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Résumé

Dans les centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD),
jusqu’a 80 % des personnes admises vivent avec une démence (Conseil des
ainés, 2007). Parmi ces personnes agees, plusieurs crient. Ce comportement a
fait 'objet de quelques études, mais ces études ne fournissent pas une
compréhension des sens de ces cris qui pourrait orienter le choix d’interventions
face a ces personnes et leur entourage. A I'aide de la perspective infirmiére de
Leininger (2001) et de la théorie de la communication et des interactions a
l'intérieur de triades d’Adams et Gardiner (2005), le but de cette étude était de
décrire les sens des cris de personnes agées vivant avec une démence et les
facteurs les influencant en tenant compte de la perspective des personnes

ageées, de leurs aidants familiaux et de leurs soignants.

Pour atteindre ce but, I'ethnographie critique a été choisie comme
méthode. L’étude s’est découlée dans un CHSLD au sein duquel sept triades,
composeées de personnes ageées vivant avec une démence qui crient, d’aidants
familiaux principaux et de soignants, ont été recrutées selon un échantillonnage
théorique. Diverses méthodes de collecte des données ont été utilisées dont
'observation des personnes agées et du milieu et des entrevues semi-dirigées
aupres des aidants et soignants. L'analyse des données a été effectuée a l'aide
des quatre approches proposées par Spradley (1979) soit l'analyse: des

domaines, taxonomique, componentielle et thématique.

Les résultats ont permis d’identifier des thémes sur les sens des cris et
sur les facteurs influengant ceux-ci. Les cris peuvent avoir pour sens la
vulnérabilité, la souffrance et la perte de sens vécues par la personne agée. Ce
comportement peut aussi indiquer diverses finalités, par exemple I'expression

d’insatisfactions ou d’émotions. Ces finalités peuvent étre distinguées a partir de



criteres de modulation tels que la prévisibilité des cris ou un facies émotif. Par

ailleurs, divers aspects rendent les sens des cris singuliers.

La stabilité et la flexibilité dans la fagon d’organiser les soins ainsi que
I'effet réciproque entre les personnes ageées qui crient et les autres personnes
dans le CHSLD se sont dégagées comme étant des facteurs qui influencent les
sens des cris. Il s’est aussi révélé que les cris de chaque personne agée
peuvent étre considérés comme un langage unique que les aidants et les
soignants sont en mesure d’apprendre et qui influence l'interprétation des sens
des cris. L’'accompagnement de la personne agée, en tenant compte de ses
volontés, ses besoins et de sa personnalité, les fluctuations dans les relations
de pouvoir au sein des triades personnes agées-aidants-soignants et les
sentiments d’'impuissance et de culpabilité des aidants et des soignants sont

d’autres facteurs qui influencent les cris.

Les connaissances découlant de cette étude augmentent Ia
compréhension sur les sens des cris des personnes agées vivant avec une
démence. Elles ont des implications pour les divers champs d’activités des
infirmiéres et qui pourront contribuer a offrir des soins culturellement cohérents

et caring pour les personnes agées vivant avec une démence et leur entourage.

Mots clés : agitation, aidant familial, cris, démence, ethnographie critique,

infirmiére, personne agée, soignant, soins de longue durée, triade.



Abstract

Eighty percent of people admitted in nursing homes live with dementia
(Conseil des ainés, 2007). Many of these elderly persons scream. Research on
this population does not provide a useful basis for understanding this behavior
which would enable to guide the choice of appropriate interventions to help the
elderly and the people who hear them. The purpose of this research was to
describe —with the help of elderly persons, their family and their professional
caregivers— the meanings of screams in the elderly with dementia and their
influencing factors, using Leininger’s (2001) nursing perspective and Adams and
Gardiner’s (2005) theory of communication and interaction within dementia care

triads.

Critical ethnography was selected as the research design. Seven triads —
composed of elderly persons with dementia that scream, primary family
caregivers, and formal caregivers— were recruited from a nursing home
according to a theoretical sampling procedure. Various data collection methods
were used, particularly, the observation of elderly persons and their environment
as well as semi-structured interviews with their family and formal caregivers.
Spradley’s (1979) four types of ethnographic analysis: domains, taxonomic,

componential and themes analysis were used.

The results lead to emergent themes on the meanings of screams and on
their influencing factors. The meanings of screams can be related to the
vulnerability, suffering, and loss of meaning experienced by the elderly. This
behavior can also represent various final outcomes, for example, the expression
of dissatisfaction or of emotions. These outcomes can be differentiated by
modulation criteria such as predictability of screams or emotional facial

expressions. Various aspects of the meanings of screams make them singular.



Vi

Some factors that influence the meanings of screams are the stability and
flexibility of nursing care and the effect that the elderly who scream and the
persons in the nursing home surrounding them have on each other. The
screams of each person also prove to be a unique language that can be learned
by family and formal caregivers which can in turn change the interpretation of
the screams. Other influencing factors are the respect of the wishes, needs, and
personality of the elderly person, fluctuations in power relations within the
elderly-family-caregivers triads and feelings of powerlessness and guilt in family

and formal caregivers.

Knowledge generated by this study increases our understanding on the
meanings of screams in elderly persons with dementia. It has implications for
research, education, clinical practice and management that could contribute to
caring and culturally congruent care for elderly persons with dementia and the

people around them.

