonction de la place et du réle qu’ils occupent. Dans ce cas n’y aurait-il pas une forme de pres-
sion familiale qui reposerait sur les individus ? L’engagement ne serait-il pas vécu comme un
devoir auquel les membres ne peuvent déroger sans déséquilibrer le systéme familial ? Quelles
seraient les conséquences du désengagement entre deux personnes au sein d’une famille ? L’en-
gagement n’est pas un acte simple, au contraire ¢’est un acte complexe. Il est le résultat d’un
ensemble d’éléments imbriqués les uns dans les autres qui poussent une personne a s’engager.
L’ensemble de ce processus complexe aboutit a I’engagement.

Les éveénements de la vie comme le vieillissement peuvent venir déstabiliser 1’équilibre familial
et ’engagement des individus. Le vieillissement est un processus naturel auquel tous les étres
humains sont confrontés. Il implique des modifications physiologiques et cognitives qui vien-
nent peu a peu réduire les capacités fonctionnelles, cognitives voire sensorielles d’une personne.
Les familles sont confrontées a cette réalité et peuvent faire le choix a un moment donné de se
désengager au risque de venir perturber I’homéostasie familiale. Le vieillissement est un pro-
cessus unidirectionnel, naturel et inexorable contre lequel nous ne pouvons rien faire. De ce
fait, lutter contre le désengagement d’un aidant naturel vieillissant ne reviendrait-il pas a lutter
contre le processus de vieillissement ? La méme question se pose lorsque le vieillissement con-
cerne le proche en situation de handicap. Est-ce que les soignants doivent intervenir dans le
désengagement de la famille, que ce soit face a leur vieillissement ou a celui d’un membre de
la famille qu’ils accompagnent ? L’ intervention d’un soignant peut étre pergue comme une in-
trusion au sein du systéme familial qui est une sphére privée. Les soignants ont des représenta-
tions liées a leurs valeurs personnelles et professionnelles. Comment accueillir un aidant fami-
lial qui décide de se désengager quand ce choix vient heurter les représentations du soignant ?
Proposer a I’aidant naturel les représentations du soignant ne reviendrait-il pas a se confronter
a deux cultures/systemes différents ? Face au désengagement d’un aidant naturel, comment un

soignant peut-il accueillir inconditionnellement, sans jugement ce choix ?

1.8 Question et objet de recherche

L’ensemble de cette problématisation théorique permet d’aboutir sur la question de recherche
suivante : Comment 1’ergothérapeute percoit-il le désengagement des aidants naturels aupres

de leur proche en institut, face au vieillissement intergénérationnel ?
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L’objet de recherche va se concentrer sur la perception des ergothérapeutes face au désengage-
ment des aidants naturels dans I’accompagnement de leur proche en situation de handicap vi-

vant en MAS/FAM.

2. Matériel et méthode

Cette partie permettra d’expliquer comment nous avons traité 1’objet de recherche pour faire

avancer |’initiation a la recherche.

Choix de la méthode de recherche :

L’objet de recherche s’intéresse aux perceptions des ergothérapeutes face au désengagement
des aidants naturels par rapport a leur proche en situation de handicap vivant en MAS ou FAM.
Nous cherchons a découvrir leurs perceptions dans le cadre de leurs expériences de terrain.

La découverte des perceptions des ergothérapeutes sur le terrain semble faire appel a la méthode
clinique et plus précisément la clinique des cas. Le but étant de découvrir comment les ergo-
thérapeutes percoivent le désengagement. La méthode clinique « produit des savoirs sur un

phénomene a partir du récit des sujets » (44).

La population ciblée et sites d’exploration :

La population ciblée est les ergothérapeutes exer¢ant en MAS/FAM avec minimum deux ans
d’expérience afin qu’ils aient du recul sur leur pratique et qu’ils puissent avoir suivi les résidents
vieillissants et leurs aidants naturels vieillissants un minimum de temps. Les deux ans d’expé-
rience peuvent permettre aux ergothérapeutes d’avoir plus de matiere pour se poser des ques-
tions face aux difficultés rencontrées. Les structures MAS et FAM sont ciblées car elles sont

les lieux dans lesquelles cette initiation a la recherche se focalise.

Les criteres d’inclusion Les criteres d’exclusion
- Ergothérapeutes uniquement - Autres professionnels
- Ancienneté de deux ans minimums - Ancienneté de moins de deux ans
- Exercice en MAS ou FAM - Autres structures que celles ciblées

Présentation de ’outil :

L’outil de recherche sera I’entretien. Le but de la recherche étant de découvrir comment les
ergothérapeutes pergoivent le désengagement des aidants naturels. L entretien semble donc per-
tinent pour découvrir le cadre de référence des ergothérapeutes. « L’entretien s’impose a chaque

fois que I’on ignore le monde de référence, ou que 1’on ne veut pas décider a priori du systeme
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de cohérence interne des informations recherchées » (45)(p. 37). Cet outil est intéressant pour
obtenir des données qualitatives sur les ergothérapeutes interrogés. L’entretien permettra d’étu-
dier le discours des individus ciblés.

Trois entretiens seront réalisés avec trois ergothérapeutes afin de disposer d’approches diffé-
rentes de professionnels sur leurs ressentis de professionnel face au désengagement des aidants

naturels.

L’entretien sera non-directif afin de laisser le plus de place possible aux dires des ergothéra-
peutes interrogés. Ils pourront ainsi se sentir libres de dépasser le cadre posé par la question
inaugurale qui est 1a pour donner une ligne directrice a 1’entretien. Cette question sera pensée

en lien avec les concepts développés dans le cadre théorico-conceptuel.

L’entretien sera un moment dans lequel I’interviewé pourra s’exprimer librement. Pour qu’il
puisse se sentir libre, I’interviewer devra créer un climat de confiance. Ce dernier passe par la
posture qui devra étre professionnelle. L’interviewer devra veiller a mettre a ’aise 1’ergothéra-
peute interrogé. Pour cela, si I’entretien se passe en contact direct, il serait préférable d’évaluer
une juste distance pour que la personne ne se sente ni trop mise a distance de ’interviewé et ni
envahi par le contact physique du chercheur.

L’interviewer devra veiller a laisser s’exprimer librement le professionnel en ayant un accueil
inconditionnel et congruent de ce qui est dit. L’interviewer devra donc savoir s’effacer pour

laisser la place au professionnel et se manifester au bon moment pour maintenir I’échange.

L’anticipation des biais :

Les entretiens peuvent entrainer des biais qu’il est intéressant d’anticiper afin d’avoir un outil

de recherche le plus fiable possible.

BIAIS MOYENS POUR LES ATTENUER

Affectifs : L ’interviewer devra étre vigilant a | Prendre de la distance avec ’entretien, du
ne pas juger les propos de I’interviewé. Un | point de vue de I’interviewer afin de ne pas

accueil inconditionnel devra étre présent. se laisser influencer par les émotions et ses

jugements.
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Cognitif : La question inaugurale peut étre

mal formulée et mal comprise.

Changer les termes employés ou bien expli-
quer d’avantage le contexte qui a emmené la

question inaugurale.

Méthodologique : Les données peuvent étre
difficiles a recueillir. Les raisons peuvent étre
diverses et provenir soit de 1’interviewé ou

soit de ’interviewer.

S’assurer que l’interviewé soit pleinement
disponible pour se concentrer sur 1’entretien
(lieu choisi, temps approprié et cadre de 1’en-
tretien). Il devra également expliquer le cadre

pour mettre plus a 1’aise la personne.

Désirabilité sociale : L’interviewé peut se
sentir valorisé et avoir tendance a répondre
positivement aux questions pour répondre ce

qui serait attendu idéalement.

Créer un climat de confiance qui permette a
I’interviewé d’étre authentique dans ses ré-

ponses.

Autocomplaisance : Les ergothérapeutes
peuvent attribuer la réussite des moyens mis
en place a leurs compétences et a 1’inverse,

attribuer les échecs a des facteurs indépen-

Questionner la personne sur les échecs qu’ils
auraient pu rencontrer dans leur prise en soin
et aussi les réussites liées aux facteurs ex-

ternes qui auraient pu avoir lieu.

dants d’eux-mémes(25).

Modalité d’acceés au terrain :

La réalisation de cette enquéte, a lieu en méme temps que la situation exceptionnelle de pandé-
mie liée au coronavirus, Covid 19. De ce fait, la population est confinée a domicile. Afin de
mener a bien les entretiens avec les ergothérapeutes, ’'usage du téléphone avec ou sans contact
visuel sera privilégié. Conformément a la loi Jardé, une autorisation sera demandée au préalable
aux ergothérapeutes interviewés, afin d’exprimer leur accord pour étre enregistrés lors de 1’en-
tretien et que les données soient retranscrites en respectant les régles de confidentialité. En dé-
but de chaque entretien, un rappel sera fait sur le fait que I’interview est enregistré et sera re-

transcrit en conservant 1’anonymat.

Construction de ’outil théorisé :

Comme nous 1’avons vu, I’outil choisi pour mener a bien cette enquéte est I’entretien non-
directif. Afin de mener a bien les entretiens, il est intéressant d’établir un cadre d’écoute (Cf.

Annexe6 p. 76). En se basant sur la matrice conceptuelle, il va permettre a I’interviewer d’avoir
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des reperes définis afin de donner a son écoute plus de sens « typologie des facons d’étre atten-
dues, en ensemble de profils plausibles, tous issus de la théorisation précédente » (Chantal Ey-

mard, 2018) (44).

Tout d’abord, I’entretien commencera par des questions ciblées sur le profil de la personne
interviewée (Cf. Annexe7 p.77). Ceci permettra de s’assurer que 1’ergothérapeute rentre bien
dans les critéres d’inclusion du dispositif de recherche. De plus, ce sera comme une introduction

pour faire connaissance avec I’interlocuteur et créer un climat de confiance.

Ensuite, une question inaugurale ciblée sur I’objet de recherche sera le moyen d’initier la ré-
ponse de I’interviewé. Les réponses apportées par les ergothérapeutes pourront venir éclairer
d’un point de vue pratique les concepts de systémie, de communication a I’intérieur d’un sys-
teme et d’engagement. Ces concepts ne seront pas évoqués aux interviewés afin de voir si ils

en parlent d’eux-mémes.

L’entretien se passera selon les étapes suivantes :

Présentation de la personne qui interview

- Explication du but de I’entretien

- Demande d’autorisation d’enregistrer et rappel des régles de confidentialité
- Questions ciblées sur le profil de I’ergothérapeute

- Question inaugurale

- Cloture de I’entretien avec remerciement

Guide d’entretien

Théme principal : La perception des ergothérapeutes face au désengagement des aidants

naturels dans un contexte de vieillissement.

Question inaugurale

Comment percevez-vous le désengagement des aidants naturels vis-a-vis de leurs proches en

institut, en lien avec le vieillissement ?

Test de faisabilité :

Un premier entretien test appelé cohorte d’entrainement sera réalisé afin de tester la validité du

dispositif avec la question inaugurale et les questions de relance préparées. Ce premier test
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permettra d’améliorer I’outil au niveau des formulations des questions et de réajuster si besoin

la posture professionnelle de I’interviewer.

Les ¢léments qui ressortent de la cohorte d’entrainement au niveau du dispositif de recherche

sont :

La question inaugurale n’a pas été claire, des explications supplémentaires ont di étre
apportées pour clarifier le terme de « désengagement ». Pour I’entretien suivant, le
terme « désinvestissement » sera également propos€ pour voir si ¢’est mieux compris
par ’interviewé.

Une fois la question inaugurale explicitée, I’interviewée n’a pas eu de difficulté a expri-
mer sa représentation et ses ressentis. Le sujet exprimé dans la question inaugurale
semble un bon point de départ pour initier le discours de I’interviewée. Elle invite faci-
lement la personne a parler.

Le test a duré vingt minutes. La durée semble courte pour un entretien non directif. I
semblerait que les conditions humaines n’étaient pas optimales. Dans le cadre du con-
finement lié au coronavirus, la personne interviewée devait gérer en méme temps ses
enfants. De plus, étant un premier essai d’entretien, la chercheuse a été confrontée a la
difficulté¢ de mener un entretien non directif. Et plus précisément aux niveaux des tech-
niques de relances.

La personne interviewée ne pouvait pas étre en visio, de ce fait, I’entretien s’est passé
par téléphone. L’aspect visuel a manqué car I’interviewer n’a pas eu I’ensemble des
informations visuelles (comportements, gestuelle, mimiques...). Ces informations par
rapport a la communication non verbale auraient peut-étre aidé a proposer des tech-
niques de relances plus pertinentes. En effet, I’interviewer, aurait percu la congruence
ou la non-congruence entre les propos et les attitudes de I’interviewée qui mettent en
évidence les perceptions de 1’ergothérapeute.

La posture de la chercheuse est a revoir dans les relances. Il a été constaté que des ques-
tions de relances ont été faites a I’interviewée. De ce fait, il faut faire attention pour les
autres entretiens de ne pas basculer dans I’entretien semi-directif avec plusieurs ques-
tions. Pour les futurs entretiens, des techniques de relances pourront étre réalisées pour
permettre aux interviewés d’aller plus en profondeur dans les termes importants qui

ressortent.
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Déroulement de ’enquéte

Les coordonnées des trois ergothérapeutes ont pu étre obtenues grace a 1’aide des contacts
d’autres professionnels sollicités. Un premier contact par mail ou par téléphone a été établi
avant chaque entretien afin que la chercheuse se présente et explique que 1’entretien sera enre-
gistré et retranscrit. Leur accord respectif a été entendu. De plus, la question de la communica-
tion par téléphone avec visuel ou sans visuel a été abordée. Chaque ergothérapeute a répondu
sans visio car ils n’avaient pas les moyens techniques de le faire avec. Un jour et une heure de

rendez-vous ont été convenus pour effectuer les entretiens.

Les entretiens ont été enregistrés a 1’aide d’une application sur téléphone CUBE ACR. AUDA-

CITY a aussi été testé en doublon sur le troisi€me entretien.

Pour le premier entretien suivant le test de faisabilité, le terme « désinvestissement » a été inclus
en plus afin d’essayer de mieux faire comprendre le terme « désengagement ». L’ergothéra-
peute interviewée a eu besoin d’explication complémentaire pour comprendre les termes. La
chercheuse a fait le choix d’expliquer davantage le cadre de la recherche pour les entretiens
suivants, afin de dépasser la difficulté. Par ce moyen, le biais cognitif a été atténué et les ergo-

thérapeutes ont mieux compris les termes.

