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Cet article s’intéresse a la relation entre, d’une part, ’aide apportée par des tiers et,
d’autre part, le fardeau ressenti et la dépression pour les aidantes principales de per-
sonnes agées souffrant de problémes physiques ou cognitifs. Les auteurs avancent
I’hypothése que le soutien social ne constitue pas une entité homogéne et que les
différents types d’aide apportée sont susceptibles d’avoir des effets différents sur les
réactions adverses a la prise en charge. Les données proviennent d’une étude menée en
1990, dans la région de Montréal, auprés de 159 aidantes co-résidant avec la personne
aidée et demandeurs de services de la part du réseau formel et le réseau informel. Les
analyses de régression hiérarchique montrent le rdle restreint des variables d’aide
apportée par le réseau dans I’explication des niveaux de dépression et de fardeau et
confirment I’hypothese d’un spectre d’action étroit de ces variables.

L

a prise en charge par le milieu naturel des personnes dgées en perte
d’autonomie constitue un enjeu important au plan clinique et social.

L’apport de I’environnement social immédiat retarde ou diminue le recours
aux soins et services prodigués par le réseau public (Cantor, 1989) et a
I’institutionnalisation (Jutras, 1988), améliore la qualité¢ de vie des per-
sonnes prises en charge (George, 1987) et constitue une solution acceptable
au dilemme du besoin d’aide dans une société qui valorise I’'indépendance
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et ’autonomie (Cantor, 1989). Cependant, des conséquences négatives se
manifestent sur la vie quotidienne de I’aidante principale, notamment par
I’abandon d’un emploi, la perte d’intimité, la détérioration des relations
avec la famille ou I’entourage (Baillie et al., 1988; Corin, 1987). Au plan de
la santé physique et psychologique de I’aidante, I’impact négatif se traduit
par du stress, de I’anxiété, de la dépression, de I’épuisement ainsi que par
I’apparition ou I’aggravation de maladies (Baillie et al., 1988; Barush,
1988). Plusieurs auteurs ont introduit le concept de fardeau pour saisir la
réaction subjective de I’aidante a la prise en charge (Zarit et al., 1980;
Kosberg et Cairl, 1986; Pearson, 1988).

Les facteurs propres a la situation d’aide expliquent une part impor-
tante des conséquences négatives pour I’aidante. Les facteurs le plus sou-
vent identifiées sont les comportements dysfonctionnels de I’aidé et les
réactions de I’aidante (Zarit et al., 1986; Deimling et Bass, 1986; Pearson et
al., 1988), la détérioration de la santé de 1’aidé (Stoller et Publiesci, 1989),
la qualité¢ de la relation au sein de la dyade (Kiecolt-Glaser et al., 1988;
Shechan et Nuttall, 1988), le niveau d’incapacité de I’aidé dans la réalisa-
tion des activités de la vie quotidienne (Deimling et al., 1989). Ce dernier
facteur est toutefois controversé: certaines études ne rapportent aucune
association significative entre I’incapacité et le fardeau ou la dépression
(Zarit et al., 1986; Drinka et al., 1987); d’autres y voient au contraire 1’'un
des déterminants (Thompson et al., 1990; Pearson et al., 1988). Les réac-
tions de la personne aidante a la prise en charge sont également associées a
sa santé (George, 1987; Robinson, 1989), a son sexe (Abel, 1986; Miller,
1987), a la nature du lien aidante/aidé (Zarit et al., 1986; George et Gwyther,
1986) ou au type d’aménagement résidentiel (Cantor, 1983). Par ailleurs,
lorsque la nature du lien aidante/aidé est contr6lée selon le type d’arrange-
ment résidentiel, aucune différence significative n’est observée entre la
santé des conjoints aidés et celle des enfants aidants (Deimling et al., 1989;
Jutras et Lavoie, 1991).

Le soutien 4 la dyade aidante/aidé est de plus en plus identifié dans les
milieux d’intervention comme un facteur venant atténuer les conséquences
négatives de la prise en charge. La notion de «soutien a la prise en charge»
fait référence a toutes les ressources potentiellement utilisables apportées
par d’autres personnes a 1’aidé ou a son aidante principale, et qui peuvent
engendrer des bénéfices ou des effets adverses pour la santé de cette der-
ni¢re (Cohen et Syme, 1985). Ce soutien peut &tre instrumental ou émotif. 11
est formel, s’il est dispensé par le réseau public ou par toute autre organisa-
tion, ou informel s’il est apporté par le réseau naturel (parenté, amis, voisins
ou autres).

Par ailleurs, les résultats des recherches portant sur la relation entre le
soutien social et ses effets pour I’aidante, notamment en termes de stress, de
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fardeau ressenti ou de dépression, ne confirment pas nécessairement les
retombées positives du soutien social. Certains résultats soulevent méme la
controverse. Ainsi, le soutien formel, mesuré par la fréquence d’utilisation
des services structurés, n’est généralement pas associé a une réduction
significative du fardeau (Zarit, 1982; Stommel et al., 1990) ou du stress
(Deimling et al., 1989). Le caractere plutdt instrumental de 1’aide apportée
par ces services ne constituerait pas une réponse aux besoins émotifs de la
prise en charge. Les bénéfices du soutien social apporté par les ressources
informelles seraient plus perceptibles: la présence des visites a la dyade
(Scott et al., 1986), I'implication des autres dans les soins & I’aidé (Stommel
et al., 1990), la présence d’un confident (Moritz et al., 1989; Pagel et
Becker, 1987) semblent étre associées a la réduction du fardeau ou de la
dépression. Toutefois, il n’y a pas consensus a cet effet parmi les chercheurs.
Les travaux de Robinson (1989), Deimling et al. (1989) et Gilhooly (1984)
ne rapportent pas de relations significatives entre les variables de soutien
social informel et les conséquences négatives de la prise en charge. Robin-
son (1989) interprete cette absence de relation par I’attitude négative des
épouses face a I’aide, attitude découlant d’une vision subsumant cette res-
ponsabilité sous leur responsabilité maritale. Gubrium (1988) met en évi-
dence les interprétations antinomiques que peut susciter la présence du
réseau informel: alors que des aidantes déplorent I’absence de leurs amis ou
de leur famille pour partager leur responsabilité, d’autres rapportent une
exacerbation de leur stress par les contacts avec les autres membres de la
famille.