Keywords: agitation, critical ethnography, dementia, elderly, family caregiver,

long-term care, nurse, professional caregiver, screaming, triad.
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Chapitre 1
Phénomeéne a I’'étude



Les centres d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD)
possédent une culture spécifique a laquelle plusieurs groupes de personnes
participent, entre autres, les personnes agées, les familles et les soignants
(Henderson & Vesperi, 1995). Parmi les personnes agées qui habitent dans ces
CHSLD, plusieurs vivent avec des troubles cognitifs en lien avec le processus
pathologique d'une démence. Celles-ci présentent fréquemment des
comportements différents de ceux habituellement acceptés dans la société. Ces
comportements sont souvent regroupés par les cliniciens et dans les écrits sous

le terme « agitation ».

Un de ces comportements d’agitation que I'on observe fréquemment sont
les cris. Toutefois, les connaissances développées depuis les vingt dernieres
années ne favorisent pas encore une pratique infirmiere fondée sur des
résultats probants pour prendre soin des personnes qui crient ou pour aider les
personnes qui les entendent crier. Les études empiriques portant sur les cris ont
surtout permis d’identifier le portrait de la personne qui crie. Celles qui ont tenté
de vérifier I'utilité de diverses interventions ont démontré peu d’efficacité, sans
vraiment augmenter la compréhension des sens de ce comportement (Doyle,
Zapparoni, O'Connor, & Runci, 1997; Lai, 1999; Landreville, Vézina, & Bédard,
2005).

Les cris ne sont par ailleurs pas un comportement spécifique aux
personnes agées vivant avec une démence. lls sont manifestés par plusieurs
autres populations d’étres vivants. Par exemple, Bright (1984) décrit des
variantes des cris chez diverses especes animales, allant des singes aux
araignées. Pour leur part, Manteuffel, Puppe et Schoen (2004) ont analysé le
bien-étre d’animaux de la ferme a partir de leurs cris. Chez I'étre humain, les
cris ont aussi été étudiés aupres de diverses populations, qu’il s’agisse de
parturientes en obstétrique (Fuller, Roberts, & McKay, 1993), de nouveaux-nés



(Busnel & Morel, 1993; Leboyer, 1974; Lester & Boukydisik, 1985; Murry &
Murry, 1980) ou auprés de personnes atteintes de divers désordres mentaux
comme les traumatismes craniens, les déficits intellectuels et I'autisme (Burgio,
Brown, & Tice, 1985; Conway & Bucher, 1974; Dick & Jackson, 1983;
Matheson, Mian, MacPherson, & Anthony, 1976; Scagliotta, 1975). De multiples
sens ont été assignés aux cris de la plupart de ces étres vivants, et ce, malgré
la difficulté d’accés aux pensées de plusieurs d’entre eux. Les sens identifiés
allaient de la communication d’'un message, a un signe de désorganisation dans

la compréhension de I'environnement.

Ces études laissent donc envisager des sens aux cris des personnes
agées vivant avec une démence. Chez ces personnes, les cris sont
habituellement présentés dans les écrits comme dérangeants (Cohen-Mansfield
& Werner, 1997a; Hallberg, Norberg, & Ericksson, 1990b; Meares & Draper,
1999; Sloane et al., 1997; von Gunten, Alnawaqil, Abderhalden, Needham, &
Schupbach, 2008). lls peuvent étre définis comme des comportements vocaux
observés par les personnes présentes dans I'environnement et qui semblent
non appropriés. Dans les établissements américains de soins de longue durée,
leur prévalence chez des personnes &agées vivant avec divers types de
démence varie entre 12,6 et 30 %, selon la définition et la méthode de
décompte utilisées (Ryan, Tainsh, Kolodny, Lendrum, & Fisher, 1988; Zimmer,
Watson, & Treat, 1984). Au Québec, une étude effectuée dans les années 80
indiquait une prévalence de 13,4 % de cris répétitifs chez les résidents des
CHSLD (Henri, 1989). Il est pertinent de croire que la prévalence des cris a
augmenté depuis cette période, étant donné l'augmentation constante du
nombre de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et d’autres démences
qui sont hébergées dans les centres de soins de longue durée (Ministére de la
santé et des services sociaux, 2005; Société Alzheimer du Canada, 2005).

Cette situation risque d’ailleurs de s’accentuer encore plus dans les prochaines



années, étant donné le vieillissement de la population et la volonté
gouvernementale de privilégier le maintien a domicile des personnes en perte
d’autonomie afin de réserver les places en CHSLD pour les personnes les plus
séverement atteintes (Ministere de la santé et des services sociaux, 2005). Ces
orientations devraient avoir un effet sur la prévalence des cris, les personnes
hébergées en CHSLD étant majoritairement atteintes de déficiences cognitives
importantes et la sévérité de la démence étant associée a une augmentation de
I'agitation et des cris (Senanarong et al., 2003). En somme, les cris sont des
comportements trés présents dans les unités de soins de longue durée ou
vivent des personnes ayant des troubles cognitifs et ceux-ci risquent d’étre
davantage prévalents dans [lavenir étant donné les changements

démographiques et sociopolitiques.

Plusieurs études américaines ont tenté d’élucider les facteurs associés
aux cris des personnes vivant avec une démence. Une de ces études (Cohen-
Mansfield, Marx, & Werner, 1992) a identifié que les personnes agées
hébergées qui crient présentent significativement plus d’affect dépressif, une
diminution du fonctionnement cognitif et de I'autonomie dans les activités de la
vie quotidienne, un nombre de chutes plus élevé, plus de problemes de sommeil
et de comportements perturbateurs variés avant l'admission en centre
d’hébergement. Ces personnes auraient également un niveau de douleur
supérieur aux autres et un réseau social de moins bonne qualité.
Malheureusement, tous les facteurs identifiés par I'étude n’expliquent que 12 %
des cris. Ces mémes facteurs ont été par ailleurs corroborés dans d’autres
études (Cohen-Mansfield & Libin, 2005; Draper et al., 2000; Dwyer & Byrne,
2000).