Choix de ’outil de traitement et d’analyse des données :

Cette partie permettra premicrement de découvrir comment les entretiens ont €té retranscrits et

deuxiémement d’expliciter le choix de 1’analyse de contenu pour analyser les données.

A la suite des entretiens, une retranscription (Cf Annexe8 p. 78, Annexe9 p. 96 et Annexel(
p.125) a été réalisée pour chaque entretien. Ces retranscriptions ont été faites sur un document
google doc avec I'utilisation de dictée vocale.

Une fois retranscrits, les entretiens doivent étre analysés par une analyse de contenu. Selon A.
Blanchet et A. Gotman, les analyses de contenu « étudient et comparent les sens des discours
pour mettre a jour les systémes de représentations véhiculés par ces discours »(45).

I existe quatre types de méthodes dans 1’analyse de contenu : ’analyse linguistique, I’analyse
lexicale, la cartographie mentale et I’analyse thématique. Nous avons donc fait le choix de trai-
ter les données textuelles par une analyse thématique. L’analyse thématique « cherche une co-
hérence thématique inter-entretiens » (45). Le but de notre dispositif de recherche est d’aller

comprendre les représentations des ergothérapeutes afin de découvrir leurs perceptions. La
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réalisation de trois entretiens a donc permis de mettre en évidence des thémes récurrents entre
ces entretiens. Cependant, les thémes ont été¢ abordés différemment selon le profil de 1’inter-
view¢ et mettent en évidence la perception de chacun.

Une question s’est posée par rapport a la technique utilisée pour procéder a I’analyse. Les tech-
niques peuvent soit étre manuelle, soit avec un logiciel ou bien utiliser les deux comme moyens
complémentaires. L.’analyse manuelle est une étape obligatoire par le chercheur pour bien pren-
dre connaissance des dires de chaque interviewé et en dégager des thémes. Ensuite, c’est de
facon manuelle que les verbatims sont extraits de la retranscription pour étre classés dans les
thémes. Cette partie requiert un mécanisme intellectuel humain qu’un logiciel ne peut faire seul
« Il semble que les mémes processus intellectuels fondamentaux mis en évidence par Muc-
chielli (2006) apparaissent dans 1’analyse de contenu.»(46). C’est le chercheur qui choisit les
morceaux de textes a conserver et a utiliser comme données d’analyse. Afin d’atténuer la part
de subjectivité de cette méthode, il est important de relire réguliérement les entretiens afin d’étre
str de ne pas avoir mis de c6té des parties intéressantes. Ce type d’analyse recherche des don-
nées qualitatives liées aux représentations et non pas quantitatives. De ce fait, 1’utilisation d’un

logiciel n’est pas pertinente pour traiter et analyser les données.

Les étapes de I’analyse thématique des données textuelles :

La premiere étape réalisée est la thématisation du corpus. Elle consiste a classifier les données
des entretiens dans des thémes sans les analyser, dans le but de constituer une grille d’analyse.
Les retranscriptions devront étre lues afin de dégager les thémes de chaque entretien. « C’est
un noyau de sens repérable en fonction de la problématique et des hypothéses de la recherche »
(45). Dans la grille d’analyse va figurer a ce stade, une colonne avec tous les thémes rencontrés
dans chaque entretien. Ensuite, chaque entretien va étre a nouveau lu afin d’extraire des frag-

ments de discours et les classer dans les thémes correspondants (45).

La deuxieéme étape consiste a examiner les entretiens en comparant les données présentes dans
les themes. Une premicre analyse, I’analyse verticale va étre faite. Elle permet de comparer les
fragments théme par théme d’un entretien « I’analyse consistant a passer en revue les
« thémes » abordés par chaque sujet séparément pour en faire la syntheése » (45) (p.96). Ensuite,
la deuxieme analyse est a 1’horizontale. C’est une lecture transversale de chaque théme sur
I’ensemble des entretiens afin de comparer la maniére dont chaque theme est abordé par chaque
interview¢ « releve les différentes formes sous lesquelles le méme théme apparait d’un sujet a

I’autre » (45)(p. 96).
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La derni¢re étape est 1’élaboration de typologies a partir des analyses verticale et horizontale.
A partir des différents thémes analysés, des typologies peuvent étre dégagées regroupant cha-
cune un certain nombre de thémes ayant un sens commun. Cette étape fait partie de 1’interpré-

tation des résultats.

3. Résultats

Cette partie permet de présenter les résultats obtenus avec les trois entretiens réalisés. Elle sera
organisée en deux sous-parties, d’abord les données descriptives seront présentées (données
socio-démographiques), puis les données textuelles. Ces données textuelles correspondent a
I’analyse de contenu par I’analyse thématique. Les interprétations qui découlent de cette analyse

seront traitées dans la partie suivante « Discussion des données ».

3.1 Les données descriptives

Ces données décrivent le profil des personnes interviewées selon des critéres socio-démogra-
phiques a savoir, age, sexe, profession, lieu d’exercice professionnel et depuis combien de
temps ils exercent en institut. La durée des entretiens sera ¢galement inscrite dans le tableau ci-
dessous.

Afin de respecter les régles de confidentialité, les ergothérapeutes auront le codage suivant :
E1l, E2 et E3.

Tableau 5 : Profils des ergothérapeutes interviewés pour 1I’enquéte

Profil des ergothérapeutes Durée de

I’entretien

E1 Femme de 48 ans, ergothérapeute travaillant en MAS depuis 12 ans, | 56 minutes
d’abord a temps plein, puis a mi-temps et complété par un autre mi-

temps en foyer de vie.

E2 | Homme de 50 ans, ergothérapeute exercant en MAS depuis 6 ans. Il a | 20 minutes
travaillé avant dans une autre MAS et aupres d’un public de personnes

agées.

E3 | Femme de 54 ans, diplomée depuis 1988. Elle travaille depuis 2008 a | 1 heure et

mi-temps en FAM et a mi-temps en foyer de vie. 4 minutes

Sur les trois ergothérapeutes, les 2/3 sont des femmes avec une moyenne d’age de 50 ans. Ils

ont entre 6 et 12 ans d’expérience au sein de la méme structure. Deux ergothérapeutes sur 3
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exercent en MAS et la troisieme en FAM. Les 2/3 de ces professionnels travaillent & mi-temps

sur les structures ciblées par la recherche (MAS et FAM).

3.2 Les données textuelles

Les entretiens réalisés ont été faits en cohérence avec I’objet de recherche de cette étude qui
s’intéresse aux perceptions des ergothérapeutes face au désengagement des aidants naturels par
rapport a leur proche en situation de handicap vivant en MAS ou FAM. Les entretiens ont pu
avoir lieu par téléphone. Le cadre d’écoute a aidé I’interviewer a se concentrer particulierement
sur les axes définis en amont, qui sont en cohérence avec la matrice conceptuelle et 1’objet de

recherche.

Pour rappel, I’analyse de contenu des entretiens a été réalisée a partir d’une analyse thématique.
La premicre étape de thématisation du corpus a consisté a effectuer plusieurs lectures de chaque
retranscription. Ces lectures flottantes successives ont permis a la chercheuse d’extraire les
grandes idées par blocs de textes pour chaque entretien. En regardant I’ensemble des grandes
idées, des themes ont émergé permettant de catégoriser les grandes idées. La plupart des thémes
ont été communs aux trois entretiens. L’ensemble des thémes a été regroupé afin de les organi-
ser et d’établir des grands themes avec des sous-themes associés. Une grille d’analyse a pu étre
construite (Cf Annexell p.126). Elle répertorie tous les thémes et sous-thémes. Ensuite, la
chercheuse a lu a nouveau chaque entretien pour procéder a I’extraction des phrases ou en-
semble de phrases associées aux différents themes et sous-themes. Ces extractions figurent dans
une deuxieme colonne intitulée « extraits ». Un code couleur a été choisi par la chercheuse
pour surligner les passages a copier dans la retranscription et a coller dans la grille d’analyse.
Ce code couleur permet un repérage plus facile. A chaque sous-théme a été attribuée une cou-
leur pour faciliter le repérage. Au total, cinq thémes ont été recensés. Chaque théme est composé
de sous-thématiques. Trois catégories concernent le praticien, une concerne 1’aidant naturel et
une concerne le résident. L’ensemble des entretiens ont fait apparaitre deux thémes inattendus :
la gestion de ’argent du résident et les problématiques liées a I’externat et I’internat des rési-

dents.

L’analyse verticale :

La partie traitement des données a laissé place a une nouvelle étape, 1’analyse verticale (AN-
NEXE 10). Chaque extrait d’entretien classé dans les thémes a été relu. Pour rappel, conformé-

ment au livre L’entretien écrit par A. Blanchet et A. Gotman, 1’analyse verticale « consiste a



47

passer en revue les thémes abordés par chaque sujet séparément »(45). L’analyse de chaque
théme a permis pour chaque sujet de découvrir la pensée de I’enquétée et ainsi d’avoir une
représentation globale de chaque professionnel sur la question inaugurale. Cette analyse est
visible en annexe 10. Plus généralement, face a la question inaugurale, I’enquétée 1 n’a pas
percu de désengagement des aidants naturels de suite. C’est au fur et a mesure de I’entretien
qu’elle a associé le terme « désengagement » au changement que le vieillissement des aidants
naturels engendre. L’enquété 2 n’a pas €té en accord avec les termes « désengagement » ou
« désinvestissement ». Il constate du changement mais pour dans sa représentation, il s’agit
d’un changement de rythme. Enfin, la derni¢re enquétée a eu une représentation du désengage-
ment positive a la fois pour le résident et pour les professionnels. Ce travail a permis de procéder

a la seconde analyse, 1’analyse horizontale.

L’analyse horizontale :

Pour rappel, cette analyse met en commun les dires de I’ensemble des ergothérapeutes interro-
gés sur chaque theme. Le but est de mettre en évidence les rapprochements, les divergences, les

conflits des différentes représentations.

Théme 1 : Praticien et représentations

Sous-théme 1.1 : Représentation du désengagement

Les ergothérapeutes ont exprimé leurs représentations du désengagement dans le contexte de
vieillissement des aidants naturels et des résidents vivants en MAS ou en FAM. Le désengage-
ment s’exprime d’abord, selon le point de vue général des enquétés, par I’espacement des visites
en institut et des rentrées a domicile. Cependant, il peut dans le méme temps €tre considéré
comme inexistant car les aidants naturels continuent de s’occuper de leurs enfants en institut
comme ils le peuvent « E2 L. 80/81« le désengagement n'existe pas vraiment soit il existe et il
est la depuis l'arrivée des résidents en MAS ». 1l est a noter une certaine contradiction sur le
terme désengagement. Cette contradiction marque une évolution de la représentation au fur et
a mesure du discours E1 L. 147/148 « c’est pas forcément un désengagement » puis L. 158
« j’ai pas rebondis la-dessus mais quand vous dites le mot la oui ¢a peut arriver ».

A contrario, le désengagement s’apparente aussi comme un avantage en terme d’accompagne-
ment des résidents par les professionnels de santé. Ils ont davantage la possibilité de les accom-
pagner comme ils le souhaitent. E3 L. 566/567 « Et Ca ¢a laisse plus de marge de manceuvre
au résident déja et a l'accompagnement aux professionnels ». De plus, les résidents ont davan-

tage acces a une individuation qui leur permet de s’épanouir E3 L 615 a 617.
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Le désengagement est une notion liée aux représentations de chaque personne. Il peut étre percu
comme inexistant pour les aidants naturels présents mais existant pour les familles non pré-
sentes. Pour d’autres, il est présent chez les aidants naturels et peut méme étre positif. C’est

donc une notion discutable qui ne semble pas avoir de réponse définie.

Sous théeme 1.2 : Praticien : Représentation du vieillissement

Le vieillissement est un phénoméne qui ne semble pas poser de difficultés E3 L.549/550 « Le
fait que les aidants naturels soient vieillissants n'est pas un frein pour moi» E2 L. 162 « « non
¢a change rien en fait. Ca change rien. ». Le vieillissement des aidants naturels est une évolu-
tion constatée et qui peut étre considérée comme un accompagnement a réaliser par les soi-
gnants E1 L. 731/732 « ¢a s’ accompagne doucement et j'allais dire la démarche c'est la méme
qu’avec les residents ». 11 peut méme €tre considéré comme positif E3 L. 850 a 853 « on dit
souvent il fait pas bon de vieillir mais il peut étre bon de vieillir quand on, justement on laisse
sa descendance mieux s’ exprimer dans le cadre du handicap, ¢a peut entrainer un peu plus de
liberté. ». La représentation du vieillissement des résidents peut étre percue de la méme fagon
que pour les aidants naturels E1 L. 717/718 « d’un point de vue clinique, le vieillissement du

résident euh euh ¢a a rien de particulier hein ».

Le vieillissement des aidants naturels ne semble pas poser de difficultés aux soignants. Il peut
étre per¢u comme neutre, c¢’est-a-dire sans conséquence ou alors il peut étre positif. La percep-
tion du vieillissement des aidants naturels peut-étre différente selon le positionnement que I’er-

gothérapeute a vis-a-vis des aidants naturels.

Sous-théme 1.3: Praticien : Représentation des aidants naturels suppléants

Les aidants naturels suppléants sont ceux qui prennent le relai des parents quand ils vieillissent
ou déceédent. Un professionnel s’est exprimé sur le sujet en proposant une vision dichotomique.
D’un coté les freres et sceurs qui vont dans la méme direction que les parents et d’un autre les
fratries qui ne sont pas la pour le bien du résident E1 L. 562 a 564 « Donc quand les parents
sont vieillissants il peut y avoir des personnes un peu toxiques qui arrivent frere et sceur avec
des envies euh, et des besoins autres que ceux que pouvaient avoir les parents. Les aidants
naturels suppléants peuvent venir perturber I’équilibre qui s’était construit entre 1’aidant naturel

précédent, le résident et 1’ergothérapeute. Cet équilibre peut étre perturbé au regard du
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professionnel. Une certaine méfiance de la part du professionnel peut étre mise en place envers
les aidants naturels suppléants. Il s’agit 1a d’un déséquilibre de I’homéostasie du systéme qui
s’¢tait construit. Face au changement, le professionnel semble vouloir protéger le résident,
comme si il remplacait I’aidant naturel vieillissant, comme un parent E1 L. 629 a 632 « Le
parent vieillit, le frére et soeur prend le relais donc la c'est a l'institution de d'accompagner le
résident si on sent vraiment que que y a un changementy. Le praticien met en place un systéme
de protection du résident en laissant cependant une ouverture aux aidants naturels suppléants
arrivant afin de voir leurs intentions L. 621 « Donc il faut quand méme avoir une relation euh

euh avant de [’exclure on va dire. ».