Des études récentes se sont penchées sur la relation plus complexe
mettant simultanément en jeu les variables relatives a la situation de prise en
charge, les variables de soutien social et les variables de conséquence pour
I’aidante. Parmi celles-ci, Robinson (1989) teste le lien entre la santé de
I’aidante, le soutien apporté par des tiers et la dépression pour des conjointes
aidantes tandis que Deimling et al. (1989) s’intéressent a la relation entre
I’incapacité de 1’aidé, le soutien et le stress pour un échantillon hétérogeéne
d’aidantes quant au sexe de celles-ci et a la nature du lien avec I’aidé.
Malgré ces différences dans les échantillons d’aidantes étudiés, leurs résul-
tats convergent: ces deux études n’observent pas de lien significatif du
soutien informel sur les réactions subjectives a la prise en charge des
aidantes. L’étude de Moritz et al. (1989), portant sur I’effet médiateur du
soutien informel entre I’incapacité cognitive chez 1’aidé et la dépression
chez I’aidante, corrobore ces résultats lorsque le soutien social est traité par
une mesure globale. Ces auteurs constatent toutefois que certaines formes
spécifiques de soutien telles la présence d’un confident et le contact avec les
amis sont associés a la dépression.
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Ces travaux font ressortir la complexité de la relation entre le soutien
informel et les réactions subjectives 2 la prise en charge. En fait, la contro-
verse qui entoure I’impact du soutien social sur les aidantes principales tient
en partie a des probleémes conceptuels. En premier lieu, le terme «soutien
social» camoufle une hétérogénéité de sens et de mesure, englobant une part
plus ou moins large parmi I’ensemble des fonctions remplies par le réseau
d’aide et parmi les personnes le composant: tant6t le soutien social fait
référence a de I’aide instrumentale, tantdt & des visites ou a un soutien
émotif, tant6t il s’agit de I’étendue du réseau mobilisé, tantot de celle du
réseau mobilisable. Pour certains (Fiore et al., 1986; Wethington et Kessler,
1987), c’est davantage la perception subjective du soutien regu que le
soutien lui-mé&me qui constitue un prédicteur de la dépression. Cette absence
de consensus dans la maniere de définir et de mesurer le concept a été notée
par Barrera (1986). Par ailleurs, le soutien social ne saurait €tre réduit A une
définition et &2 une mesure unique. La difficulté a clarifier le concept reflete
en fait le caractere multifacettes du soutien social. Comme le soulignent
Litwin et Auslander (1990), le soutien social est un continuum de compor-
tements d’aide provenant d’une variété d’acteurs sociaux. On peut penser, a
I’instar de ces auteurs, que les effets associés au soutien social sont multi-
ples. Gallo (1990) insiste pour sa part sur la sur-simplification qu’implique
une approche globale du soutien social et sur la nécessité de spécifier quel
type de soutien social est en cause.

En second lieu, le concept de fardeau est généralement traité globale-
ment. Les travaux de George (1987) montrent au contraire que les diffé-
rentes formes que prend le soutien social ont chacune un spectre d’action
étroit atténuant certains impacts de la prise en charge et demeurant sans effet
sur d’autres. Ainsi, considérant le lien entre le soutien social informel et les
différentes dimensions du fardeau subjectif, George (1987) observe des
relations significatives mais faibles avec les dimensions du fardeau subjectif
relatives aux activités sociales, a la santé mentale et au bien-&tre subjectif,
alors que les dimensions relatives aux questions financieres et a la santé
physique ne sont pas corrélées au soutien informel. Par ailleurs, cette étude
ne distingue pas les différentes dimensions (instrumentales, d’accompagne-
ment et de consultation) composant la mesure du soutien social.

Nos données ne se prétant pas a un construit fin du soutien social et
leur caractere transversal en limitant la portée en termes de causalité, nous
ne pouvons ici échapper a ces limites conceptuelles et méthodologiques
dans I’étude du soutien social. Nous examinerons dans cet article I’effet de
différents types d’aide apportée par des tiers a la dyade aidante-aidé sur
différentes dimensions du fardeau ressenti et sur la dépression chez les
aidantes principales. Nous faisons I’hypotheése que les différents types
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d’aide apportée par des tiers ont un spectre étroit d’action, c’est-a-dire que
leurs effets sur les réactions des aidantes a la prise en charge seront percep-
tibles sur certaines dimensions du fardeau ou de la dépression et pas sur
d’autres suivant le type d’aide en cause. Par conséquence, les différents
types d’aide ne pourraient se substituer I’un a 1’autre. Ils seraient plutdt
complémentaires. Pour Gallo (1990), le fardeau ressenti et la dépression
sont deux approches alternatives pour mesurer les réactions a la prise en
charge. Mais, comme le fardeau est une mesure qui oblige I’aidante  faire
le lien avec la prise en charge alors que la dépression est mesurée sans
référence a la situation spécifique, Stommel et al. (1990) remettent en cause
cette équivalence. Selon eux, la dépression et le fardeau réagiraient diffé-
remment a la prise en charge. Le fardeau serait plus sensible aux aléas
quotidiens, alors que la dépression serait un phénomene cumulatif, moins
fluctuant.