Il faut préciser que les études empiriques ne distinguent généralement
pas les types de démence qui affectent les personnes qui crient. Senanarong et



al. (2003), dans une étude auprés de 427 personnes agées vivant avec une
démence, sont parmi les rares auteurs a avoir comparé la prévalence de
I'agitation selon les types de démence. Leurs résultats démontrent que
I'agitation, incluant sa composante verbale, est liée a la sévérité de la démence
et a la présence d'une atteinte frontale plutét qu'au type de démence en tant

que tel.

En fait, les études sur les cris sont importantes et ont permis d’établir un
portrait de la personne qui crie, mais ne fournissent pas une compréhension des
sens de ces cris qui pourrait orienter le choix d’interventions éclairées pour le
soin de ces personnes et de leur entourage. En dépit de ce fait, certaines
interventions pharmacologiques et non-pharmacologiques ont fait I'objet
d’études (Carlyle, Killick, & Ancill, 1991; Casby & Holm, 1994; Doyle et al., 1997;
Greenwald, Martin, & Silverman, 1986; Landreville, Bordes, Dicaire, & Verreault,
1998; Lindgren, Hallberg, & Norberg, 1992; Meares & Draper, 1999; Parke,
1998; Pasion & Kirby, 1993; Saulnier, 1988; Zachow, 1984). Il s’agit néanmoins
pour la plupart d’études de cas anecdotiques ou encore d’études qui présentent
plusieurs limites méthodologiques. De plus, les interventions ont été
sélectionnées a partir d’hypothéses sur les sens des cris non basées sur des
résultats probants. Ces interventions ont eu peu d’impacts sur les cris de la
personne agée ou sur son entourage (Doyle et al., 1997; Lai, 1999).

Le manque d’efficacité des interventions face a ce comportement
complexe que sont les cris peut étre attribué, entre autres, au fait que les
recherches d’intervention ont précédé la compréhension, méme partielle, des
cris. Cette situation laisse les cliniciens et les chercheurs face a des choix
difficiles qui se révelent souvent inefficaces lorsque vient le temps de
sélectionner une ou des interventions pouvant aider la personne qui crie ou

'entourage qui les entend crier. Certains chercheurs commencent a se



questionner sur l'aspect éthique de telles interventions qui visent I'élimination
méme d’'un comportement que I'on ne comprend pas et qui pourrait avoir une

fonction importante pour la personne agée (Doyle et al., 1997).

Pour aider les infirmieres dans leur pratique, Sloane et al. (1997) leur
suggérent d’identifier les sens des cris de la personne agée vivant avec une
démence, puis de tenter une variété d’interventions en lien avec ces sens. Cette
recommandation pose toutefois des probléemes. Premiérement, les sens de ce
comportement sont encore inconnus a cause du peu d’études empiriques qui se
sont intéressées aux significations des cris, et ce, malgré le fait qu’il est reconnu
que tous les comportements ont des sens. La connaissance des sens d'un
comportement contribue a sa compréhension et a déterminer les soins qui
devraient lui étre associé (Groulx, 2005; Kleinman, 1988). La seule étude
trouvée sur les sens des cris est celle effectuée par Hallberg et Norberg (1990)
qui ont choisi une méthode qualitative basée sur la théorie du transfert et du
contre-transfert pour interroger des préposés aux bénéficiaires. Aprés leur avoir
fait écouter deux enregistrements anonymes de cris durant trois minutes, les
chercheurs les ont questionnés sur leurs impressions de l'expérience que
vivaient les résidents qui criaient, ainsi que sur les émotions qu’eux-mémes
vivaient en entendant ces cris. L’analyse des réponses a permis de dégager
diverses catégories d’interprétation. Toutefois, cette étude avait de nombreuses
limites dont l'utilisation d’'un cadre de référence s’appuyant sur la théorie
psychanalytique, souvent contestée et qui laisse envisager que les soignants
ont pu rapporter surtout leurs propres émotions face aux résidents qui crient. De
plus, les préposés aux bénéficiaires interrogés dans cette étude ne prenaient
pas nécessairement soin de personnes agées qui criaient. Cette étude, utilisant
des enregistrements audio, a négligé de considérer les cris des personnes
ageées dans leur contexte réel, incluant leurs relations avec leurs familles et

leurs soignants professionnels. Aussi, les éléments qui ont influencé



l'identification des significations des cris n‘'ont pas été considérés. Ces choix
meéthodologiques des chercheurs réduisent la crédibilité, I'authenticité et la
transférabilité des résultats.

Comme mentionné précédemment, les cris sont un comportement
prévalent dans les CHSLD, environnement social différent des milieux de vie
habituels. Les sociologues et anthropologues considérent depuis longtemps les
CHSLD comme étant un milieu dans lequel se développe une culture spécifique
en raison de l'existence de régles et de structures qui leurs sont propres
(Goffman, 1961; Henderson & Vesperi, 1995). Des valeurs, des croyances et
des pratiques culturelles de soin y sont souvent implicites (McFarland, 1997).
Dans ce milieu ou des personnes agées crient, plusieurs individus sont
présents. Ceux-ci incluent évidemment les personnes ageées elles-mémes, mais
aussi leurs aidants familiaux et les soignants, dont les infirmiéres. Ces trois
groupes qui, par leurs interactions, constituent au fait une triade, s’influencent
mutuellement. Afin de mieux comprendre les cris, les personnes agées seraient,
au sein de cette triade, naturellement les mieux placées pour partager les sens
de leurs cris. Malheureusement, 'acces aux pensées de ces personnes est
difficile en raison du stade avancé de démence qui les affecte. Nous devons
conséquemment nous limiter a observer leurs comportements pour tenter d’en
dégager des sens. Par ailleurs, les autres membres de la triade, soit les aidants
familiaux et les soignants, peuvent étre considérés comme des informateurs

clés pouvant contribuer a nous informer sur les sens des cris de ces personnes.