Théme 2 : Identité du praticien

Sous-théme 2.1 : Praticien et posture

La posture des praticiens varie selon les interlocuteurs qu’ils ont en face. En effet, la posture
face au résident semble étre dans une démarche d’accompagnement ou le praticien est la pour
lui. La représentation du role de I’ergothérapeute semble étre mise en avant. Le role du profes-
sionnel peut étre d’accompagner uniquement le résident E2 L. 212/213 « je suis pas la pour les
parents, je suis la pour le résident donc ¢a m'est complétement égal. », E3 L. 232/233 « « donc
il faut pas répondre aux besoins des parents il faut répondre aux besoins du résident ». A con-
trario, I’accompagnement peut étre envisageé pour les aidants naturels également E1 L. 443/444
« moi je suis aidant centré comme je suis client centré hein .

La posture des ergothérapeutes concernant les familles montre comment ils s’engagent aupres
des aidants et des familles. Les dires sur les familles montrent le positionnement des profes-
sionnels dans la relation avec les aidants naturels. Ceci laisse apercevoir une implication per-
sonnelle qui laisse transparaitre I’affect des professionnels E2 L. 319 a 321 « Moi je suis quel-
qu'un, qui dit toujours ce qu'il pense et euh et et qui n'a pas peur d'assumer ce que je pense et
ce que je dis », E3 L. 448/449 « « Et des fois ¢a nous amene a renoncer, a renoncer et a donner
la faveur euh a La personne parce que c'est trop dur a vivre » et L. 451« a un moment donné il

faut ldcher ».

Sous-théme 2.2 : Praticien et valeurs

Certaines valeurs sont communes aux ergothérapeutes face aux aidants naturels comme le non-
jugement, I’empathie et le respect: E1 L. 408/409 « fin voila on est dans le respect la bienveil-
lance et le non-jugement du résident comme de la famille. » et L. 376/377; E3 L.430 « on a de

l'empathie ».
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Sous-théme 2.3 : Praticien et affects/ressentis

Les affects et les ressentis des professionnels semblent varier en fonction des postures de cha-
cun. En effet, les affects peuvent étre le reflet d’une posture tournée vers un réle protecteur
envers le résident, ou bien de soutien envers les aidants naturels £/ L. 404/405 « un de mes
objectifs c'est que la famille qui pourrait dire qu'elle a confiance en moi c'est pas que a moi de
le dire », L. 405/406 et L. 411/412. Les affects peuvent mettre en exergue un mécanisme de
dégagement comme la rationalisation, dans le but de se protéger face aux aidants naturels qui
s’investissent avec le résident E2 L. 106/107 « ¢a se vit avec euh un certain recul en fait, qui
sert de s’ de protection hein ». Donc, ce mécanisme est le moyen de maintenir a distance les
ressentis. Cela engendre une forme d’imperméabilité émotionnelle L. 215 « Ca me touche
pas. ». A contrario, les ressentis personnels peuvent émerger face aux situations vécues dans un
cadre professionnel, il s’agit 1a d’un contre-transfert du soignant L. 315 « Alors moi ¢a me met
tres en colere », L. 323 a 325 « Je pense qu'ils sauraient clairement le fond de ma pensée et
que et que ¢a les choquerait certainement mais euh moi ¢a me met tres en colere. Je trouve ¢a
completement c'est écceurant quoi. ». De plus, les affects vécus par le professionnel peuvent
aussi le conduire a agir avec compassion. L. 432/433 « on peut pas s'empécher de de se mettre

a la place de et de donner toujours euh le bénéfice ». et L 448/449.

A travers les relations vécues sur le terrain, les affects émergent de différentes facons. Ces
affects exprimés dans un cadre professionnel semblent faire intervenir le vécu personnel du

praticien.

Théme 3 : Praticien et relationnel

Sous-théme 3.1 : Lien avec les aidants naturels

Les professionnels sont en lien avec certains aidants naturels au sujet de I’accompagnement des
résidents. Ce lien peut étre plus ou moins important en fonction de I’investissement des aidants
naturels et de la représentation du praticien vis-a-vis des aidants naturels. Les professionnels
ont des visions différentes de I’accompagnement. Certains incluent les aidants naturels comme
un accompagnement a part entiere et d’autres seul 1’accompagnement des résidents compte £/
L. 244 « euh L'idée c'est d'accompagner aussi les aidants » ; E2 L. 212/213 « je suis pas la
pour les parents je suis la pour le résident »,

Dans tous les cas, les ergothérapeutes communiquent au sujet de I’accompagnement du résident
avec les aidants naturels. La qualité des échanges semble étre étroitement liée au type de lien

développé. Les aidants peuvent étre accueillis inconditionnellement par les praticiens, dans ce
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cas le lien est une relation de confiance, de partage ou le professionnel leur vient en aide £/
L.414/416. Le lien avec les aidants naturels peut étre vécu comme un frein pour I’intervention
du professionnel. Il peut étre vécu aussi comme un devoir du professionnel ou bien comme un
partenariat. E2 L. 170 « je les appelle régulierement, on fait régulierement des points en-
semble », E2 L. 209 a 211; E3 L. 268/269, E3 L. 254 a 256.

Les attentes des aidants et des professionnels 1’un envers 1’autre influencent la relation.

Sous-théeme 3.2 : Praticien et travail d’équipe

Le travail en équipe est une notion importante qui fait partie des valeurs des ergothérapeutes.
Ce travail en équipe peut étre vécu de différentes fagons. Il peut étre per¢gu comme un devoir
professionnel, de collaboration E1 L. 645/646 « mon travail c'est d’en informer le médecin d’en
informer l'éducateur ». A contrario, I’équipe peut devenir un soutien E3 L. 457 a 459. L’équipe
peut aussi étre vue comme une interdisciplinarité, E2 L. 229/230 « je l'ai fait participer aussi
toujours je fais participer un membre, Un membre de l'équipe pour qu'on soit tous euh déja

pour les valoriser ».

Le travail d’équipe fait partie des valeurs des ergothérapeutes, cependant il peut étre pergu et
investi de différentes manieres par les professionnels. La encore, la personnalité des praticiens

s’exprime a travers leur vision de I’équipe et de la fagon dont ils I’investissent.

Théme 4 : Aidants naturels et vieillissement

Sous-théme 4.1 : Aidants naturels et difficultés

Les aidants naturels rencontrent des difficultés physique, cognitive liées aux conséquences de
leur processus de vieillissement E1 L. 137/138 ; E3 L. 403/404. Ces difficultés sont difficiles a
vivre pour eux E2 L.179/180 « ils culpabilisent de de ne plus pouvoir euh venir comme ils le
souhaitent ». Les aidants naturels peuvent en étre conscients E2 L. 225 « c'est évident psycho-

logiquement que pour eux que c'est tres difficile. » ou ne pas en étre conscientes E7 L. 209/210.

Les difficultés des aidants naturels face a leur vieillissement sont bien présentes. Parfois, ils le
percoivent et en souffrent psychologiquement. Pour d’autres, ils n’en sont pas conscients. Ceci
peut-&tre un mécanisme de défense face a une réalité qui devient difficile a accepter. Le refou-

lement ou le déni de la situation peut étre un moyen d’aller a I’encontre d’un désinvestissement
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per¢u comme non acceptable a leurs yeux et également a I’encontre de leur processus de vieil-

lissement.

Sous-théeme 4.2 : Aidants naturels et évolution de I’engagement

Face au vieillissement, I’engagement des aidants naturels évolue. Les difficultés constatées sont
au niveau du retour a domicile qui se fait de moins en moins et un espacement des visites en
institut E1 L. 175 « quand les parents vieillissent soit les visites au domicile s’ espacent », E2
L. 323 a325; E3 L. 214/215. Face a ce désinvestissement, il est a noter pour certaines familles
qu’une organisation peut se mettre en place pour ne pas perturber I’équilibre familial E2 L.
130/131. L’évolution de I’engagement peut donner lieu a une passation de relais vers les pro-
fessionnels L. 217/218 « c'est comme si ils passaient le relais alors que nous on est un relais

professionnel. ».

Le désinvestissement des aidants naturels semble progressif. Des solutions sont mises en place
comme le relais par les professionnels ou bien une réorganisation a I’intérieur des familles pour
maintenir un équilibre convenable. Ceci illustre le principe d’homéostasie d’un systéme ouvert

que le cadre théorico-conceptuel a apporté.

Sous-theme 4.3 : Aidants naturels : Liens avec les résidents

Les aidants naturels peuvent €tre particulierement présents dans la vie de leur enfant E3 L. 261,
El L. 810/811 « Il y a des parents qui, il y a des parents qui sont hyper présents mais qui
peuvent étre un peu anxiogene pour le résident ». Afin de limiter une présence des parents
excessive, les professionnels peuvent intervenir dans la relation E1 L. 804/805. 1l est a noter
que la présence excessive des parents peut étre néfaste pour les résidents et entrainer une dé-
pendance affective des deux cotés. E3 L. 630 a 634 «Y a une surprotectiony. La surprotection
peut avoir pour conséquence une inhibition du résident qui ne s’épanouit pas en tant qu’individu
a part entiere. Donc, I’autonomie et I’indépendance du résident peuvent étre limitées en partie
a cause du relationnel avec ses parents.

La présence excessive de certains parents peut révéler un état psychologique fragile des aidants
naturels. En effet, une surprotection de I’enfant peut étre due a une forme de culpabilité des
parents, un besoin excessif de s’engager pour atténuer un mal étre qui n’est pas avoué. Ceci
s’apparente a des mécanismes de défense qui passent par 1’activisme, I’altruisme, le refoule-

ment ou le déni car la situation est trop douloureuse.
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Théme 5 : Résidents

Sous-theme 5.1 : Externat/Internat : différentes problématiques

Les problématiques sont différentes en fonction du mode d’accueil du résident. L’externat pose
des problémes pour les parents car leur enfant est plus présent a la maison. E1 L. 279 « Ils ont
construit une vie avec cet enfant, qui est une présence importante » et E1 L. 286 E3 L. 626/627.
En revanche, I’internat permet d’avoir une chambre disponible en cas de difficultés des aidants

pour le retour a domicile E1 L. 324 a 326 ; E3 L. 334/335.

Les différences rencontrées entre I’internat et I’externat des résidents sont intéressantes. En
effet, cela permet de comprendre pourquoi les aidants naturels peuvent avoir autant de difficul-
tés a lacher prise quand ils vieillissent. La relation parent/enfant a été plus ou moins intense
selon le nombre d’années que le résident a passé a domicile. Le role de parent a été surinvesti
face au handicap de leur enfant. De ce fait, quand leur enfant intégre un institut que ce soit en
externat ou en internat, un nouveau schéma se met en place et peut déséquilibrer le systéme
familial qui a été construit. Les aidants naturels peuvent étre déstabilisés dans leur engagement

qui les maintenait dans un rdle défini et leur permettait de donner du sens a leur vie.

Sous-théme 5.2 : Résident et argent

La gestion de I’argent des résidents semble étre un sujet important qui peut parfois engendrer
des difficultés dans les relations aidants naturels/ergothérapeute. Plusieurs difficultés sont rele-
vées. La gestion des aidants naturels suppléants par rapport a I’argent peut étre mal pergue par
le professionnel E1 L. 347/348 « des familles qui euh qui utilisent euh beaucoup l'argent du
résident et plus pour elles que pour le résident ». 11 y a également la difficulté de la gestion
quand il y a des tutelles. Les tutelles des familles sont plus compliquées a gérer pour certains
professionnels que les tutelles d’Etat E3 L.122/123, E3 L. 126 a 128. De ce fait, ceci peut avoir
des répercussions sur la relation et la qualité des échanges entre les aidants naturels et les pro-
fessionnels. A contrario, la gestion du budget des résidents par les familles peut ne poser aucune

difficulté E2 L. 158/159.

4. Discussion des données

Cette partie correspond au travail final de recherche. Tout d’abord, nous allons interpréter les
résultats au regard des problématisations théorique et pratique afin de trouver des éléments de
réponse a I’objet de recherche. Ensuite, une discussion aura lieu autour des résultats vis-a-vis

du dispositif de recherche. Les apports, les intéréts et les limites des résultats pour la pratique
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professionnelle seront explicités. Pour terminer, nous regarderons la transférabilité pour la pra-

tique professionnelle ainsi que les perspectives de recherche a partir des résultats.

4.1 Interprétation des résultats

Dans cette partie, les résultats vont étre interprétés en lien avec la problématisation pratique et
théorique.

En MAS et en FAM, les ergothérapeutes ont pour role I’accompagnement des résidents. Etant
donné que ces établissements sont des lieux de vie, les praticiens suivent I’évolution des rési-
dents sur du long terme et les accompagnent dans de nombreux domaines de leur vie. Les pra-
ticiens sont aussi en lien avec les familles des résidents. A 1’issue des résultats de la recherche,

voici les interprétations qui ont pu étre faites.

Les difficultés des aidants naturels vieillissants :

Face au vieillissement des aidants naturels, les résultats des entretiens réalisés viennent soutenir
la revue de littérature ainsi que I’enquéte exploratoire sur le fait que les aidants naturels ren-
contrent des difficultés spécifiques. Les ergothérapeutes constatent des difficultés au niveau des
retours a domicile qui diminuent, tout comme les visites en institut. Les aidants naturels sont
en difficultés a domicile pour s’occuper de leurs enfants dépendants. Ceci peut se voir dans les
transferts par exemple, ou toutes autres activités nécessitant une action physique. La gestion
des papiers et des besoins quotidiens devient plus difficile a gérer au fur et a mesure que I’aidant
naturel vieillit. Les ergothérapeutes interviewés ainsi que la revue de littérature et 1’enquéte
exploratoire montrent qu’un état de fatigue intense ainsi que psychologique est visible chez les
aidants naturels. Selon les ergothérapeutes, certains en sont conscients et passent le relais aux
professionnels de santé de 1’institut et d’autres peuvent ne pas s’en rendre compte. Les profes-
sionnels sont confrontés au retentissement du vieillissement des aidants naturels dans leur pra-

tique.