Les relations entre la nature de I’aide, d’une part, et la dépression et le
fardeau, d’autre part, seront contrélées selon les caractéristiques socio-dé-
mographiques de la dyade aidante principale/aidé, la situation d’aide définie
par les besoins et les comportements de la personne aidée et I’implication de
I’aidante aux soins & I’aidé. L’aide considérée est celle apportée a la dyade,
par le réseau formel ou informel, puisque comme le constate George (1987),
il est souvent difficile de distinguer si le soutien est destiné a I’aidante
principale ou a I’aidé dans la mesure ou I’effet d’un service a 'un se
répercute sur I’autre membre de la dyade.

Méthodes

Les données proviennent d’une enquéte réalisée en 1990, dans la
région métropolitaine de Montréal, dans le cadre d’un projet d’évaluation
des effets d’ateliers de soutien sur le fardeau ressenti par les personnes du
réseau naturel qui supportent & domicile des personnes agées en perte
d’autonomie. Ces aidantes (hommes et femmes) ont été recrutées par I’inter-
médiaire de 15 Centres locaux de services communautaires (CLSC) et un
centre communautaire. Bien que connues des organismes, les aidantes n’¢é-
taient pas nécessairement clientes au moment du recrutement. Malgré tout,
I’échantillon est essentiellement composé de demandeurs de services de la
part du réseau formel. Pour participer a I’enquéte, les aidantes devaient
apporter une aide quotidienne depuis 6 mois et plus a un aidé 4gé de 50 ans
et plus. Des 250 sujets admissibles sollicités, 181 ont accepté de participer
a I’enquéte, pour un taux de réponse de 72,4 %. Les analyses présentées ici
portent uniquement sur les aidantes cohabitant avec la personne aidée, soit
159 sujets.
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Deux instruments de mesure ont été utilisés pour mesurer la réaction
de I’aidante a la prise en charge: le Burden Interview (BI) de Zarit et al.
(1985) et le Generalized Contentment Scale (GCS) développé par Hudson
(1982). Pour chaque instrument nous avons procédé a des analyses de
fiabilité. Les items ayant trés peu de variance, et donc n’apportant pas de
précision a I'instrument, ou corrélant négativement avec le score global, et
donc ne décrivant pas le méme construit, ont ét€ retirés. Des analyses
factorielles par composantes principales avec rotations varimax ont été
réalisées pour identifier les différentes dimensions mesurées par chaque
instrument, tout en maximisant la variance expliquée.

Le Burden Interview (BI) mesure le fardeau ressenti par 1’aidante. Il
vise a déterminer dans quelle mesure les aidantes pergoivent que différents
aspects de leur vie sont influencés par leur implication aupres de I’aidé.
Quatre des 22 items du BI ont été éliminés suite a I’analyse de fiabilité.
Ainsi modifié, le BI présente une bonne consistance interne (o de Cronbach
de 0,89). Le score moyen de fardeau ressenti s’établit a 21,5 (e.t. = 13,2)
pour un maximum possible de 72. L’analyse factorielle permet d’identifier
trois dimensions du fardeau: le fardeau lié au sentiment de surcharge (6
items, = 7,5; e.t. = 5,8), le fardeau lié au contréle que I’aidante exerce sur sa
vie personnelle et sociale (7 items, = 11,4; e.t. = 6,4), et le fardeau lié a
I’engagement que ressent I’aidante envers I’aidé (5 items, = 2,7; e.t. = 3,1).
Ces dimensions correspondent a celles identifiées par Zarit et al., (1985),
exception faite de la dimension financitre qui a été retirée de I’instrument &
cause du manque de variance. En contexte québécois, ou les services de
santé sont gratuits, cette dimension du fardeau n’apparait pas.

Le Generalized Contentment Scale (GCS) vise a mesurer la sévérité
du niveau de dépression non psychotique chez I’aidante. Cet instrument est
composé de 25 items. Trois des 25 items ont été retirés suite aux analyses de
fiabilité. Ainsi modifié, I’instrument présente une bonne consistance interne
(o de Cronbach de 0,89). Le score moyen de dépression pour notre échan-
tillon est de 34,6 (e.t. = 17.4) sur un score maximum possible de 100. Ce
score parait élevé, Hudson (1982) retenait un seuil critique de 30 comme
indicateur de dépression. L’analyse factorielle confirme I’unidimensionalité
de I’instrument tel que prévu par son concepteur.

Le score de chacune des trois dimensions du fardeau et le score total
de dépression seront utilisés comme variables dépendantes. Le tableau 1
présente les coefficients de corrélations entre ces 4 variables. Ceux-ci gra-
vitent autour de 0,5, ce qui permet de supposer que ces variables mesurent
des aspects distincts mais complémentaires. Toutefois, le coefficient de 0,7
entre le fardeau relatif au sentiment de surcharge et celui relatif au contrdle
de la vie personnelle et sociale peut questionner la distinction conceptuelle
qui est faite entre ces deux dimensions.
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Tableau 1

Coefficients de corrélation de Pearson entre les dimensions du
fardeau et le niveau de dépression (n = 159)

Fardeau relatif

al’enga- au sentiment a la vie
gement de surcharge sociale
Dépression 0,5530 0,5389 0,4700
Fardeau relatif a I’engagement 0,5211 0,5053
Fardeau relatif au sentiment de surcharge 0,7009