Dans cette perspective, il a été clairement démontré que les aidants
familiaux continuent de visiter réguliérement leurs proches vivant avec une
démence aprés leur hébergement en CHSLD (McCallion, Toseland, & Freeman,
1999; Yamamoto-Mitani, Aneshensel, & Storms, 2002). La fréquence des visites

serait d’ailleurs particulierement stable sur une période de cinq ans et serait



significativement influencée par la qualité de la relation aidant-aidé avant le
début de la démence, plutdt que par les comportements manifestés durant
'hébergement (Yamamoto-Mitani et al., 2002). On peut ainsi croire que les
aidants familiaux qui continuent de visiter les personnes &gées qui crient avaient
des relations étroites avec elles dans le passé et une connaissance de leur
histoire de vie. D’ailleurs, les aidants familiaux se reconnaissent en général
comme des experts de I'histoire de vie de leurs proches agés qui vivent avec
une démence (Bowers, 1988; Duncan & Morgan, 1994). lls manifestent le désir
de partager leur expertise biographique avec les soignants afin que ceux-ci
puissent concevoir, avec leur collaboration, des soins tenant compte de l'identité
et des besoins de leurs parents (Bowers, 1988; Caron, Hepburn, Luptak, Grant,
Ostwald, & Keenan, 1999; Davies & Nolan, 2006; Duncan & Morgan, 1994).

De leur cété, les soignants oeuvrant auprés de personnes agees, les
cbtoient quotidiennement, ce qui leur donnent la possibilité d’apprendre a les
connaitre. De plus, les connaissances des soignants sur les probléemes de santé
vécus par les personnes vivant avec une démence et leurs multiples
expériences de soins auprés de ces personnes constituent des savoirs qui
restent souvent inexprimés. Ces savoirs peuvent toutefois étre rendus explicites
si les soignants sont invités a réfléchir sur leurs expériences, ce qui contribue a
ce que Schon (1983) appelle une pratique réflexive. Certains chercheurs ont
réussi a faire ressortir, dans le cadre d’études qualitatives, certaines de ces
connaissances ancrées dans la pratique quotidienne de soignants experts
auprés des personnes &agees vivant avec une démence (Berg, Hallberg, &
Norberg, 1998; Eggers, Norberg, & Ekman, 2005). Les soignants sont donc en
position de pouvoir agir en tant qu’informateur clé afin de mieux comprendre les

sens des cris émis par les personnes agées vivant avec une démence.



En somme, les personnes agées vivant avec une démence qui crient
manifestent un comportement possédant des sens qui sont encore mystérieux.
Elles le font dans un contexte culturel spécifique, soit celui d’'un centre
d’hébergement. Selon la perspective disciplinaire de Leininger, les infirmiéres
ont un réle important qui consiste a considérer la culture des personnes et des
groupes afin d’offrir des soins culturellement cohérents, c’est-a-dire des soins
qui respectent les valeurs culturelles et contribuent a la santé (Leininger, 2001;
Leininger & McFarland, 2002). La théorie intermédiaire de la communication et
des interactions a [lintérieur de triades d’Adams et Gardiner (2005) est
cohérente avec cette perspective disciplinaire de Leininger au sens ou elle
permet de mieux cerner des caractéristiques partagés par des personnes de la
culture qui peuvent avoir une influence sur les sens des cris. Cette théorie nous
permet de concevoir les personnes vivant avec une démence, les aidants
familiaux et les soignants comme une triade qui construit socialement ses
expériences a travers la communication. Principalement, elle précise que trois
éléments influencent la communication dans la triade : le contexte social, les
inférences faites a partir des comportements de communication et le
positionnement de chacun des membres de la triade lors de cette
communication. Le contexte est, selon ces auteurs, I'environnement social
spécifique qu’est I'unité de soins, mais aussi la société plus large qui influence
la triade. Les inférences faites a partir des comportements de communication
signifient qu’il est possible pour chaque personne appartenant a la triade de
dégager des sens a partir de ce qu'elle observe. Enfin, le concept de
positionnement représente la place que prend chaque personne de la triade
dans la communication a partir des pratiques sociales acceptées dans une
culture spécifigue (Adams & Gardiner, 2005). Ce concept de positionnement
rejoint celui de pouvoir, car selon la position prise par les membres de la triade,
ceux-ci auront plus ou moins de pouvoir dans les interactions (Adams, 2005;
Sabat, 2001).
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L’utilisation de cette théorie apparait pertinente pour guider la description
des sens des cris de personnes ageées vivant avec une démence en tenant
compte du contexte socioculturel des CHSLD et des divers informateurs. Une
telle description est essentielle a notre compréhension des cris et au
développement de savoirs nécessaires a la conception éventuelle
d’interventions culturellement cohérentes pour la personne agée qui crie et son

entourage.