Le retentissement du vieillissement des aidants naturels :

La revue de littérature ainsi que le questionnaire ont mis en évidence que le vieillissement des
aidants naturels a un retentissement négatif pour le résident. D’apres les résultats des entretiens,
le retentissement n’est pas toujours négatif. En effet, certaines familles conscientes de leurs
difficultés passent le relais aux professionnels de I’institut dont les ergothérapeutes. Les ergo-

thérapeutes ont évoqué plusieurs cas de figures. Parfois le relais est difficile a passer et les
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familles peuvent devenir des freins a I’accompagnement des résidents et parfois ils lachent prise
et deviennent des partenaires. Le cadre théorico-conceptuel a permis de mieux comprendre
comment fonctionne un systéme et a fortiori un systéme familial. Le systéme familial dans
lequel évolue le résident peut étre impacté par les changements comme le vieillissement des
parents. En effet, les familles peuvent surprotéger leurs enfants et de ce fait les empécher d’évo-
luer en tant qu’individu. L’engagement des parents est parfois trés fort. Cela peut s’expliquer
par un mécanisme de défense passant par 1’activisme, 1’altruisme de la part des parents afin
d’éviter ou d’essayer d’atténuer leur mal étre. L’engagement des parents est li¢ a leur role au
sein du systéme familial. Dans ce systéme, les relations parent/enfant sont soumises a des per-
turbations comme les difficultés liées au vieillissement, comme la surprotection parentale ou a
I’inverse le lacher prise face au vieillissement. L’équilibre peut étre fragilisé par le désinvestis-
sement progressif des familles.

Contrairement a la revue de littérature et a I’enquéte exploratoire, les résultats des entretiens
révelent que 1’évolution des changements se fait de fagon progressive. De ce fait, un accompa-
gnement pour le résident est fait au fur et 4 mesure. Ainsi, les résidents ne ressentent pas tou-
jours les changements liés au vieillissement de leurs parents. Au regard des ergothérapeutes, le
désengagement des aidants naturels semble plus difficile a vivre pour eux-mémes car les rési-

dents sont bien entourés en institut.

Le désengagement des aidants naturels :

Le désinvestissement progressif des familles est une évolution difficile a vivre car il va a I’en-
contre de la volonté des aidants. Le systeme familial peut s’ouvrir pour intégrer le soignant afin
de rééquilibrer ce systéme fragilisé. Les entretiens ont révélé que le soignant est toujours la
pour le résident, en revanche il n’accompagne pas toujours 1’aidant naturel. L’enquéte explora-
toire a mis en évidence que les aidants naturels sollicitent en majorité les soignants mais les
raisons en sont limitées. Ces limites peuvent €tre expliquées en partie par la difficulté psycho-
logique des familles a faire appel a 1’aide des professionnels. Selon le cadre théorico-conceptuel
I’engagement est un acte qui implique plusieurs facteurs comme la visibilité sociale, la répéti-
tion de I’acte, la volonté. Les aidants familiaux sont engagés aupres de leur enfant par devoir
mais aussi par besoin personnel de trouver un sens face a une réalité difficile a vivre. Leur
engagement est souvent un acte qui se répete jour apres jour et qui devient particulierement
important dans leur vie. Nous comprenons la combien le désengagement, a I’inverse, peut venir
chambouler une construction psychologique de 1’aidant qui ’a aidé a trouver un sens. Les en-

tretiens ont mis en avant la difficulté dans les relations entre ergothérapeutes et aidants naturels.
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Ces difficultés sont expliquées en partie par le vécu des aidants naturels face a leur désinvestis-

sement qui s’ impose a eux.

Relation entre ergothérapeutes et aidants naturels :

Les résultats des entretiens ont apporté des données complémentaires par rapport a la revue de
littérature et a I’enquéte. Les relations entre les aidants naturels et les ergothérapeutes sont fi-
nalement le reflet des représentations de chaque individu. Les entretiens ont révélé que la pos-
ture du professionnel a aussi un retentissement dans la relation avec I’aidant naturel. Un ergo-
thérapeute peut choisir d’étre un soutien pour 1’aidant naturel et rechercher une relation de con-
fiance. Ce choix du soignant montre que dans sa représentation il a inclu 1’accompagnement
des familles. A 'inverse, un ergothérapeute peut faire le choix d’accompagner les résidents
uniquement. Cependant, dans une approche systémique, les aidants naturels ne peuvent étre
écartés des décisions essentielles. De la méme maniére, les aidants naturels ne sont pas toujours
préts a laisser les professionnels prendre pleinement le relais. Donc, pour que le systéme fami-
lial puisse maintenir un équilibre, il est nécessaire que les relations entre les aidants naturels et
les professionnels soient suffisamment basées sur la confiance. La communication au sens de
Carl Rogers est un outil utile pour instaurer cette relation de confiance. La confiance passe par
un savoir-étre qui implique un non-jugement, une écoute empathique et inconditionnelle de la

personne en face.

La posture professionnelle :

Le savoir-étre fait partie de la posture professionnelle. L’empathie, la bienveillance, les non-
jugements sont des valeurs reconnues par les professionnels de santé. Ces valeurs ont ét¢ iden-
tifiées dans les entretiens. Cependant, ces derniers ont aussi révélé que malgré la posture pro-
fessionnelle des soignants, ils sont des étres humains pensants, ayant un vécu personnel. Leurs
affects personnels émergent face a certaines situations vécues dans le cadre professionnel. Ils
sont visibles par les contre-transferts, les mécanismes de défense qui se mettent en place. La
représentation des ergothérapeutes enquétés au sujet du désengagement a fait ressortir leurs
affects. D’ailleurs, certains ont eu du mal a parler de désengagement ou désinvestissement pour
les parents vieillissants et d’autres, 1’ont accepté de suite ou alors apres réflexion. Les affects
des ergothérapeutes montrent que malgré la posture professionnelle, ils sont touchés personnel-
lement par les relations et les situations qu’ils rencontrent. Donc, leur vécu personnel a des
retentissements sur la fagon d’investir le role de soignant et dans le relationnel. Ceci a particu-

lierement été visible dans les relations avec les aidants naturels.

Rapport- gratuit.com @
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4.2 Elément de réponse a I’objet de recherche

Pour rappel, I’objet de recherche s’intéressait a la perception des ergothérapeutes sur le désen-
gagement des aidants naturels dans un contexte de vieillissement.
Suite aux entretiens, a leurs résultats et aux interprétations, un ¢lément de réponse a 1’objet de

recherche peut étre proposé.

Les entretiens réalisés ont permis aux ergothérapeutes de s’exprimer sur leurs représentations
du désengagement des aidants naturels face au vieillissement. Plusieurs représentations ont
émergé. Un ergothérapeute a refusé de parler de désengagement pour les aidants naturels qui
ont toujours été présents. Il a parlé de changement de rythme plutot. Un autre professionnel a
I’inverse a associé¢ le désengagement au vieillissement des aidants naturels, avec une vision
positive de ce désinvestissement pour le résident et les soignants. Enfin, une autre profession-
nelle a d’abord refusé cette notion puis petit a petit elle a changé d’avis. Ces trois entretiens
montrent la diversité possible en matiere de représentation. Elles sont toutes singuliéres. En
effet, I’analyse a permis de mettre en évidence que la représentation des ergothérapeutes est
liée a leurs postures, a leurs valeurs, a leurs personnalités. Ces éléments sont le résultat de leurs
histoires personnelles. La notion de désengagement a fait ressortir leurs affects, leurs ressentis
personnels par des termes employés, par des mécanismes de défense ou bien des contre-trans-
ferts. A I’échelle de ces trois entretiens, il apparait qu’il n’y a pas une fagon de se représenter

le désengagement mais autant de facon qu’il y a d’ergothérapeutes.

4.3 Critique du dispositif de recherche et discussion autour des résultats

Des résultats ont été obtenus suite a la réalisation de trois entretiens. Ces derniers ont permis
d’obtenir trois représentations différentes qui viennent étayer 1’objet de recherche. De plus, ils
ont permis d’avoir des informations qui sont venus confirmer, complémenter ou bien s’opposer
a la revue de littérature. Donc les résultats de ces entretiens ont été pertinents face au sujet de

cette initiation a la recherche.

Critique et discussion sur le choix de I’outil du dispositif de recherche :

L’entretien semi-directif a été choisi dans le but de laisser les ergothérapeutes s’exprimer le
plus librement possible sur le sujet. Cette méthode a été efficace car chaque professionnel a pu

exprimer ce qu’il avait a dire. Ils n’ont pas été orientés par diverses questions, au contraire la
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manicre dont se sont passés les entretiens sont directement influencés par eux-mémes. Les en-
tretiens ont permis a deux ergothérapeutes de cheminer au fur et a mesure de 1’entretien sur leur
pratique professionnelle et méme sur leur représentation personnelle. La diversité des résultats
montre combien les ergothérapeutes se sont sentis suffisamment a 1’aise et libres pour exprimer

ce qu’ils voulaient de fagon authentique.

Un plus grand nombre d’entretiens réalisés aurait pu apporter plus de matiére pour 1’analyse
qualitative. De plus, les entretiens n’ont pas pu étre réalisés en visioconférence car les profes-
sionnels ne 1’ont pas souhaité pour des raisons techniques. Le fait d’avoir un visuel aurait permis
aux enquétés et a I’enquétrice de voir la partie communication non verbale qui peut apporter
des informations intéressantes sur les gestes, les mimiques de 1’interlocuteur. Le visuel permet
aussi de passer la barriere de I’inconnu et de mettre davantage a 1’aise les personnes interrogées.
Les dires des ergothérapeutes seraient peut-&tre allés encore plus en profondeur, dans un lacher

prise pertinent.

Critique et discussion sur la construction de 1’outil du dispositif de recherche :

La question inaugurale a d’abord posé un probléme lors du test de faisabilité et du premier
entretien. La notion de désengagement n’a pas €té tout de suite comprise. Il a fallu que I’inter-
viewer explique ce terme en parlant davantage du contexte. Pour le deuxiéme entretien, le mot
désinvestissement a également été placé dans la question inaugurale avec une explication du
contexte plus explicite. Cette technique a fonctionné, de ce fait elle a été réutilisée pour le troi-

sieme entretien également.

Critique sur la méthode d’analyse :

L’analyse thématique a été pertinente pour analyser les entretiens. Elle a permis de répondre a
la question inaugurale. Cependant, il a été difficile pour la chercheuse de comprendre les étapes
qui composent cette méthode. Les sources expliquant la méthode ont révélé étre divergentes
parfois. Il semblerait qu’il n’y ait pas une seule fagon d’appliquer I’analyse thématique. La
source qui a été retenue est celle figurant dans le livre L’entretien écrit par Alain Blanchet et

Anne Gotman (55).

4.4 Apports, intéréts et limites des résultats pour la pratique professionnelle

Apports de la recherche :
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Les résultats de la recherche ont montré que le vieillissement des aidants naturels et des rési-
dents est un sujet vif. En MAS et en FAM, les ergothérapeutes sont particulierement confrontés
a ce sujet parce qu’ils peuvent accompagner les résidents jusqu’a la fin de vie. Les résultats
montrent que les ergothérapeutes ont le choix d’accompagner uniquement le résident ou bien
de faire un double accompagnement en incluant celui des aidants naturels. Dans les deux cas,
il a été mis en évidence que les aidants naturels rencontrent des difficultés physique et psycho-
logique quand ils vieillissent. Les entretiens n’ont pas révélé d’accompagnement particulier par
rapport au vieillissement des aidants. Il a été évoqué un accompagnement qui évolue progres-

sivement et qui s’accompagne de la méme facon. Les instituts dultype MAS/FAM kemblent

adaptés a I’accompagnement des résidents.

Limites de la recherche :

La recherche a été réalisée sur un échantillon restreint de personnes, dix pour le questionnaire
de I’enquéte exploratoire et trois entretiens. De ce fait, les résultats obtenus ne permettent pas
de généraliser les pratiques professionnelles. D’autant plus, que ’analyse thématique faite sur
les entretiens a mis en évidence le caractére subjectif des représentations des professionnels et
de leur accompagnement qui en découle. En revanche, il semble intéressant de considérer que
la prise de recul sur la pratique professionnelle pour chaque soignant peut aider a repérer des

modes de fonctionnement obstacles ou facilitateurs dans le relationnel.

Intérét de la recherche :

D’un point de vu plus personnel, ce travail a été enrichissant car il m’a permis d’acquérir de
nombreuses connaissances déja sur la méthodologie de recherche. La recherche de données
scientifiques est intéressante car elle se base sur des données probantes qui sont fiables. Ensuite,
le cadre théorico-conceptuel m’a donné des outils pour pouvoir mieux analyser ma pratique
professionnelle notamment dans les relations a autrui. Les données recueillies dans la revue de
littérature et les différentes enquétes m’ont apporté des connaissances en plus et m’ont permis
d’avoir un nouveau regard sur les différentes pratiques professionnelles rencontrées dans les

stages. Cette initiation a la recherche a aussi permis de me confronter 8 moi-méme.

4.5 Proposition et transférabilité pour la pratique professionnelle

Ce travail de recherche a permis de prendre conscience que la pratique professionnelle est étroi-
tement liée aux représentations personnelles du soignant. Un soignant est avant tout un &tre

humain qui a un vécu, une histoire et qui s’est construit sur cela. Ce vécu influence la facon
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d’étre, de penser et d’agir. Sous la posture professionnelle se cache une personnalité. Ces deux
entités semblent se rencontrer dans la pratique professionnelle. II est nécessaire pour un profes-
sionnel de santé d’avoir recours a I’analyse réflexive de sa pratique afin de comprendre ce qui
se joue sur le terrain et de travailler dessus. Le but étant de proposer un accompagnement aux
résidents le plus adapté possible, aux familles une présence la plus professionnelle possible et
une pratique professionnelle pour le soignant qui soit a une distance suffisamment bonne pour
lui.

Cette analyse réflexive est transférable pour tous les ergothérapeutes exercant dans tous types
de structures. D’une maniére générale, ceci peut étre transférable a tous les soignants. En effet,
travailler avec I’humain passe par la relation a I’autre. Cette relation doit étre enrichissante pour

chaque personne, un échange mutuel de savoirs.

4.6 Perspectives de recherche a partir des résultats et ouverture vers une nouvelle ques-

tion de recherche

La recherche a été réalisée avec trois entretiens. Les trois ergothérapeutes enquétés ont pu ap-
porter des données qualitatives intéressantes mais insuffisantes pour pourvoir généraliser les
résultats. Il pourrait étre intéressant dans un premier temps de réaliser la méme enquéte aupres
d’un plus grand nombre d’ergothérapeutes afin d’observer 1’évolution des résultats par rapport
a ceux déja obtenus.