La situation de prise en charge a ét€ mesurée par deux instruments: le
Memory and Behavior Problems Checklist (Zarit et al., 1985) et le Rapid
Disability Rating Scale (RDRS) congu par Linn et Linn (1982). Ces instru-
ments ont ét¢ soumis a la procédure d’analyse de fiabilité décrite précédem-
ment. Deux variables completent ces instruments. La premiere est une
variable ordinale indiquant si I’aidé peut demeurer seul a la maison «toute
la journée», «une demi-journée», «moins de 2 heures» ou jamais; 28,3 % des
aidés ne peuvent jamais rester seuls. La deuxieme est une variable dichoto-
mique indiquant si I’aidante apporte ou n’apporte pas de soutien sous forme
de soins personnels a 1’aidé; 36,5 % des aidantes prodiguent des soins a la
personne aidée.

Le Memory and Behavior Problems Checklist mesure la fréquence des
comportements dysfonctionnels des aidés. Sept des 27 items prévus par
Zarit et al. (1985) ont ét€ retirés suite aux analyses de fiabilité de I’instru-
ment & cause de leur manque de variance. L’instrument ainsi modifié pré-
sente une bonne consistance interne (ov de Cronbach de 0,83). L'analyse
factorielle a permis d’identifier cinq dimensions de comportements dys-
fonctionnels: les comportements agressifs (5 items); la confusion (5 items);
les problemes d’orientation (4 items); I’hygi¢ne personnelle (3 items); la
rupture avec la réalité (2 items). Les scores moyens sur chacune de ces
dimensions se retrouvent au tableau 2. Les personnes aidées de notre échan-
tillon présentent peu de comportements dysfonctionnels.

Le deuxieme instrument, le Rapid Disability Rating Scale (RDRS) a
été congu par Linn et Linn (1982) et mesure I’autonomie dans les activités
de la vie quotidienne, les capacités fonctionnelles et 1I’état mental de la
personne dgée. Deux des 18 items initiaux ont été retirés suite a I’analyse de
fiabilité. L’instrument ainsi modifié présente une bonne consistance interne
(ot de Cronbach de 0,80). L’analyse factorielle confirme les trois dimensions
prévues au RDRS. Le score moyen au RDRS est de 36,6 (e.t. =7,9) (sur un
maximum possible de 64). A titre indicatif, ce score correspond 2 celui
observé par Linn et Linn (1982) chez des personnes en centre d’héberge-
ment.
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Les variables socio-démographiques considérées dans 1’analyse sont:
I’dge de l’aidante, I’Age de 1’aidé et le revenu annuel du ménage avant
impdts, le nombre de personnes dans le ménage en sus de 1’aidante, le sexe
de ’aidante, le sexe de I’aidé, la nature du lien aidante/aidé (conjoint ou
autre), le statut d’emploi de I’aidante (occupe ou non un emploi & temps
plein ou partiel) et la scolarité relative de I’aidante. Les quatre premiéres
sont des variables continues, les cinq autres sont dichotomiques. La signifi-
cation de la scolarité variant selon la génération, chaque individu a été
positionné par rapport a la scolarité médiane de son groupe d’age (1 =
scolarité¢ supérieure au groupe de référence). Trois groupes d’ige ont été
considérés: 45 ans ou moins, entre 46 et 64 ans et 65 ans et plus. Les
scolarités médianes de ces groupes sont respectivement de 12 ans, 10 ans et
9 ans. Le tableau 2 présente I’échantillon en fonction de ces caractéristiques
socio-démographiques et des caractéristiques de la prise en charge.

L’aide apportée & la dyade par le réseau informel a ét€ mesurée par 3
questions. La premiere porte sur la disponibilité d’aide en cas d’urgence (y
a-t-il dans votre entourage ou dans votre famille, quelqu’ un qui peut vous
aider si vous étre mal pris(e)?); 71,1 % des répondants rapportent disposer
de ce type d’aide. La seconde question concerne la présence d’un confident
(y a-t-il dans votre entourage ou dans votre famille, quelqu’ un a qui vous
pouvez vous confier, parler librement de vos problémes?); 71,1 % déclarent
avoir un confident. La troisiéme question est une question ouverte sur
I’apport du réseau informel (pouvez-vous me dire quelles sont les autres
personnes qui aident [nom de la personne aidée] ou qui vous aident, ce
qu’elles font et a quelle fréquence?). Seulement 28,3 % (n = 46) des répon-
dants ont répondu positivement a cette derniére question. Compte tenu du
petit nombre de répondants rapportant recevoir de I’aide du réseau informel,
uniquement le type d’aide recue est considéré dans I’analyse. A partir des
réponses a cette troisiéme question, trois variables dichotomiques portant
chacune sur un type d’aide ont été créées: 1’une porte sur 1’aide instrumen-
tale, ’autre sur I’accompagnement de 1’aidé dans ses sorties a I’extérieur du
domicile (ex.: courses, visites médicales, visites amicales) et la derniére sur
les soins personnels a I’aidé. Le tableau 3 présente I’échantillon en fonction
du type d’aide recgue.