But de I'étude et questions de recherche
Compte tenu des considérations précédentes, le but de cette étude était
de décrire les sens des cris de personnes ageées vivant avec une démence et
les facteurs les influencant avec l'aide de leurs aidants familiaux et leurs

soignants. Afin d’atteindre ce but, deux questions de recherche ont été posées :

1. Quels sont les sens des cris de personnes agées vivant avec une
démence et habitant en CHSLD?

2. Quelles sont les influences du contexte social en CHSLD, des inférences
faites par les membres de la triade (personnes agées, aidants familiaux
et soignants) et du positionnement de chaque membre de cette triade sur

les sens des cris?



Chapitre 2
Revue des écrits
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Cette revue des écrits comporte trois sections. La premiére porte sur les
cris et ses caractéristiques. Elle présente d’abord les cris de divers étres vivants
autres que les personnes agées dans le but d’explorer les connaissances
existantes sur ce comportement de maniére générale et de pouvoir situer les
cris des personnes agées vivant avec une démence dans un contexte plus
large. Puis, les caractéristiques spécifiques des cris émis par les personnes
ageées vivant avec une démence et les interventions qui leurs ont été associées
sont exposées. La deuxiéme section concerne les acteurs qui vivent les cris au
sein de la culture des centres d’hébergement et de soins de longue durée
(CHSLD). L'expertise des aidants familiaux et des soignants est abordée ainsi
que les caractéristiques du CHSLD en tant que culture de soins. Finalement, la

troisieme section précise le cadre de référence soutenant cette recherche.

Apergu général sur les cris des étres vivants

Plusieurs expressions courantes font référence aux cris, par exemple, un
cri du cceur, un cri de douleur, crier famine ou crier de joie. Celles-ci permettent
de constater que ce comportement peut étre I'expression d’émotions positives
ou négatives. C’est aussi un comportement qui est manifesté par plusieurs
types d’étres vivants. Chez I'étre humain, il est considéré comme un son pergant
ou une parole dite a voix trés haute en signal d’'une douleur, d’'un danger ou
d’émotions. Il peut aussi signifier les bruits faits par les animaux (Larousse,
1998). Plusieurs chercheurs se sont intéressés aux cris des humains et des

animaux, que cela soit pour en identifier les causes soit les caractéristiques.

Aprés une consultation internationale auprés de plusieurs chercheurs
universitaires sur le langage des animaux, Bright (1984) a décrit plusieurs
variantes de cris chez diverses espéces animales, allant des singes aux
araignées. Selon cet auteur, les cris des animaux peuvent étre définis comme

un moyen de communication pour transmettre un message qui influence les
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comportements des autres étres vivants qui les entendent crier. A partir de cette
définition, il décrit plusieurs raisons pour lesquelles les animaux crient. Les
baleines crieraient lors des périodes de fécondation et de migration, mais
surtout lorsqu’elles sont seules, alors que les dauphins se serviraient de leurs
cris pour partager des apprentissages et se localiser entre eux. Les cochonnets
émettraient des cris lorsqu’on les sépare de leurs pairs. lls auraient des cris
heureux et malheureux. Les homards crieraient aussi, particulierement lorsqu’ils
sont en groupe pour indiquer qu’ils sont en sécurité. La présence d’'un danger
serait communiquée par un arrét des cris, suivi de I'émission de cris d’'une autre
fréquence. Les singes crieraient pour donner des instructions de fuite ou un
signal d’alarme. Les oiseaux sont décrits comme I'espéce animale qui aurait le
plus de diversité dans l'utilité de ses cris. En voici quelques exemples, I'oiseau
crie pour : aviser d’'un danger, socialiser, manifester de I'agressivité, courtiser le
sexe oppose, supplier, chanter, protéger son territoire ou parce qu’il a faim.
Chez les rats, une vocalisation ultrasonique a lieu en lien avec l'alimentation, la

température corporelle et comme signal de détresse.

Pour leur part, Manteuffel et al. (2004) ont examiné les vocalisations des
animaux de la ferme a l'aide d’analyses sonores et d’observations afin de
pouvoir en dégager des sens pour mieux évaluer le bien-étre de ces animaux et
interpréter leurs besoins de facon non invasive. lls ont trouvé que les porcs,
bovins et poulets exprimaient plusieurs types de vocalisations qui se
manifestaient surtout lorsqu’ils étaient isolés de leurs pairs, durant le sevrage,

lors de procédures douloureuses et comme réponse endocrinienne au stress.

Ainsi, des descriptions plus ou moins précises des raisons de crier ont pu
étre identifiees chez les animaux par [utilisation d’analyses sonores
comparatives et d’observations dans le contexte. Il est donc possible de

constater que plusieurs sens peuvent étre attribués aux cris des animaux. lls
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peuvent crier pour indiquer une douleur, un stress, le besoin de manger, de
protéger leur territoire, d’aviser d’'un danger ou de rechercher un contact vivant

pour briser I'isolement, mais surtout pour communiquer avec les autres.

D’autres recherches plus poussées ont eu lieu en psychobiologie, afin
d’identifier les facteurs biologiques impliqués dans I'’émission de cris chez les
espéces animales. Goodwin et Barr (1997) ont étudié les liens entre la
production endogéne d’opiacés pendant des périodes d’isolement et la
vocalisation chez de jeunes rats. Les résultats indiquent que lorsque les rats
sont isolés de maniére répétitive, un phénoméne d’habituation se produit ce qui
provoque une augmentation de la production d’opiacés endogeénes et une
réduction de la vocalisation. D’autres chercheurs, Hill, Fleming et Shrier (1994),
ont étudié l'effet de divers facteurs neurochimiques sur la vocalisation des
poulets. Des associations ont été faites entre la quantité de tryptophane
influencant la quantité de sérotonine et la fréquence de la vocalisation. Les
poulets ayant regu une diete enrichie en tryptophane avaient significativement
moins de cris que le groupe de contréle. Ces études en psychobiologie
permettent de croire que certains neurotransmetteurs et substances endogénes,
dont les opiacés, pourraient étre impliqués dans I'émission de cris chez les
animaux. Toutefois, ces associations n'ont pas encore été étudiées aupreés des

personnes qui crient.