De plus, afin d’enrichir le sujet de la recherche en lien avec I’accompagnement des résidents et
des aidants naturels face au vieillissement, il pourrait €tre intéressant de réaliser en parallele des
entretiens avec des aidants naturels. Le but serait alors de découvrir les représentations des
aidants naturels face a leur vieillissement ou a celui de leur proche en situation de handicap
vivant en institut. Avoir les représentations a la fois des ergothérapeutes et des aidants naturels
pourrait permettre de penser I’accompagnement des aidants naturels et des résidents autrement,
c’est-a-dire d’une manicre encore plus adaptée. Ainsi, les dires des aidants naturels pourraient
permettre de comprendre leurs visions et leurs attentes vis-a-vis des ergothérapeutes voire des

professionnels de santé exercant au sein de I’institut.

Les résultats de la recherche ont montré que les relations entre les aidants naturels et les soi-
gnants tels que les ergothérapeutes peuvent étre difficiles. Ils ont également mis en avant que
les ergothérapeutes travaillent en équipe. De ce fait, il semble intéressant de se poser la question
suivante : En quoi le travail d’équipe peut-il contribuer & une meilleur relation aidants natu-

rels/ergothérapeute en MAS/FAM ?
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Annexel : Tableau de recherche bases de données utilisées

Total a Sélection Sélection
Base de Sélection se-
partir des selon le ré- selon le Equation de recherche
données lon le texte
mots clefs sumé titre
CAIRN 56 33 17 Handicap* ET Vieillissement
43 mots clés
BDSP 0 154 Handicap* ET Vieillissement
Frangais
EM Pre- 152 Frangais 27 Francgais | 4 Francgais | Handicap* ET Vieillissement
mium 68 Anglais 26 Anglais 0 Anglais ET accompagnement
Sciences Di-
804 Anglais 0 0 Disabled AND aging
rect
Handicap* ET Vieillissement
Summon 361 Frangais 135 59
9701 ET accompagnement
Handicap* ET Vieillissement
Sudoc 29 Frangais 24 2
ET accompagnement
Google Handicap* ET Vieillissement
9360 Frangais 0 0
Scholar ET accompagnement
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Champ(s)
Approche Question, dimen-
discipli-
Sources Théme/objet traité Méthode utilisée Population théorique Principaux résultats sion qui n’est pas
naire(s)
privilégiée abordée
d’étude
11. Les enjeux éthiques du vieillis- Etude Personnes agées, Comité consul- Ethique, psy- Favoriser et diversifier les alternatives d’héber- Quel est le ressenti des
CAIRN INFO . . . . . . . . A2 . A2
Revue-études sement : Comment réorgani- handicapées et ai- | tatif national chologique, gements pour personnes agées dépendantes. personnes agées concer-
2018 ser les lieux de soins/vie ? dants naturels, d’éthique économique, Tenir compte des proches aidants et prévenir le nées ?
Comment mieux aider les ai- professionnels de social, syndrome d’épuisement en mettant en place
dants naturels ? santé politique des temps et lieux de répit. Donner un statut
Repenser le systéme de santé aux proches aidants.
Penser la création d’un délégué interministériel
pour représenter les personnes vulnérables.
Préparer les professionnels au vieillissement.
12. Accompagnement des per- Questionnaires aux structures Personnes handi- Exploitation des | Santé, poli- Sur 438 établissements en Bretagne, 435 ac- Qu’en est-il dans les
BDSP sonnes handicapées vieillis- médico-sociales et établisse- capées, structures | données de tique, éthique | cueillent des personnes de 50 ans et plus. autres régions ?

ARS Bretagne

santes accueillies en établisse-

ments. Les données décrites

accueillant ces

I'enquéte natio-

Environ 1/3 des usagers FAM MAS ont 50 ans et

2015 ments médico-sociaux en Bre- sont pondérées par l'inverse personnes nale « ES Handi- plus.
tagne du taux de réponse a I'enquéte cap 2010 » Les déficiences intellectuelles augmentent avec
par catégorie de structure et (DREES) I'age.
par une méthode de calage sur
marge.
13. Accompagnement en fin de vie | Etude Personnes handi- Observatoire Santé pu- La politique frangaise ne tient pas compte de la Quel accompagnement
i?;':g‘ell':l:ser_ dans les MAS. Sujet oublié de capées en fin de national de fin blique, fin de vie des personnes handicapées. proposer aux familles ?
sitaire de Gre- la politique. vie en MAS, per- de vie 2013 éthique, poli-
noble Difficultés pour les aidants fa- sonnel soignant tique, social Les professionnels en soins palliatifs et ceux en
«Jusqu’a la miliaux face a la fin de vie. des MAS et des MAS devraient échanger leurs compétences res-

mort accompa-

gner la vie »

Les professionnels en MAS
sont les mieux placés.
Relations entre profess. soins

palliatifs et médico sociaux.

services de soins
palliatifs et les ai-

dants

pectives afin d’étre complémentaires.
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discipli-
Sources Théme/objet traité Méthode utilisée Population théorique Principaux résultats sion qui n’est pas
naire(s)
privilégiée abordée
d’étude
14. L’accompagnement du vieillis- Auditions, visites établisse- Personnes en si- Social, démo- | Le phénomeéne du vieillissement n’est pas en- Quel impact ce rapport a
BDSP Inspec- sement des personnes en si- ments, écrits de profession- tuation de handi- graphique, core pleinement pris en compte au niveau poli- eu sur les autorités de
tion Générale tuation de handicap et des ai- nels, statistiques DREES et tra- cap vieillissantes, politique, tique bien que certains moyens ont été mis en santé ?
des affaires so- dants naturels vaux ARS. aidants naturels, santé pu- place suite a la loi de 2005.
ciales Les actions au niveau politique professionnels de blique
2013 santé.
15. Handicap et vieillissement / Personnes handi- Société, dé- En MAS la durée de vie est plus longue qu’en Qu’en est-il de I'accom-
BDSP Le cas des maisons d’accueil capées en mographique, | FAM. De maniére générale, la population des pagnement des profes-
La revue Popu- | spécialisé et des foyers d'ac- MAS/FAM santé établissements vieillit. sionnels face a la problé-
lations vulné- cueil médicalisé matique du vieillisse-
rables ment ?
16. Vieillissement des personnes Document de cadrage quanti- Personnes en si- Statistiques Politique, so- Structures spécialisées en croissance. Handicap Qu’en est-il de I'accom-
BDSP handicapées tatif et qualitatif tuation de handi- DREES, base de cial, santé pu- | avec déficiences psychiques en hausse. Nou- pagnement des aidants
Observatoire L’évolution des professions Enquéte quantitative par ques- | cap vivants enins- | données UNI- blique, démo- | velles déficiences liées au vieillissement. naturels ?
des études na- pour un meilleur accompagne- | tionnaire tituts ou a domi- FAF, législation graphique,
tionales 2012 ment Enquéte par entretiens cile éthique, éco-
nomique
17. Le processus du vieillissement / Personnes handi- Santé, psy- Inclure le bien-étre dans I'accompagnement. Quelles solutions appor-
EM PREMIUM des personnes handicapées capées vieillis- chologique ter pour que le bien-étre

Soins aides soi-
gnantes

2016

santes en institut

soit intégralement pris
en compte dans I'accom-

pagnement ?
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18. Comment se manifeste le vieil- | Etude Personnes handi- Santé, Soutien des professionnels par rencontres intra- | Qu’en est-il de I'accom-
EM PREMIUM lissement des adultes polyhan- capées vieillis- éthique, poli- institutionnelles et par I'intervention de profes- pagnement des aidants
c/o L'aide soi- dicapés. sante et le per- tique sionnels travaillant en soins palliatifs. naturels ?
gnante Difficultés d’accompagnement sonnel soignant L’accompagnement des professionnels doit étre
2017 pour les soignants souple. Remise en question réguliére de la pra-
tique pro.
19. Handicaps, recours aux soins Enquéte descriptive transver- Personnes IMOC Santé, socio- Atteinte motrice sévére : personnes agées les Qu’en est-il pour les
Google scholar et conditions de vie des sale par questionnaire logique plus touchées. Atteintes cognitives : 66% de la autres régions ?
Annales de réa- | Adultes atteints de paralysie population. 60% devraient étre accompagnés pr
daptation etde | cérébrale infantile en Bretagne rdv extérieur. Besoin aide pour AVQ = 40%. Pro-
médecine phy- (APIB) bleémes de santé plus fréquents et évolutifs.
sique
2006
20. Vivre et vieillir en établisse- / Personnes poly- Politique, Manque de places en établissements spéciali- Qu’en est-il du role de
Google scholar ment spécialisé. handicapées, ai- santé, sés. La culture familiale doit étre prise en 'ergothérapeute ?
Vivre et vieillir Vieillissement des aidants na- dants naturels éthique compte dans I'accompagnement
2014 turels
Accompagnement des aidants
lors des retours a domicile
21. Cerebral palsy and aging Les enfants et Santé, Il existe peu de moyens de connaitre la qualité Qu’en est-il en France ?
adultes avec para- éthique de vie des personnes paralysées cérébrales. Il

lysie cérébrale

est important de prendre en compte les signes
du vieillissement précoce dans I'accompagne-

ment
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Sources Théme/objet traité Méthode utilisée Population théorique Principaux résultats sion qui n’est pas
naire(s)
privilégiée abordée
d’étude
22. Google Assessment of the quality of Etude longitudinale Meres d’enfants Santé, psy- La qualité de vie des méres aidantes est pauvre Qu’en est-il des meres ai-
Scholar life of mothers of children with avec paralysie cé- chologique, etily a des risques de dépression dantes en France ?
The American cerebral palsy rébrale social Qu’en est-il pour les

Society of neu-

rorehabilitation

autres membres de la fa-

mille ?
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VARIABLES ETUDIEES

Indicateurs
par va-

riables

Sous-indicateurs

ou indices

Items

Modalités de réponse

Objectifs

1.

Identité ergo

1. Profession

Etes-vous ergothérapeute ?

« OUI/NON ? »

Avoir des réponses exploitables

thérapeute
Depuis combien de temps exercez- Réponse ouverte Exploiter des réponses de professionnels avec de
vous en MAS/FAM ? I’'expérience
Vous travaillezen ? « MAS/ Voir si il y a des différences entre MAS et FAM
FAM ? »
2. 2. Environne- Face au vieillissement des résidents, D’Aides Techniques ? Connaitre les préconisations les plus réalisées avec

Accompagnement ergothéra-

ment matériel

préconisez-vous davantage :

D’aides humaines ?

le vieillissement

pique des résidents en institut et humain (Réponse a choix mul-
tiple)
3. Activités Les activités mises en place pour les 1 réponse parmi 4 choix : | Savoir en institut si le vieillissement est pris en
résidents sont-elles adaptées aux ré- | Adaptées/ compte dans les activités
sidents vieillissants ? Plutot adaptées/
Pas trés adaptées/
Non adaptées
4. Pour les activités peu ou pas adap- Question ouverte Savoir ce qui pourrait étre proposé comme adap-

tées, comment un ergothérapeute

pourrait-il les adapter ?

tation.
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Indicateurs
Sous-indicateurs
VARIABLES ETUDIEES par va- Items Modalités de réponse Objectifs
ou indices
riables
3. Accompagnement des aidants | 5 En institut Est-ce que les aidants naturels vous « Oui/Non » Savoir si 'ergothérapeute intervient aupres des ai-
naturels sollicitent dants naturels.
6. Si oui, pour quelle(s) raison(s) ? Question ouverte Connaitre les raisons.
7. A domicile Intervenez-vous au domicile des ai- « Oui/Non » Savoir si 'ergothérapeute intervient a domicile
dants naturels qui regoivent les rési-
dents ?
Si oui, pour quelles raisons ? Question ouverte. Pour savoir les raisons des interventions.
8. Le vieillissement des aidants naturels | Choix multiples : Connaitre les répercussions du vieillissement des
a-t-il un retentissement ? Pour leur proche en situa- | aidants naturels.
tion de handicap /
Pour eux-méme/Aucun
retentissement.
9. Si le vieillissement a un retentisse- Question ouverte Savoir quelles sont les conséquences de leur vieil-
ment, comment se manifeste-t-il ? lissement.
4, 10. Etes-vous formé a I'accompagne- « Oui/Non? » Avoir une donnée quantifiable sur les ergothéra-

Formations des ergothérapeutes

ment du vieillissement des résidents

?

peutes formés au vieillissement des patients.

Etes-vous formé a I'accompagne-
ment du vieillissement des aidants

naturels ?

« Oui/Non? »

Avoir une donnée quantifiable sur les ergothéra-
peutes formés au vieillissement des aidants natu-

rels.

Etes-vous formé au processus de

deuil ?

« Oui/Non? »

Avoir une donnée quantifiable sur les ergothéra-

peutes formés au deuil.
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Indicateurs
Sous-indicateurs
VARIABLES ETUDIEES par va- Items Modalités de réponse Objectifs
ou indices
riables

11. Si oui, quelle est I'impact de ces for- Question ouverte. Savoir si les formations les aides dans la pratique.
mations dans votre pratique ?

5. Organisation Institutionnelle 12. Face au vieillissement des résidents « Oui/Non ? » Savoir comment ca se passe pour les résidents
de la structure ou vous exercez, y-a-t- vieillissants, si d’autres structures leurs sont pro-
il des réorientations proposées vers posées.
d’autres établissements ?

13. Si oui, lesquelles ? Question ouverte. Connaitre les structures proposées.

14. En cas de besoins supplémentaires « Oui/Non ? » Savoir si les instituts ou travaillent les ergothéra-
d’aides techniques et/ou humaines peutes s’adaptent par rapport aux aides tech-
par rapport au vieillissement, est-ce- niques et/ou humaine nécessaires en plus.
que l'institut s’adapte ?