L’aide apportée par le réseau formel a ét€ mesurée par une série de
questions fermées portant sur les services recus. Six des questions concer-
nent les services a domicile: le gardiennage, 1’aide 2 domicile (entretien
ménager, bain, repas....), les soins infirmiers, les services médicaux, les
autres services de santé, les services sociaux. La septieéme question porte sur
la fréquentation d’un centre de jour par I’aidé. A partir des réponses 2 ces
questions nous avons créé sept variables dichotomiques, selon que la dyade
regoit ou non les services énumérés.
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Tableau 2
Caractéristiques de I’échantillon (n=159)
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CARACTERISTIQUES SOCIO-DEMOGRAPHIQUES
Aidante
— age moyen
— % de femmes
— scolarité médiane par groupe d’age:
o moins de 45 ans (n=9)
¢ entre 46 et 64 ans (n=67)
e plus de 65 ans (n=81)
— % en emploi (a temps plein ou partiel)
Aidé
— 4ge moyen
— % de femmes
Dyade aidante/aidé
— lien aidante/aidé:
® % conjoint
* % enfant
* % autre
— % des ménages composés uniquement de la dyade
— revenu annuel médian avant impdts
CARACTERISTIQUES DE LA PRISE EN CHARGE
Comportements dérangeants de I’aidé Moyenne
Score total
— problémes d’agressivité
— problémes d’orientation
— problémes d’hygiéne
— problémes de confusion
— problémes de rupture avec le présent
Niveau d’incapacité de I’aidé Moyenne
Score total
— autonomie dans les activités de la vie quotidienne
— incapacité fonctionnelle
— incapacité cognitive

64 ans
76,1 %

12,0 ans

10,0 ans

9,0 ans
15,7 %

74,7 ans
52,2 %

61,6 %
27,7 %
10,7 %
69,8 %
17 500$

18,1 (80)*
3,5 (20)
6,1 (24)
49 (12)
2,0 (16)
1,6 (8)

36,5 (64)
21,4 (32)
11,7 24)

3,5 (8)

* Les scores entre parenthéses sont les scores maximums possibles.

Afin de sélectionner les variables associées respectivement aux ni-
veaux de dépression et des trois dimensions du fardeau, nous avons procédé
a quatre analyses de régression hiérarchique. Cette procédure s’est avérée
nécessaire A cause du grand nombre de variables indépendantes considérées.
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Tableau 3

Proportion des répondants rapportant recevoir de ’aide selon le type
de ’aide recue (n = 159)

Type d’aide %

Réseau informel
Confident disponible 71,1
Aide en cas d’urgence 71,1
Accompagnement de 1’aidé 17,6
Aide instrumentale 10,7
Soins personnels a 1’aidé 10,7

Réseau formel
Gardiennage 30,2
Aide 60,4
Soins infirmiers 40,3
Soins médicaux 56,0
Autres soins de santé 10,7
Services sociaux 10,1
Centre de jour 32,1

Pour chacune de ces analyses, trois blocs de variables indépendantes ont été
soumis successivement. Le premier bloc est composé des neuf variables
socio-démographiques; le deuxieéme, des dix variables décrivant la prise en
charge; le troisieme, des douze variables décrivant le soutien formel et
informel apporté a la dyade aidante/aidé. La méthode pas-a-pas («step-
wise») a été utilisée pour la sélection des variables a chaque étape de la
régression hiérarchique. Les variables sélectionnées ont été resoumises a
I’étape subséquente. L’adéquation des modeles retenus a nos données a été
évaluée selon trois criteres: 1’évolution de la variance expliquée et la stabi-
lit€ des coefficients de régression a I’introduction de nouvelles variables, et
la distribution des résidus standardisés.

Résultats

Le tableau 4 présente les scores moyens de dépression et de fardeau
ressenti par I’aidante selon que la dyade regoit ou non certains types d’aide.
Les analyses bivariées (t-test) révelent peu de différences significatives:
dans I’ensemble, sauf quelques exceptions, les niveaux de fardeau ressenti
ou de dépression ne semblent pas associés au fait de recevoir ou non certains
types d’aide. En ce qui concerne I’aide apportée par le réseau informel, un
seul type d’aide fait exception: le sentiment de pouvoir recevoir de I’aide en
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cas d’urgence. Les scores moyens de dépression et de fardeau relatif au
sentiment de surcharge de I’aidante et au contr6le de sa vie personnelle et
sociale sont significativement plus faibles lorsque la dyade dispose de cette
forme d’aide. Toutefois les scores moyens de fardeau relatif a I’engagement
de I’aidante ne sont pas significativement différents. L’aide apportée par le
réseau formel est associée a des scores moyens de dépression ou de fardeau
significativement différents pour trois types d’aide: le fardeau relatif a
I’engagement est moindre lorsque la dyade recoit des services d’aide tels
I’entretien ménager, le bain de ’aidé, les repas; le fardeau relatif au senti-
ment de surcharge de I’aidante et celui relatif a sa vie sociale sont moindres
lorsque I’aidé regoit des services de soins infirmiers; enfin, et ce qui a priori
peut sembler paradoxal, les scores de dépression et de fardeau de I’aidante
sont plus élevés lorsque I’aidé fréquente un centre de jour. Compte tenu du
nombre de t-tests effectués sans appliquer la correction de Bonferroni, ces
résultats sont purement exploratoires.

Les analyses de régression hiérarchique précisent les relations entre
les variables d’aide et les réactions a la prise en charge lorsque les caracté-
ristiques socio-démographiques et les caractéristiques de la situation de
prise en charge sont controlées. Les modeles de régression obtenus pour
chacune des variables dépendantes ajustent bien nos données: les bétas
associés aux variables indépendantes sont relativement stables malgré 1’in-
troduction de nouvelles variables; les variables indépendantes ne souffrent
pas de multicolin€arité importante; de plus, les résidus standardisés obéis-
sent & une distribution normale bien que les valeurs prédites tendent &
sur-évaluer les valeurs observées faibles et a sous-évaluer les valeurs obser-
vées élevées. Le tableau 5 présente le modele final de chacune des analyses
de régression. On peut y constater, d’une part, que les variables soumises a
I’analyse expliquent mieux les différentes dimensions du fardeau (30 % a
36 % de la variance expliquée) que la dépression (23 % de la variance
expliquée) et, d’autre part, que I’ensemble des prédicteurs qui se qualifient
est différent pour chacun des modeles.