Chez I'étre humain, les cris de plusieurs groupes de personnes ont aussi
été étudiés, dont ceux des parturientes, des nouveaux-nés et des personnes
ayant un traumatisme cranien, un retard intellectuel ou atteintes d’autisme. Dans
le cas des parturientes, Fuller et al. (1993) expliquent qu’il est parfois difficile
d’évaluer la progression de I'accouchement et que les soignants utilisent les cris
comme une indication du passage a la phase active du travail. Dans le cadre

d’'une analyse acoustique, trois sens ont été identifiés par les infirmiéres aux cris
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de ces femmes durant cette derniére phase de I'accouchement, soit I'effort, la
douleur et la peur. Le ton de la voix, I'expression non verbale pendant les
contractions et le type de tension musculaire sont des éléments qui ont
contribué a l'identification des sens des cris auprés de cette population. La
reconnaissance juste du sens des cris lors de 'accouchement par les infirmieres
contribuerait a mieux cibler les interventions appropriées pour prendre soin des

parturientes durant la progression du travail (Fuller et al., 1993).

Chez les nouveaux-nés, les cris sont associés a de multiples causes, les
principales étant : 'anxiété, la peur, I'impuissance, la sur-stimulation, les besoins
respiratoires, la faim, la douleur, la thermorégulation, le besoin d’amour, la
fatigue et les problémes de santé comme les anomalies chromosomiques
(Leboyer, 1974; Murry & Murry, 1980). Aprés une revue des écrits empiriques
sur les cris et les pleurs des nourrissons, Lester et Boukydisik (1985) présentent
le cri comme un moyen puissant de provoquer des émotions et des réactions
chez les parents. Il serait un mécanisme de survie important considérant
impuissance des nouveaux-nés a assurer une réponse indépendante a leurs
besoins et a se protéger de I'abandon (Busnel & Morel, 1993; Lester &
Boukydisik, 1985). Selon Lester et Boukydisik (1985), le cri n’est toutefois pas
toujours une action de communication, il peut aussi étre un signe de la
désorganisation dans la compréhension de l'environnement provoquée par
limmaturité neurologique. Cette variété de sens serait identifiable par les
variations dans les caractéristiques acoustiques des cris, incluant leur durée et
intensité (Barr, Hopkins, & Green, 2000).

Auprés des nouveau-nés, quelques interventions sont mentionnées pour
diminuer la manifestation des cris, dont le fait de répondre rapidement aux
besoins de I'enfant (Murry & Murry, 1980). Leboyer (1974) parle plutot d’étre a

’écoute du nouveau-né et de diminuer la stimulation sensorielle lors de la
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naissance. L’'importance de tenter de comprendre les pleurs du nouveau-né est
mentionnée afin de pouvoir laider a développer d’autres moyens de

communiquer (Lester & Boukydisik, 1985).

Par ailleurs, il est aussi possible de trouver des personnes qui crient dans
les milieux psychiatriques. Quelques histoires de cas sont rapportées dans les
écrits. Andrewes (1989) présente le cas d’'un adulte ayant souffert d’anoxie
cérébrale qui manifestait des cris fréquemment. Les causes retenues comme
expliquant ces cris sont la recherche d’attention, la douleur et le manque de
moyen de communication. Un effet contagieux des cris a aussi été observé sur
les autres personnes soignées dans I'établissement. Une réduction des cris a pu
étre obtenue auprés de cette personne aprés des interventions de renforcement

positif, de massage et d’utilisation de musique.

Dans d’autres histoires de cas, une approche de conditionnement
classique a été utilisée pour controler les cris. Cependant, ces écrits ont été
publiés dans les années 70 et 80, ce qui explique, en partie, I'application
d’interventions qui peuvent étre contestables aujourd’hui compte tenu que
I'expérimentation était moins encadrée au niveau éthique a cette époque. Ainsi,
Burgio et al. (1985) ont obtenu des résultats semblables a Andrewes (1989),
mais en se limitant a une approche de conditionnement classique auprés d’une
personne ayant un retard mental. Dick et Jackson (1983) ont plutdt choisi de
n’utiliser qu’'une intervention de renforcement négatif auprés d’'un enfant ayant
un retard mental qui criait. Cette intervention consistait en l'application de
pression au niveau des yeux de l'enfant a chaque fois qu’il criait, ce qui
éventuellement a amené la réduction de ce comportement. Toujours auprés
d’'un enfant, O’'Banion, Armstrong, Cummings et Stange (1978) ont voulu tester
I'hypothése selon laquelle certains aliments provoquaient des comportements

perturbateurs, dont des cris. Afin de réfuter cette hypothése, les chercheurs ont
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imposé a un enfant de huit ans atteint d’autisme, une diéte stricte ne contenant
pas d’aliments stimulants. Les résultats ont démontré que I'élimination de
certains aliments réduisait les cris. Par contre, cette étude présente plusieurs
limites dont des périodes de jelne de six jours qui ont elles aussi induites une
réduction des cris. Au cours des années soixante-dix, d’autres expériences de
renforcement négatif ont été tentées auprés d’enfants atteints de déficiences
intellectuelles qui criaient. A titre d’exemple, leur faire avaler du savon ou les
forcer a entendre, a I'aide d’écouteurs, des cris pendant de longues périodes de
temps (Conway & Bucher, 1974; Scagliotta, 1975). Ces méthodes ont fait
cesser les cris, mais avec des séquelles psychologiques plus ou moins
importantes pour les participants. Le choix d’approches comportementales pour
réduire ou faire cesser les cris laisse sous-entendre que les chercheurs
considéraient les cris comme étant appris. Une volonté de comprendre les sens

de ces cris n’est pas manifeste dans les écrits de cette époque.