15. Si oui, comment l'institut fait-il pour Question ouverte. Savoir comment s’adapte les structures ou travail-

s’adapter ?

lent les ergothérapeutes qui ont répondu.
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Annexe 4 : Schéma étape de I’engagement

(

Siluation

CI\

C2

acte

engagement

mstance
attributive

stop

programmes
d’ajustement

conséquences
comportementales:
1 gel de la décision
2 ¢émission de nouveaux

comporiements

Un acte est réalisé
dans des conditions
particuliéres

L'acte réalisé pourra étre
opposé au sujet
par un attributeur

Poursuite

du processus
dans certaines
circonstances

conséquences
sociocognitives:

| _attributions causales
consolidation des attitudes

-

conséquences




Annexe 5 : Matrice théorico-conceptuelle
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Concept/Théorie

Variables

Indicateurs

L’approche systémique

Typologie des systémes (ou-

vert/fermé)

Boucle rétroactive

Homéostasie

Composition de I'environnement

Interaction, échange entre les individus

Les effets des systemes de régulation sur les

relations

La capacité a maintenir des relations stables

La Communication

Types de communication : ver-

bale et non verbale

Relation de confiance

Comportements : réactions, attitudes,

Echanges

Accueil inconditionnel de ce qui est exprimé,
congruence, absence de jugement, écoute

empathique

L’engagement

Criteres d’engagement

Effets de I'engagement

Importance de I’engagement, visibilité, et rai-

sons de I'engagement

Liberté d’engagement

Engagement en accord ou en désaccord avec

la personne
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Annexe 6 : Cadre d’écoute

Critéres

Eléments a observer

Typologie des systémes

(ouverts/fermés)

Fonctionnement des relations

Boucle rétroactive

Impact sur les relations

Homéostasie

Stabilité des relations

Type de communication

Types d’échanges

Relation de confiance

Posture du professionnel
Valeurs du professionnel

Représentations du professionnel

Critere d’engagement

Types d’engagement des familles et du praticien
Evolution de I'engagement

Représentation de I'’engagement et du désengagement

Effet de I'engagement

Impact de I'engagement

Liberté de se désengager
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Annexe 7 : Méthodologie de la méthode clinique

Matrice de questionnement

Premiéres questions ciblées sur le profil de I’ergothérapeute :
- Etes-vous ergothérapeute ?
- Quel age avez-vous ?
- Exercez-vous en MAS ou en FAM ?

- Depuis combien de temps ?

Question inaugurale :

- Comment percevez-vous le désengagement des aidants naturels vis-a-vis de leurs

proches en institut, en lien avec le vieillissement ?
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Annexe 8 : Grille d’analyse classée par thémes présentant les différents entretiens

Thémes Lignes Entretien 1 E1 Analyse verticale
Extraits
THEME 1 : Praticiens et représentations
1.1: Praticien : Représenta- | 147/148 | « c'est pas forcément un désengagement » Réponse qui évolue :
tion du désengagement 150 D’abord pas de désengage-
« C'est euh c'est un engagement qui est le méme mais avec des difficultés majorées » ment puis désengagement
158/159 existe avec I’espacement des
343 « je dirais c'est que euh I'investissement des familles est est trés variable » visites des aidants
a
347 «j’ai pas rebondis la-dessus mais quand vous dites le mot la oui ¢a peut arriver des familles qui petit a
petit espacent les visites qui petit a petit euh euh [silence] font moins de choses et et 1a bin euh les signes
bin c'est ¢’est moins de visites, moins d’appels, ¢a peut étre dire quand c’est le désinvestissement, ¢a
peut étre dire “Non mais la prochaine fois euh voyez plutot ¢a avec mon fils” qui serait le frére du rési-
dent. »
- 530/531 | « pour que les gens vivent euh le mieux possible et le plus longtemps possible euh a mon avis c'est qu'a | Le vieillissement des aidants
ce prix-la » n’est pas abordé
717/718 | « d’un point de vue clinique, le vieillissement du résident euh euh ¢a a rien de particulier hein »
722/723 | «ca se fait j'allais dire euh ca se fait sans difficulté quoi c'est notre métier » Le vieillissement n’est pas
731/732 | « Mais ¢a, ¢a s'accompagne euh, ¢a s’accompagne doucement et j'allais dire la démarche c'est la méme | particulier pour les résidents.
qu’avec les résidents » Il s’accompagne.
738/739 | « C'est pas tres différent de n'importe quel accompagnement quoi, voila c'est juste une évolution euh une
évolution d'un état de santé»
758/759 | « C'est des difficultés nouvelles qui apparaissent parce que les capacités de du résident diminuent »
5583560 | « Aprés ca peut arriver qui est des parents vieillissants avec des fréres et sceurs qui n'ont pas le méme | Difficultés dans la relation
amour ou la méme vision de ce que peut apporter leur frére ou leur sceur. » liés aux changements d’ai-
5624564 | « Donc quand les parents sont vieillissants il peut y il peut y avoir des personnes un peu toxiques qui arrive | dants.
frére et sceur avec des des envies euh, et des besoins autres que ce que pouvaient avoir les parents. » Difficultés trés présentes dans
571 « on a un nouvel interlocuteur » le discours.
575 « Et ce nouvel interlocuteur a un discours tout a fait différent de ce qu’avait le parent »
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Thémes Lignes Entretien 1 E1 Analyse verticale
Extraits

583a585 | « . En fait c'est un changement d'attitudes et de et de [silence] et dans les faits voila c’est un changement | PROTECTION DES RESI-
d’attitudes, ¢’est un changement du tout de vie pour le résident quoi aussi. » DENTS

587 «Y amoins de sorties euh, il euh le budget peut étre un peu verrouillé euh » Les fréres et sceurs n’ont pas

606/607 | « on sent euh on sent un changement de , de posture de euh par rapport aux parents » toujours la méme visions que

609 « On sent on chan on sent que ¢a part pas dans la méme direction quoi. » les parents.

6112614 | « Et a ce moment-la on sent que euh peut étre I'intérét du résident n'est pas privilégié alors ¢a peut étre une | Malgré tout certains freres et
inquié¢tude simplement parce qu'un frére et soeur qui ne s'est jamais occupé euh du résident qui laissait | sceurs établissent de belles re-
faire les parents d’un coup se retrouve a gérer du matériel peut avoir peur aussi hein. » lations avec les résidents.

621 « Donc il faut quand méme avoir une relation euh euh avant de 1’exclure on va dire. »

6292632 | « Le parent vieillit, le frére et soeur prend le relais donc la c'est a l'institution de d'accompagner le résident
si on sent vraiment que que y a un changement et que les intéréts du résident ne sont plus euh ne sont plus
défendus fin, qu'il est vulnérable et que quelqu'un abuse de lui »

6542656 | « le parent était vieillissant et que le frére et la sceur changent de paradigme on va dire hein, d’accompa-
gnement bin a ce moment-la, C'est intéressant de décaler et de pas se précipiter a faire n'importe quoi. »

6952697 | « c’est trés variable. 11 y a des fréres et soeurs qui prennent le relais de fagon admirable et parfois il y a une
nouvelle relation qui se noue »

699/700 | « le frére et sceur se révelent formidables et trés proches du résident de nouvelles relations se jouent »

702 « Ou il peut se révéler toxique et 1a c'est compliqué »

704 « Ou absent et 1a c'est compliqué aussi mais ¢a 1'est moins que toxique »
THEME 2 : Praticien et identité
2.1: Praticien : Posture 215/216 | « Aprés a ce moment-la on prend un relais et euh on le laisse pas comme ¢a, on le laisse pas voila. » Discours congruent.

220/221 | « je me contente pas d'apporter, de faire une visite & domicile pour préconiser un léve personne quoi » Plusieurs récurrences sur la
221/222 | « L'idée c'est quand méme de recueillir euh de recueuillir euh J'allais dire la satisfaction de I'entourage et | posture face aux aidants natu-
du résident » rels et du résident.

382/383 | « décale, je, je ne me fonce pas » Les professionnels prennent

428 « On part pas si on sent que c'est c'est une fausse solution a un vrai probléme. » un relai pour aider les aidants.

442/443 | « L'idée c'est d'évaluer euh d’évaluer quelles sont les difficultés qualitativement, quantitativement »

443/444 | « moi je suis aidant centré comme je suis client centré hein »

4893491 | « Je préfere qu'ils expérimentent par contre je I'accompagne. 11 expérimente, on expérimente et a ce mo-
ment-1a, a moi de mettre en évidence les difficultés que je peux percevoir. »

500/501 | « Si euh si y a un conflit entre les deux, je...Je suis en capacité d'étre médiateur »
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Thémes Lignes Entretien 1 E1 Analyse verticale
Extraits
646/647 | « parfois ca vaut le coup de décaler un projet plutot que de mal le faire. »
— 376/377 | « Le tout c'est de s'adapter et de soutenir les aidants en fait . » Omission des résidents.
407 « Donc euh moi je ne juge jamais une famille je ne la condamne pas » Absence de jugement de I’er-
gothérapeute vis-a-vis des ai-
« fin voila on est dans le respect la bienveillance et le non jugement du résident comme de la famille. » dants: Respect, bienveillance,
408/409 non jugement, pas de con-
« Y arien qui est bon et qui est mauvais dans la vie on ne peut pas étre manichéen, plus on travaille et d’amnatl(’)n sont les valeurs de
469/470 | 10ins on est. Donc euh y a rien qui est bon et qui est mauvais » I"ergothérapeute. Son objectif
est d’avoir une relation de
. «si je les juge, en fait je fonctionne a l'inverse, Le jugement en quoi est-il néfaste? Il est néfaste parce confiance et de les soutenir.
4714474 . : A .
qu'il rompt la relation de confiance donc la personne ne vous parle pas donc vous étes facilitateur par
rapport a 1'épuisement puisque vous n'étes plus une aide. »
476/477 | ¢ Donc si vous €tes dans le juge dans le jugement vous facilitez I’épuisement des aidants quelque part. »
« c'est pas les missions qu'on a donc ce n'est pas ce pourquoi j'ai fait ce métier. »
477/478 _ . .
« Donc ca ne fait pas partie de mes valeurs a moi. »
480
« c'est contre-productif vraiment obstacle a, a la mise en ceuvre de euh de mes compétences de ce que je
482/483 | peux proposer a un résident et a sa famille »
« Je ne cherche pas a l'influencer. »
487
« Et pour ca il faut pas étre dans le jugement il faut étre dans le respect de la personne »
504

622

« La famille on a pas de raison de I'exclure euh mmbh a priori voila. »
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Thémes Lignes Entretien 1 E1 Analyse verticale
Extraits
PR LN gy | 404/405 | « un de mes objectifs c'est que la famille qui pourrait dire qu'elle a confiance en moi c'est pas que a moi | Objectif de I’ergo., que les ai-
sentis| de le dire » dants est confiance en elle et
405/406 | « Mais en tout cas c'est un de mes objectifs qu'elle est confiance en moi et que je sois joignable . » puisse tout lui dire.
411/412 | « Et moi ce que je veux c'est qu'elles me pergoivent comme un soutien. »
416 « Pas comme un juge »
464/465 | « Et euh déja déja c'est une posture qu'on ne peut avoir que si on est intimement convaincu pourquoi on
I'a»
527 « Clest ce travail 1a qui est euh qui est formidable et intéressant »
536 « Je suis en capacité de tout recevoir sans les juger. »
THEME 3 : Praticien et relationnel
244 « euh L'idée c'est d'accompagner aussi les aidants » Accompagnement total des
350/351 | « parfois les familles passent un relais ou alors disent “non non mais je vous fais confiance » familles investis.
414/416 | « Comme ¢a, cette relation de confiance elle existe Comme ¢a quand la famille a une difficulté elle n'a pas | Relation de confiance, com-
de peine de difficultés a vous le dire. » munication. L’ergo cherche a
4163418 | «Donc les difficultés elle va les exprimer plus ou moins de fagon verbale, plus ou moins de fagon cons- | étre a I’écoute et a com-
ciente mais si on est a I'écoute et qu'on les connait On pergoit ces signes» prendre les difficultés rencon-
420 « On pergoit ces signes et on peut les questionner » trées par les aidants.
4212423 | « aprés ¢a n'empéche pas de relancer, de prendre des nouvelles euh, de questionner le résident, dans parler | Seules les familles toxiques
aux collégues, de diffuser l'information Et comme ¢a ¢a permet de, de voir comment ils vont ou quoi. » n’ont pas de relation avec
« tres bonne relation de confiance, qui fait que les aidants peuvent tout me dire » I’ergo.
534 « Les seules fois ou je n'ai pas de contacts avec les familles c'est quand elles sont euh j'allais dire toxiques
540/541 | pour le résident néfaste »
« Etla ¢a sera un travail de de lien a distance. »
770 « la famille sait que si y a un probléme euh bin on intervient, on peut guider, on peut accompagner on
8394841 | peut aider pour qu'il ne soit pas sans arrét déranger ou ou par le résident »
F 216 « Donc soit c'est I'éducateur qui le fait » Le travail d’équipe est présent
238/239 | « de travailler de toute fagon en lien avec les éducateurs ou le résident » et important. La famille et les
244/245 | « ca se fait aussi avec le médecin hein » résidents font partis de
353a | «etnous l'information de toute fagon elle se travaille en équipe en fait. La problématique elle se travaille | I’équipe. L’ergo est dans cette
355 en équipe, ¢a c’est trés important. » dynamique de transmettre les

infos a I’équipe.
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6842686

mais moi j'ai mal au dos” ou ne pas le dire a I’aidant, parce qu'il ne veut pas étre pergu comme ¢a »

dants/résident.