Les variables socio-démographiques explicatives de la dépression
sont I’4ge de I’aidante et le lien aidante-aidé: plus les aidantes sont dgées
moins leur score de dépression serait élevé; les conjoints auraient tendance
a étre plus dépressifs que d’autres aidantes. Par ailleurs, ces deux variables
socio-démographiques ne prédisent pas le fardeau. Pour le fardeau relatif au
sentiment de surcharge et pour celui relatif au sentiment de contréle de sa
vie personnelle et sociale, I’ensemble de prédicteurs socio-démographiques
est le méme: une scolarité supéricure a la médiane et le fait d’aider une
femme sont associés a4 une augmentation de ces deux scores de fardeau,
tandis que le fait d’€tre une femme aidante plutdt qu’un homme les réduit.
La dimension du fardeau relatif a ’engagement de 1’aidante se distingue des
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Tableau 4

Comparaison des moyennes des variables dépendantes selon que
I’aidante recoit ou non du soutien social

Fardeau
Dépres-  Bien- Vie  Enga-
Type de soutien (n =159) sion étre sociale gement
% (100)***  (24) (28) (20)
Soutien informel
—  confident disponible oui 71,1 33,2 7,6 11,0 3,0
non 28,9 37,5 73 12,3 2,2
— aide en cas d’urgence oui 71,1 31,4** 6,7** 10,6* 2,4
non 28,9 42,0 9,5 13,3 3,5
® accompagnement oui 17,6 30,7 15 10,7 2,6
non 82,4 35,1 15 11,5 2,7
® instrumental oui 10,7 32,9 52 8,9 2,6
non 89,3 345 78 11,6 2,7
® soins oui 10,7 36,2 6,6 9,2 2,4
non 89,3 34,1 7,6 11,6 2,8
Soutien formel
— A domicile:
o gardiennage oui 30,2 31,2 8,1 11,4 2,9
non 69,8 35,7 72 11,3 2,6
® aide oui 60,4 33,1 72 10,9 2,3%
non 39,6 36,2 8,0 11,9 3,3
e soins infirmiers oui 40,3 352 6,3% 9,8* 2,6
non 59,7 33,8 8,3 12,4 2,8
e soins médicaux oui 56,0 33,5 7,1 10,4* 2,3
non 44,0 355 8,0 12,5 3,3
® autres soins de santé oui 10,7 30,6 9,0 10,9 3,1
non 89,3 34,8 7,3 11,4 2,7
® services sociaux oul 10,1 36,0 98 12,8 3,4
non 89,9 342 7.2 11,2 2,6
—  Centre de jour oui 32,1 39,6%* 9, 7% 13,3%* 34
non 679 319 6,4 10,4 2,4
* p <05, sans la correction de Bonferroni.
** p <01, sans la correction de Bonferroni.

***  Les scores entre parenthéses sont les scores maximums possibles.

deux précédentes. Le seul prédicteur socio-démographique qui lui est asso-
cié est le fait d’€tre en emploi ou aux études, c’est-a-dire d’avoir une activité
réguliere et engageante autre que celle d’aidante. Toutefois, la valeur prédic-
tive de cette variable est faible (béta standardisé = .14). Les variables
socio-démographiques expliquent une proportion non négligeable de la
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variance sur les dimensions du fardeau relatives au sentiment de surcharge
et & la vie sociale (respectivement RZ =19 % et 16 %). La contribution de ces
variables est beaucoup plus modeste pour expliquer la variance observée sur
le fardeau relatif a I’engagement et sur la dépression (respectivement R? =
3% et 7 %).

Tableau 5
Résultats des analyses de régression hiérarchique

Beta Augmen-
stan- tation
Beta  dardisé R? duR?> p (P

Dépression
—  4ge de I’aidante -0,39 =27 04 ,04 ,02
— lien aidante/aidé 5,63 16 07 ,03 01
—  problémes d’agressivité 1,01 24 15 ,08 ,0000
— aide en cas d’urgence -8,52 -22 21 ,06 ,0000
—  centre de jour 5,44 15 23 02 ,0000
Fardeau relatif au sentiment de surcharge
—  scolarité relative 3,71 32 ,07 07 ,0011
—  sexe de I’aidé 2,24 32 15 ,08 ,0000
—  sexe de I’aidante -1,18 =17 19 04 ,0000
—  problémes d’agressivité 0,36 26 27 ,08 ,0000
—  centre de jour 2,26 18 ,30 ,03 ,0000
Fardeau relatif au controle de sa vie personnelle et sociale
—  scolarité relative 3,58 28 07 07 ,0020
—  sexe de I’aidé 245 32 ,10 ,03 ,0006
— sexe de I’aidante -1,97 -25 16 06 ,0000
—  problémes d’agressivité 0,46 ,30 28 12 ,0000
—  problémes d’orientation 0,17 15 ,30 ,02 ,0000
—  soins infirmiers -2,35 -,18 33 ,03 ,0000
—  confident disponible -2,41 =17 36 ,03 ,0000
Fardeau relatif a ’engagement
—  occupation 1,21 14 ,03 ,03 ,0448
—  problémes d’agressivité 0,34 46 ,30 27 ,0000
—  incapacité cognitive 0,35 18 32 ,02 ,0000
— service d’aide -0,90 -,15 34 ,02 ,0000
1. Les personnes aidantes étant majoritairement des femmes, nous avons utilisé le féminin
de préférence au masculin.
2. Dans une perspective évaluative, I’échantillon était composé d’un groupe expérimental