Contrairement a plusieurs auteurs qui considérent peu les sens des cris
et qui les congoivent surtout comme un comportement non-fonctionnel,
certaines approches se sont intéressées aux cris comme comportement
pouvant avoir une utilité thérapeutique. Ainsi, le cri est parfois exprimé lors
d’'une approche thérapeutique en psychologie appelée la thérapie du cri primal.
Celle-ci a été développée dans les années 70 par Arthur Janov et vise
'expression de la souffrance inconsciente réprimée par I'étre humain en
absence de réponse a ses besoins. Le but de la thérapie est d’aider a revivre la
souffrance réprimée afin de la ressentir, ce qui peut aller jusqu’a crier si
nécessaire et qui conduit a vaincre cette souffrance. Janov compare alors ce cri
a celui entendu lors de la naissance (Janov, 1992). Malgré la possibilité
d’émettre, a I'égard de cette thérapie, plusieurs des critiques déja faites face a la
psychanalyse freudienne, elle laisse tout de méme entrevoir un lien entre la

souffrance, I'insatisfaction de besoins et les cris.
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Ainsi, a partir de I'ensemble de ces écrits sur les cris, il est possible
d’identifier trois grands regroupements de sens aux cris des étres vivants.
Premiérement, ils crient pour communiquer leurs besoins, leurs inconforts
physiques ou émotifs et pour répondre au stress (Andrewes, 1989; Bright, 1984;
Fuller et al., 1993; Janov, 1992; Leboyer, 1974; Lester & Boukydisik, 1985;
Murry & Murry, 1980). Des composantes physiologiques pourraient étre
impliquées dans le fait de crier, par exemple, la stimulation du systéme nerveux
par le passage du bébé lors de I'accouchement, le manque d’opiacés
endogénes ou de tryptophane, ainsi que la manifestation d’'un mécanisme de
survie inné (Busnel & Morel, 1993; Fuller et al., 1993; Goodwin & Barr, 1997; Hill
et al., 1994; Lester & Boukydisik, 1985; Murry & Murry, 1980). Le troisieme type
de signification qui pourrait étre attribué aux cris serait lié¢ a une désorganisation
ou a une sur-stimulation vécue par la personne en lien avec son environnement
(Leboyer, 1974; Lester & Boukydisik, 1985; Murry & Murry, 1980).

Il est ainsi possible d’assigner des sens aux cris méme quand il est
difficle d’avoir accés directement aux pensées de [I'étre qui crie.
Conséquemment, il est envisageable de croire que des sens peuvent étre
attribués aux cris des personnes agées vivant avec une démence. Afin de mieux
comprendre leurs cris, les écrits empiriques offrant des connaissances sur ce
comportement chez les personnes agées vivant avec une démence sont

maintenant présentés.

Les cris des personnes &gées vivant avec une démence
Vers une définition plus précise des cris
Il existe une terminologie et des définitions trés variées concernant les

cris dans les environnements de soins longue durée. Les cris sont souvent
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traités avec les autres comportements décrits comme perturbateurs et la

terminologie est principalement en langue anglaise.

Ainsi, Ryan et al. (1988) se sont intéressés aux cris en tant que
comportements faisant appel a un excés de bruits présents de maniére
persévérante. Ces comportements peuvent étre continus ou non, sembler avoir
un but ou non et varier dans leur intensité, leur degré de dérangement et leur
contenu. Dans leur étude, la personne est souvent atteinte de démence, mais
ne I'est pas exclusivement. White, Kaas et Richie (1996) reprennent la définition
de Ryan et al. (1988), mais utilisent I'expression « comportement vocal qui
perturbe » ce qui, pour eux, inclut les cris, la répétition, les gémissements, le
langage abusif ou la persévération dans le vocabulaire. Hallberg et al. (1990b)
utilisent eux aussi les termes « comportement vocal qui perturbe » mais
définissent les cris comme étant une répétition de mots, phrases ou sons faite

de maniére réguliére et persévérante.

Cohen-Mansfield et Billig (1986) ont choisi de définir les comportements
perturbateurs, comme les cris, sous le mot agitation car, selon eux, ce terme est
davantage utilisé dans les milieux cliniques. lls définissent I'agitation comme un
comportement non approprié du point de vue d’'un observateur et d’étiologie
inconnue. A partir de cette définition, Cohen-Mansfield et al. (1992) ont
initialement catégorisé les comportements d’agitation en comportements
agressif, physique non-agressif et verbal. Cette derniere catégorie, qui
correspond aux cris, inclut les plaintes multiples, les demandes d’attention
constante, la répétition de phrases ou de mots et le négativisme (Cohen-
Mansfield, 1986; Cohen-Mansfield, Marx, & Rosenthal, 1989a).