Thémes Lignes Entretien 1 E1 Analyse verticale
Extraits
360/361 | « quand le besoin arrive On le travail en équipe avec le médecin, I’éduc, 1’assistante sociale, le résident, la
famille »
444/445 | « puis de toute fagon c'est le médecin qui donne son avis, ¢a se fait en équipe. Euh donc une fois que c'est
validé par 1'équipe »
516 « c'est en équipe et avec le médecin »
645/646 | « mon travail c'est d’en informer le médecin d’en informer I'éducateur »
THEME 4 : Aidants naturels et vieillissement
CRNGE TNt ey | 134/135 | « parfois les familles croient qu'elles peuvent gérer les choses comme avant alors qu'elle n'y arrive pas, Les familles peuvent étre en
ficultés lies au vieillisse- quelles sont plus en difficulté » ; difficultés avec le vieillisse-
ment et ne s’en rendent pas
« Ca peut étre au niveau des comptes, ¢a peut étre au niveau de euh de des weekends » ; « euh La situa- | toujours compte. Il peut y
137/138 | tion devient de plus en plus difficile, De plus en plus fatigante, demande de plus en plus d'énergie » avoir méme du danger par-
fois.
139/140 | « Pour que le séjour se passe bien bin ¢a devient de plus en plus difficile »
144 « c'est les mots disent les aidants pour ne pas accepter d'aide »
209/210 | « Mais par contre ils s'épuisent, ils n'ont pas toujours conscience de cet épuisement »
212 « Euh quand euh Il s'avére qu'il y a une mise en danger ou euh un coiit énergétique cognitif trop impor-
tant qui engendre un épuisement euh, des troubles du comportement euh, des énervements euh, voila fin
tous les tous les signes d'un épuisement quoi. »
- 174/175 | « dans les familles vieillissantes euh ce qui se passe c'est que quand les parents vieillissent soit les visites | Nombreuses récurrences sur
au domicile s’espacent » les visites qui s’espacent avec
186 « les retours s’espacent en fait » le vieillissement.
189 « fait j'ai parlé des visites qui diminuaient quantitativement »
193 « Donc en fait, ca diminue quantitativement »
343 « Aprés il y a des familles aussi qui qui viennent de moins en moins ¢a peut arriver hein »
r 513a515 | « Donc le résident, lui peut dire “oui mais moi j'ai mal aux épaules”, “Oui mais moi je suis fatigué”, “Oui | Difficultés dans la relation ai-
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gent

dent »

Thémes Lignes Entretien 1 E1 Analyse verticale
Extraits
« Euh bin souvent y a un gros changement au moment ou le parent décéde ou n'est plus en capacité d’as- | Idée que les professionnels
surer les fonctions qu’il assurait avant, les missions qu’il assurait avant. Donc euh le décés d'un parent c'est | ont un role dans ce lien.
804/805 | un grand chamboulement pour un résident. »
808 « Ah bin I'idée c'est que c'est d'étre intelligent et inventif pour que le lien, si Il est important pour euh les
810/811 | deux soit préserver le plus possible hein »
« lls sont pas toujours en accord. »
« Il y a des parents qui, il y a des parents qui sont hyper présents mais qui peuvent étre un peu anxiogene
pour le résident »
THEME 5 : Résidents
SRR DI EGEGGNEEE | 253/254 | « une problématique qui est, qui est pas tout a fait la méme quand les gens sont externes » Distinction des probléma-
I’externat comparé a I’in- tiques entre 1’externat et I’in-
279 « IIs ont construit une vie avec cet enfant, qui est une présence importante » ternat par rapport au lien entre
les aidants naturels et les rési-
280 « mais qui leur donne aussi une place et un role social d’aidant » dents et institut.
283 « Voir des revenus »
286 « Donc quand ils vieillissent, renoncer a ¢a c'est plus compliqué »
288 « Que quand on a son enfant euh qui est euh interne »
291 « C'est pas le méme changement en fait »
324/325 | « Et, et voila donc les externes la problématique c'est qu'il peut y avoir des situations d'urgence et parce
que le résident n'a pas de place, voila, alors que l'internat tout de méme le résident il a une place. »
/326
« Du coup donc pour les internes [silence] euh Je dirais la plé, la problématique C'est la problématique
334/335 | d'accompagner la famille et le résident »
5.2 : Vieillissement et ar- | 547/548 | « des familles qui euh qui utilisent euh beaucoup l'argent du résident et plus pour elles que pour le rési- | Jugement
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THEME 1 : Praticien et représentations

1.1 : Praticien : Représen- 80/81 « Bin en fait on le percoit euh on le percoit pas de euh... le désengagement n'existe pas vraiment Soit il Le désinvestissement
tation du désengagement existe et il est 1a depuis l'arrivée des résidents en MAS, » n’existe pas pour les aidants
engagés. C’est un réajuste-

83 « Ou les familles sont complétement déstructurées et désengagées de tout » ment des familles. Contra-

diction avec un désinvestis-

86/87 « on a des familles qui sont complétement engagé ou ON ou OFF, voila c'est pas plus compliqué que ga. » | Sement daqs la présence des
aidants moins soutenue.

89

« Il n'y a pas de demi-mesure »

97/98 « on a pas forcément de moyens d’actions la-dessus, »

123/125 | ¢ des difficultés qui invitent alors un désinvestissement, oui une présence moins soutenue qui est liée a
I'age parce qu'ils ne peuvent pas se déplacer aussi facilement, c'est plus compliqué donc euh il y a moins de
présence des familles. »

134/136 « Donc il y a, y a un équilibre qui fait quand méme euh euh on peut pas parler de désinvestissement, on
peut parler de d’écart dans le temps de de contacts avec la famille »

138/139 | « Mais pas vraiment de désinvestissement, c'est différent et les résidents ne le vivent pas mal du tout .»

« Ils se désinvestissent pas en fait, ils euh Ils font avec leurs moyens »

147/148
« Ils se réajustent tout simplement »
150
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« donc c'est pas vraiment un désinvestissement c'est euh, C'est une espéce de distance euh liées euh aux

152/153 conséquences de 1'age. »
«une différente fagon de procéder »
154
« on peut pas appeler ¢a, on peut pas appeler un désengagement parce qu'un désengagement c'est euh c’est
2674270 | c'est de ne plus s'occuper de euh de son enfant, euh un désinvestissement c'est pareil, c'est ne plus s'en oc-
cuper du tout. La c'est euh, c'est la force des choses qui fait que y a un rythme qui change, »
« on peut pas appeler ¢a un désengagement ou un désinvestissement c'est plus de la maladresse c'est plus
. euh oui un rythme qui change et une vision des choses de la part des familles qui est différente et puis euh
2723275 | yne vision d’eux méme aussi, de leur propre vie de leur propre état par rapport a celle de, a I'état de leur
enfant »
« au fond ils lachent pas, Ils tiennent comme ils peuvent mais c'est ni 'un ni l'autre et c'est pour ¢a que je
ne suis pas d'accord avec ces mots »
277/278 P
« Non parce qu'ils lachent pas en fait »
284 . . . . . . A
« ils ont toujours quand méme le méme comportement et Ils ont toujours, toujours le méme intérét pour
2844286 | leurs enfants qui n'est pas du désinvestissement.»
« C'est un changement de rythme en fait »
290
« Qui se met en place mais pas autre chose »
292
« pas d'intermédiaire non »
308
162 «non ¢a change rien en fait. Ca change rien. » Omission des résidents
197/198 « ils n'ont plus les moyens de pouvoir, ni les moyens intellectuels, ni les moyens physiques de suivre I'évo- | Les aidants sont en difficul-

lution des pathologies »

tés avec le vieillissement.
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THEME 2 : Praticien et identité

2.1 : Praticien : Posture 118/119 « Pour moi ils ont besoin de soins et je fais ce que je dois faire point. Ca s'arréte la. » L’accompagnement est
pour le résident et pas pour
207 « bin moi, je me mets toujours, je me place toujours a I’écart de tout ca » les aidants.
209/210 « déja Je ne donne pas de prises a leurs fagons de répondre, d'engager les choses et j'explique »
. « moi comme je percois ¢a m'est égal en fait ¢a m'est complétement égal parce que je suis pas la pour les
211a213 parents Je suis 1a pour le résident donc ¢a m'est complétement égal. »
— 232/233 « je ne suis pas quelqu'un L... pourra vous le dire, Moi je suis quelqu'un, qui dit toujours ce qu'il pense et | Affirmé et s’assume dans ce
319a321 | euh et et qui n'a pas peur d'assumer ce que je pense et ce que je dis » qu’il pense et dit.
Praticien : Ng | 106/107 « comment je le vis euh comment ¢a se vit, ca se vit avec euh un certain recul en fait, qui sert de s” de | Positionnement dans les af-
protection hein » fects pour ne pas étre touché
179/180 « on ressent en fait, on ressent le, pour eux, ils culpabilisent de de ne plus pouvoir euh venir comme ils le | par les aidants investis.
souhaitent »
187 « j'ai fait ce qu'il fallait, » Pour les aidants désinvestit,
215 « Ca me touche pas. » conflits intérieurs chez le
278 « je ne suis pas d'accord avec ces mots » professionnel. Trés en co-
315 « Alors moi ¢a me met trés en colére » lére contre eux. Il trouve ¢a
317 « J'ai jamais eu affaire a eux et heureusement » écoeurant.
3233325 | « Je pense qu'ils sauraient clairement le fond de ma pensée et que et que ¢a les choquerait certainement mais
euh moi ¢ca me met trés en colére. Je trouve ¢a completement c'est écceurant quoi. »
THEME 3 : Praticien et relationnel
- 170 « je les appelle régulierement, on fait réguliérement des points ensemble » Communication avec les
172/173 | « Et je fais participer aussi au renouvellement du matériel, Je tiens informé enfin bon je fais ce qu'il faut | parents. Implication des pa-
pour qu’ils sachent tout., tout simplement. » rents dans la relation avec le
187/188 | «j'ai appelé les parents » praticien.
190/191 | «je les ai fait participer au moulage du nouveau corset-siége »
193/194 | « tout ce que je préconisais, il fallait pas parce qu'ils savaient mieux que moi. Vous voyez? »
2094211 | « Je ne donne pas de prises a leurs facons de répondre, d'engager les choses et j'explique techniquement euh

et logiquement euh les préconisations, ce qui fait que Ils l[achent a la fin ils lachent quand méme Il ils finissent
par étre d'accord. »
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gent

212/213 | «je suis pas 1a pour les parents Je suis la pour le résident »
228a230 | « pour le personnel qui n'est pas soignant c'est pas évident Parce que participe je I'ai fait participer aussi Travail d’équipe présent. Le
toujours je fais participer un membre, Un membre de 1'équipe pour qu'on soit tous euh déja pour les valori- | praticien souhaite valoriser
ser » les autres professionnels.
232 « pour qu'on travaille ensemble »
THEME 4 : Aidnats Naturels et vieillissement
1652167 | « Pour eux c'est une grosse douleur en fait c'est une grande difficulté une grosse douleur et euh Familles en difficultés psy-
avec des besoins de leur part d'avoir des contacts euh téléphoniques avec I'équipe » chologique et conscientes
179/180 | «ils culpabilisent de de ne plus pouvoir euh venir comme ils le souhaitent » de I’étre. Besoin de 1’équipe
« ¢a les rend irritable ¢a les rend un petit peu agressif. » professionnelle.
201/202 « c'est évident psychologiquement que pour eux que c'est tres difficile. »
225
123a125 | « des difficultés qui invitent alors un désinvestissement, oui une présence moins soutenue qui est liée a I'age | Discours nuancé :
parce qu'ils ne peuvent pas se déplacer aussi facilement, c'est plus compliqué donc euh il y a moins de | Le désinvestissement est la.
présence des familles. » Certaines familles s’organi-
128 « Voila c'est différent. Mais mais ¢a, ¢a dépend des familles aussi. » sent pour que le relai soit
130/131 « Il y en a d'autres qui s'organisent de maniére a ce que ce soit les sceurs, les fréres ou les sceurs qui prennent | pris par d’autres membres
le relais » de la famille.
THEME S : Résident
5.1 Les problématiques
de P’externat comparé a
5.2 : Vieillissement et ar- | 158/159 | « Non quand il y a des besoins d'achats, des besoins financiers les familles sont présentes. » Les familles sont présentes

financiérement.
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quand on, justement on laisse sa sa descendance mieux s’exprimer dans le cadre du handicap, ¢a peut entrai-
ner un peu plus de liberté. »

Thémes Lignes Entretien 3 E3. Analyse
Extraits Verticale
THEME 1 : Praticien et représentations
1.1 : Praticien : Représentation « qu'on a vu euh des résidents euh vraiment progresser et se, ouai se libérer, se ouai acquérir une personna- | Désengagement est positif
du désengagement 615a617 | lit¢ euh en ayant des des parents qui qui se distancent, qui prennent des distances un petit peu de par leur pour le résident. Il peut ga-
état de santé a eux » gner en ¢épanouissement
personnel.
816a818 | «donc effectivement il y a un impact énorme dés que dés que les parents se désinvestissent. Que ce soit
pour raison de vieillissement ou pas j'ai envie de dire. Mais ils se désinvestissent en général pour une raison | Pas de constat exprimé
de vieillissement bien sur » pour les aidants
« Donc euh voila je pense que le coté positif c'est qu'on va pouvoir peut étre se créer ce foyer euh bin dans
869a871 | yp foyer d’accueil médicalisé pourquoi pas ? »
« Je pense qu'il y a du positif quand méme hein bien stir. Mais il y a du changement le vieillissement entraine
878/879 | un changement ca c'est sar. »
r 178/179 | « Oui c'est certain oui oui y a il y a le vieillissement des deux de toute facon. » Le vieillissement est positif
193a195 | « on est sur des ages équivalents dans le vieillissement donc c'est le vieillissement des deux simultanément | pour le résident et I’accom-
on va dire » pagnement des profession-
3923395 | « moi je vais considérer qu'on on ressent vraiment des effets du vieillissement euh euh physique a 40 ans | nels. IIs ont plus de possibi-
Mais chaque dizaine ca s'en rajoute et a 60 ans on commence a avoir quand méme des petits des des des | lités.
petits problémes Un peu plus conséquent »
549/550 | « Le fait que les aidants naturels soient vieillissants n'est pas un frein pour moi ni une aide, c'est pas les freins | Incohérence sur I’impact du
et les difficultés ne se situent pas vraiment 1a » vieillissement des aidants
563/564 | «je pense que quand les personnes, les aidants naturels vieillissent ils sont moins 1a-dedans » qui est ni un frein, ni une
566/567 | « Et Ca ca laisse plus de marge de manceuvre au résident déja et a I'accompagnement aux professionnels » | aide.
801/802 | «elle a la main mise euh sur le suivi de son enfant sur en plus le suivi orthopédique et mmh quand elle
vieillira elle ne 'aura plus »
8563859 | « Ah oui je pense qu'il y a un point positif bien sur, le vieillissement et la mort font partie de la vie hein. Ca
ne s'arréte pas parce qu'on meurt ou parce qu'on vieillit. Il faut justement euh le vieillissement va aider peut-
étre a faire quelque chose plus prématurément quand il n'y a pas le handicap. »
850a853 | « J'ai envie de dire que dans ce sujet-la on dit souvent il fait pas bon de vieillir mais Il peut étre bon de vieillir
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Thémes Lignes Entretien 3 E3. Analyse
Extraits Verticale

5974600 | « je pense que au niveau de, les résidents deviennent quelqu'un d'autre a partir du moment, je je pense qu’il

y aun co6té qui est difficile Quand les parents vieillissent quand les aidants naturels vieillissent et qui viennent

moins etc mais la transition a été faite j'ai envie de dire. »

THEME 2 : Praticien et identité
2.1 : Praticien : Posture 232/233 | « donc il faut pas répondre aux besoins des parents il faut répondre aux besoins du résident » Remise en question et sa-