participant aux ateliers de soutien et d’un groupe témoin. Uniquement les données
recueillies avant |’intervention sont utilisées ici. Les deux groupes ne présentaient pas de
différences significatives sur les principales variables étudiées.
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L’introduction des variables relatives a la situation de prise en charge
permet d’accroitre de maniere importante la proportion de la variance expli-
quée pour chacun des modeles. Toutefois, peu de variables sont retenues. La
variable «comportements agressifs», qui est une des dimensions des com-
portements dysfonctionnels, apparait pour les 4 modeles et se retrouve
parmi les prédicteurs les plus importants, sinon le plus important. Les autres
variables de situation de prise en charge qui se qualifient ont un spectre
d’action étroit, n’affectant qu’une ou ’autre des variables dépendantes, et
présentent des béta standardisés beaucoup plus faible. Ces variables sont: le
niveau d’incapacité au plan cognitif, prédicteur du fardeau relatif a I’enga-
gement de 1’aidante; les comportements de perte d’orientation, prédicteurs
du fardeau relatif & la perte de contrdle sur sa vie. L’introduction de ces
variables permet d’augmenter considérablement la variance expliquée no-
tamment en ce qui concerne les dimensions du fardeau et tout particu-
lierement le fardeau relatif a I’engagement.

Les variables d’aide s’ajoutent a celles précédemment identifiées sans
en modifier significativement le poids relatif. Les variables statistiquement
sélectionnées varient de maniere importante selon la variable dépendante
considérée. Les béta de ces variables d’aide sont négatifs, sauf en ce qui
concerne la variable de fréquentation d’un centre de jour. C’est dire que
I’aide apportée a la dyade est généralement associée a des scores de fardeau
ou de dépression moins élevés comparativement a ceux qui ne regoivent pas
d’aide. Toutefois, les différentes formes d’aide ne prédisent pas indifférem-
ment les réactions de I’aidante & la prise en charge. Ainsi, le sentiment de
pouvoir disposer d’aide en cas d’urgence est en relation avec le score de
dépression; les services d’aide (entretien ménager, bain, repas,...) prédisent
le fardeau relatif a I’engagement; la présence d’un confident et le fait que
I’aidé regoive des soins infirmiers réduisent le fardeau relatif a la vie
sociale. Aucune des variables d’aide n’est associée a une variation du
fardeau relatif au sentiment de surcharge.

La fréquentation d’un centre de jour par I’aidé joue comme prédicteur
du score de dépression et du score de fardeau relatif au sentiment de
surcharge. Toutefois, contrairement aux autres types d’aide apportée par le
réseau informel ou le réseau formel, cette variable présente un béta positif,
c’est-a-dire que la fréquentation d’un centre de jour est associée a des scores
plus élevés de dépression et de sentiment de surcharge. Toutefois, et ce a
I’instar des autres variables d’aide, I’introduction de cette variable contribue
a augmenter de maniere trés marginale le pourcentage de la variance expli-
quée par le modele.

Discussion

Ces résultats montrent I’impact doublement limité de 1’aide par des
tiers sur les réactions subjectives des aidantes a la prise en charge. D’une
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part, bien que ces associations soient statistiquement significatives, 1’aide
apportée par des tiers ne contribue que trés marginalement a expliquer les
réactions négatives des aidantes a la prise en charge. Les variables d’aide
présentent des coefficients béta standardisés faibles et I’introduction de ces
variables ne permet pas d’augmenter de fagon importante les pourcentages
de variance expliquée. Les répercussions négatives de la prise en charge
apparaissent comme essentiellement expliquées par les caractéristiques de
la prise en charge, notamment par les comportements agressifs de 1’aidé, et
par certaines caractéristiques socio-démographiques de 1’aidante et de 1’ai-
dé. La dépression est toutefois moins associée a la situation de prise en
charge que les dimensions du fardeau. D’autre part, et confirmant en cela
notre hypothese de départ, les divers types d’aide n’ont pas un effet global
et indistinct: tous les types d’aide ne sont pas associés au fardeau ou a la
dépression et aucun des types d’aide considérés ne marque ses effets sur
tous les aspects des réactions des aidantes a la prise en charge. Ils sont
chacun associés a une seule dimension: I’aide en cas d’urgence I’est a la
dépression; la présence d’un confident et les services de soins infirmiers le
sont au fardeau relatif A la vie personnelle et sociale; les services d’aide le
sont au fardeau relatif & ’engagement. Ce résultat attire I’attention sur la
complémentarité des aides apportées.

Ces résultats sont en soi peu étonnants. Ils vont dans le méme sens que
ceux rapportés par George (1987) qui constate a la fois le spectre d’action
étroit des différentes formes de soutien social et leur impact relativement
faible sur les réactions a la prise en charge des aidantes. Ils participent par
ailleurs a nourrir la controverse quant aux relations entre le soutien formel
et informel et les conséquences négatives de la prise en charge pour I’ai-
dante. Sans constater & I’instar de Zarit (1982), Stommel et al. (1990) ou
Deimling et al. (1989) une absence d’association entre le soutien formel et
les conséquences de la prise en charge pour ’aidante, la faiblesse des
relations et I'impact limité de ces types d’aide a certaines dimensions
spécifiques du fardeau nous portent a partager leur conclusion a I’effet que
I’aide apportée par les services formels ne constitueraient pas une réponse
aux besoins émotifs de la prise en charge.