271 «Voila donc il y a peut-étre quelque chose a travailler la-dessus » voir lacher sur une situation
305/306 | « moi, moi Je fais mon travail apres je ne peux pas outre passer euh mes fonctions » avec les aidants.
323/324 | « Alors quelque chose a été raté peut-étre Et c'est a nous de nous remettre en question hein »
330 « ¢’est a nous a recadrer a resituer » Incohérence entre ne pas
429/230 | « on est toujours entre se dire euh on se met a la place de la personne » répondre aux besoins des
434/435 | « donc on ne peut pas dire ils sont dans 1'erreur ou pas dans I'erreur » parents et renoncer, lacher.
437 « On peut pas avoir ce jugement de valeur, de dire “oh 1a 1a ils ne savent pas la lacher »
439 « moi je suis professionnelle donc moi j'ai un recule »
439/440 | « Je j’peux juste avoir de I'empathie et dire dans cette personne voila comment elle le vit. »
442/443 | «l'empathie c'est plutdt comprendre comment elle le vie et 'aider euh a franchir tous ces caps, en en essayant

de comprendre comment elle vit »
445 « Et pas en me disant voila comment elle devrait le vivre »
448/449 | « Et des fois ¢a nous ameéne a renoncer, a renoncer et a donner la faveur euh a La personne parce que c'est

trop dur a vivre »
451 « aun moment donné il faut lacher »
4514453 | « On se donne on n'est pas la pour se donner des résultats hein. On est la pour se donner les moyens de et et

il faut savoir s'arréter a un moment donné. 11 faut savoir dire stop bin 1a y a une limite »
474/475 | «l faut aussi savoir renoncer et se dire bon ben la, on ira pas dans cette voie »
430 « on a de l'empathie »

Praticien : Affects/Res-JiRERY « Et on se dit euh enfin moi si j'avais un enfant comme ¢a euh » Réflexion personnelle sur
432/433 | « on peut pas s'empécher de de se mettre a la place de et de donner toujours euh le bénéfice » comment le praticien le vi-
438/439 | « On ne sait pas comment nous on aurait fait on ne sait pas le lien qu'on a avec une personne handicapée » | vrait dans le méme cas que
888/889 | « vous m'avez fait réfléchir parce que je, fin c’est pas un sujet auquel j’aurai pensé forcément réfléchir et | les aidants. Le but est d’es-

c’est pas inintéressant en tout cas. » sayer de les comprendre
891 « Et puis ca fait réfléchir pour soi-méme aussi. » pour ne
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d'accompagnement puisque c'est les mémes pathologies euh je sais quand méme plus léger. Les parents sont
quand méme plus distants. »

Thémes Lignes Entretien 3 E3. Analyse
Extraits Verticale
pas les juger.
THEME 3 : Praticien et relationnel
r 93/94 | «ily a toutes les éventualités hein, il y a ceux qui lachent complétement et ils s’en remettent au profession- | Explication des différents
nalisme des salariés de I'établissement » types d’aidants rencontrés
95397 | «il y en a d'autres qui ont vraiment la main la main mise sur l'accompagnement et euh d’autres euh euh | et des difficultés lices. Le
d'autres qui sont dans un intermédiaire en partenariat de travail j'ai envie de dire Qui est constructif pour le | praticien souhaite un parte-
coup » nariat. Les parents commu-
123/124 | « Ils sont euh sous euh protection juridique et enth mmhh dans ce cadre 1a quand c'est les familles c'est com- | niquent avec le praticien.
pliqué. »
154/155 | « on travaille avec des tutelles de qui sont des tutelles de famille euh c'est c'est des fois plus difficile. »
165 « on se retrouve a faire l'assistante sociale »
216 «ils nous prennent en aparté pour quelque chose en disant je vous la confie hein »
217/218 | «vous en occuperez bien hein, c'est comme si ils passaient le relais alors que nous on est un relais profes-
sionnel. »
222 « ils ont besoin de cette réassurance »
227/228 | « qui faisaient confiance aux salariés mais qui étaient quand méme en méme temps un petit frein »
238/239 | « moi je sais souvent que les parents m'ont pris a part »
240 « Voila il y avait des apartés comme ¢a »
250 « Mais il faut que ¢a devienne des partenaires »
252/253 | « Il faut que ca devienne des partenaires de travail alors euh ¢’est la famille c'est un partenaire en tant que tel
hein c'est pas un partenaire extérieur »
2543256 | «enfin tout ce qu'on veut c'est un partenaire privilégié, un partenaire euh délicat aussi a aborder parce que
voila il faut les écouter »
2673269 | « je dis ben j'avertis, on avertit pas forcément les parents euh dés que on apporte une amélioration ou quelque
chose. »
286/287 | « euh j'ai informé les parents tuteurs euh d'ailleurs au titre de tuteurs essentiellement plus que de parents »
310 « les parents se sont ont été outrés qu'on les informe pas »
330a332 | «y en a d'autres qui ne comprennent pas le le principe méme de bin de d'attribuer des choses et et qui vont
se positionner comme un frein. »
364a367 | « qu'au FAM, au foyer d'accueil médicalisé ou j'exerce exactement le méme travail et méme le méme type
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peuvent plus prendre en charge leur euh leur enfant mais euh I'enfant avait déja quitté le domicile des pa-
rents »
« ils sont démunis face a quelque chose qui ne peuvent plus faire »

Thémes Lignes Entretien 3 E3. Analyse
Extraits Verticale
385a387 | « au foyer d'accueil médicalisé c'est ce qui se passe on a, on a quand méme plus de marche de manceuvre »
478/479 | « C'est vrai qu'on est souvent amené a expliquer a des parents des situations des choses »
5723574 | « Le fait que les parents vieillissent et s’effacent un petit peu dans L'accompagnement, ¢a c’est ¢’est, pour
moi, ¢a c’est le coté euh on perd de la relation avec les parents au moins quantitativement »
797/798 | « nous ce qu'on a fait on I'a fait avec elle mais elle Ce qu'elle a fait elle I'a pas fait avec nous. »
809/810 | « parce que 1a il s'agit d'un contrepoids, c'est pas un renfort on a la balance on est de l'autre coté 1a. A un
moment donné c'est passé de 'autre coté »
F 243/244 | « on en parlera au médecin rééducateur, on verra l'appareilleur » Travail d’équipe présent.
Notion de relai et de savoir
247 « c'est un travail a faire, les professionnels avec les les les aidants naturels » s’appuyer sur 1’équipe
quand le praticien est en
« d'un accord commun en réunion pluridisciplinaire on a décidé » difficulte
277/278
293 « fin comment on a décidé ¢a en équipe »
SODEUI « donc ¢a refait I'objet d'un autre réunion pluridisciplinaire »
4573 « quitte a me faire euh aider de bin de I’infirmiére si c’est le cas, si c'est le besoin, du médecin coordinateur
a4s59 | . . . o . .
si c'est le besoin de du MPR de aprés y a des situations hein euh y a, y a toujours fagon de passer des re-
lais »
462/463 , _ , . .
« Je peux passer le relais a un chef de service euh et puis apres ¢a peut revenir vers moi quand quelque
chose est solutionné au niveau du blocage »
THEME 4 : Aidants naturels et vieillissement
4.1 : Aidants naturels et diffi-JEl(wy «jusqu'a un age qui est 30/35 ans euh, on le voit dans les foyers de vie hein c'est c’est I'age jusque jusqu’au | Difficultés des aidants
cultés liées au vieillissemen moment ou ils peuvent rester un peu a domicile. Aprés ¢a devient plus compliqué parce qu’effectivement | constatés par rapport au
80 cuh les parents disent qu'ils sont trop agés » vieillissement.
«un gros décalage contraint et forcé par le vieillissement des parents »
1053107 | «1a, il s'agit plus des parents qui peuvent plus prendre en charge la personne parce qu'ils vieillissent ils
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tion qui fait que c'est un peu plus difficile de ne pas euh faire a la place de ou de penser ou de tellement
vouloir le bien de sa personne protégée ben que on fait pas attention et que c¢’est un adulte quoi et qu’il a ses
propres envies et que voila. »

Thémes Lignes Entretien 3 E3. Analyse
Extraits Verticale
223 « Bien sir que bien sir ils sont moins présents, moins dynamiques, moins vifs »
« Donc forcément, y a un changement maintenant ils euh peuvent pas faire »
403/404
419
- 91/92 « On peut passer le relais a une institution mais euh on on souvent on voit D'ailleurs que c'est difficile pour | Discours qui parle principa-
les parents dans ce cas-la Parce que bin ils ont toujours la main mise. » lement du relai des familles
214/215 | «Ils viennent de temps en temps mais ils viennent aussi lui rendre des visites mais on sent qu'ils lachent | passé a I’institut.
quand méme »
217/218 | « c'est comme si ils passaient le relais alors que nous on est un relais professionnel. » Une phrase sur la difficulté
222 « lls le sentent vraiment comme un relais » de de lacher
371 « je constate qu'ils s'en occupent moins »
4043406 | « au début c'est de la frustration pour eux et puis apres, apres ¢a devient euh une espéce de fatalité ou quelque
chose auquel ils se, ils se voila Ils se, ils se rangent parce que c'est comme ¢a et qu'il faut qu'ils s’occupent
d’eux »
r 73/74 « ce souhait aussi peut-étre aussi depuis qu'il existe parce qu'il est naturel de vouloir quitter le foyer euh | Lien fort et difficile.
parental, de la part des des personnes »
79 « Donc il y a quelque chose d'assez naturel dans quitter les parents euh qui ce produit » Volonté du résident de
1322134 | « quand on est parent, euh on se rencontre quand méme qu'il y a des, il y a de I’affect derriére qu'il y a de, de | s’émanciper de ce systéme
la du jugement, du voila c'est ¢’est I'argent de mon fils ou de ma fille mais c'est moi qui le gere et je le gére | familial.
en tant que maman ou papa »
231 « I’enfant dit oui et dit non mais pour faire plaisir a papa maman »
261 « Parce que les familles peuvent devenir trés trés trés présentes. »
408/409 | « leur enfant est est est bien pris en charge et qui conservent des relations pour pour les bons moments euh
euh partager quelque chose ensemble »
5673569 | « Il y a beaucoup de parents qui compensent aussi par la nourriture, les vétements et du coup Ils empéchent
leur enfant de faire ses propre ses propres courses euh »
630a634 | « venant des parents ou des freres et soeurs Si les parents sont pas 1, si Ils se substituent. Y a une surprotec-

THEME 5 : Résident
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Thémes Lignes Entretien 3 E3. Analyse
Extraits Verticale
SN R DO S OELGNEIIGE | 6262628 | « Donc euh et puis y a un coté aussi ou méme des fois y avait des externats c’est comme quand un enfant va
I’externat comparé a Pinter a 1'école finalement. »
5.2 : Gestion de I’argent 122/123 | « Il y a cette mise sous tutelle qui est importante parce que la plupart des résidents sont dans l'incapacité de | L’argent peut étre gérer par
gérer leur budget » tutelle d’Etat ou tutelle de
126a128 | « Quand c'est euh des organismes d'état c’est plus, alors c'est ¢’est plus facile alors ¢a c'est un raccourci trés | famille. Quand ce sont les
vite fait mais euh parce que apres ¢a dépend aussi de la situation économique de la personne hein » familles, difficultés supplé-
1282130 | « Une personne qu'elle soit en situation de handicap si elle a de 1’argent, y aura pas de difficultés que si elle, | mentaires avec les profes-
si elle si si elle a pas suffisamment d’argent, y aura un peu plus de difficultés » sionnels car 1’affect est pré-
136/137 | «une tutelle d'Etat qui elle ne se, ne n'a pas d’affect et puis elle voit les comptes quoi, y a I’argent » sent.
139/140 | « ca reste quand méme des réflexions tres euh tres centrées sur la possibilité de payer ou pas quelque chose
et pas sur euh est-ce qu'il en a vraiment besoin »
145/146 | « Moi j'ai été confronté a ces situations assez difficiles euh pour le matériel euh pour le matériel orthopédique

par exemple qui est souvent onéreux »
«c'est souvent li¢ quand méme euh aux situations financiéres hein euh »
« On est sur des choses délicates parce que on est dans leur vie privée leur argent a eux »
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Résumé :

Les ergothérapeutes travaillant en MAS ou en FAM sont confrontés au phénomene de vieillissement de la population. Les résidents et leurs aidants
naturels vivent des vieillissements simultanés qui engendrent des difficultés spécifiques et une présence moins importante des familles. L’accom-
pagnement des ergothérapeutes doit tenir compte de cette évolution afin de proposer une prise en soin la plus adaptée.

L’objectif de cette recherche est de savoir comment les ergothérapeutes pergoivent le désinvestissement des aidants naturels par rapport au vieil-
lissement intergénérationnel.

La méthodologie utilisée est une recherche clinique qualitative avec comme outil trois entretiens non-directifs réalisés auprés d’ergothérapeutes.
Une analyse thématique a permis d’étudier les résultats obtenus. Il apparait que les ergothérapeutes ont tous des représentations du désinvestisse-
ment différentes. Cette étude a montré que la notion de désinvestissement faisait ressortir I’affect des professionnels. En effet, leurs représentations
se sont construites par rapport a leurs vécus personnels et influencent leurs postures professionnelles. De ce fait, leurs relations avec les aidants

naturels est le reflet de leurs représentations.

Mots clés : Ergothérapeute, Aidant naturel, Résident, Vieillissement, Handicap, Systéme

Abstract :

Occupational therapists working in profound intellectual and multiple disabilities residences are faced with the growing phenomenon of an ageing
living-in population. Residents and their natural caregivers are experiencing simultaneous aging, which leads to specific difficulties but also a
reduced presence of families. Occupational therapists must take this development into account to provide the most suitable quality of care.

The goal of this research is to find out how occupational therapists perceive the caregiver disinvolvement process in relation related to intergener-
ational aging. The methodology that is used consists in a qualitative clinical research with three non-directive interviews done with occupational

therapists. A thematic analysis was used in order to identify the main themes raised during the interviews and to be able to analyse them. Results
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show that occupational therapists have different representations of disinvestment about caregiver disinvolvement. The notion of disinvestment
brings out the affect of professionals. Indeed, their representations were based on relation to their personal experiences and influence their profes-

sional postures. As a result, their relationships with caregivers are a reflection of their representations.

Key Words : Occupational therapist, [Family caregivers, Resident, Aging, Disability, System
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