Différentes hypotheses peuvent étre avancées pour expliquer ces ré-
sultats. En premier lieu, le peu d’aide rapportée du réseau informel nous a
amenés a choisir une mesure tres brute de ’aide, limitée a la nature de I’aide
apportée et a la présence ou I’absence de celle-ci, sans considération de sa
quantité, sa qualité ou de la perception subjective qu’en a I’aidante. Ces
problemes de mesure ont trés probablement camoufl€ une partie des retom-
bées positives du soutien regu pour les aidantes. Malgré tout, de nombreux
travaux utilisant des mesures plus fines constatent également 1’absence de
relation entre le soutien social et les réactions de 1’aidante & la prise en
charge (Stommel et al., 1990; Robinson, 1989; Deimling et al., 1989).
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En second lieu, notre échantillon a été constitué avec la collaboration
des agences locales dispensant la majorité des services formels pour le
maintien a domicile des personnes dgées. Il s’agit donc d’un échantillon
d’aidantes demandeuses de services et ayant vraisemblablement des besoins
importants d’aide. Par conséquent, il est possible que ces répondantes aient
systématiquement sous-déclaré, voire méme non déclaré, I’aide recue du
réseau informel de crainte de se voir limiter 1’acces aux services formels. Ce
probléme de mesure a été soulevé notamment par Bulmer (1987) et a été
constaté en contexte québécois par Lesemann et Chaume (1989). En contre-
partie, il est possible que ces aidantes regoivent effectivement peu de sou-
tien de la part de leur réseau informel. Barrera (1986) avangait la possibilité
que la présence d’un probléme grave ou de longue durée pouvait démobili-
ser le réseau social. A titre exploratoire, nous avons comparé les scores
moyens (t-test) des comportements agressifs chez les aidés selon que les
dyades rapportent recevoir ou non de I'aide du réseau informel. Aucune
différence significative n’est trouvée en ce qui concerne la disponibilité
d’aide en cas d’urgence, la présence d’un confident ou I’accompagnement
de I’aidé par une aidante secondaire. Par ailleurs, les scores de comporte-
ments agressifs sont plus faibles chez les aidés qui regoivent de I’aide
instrumentale ou des soins personnels de la part d’aidantes secondaires.
Ceci pourrait étre le reflet d’un désengagement des tiers aidants lorsque la
situation devient plus difficile.

En troisi¢me lieu, on ne peut exclure I’hypothese d’une relation réci-
proque entre I’aide et les réactions négatives a la prise en charge: plus le
niveau de fardeau ressenti ou de dépression serait élevé, plus le réseau
offrirait de soutien a I’aidante principale. Bref, on serait devant le dilemme
de la poule ou de I’ceuf. Cette circularité camouflerait alors les effets de
I’aide. Toutefois, cette hypothése semble peu probable compte tenu du
faible niveau d’aide apportée aux aidantes principales par leur réseau infor-
mel, notamment lorsque les aidés présentent des comportements agressifs.

Un des résultats étonnants de cette étude est le coefficient positif
d’association entre la fréquentation d’un centre de jour par I’aidé et les
scores de dépression et de fardeau relatif au sentiment de surcharge. A
moins de penser que la fréquentation d’un centre de jour constitue un facteur
aggravant, il est bien évident qu’il s’agit d’une relation fallacieuse: soit que
ces deux variables sont les effets d’une ou d’un ensemble de tierces varia-
bles relatives & la situation de prise en charge; soit que, conformément &
I’affirmation courante de la littérature gérontologique (Horowitz, 1985;
Stephens et Christianson, 1986), la relation est inversée et c’est le fardeau
ressenti ou la présence de symptomes dépressifs qui détermine 1’acces aux
services formels.
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Conclusion

Quelle que soit I’explication de ces résultats a retenir, on ne peut se
dispenser ici de pousser plus loin et de s’interroger sur I’acces a I’aide du
réseau formel: celui-ci ne serait-il accessible que lorsque les aidantes ont
atteint un seuil critique de dépression ou de fardeau? que lorsque le réseau
informel démissionne ou est absent? Les travaux récents de Miller et McFall
(1991) confirment le role du fardeau comme prédicteur du recours aux
services formels en combinaison avec d’autres facteurs tels les besoins
élevés de la personne aidée et un réseau de soutien informel restreint.
Toutefois, I’enchainement causal entre ces différents déterminants du re-
cours ou de I’acces a I’aide formelle demeure mal connu.

Enfin, il ne faudrait pas penser qu’apporter un type d’aide constitue
une panacée a toutes les réactions négatives des aidantes a la prise en
charge. Chaque type d’aide a une action trés localisée et aussi trés limitée.

NOTE

1. Cette recherche a été subventionnée par le Conseil québécois de la recherche
sociale (CQRS) et par le Conseil régional de la santé et des services sociaux du
Montréal métropolitain, ministére de la Santé et des services sociaux.
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ABSTRACT

Support provided by third parties and the reactions from close female
supporters with regard to caring for the elderly

This article is about the relation between, on the one hand, support
provided by third parties and, on the other, the burden and the depression
experienced by the main female supporters who care for the elderly suffe-
ring from physical or cognitive problems. The authors examine the hypothe-
sis that social support is not homogeneous accross the board and that the
different types of support are likely to have different effects on elders with
adverse reactions to the caring process. Data originates from a study that
was conducted in the Montréal area in 1990 with 159 female supporters
living with an elder requiring care who requested support services from
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formal and informal networks. Hierarchical regression analyses show that
the variables in connection with care dispensed by the network play a
limited role in attempting to explain the depression and burden levels.
Furthermore, these analyses confirm the hypothesis of the variables’ narrow
range of influence.