Beck et al. (1998) reprennent les catégories décrites par Cohen-

Mansfield et ses collegues, mais ajoutent une quatriéme catégorie pour fournir
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une description plus compléte des comportements vocaux. Les comportements
vocaux sont séparés en comportements d’agitation vocale (parler
continuellement, émettre des bruits, des mots ou des phrases de maniére
répétitive) ou en comportements d’agressivité vocale (crier, jurer, faire des
menaces de blesser les autres ou soi, utiliser un langage hostile). Pour ces
auteurs, les comportements perturbateurs sont des actions que l'on peut
observer ou qui peuvent provoquer un stress chez un individu. Ces actions
peuvent aussi étre non appropriées socialement ou occasionner de I'isolement

social.

Aprées cet apercu des diverses définitions des cris, il est important de
préciser que selon Norberg (1996), il est essentiel lorsqu'on parle des cris
comme d’un comportement perturbateur de considérer pour qui ils sont
perturbateurs. Elle nous met en garde contre [I'étiquetage rapide d’un
comportement comme perturbateur et suggére plutdét de le considérer comme
ayant des sens. Pour ces raisons, nous avons choisi d’utiliser le terme cri, plutét

que celui de comportement vocal qui perturbe.

Dans le cadre de cette étude, nous définissons les cris émis par la
personne agée vivant avec une démence comme un comportement vocal qui
semble non approprié dans le contexte du CHSLD et qui est observé par les
personnes présentes dans I'environnement. L’intensité, la fréquence et la durée
du comportement peuvent varier. Par exemple, si des comportements comme
des gémissements, des lamentations, de I'’écholalie ou de la palilalie, de la
verbigération ou une répétition de syllabes, de mots ou de phrases sont
constatés par les familles, les résidents ou les soignants et que ces
comportements ne leur semblent pas appropriés au contexte de la personne,

nous pourrions dire que cette personne agée crie.
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La prévalence des cris dans les milieux de soins de longue durée

Pour bien comprendre I'étendue du probléme des cris chez les personnes
ageées vivant avec des troubles cognitifs, il sera ici question de leur prévalence
telle que rapportée par plusieurs auteurs. Zimmer et al. (1984), dans une des
premiéres études sur le sujet des comportements perturbateurs, ont utilisé un
échantillon de 1139 participants provenant de 42 centres d’hébergement de
'état de New York. lls ont amassé des données a partir des dossiers des
résidents avec l'aide d’infirmiéres formées a cette tache. lls ont trouvé que 64,2
% des personnes agées avaient des probléemes de comportement qui
requéraient une mention au plan de soins. Dans ce groupe, 41,6 % des
personnes agées avaient des problémes modérés et 22,6 % des troubles
graves de comportement. Chez ces derniers, plusieurs types de comportement
étaient rapportés. Le fait de perturber les autres de maniére vocale en faisant
des bruits ou en étant verbalement agressif comptait pour 12,6 % du total des

observations, soit le comportement le plus fréquemment rapporté.

Ryan et al. (1988), avec leur définition de comportements d’excés de
bruits, ont trouvé que ces comportements étaient présents chez 30 % des 400
résidents d’un centre de soins de longue durée canadien pour vétérans. Afin de
valider ces résultats, ils ont répliqué cette étude avec les mémes conditions de
recherche, mais dans un autre centre universitaire de 636 résidents canadiens.
La prévalence d’excés de bruits dans cette deuxiéeme étude était de 31 %,
corroborant les résultats de I'étude initiale. Dans le cadre de ces études, les
résidents étaient considérés comme bruyants si au moins deux personnes du

personnel infirmier les avaient identifiés comme tel.

Cohen-Mansfield, avec divers collaborateurs, ont effectué entre 1989 et
1992 une étude auprés de 408 résidents d’un centre d’hébergement juif aux

Etats-Unis. Ils ont évalué plusieurs éléments chez les personnes agées vivant
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avec des troubles cognitifs, dont la prévalence de certains comportements
d’agitation (Cohen-Mansfield et al., 1989a; Cohen-Mansfield et al., 1992). Ainsi,
Cohen-Mansfield, Werner et Marx (1990c) se sont intéressés et ont démontré
que les cris se manifestaient quatre ou cinq fois par semaine chez 25 % des
résidents. Parmi les résidents qui criaient, plus de 50 % criaient au moins une
fois par jour. Deux études ont été effectuées pour obtenir ces données. La
premiére a été réalisée avec l'aide des infirmiéres qui ont utilisé le Cohen-
Mansfield Agitation Inventory (CMAI) pour identifier, parmi les 408 résidents,
ceux qui criaient (Cohen-Mansfield, 1986; Cohen-Mansfield, 1996a, 1996b). La

deuxiéme étude a été faite auprés de cing résidents.

Hallberg, Norberg et Ericksson (1990c), en effectuant une recherche
dans toutes les unités de psychogériatrie d’une région de la Suéde a laquelle
264 personnes agées ont participé, ont trouvé que 15,2 % de ces personnes
avaient des comportements vocaux qui perturbaient. Ces personnes avaient été
identifiées par les infirmiéres de 'unité et une vérification faite auprés des autres
membres du personnel avant d’affirmer que ces personnes étaient effectivement
bruyantes. La définition du comportement avait été enseignée aux soignants
(Lindgren et al., 1992).

Etant donné la terminologie variée et les méthodes de recherche
diverses, il est difficile d’obtenir un portrait clair de la prévalence des cris auprés
des personnes agées vivant avec des troubles cognitifs, car les auteurs
n’observent pas toujours les mémes comportements. Les résultats obtenus sont
ainsi difficiles a comparer (Beck et al., 1998; Beck, Rossby, & Baldwin, 1991;
Kolanowski, 1995; Ryan et al., 1988). On peut croire que des comportements de
cris, ou se rapprochant des cris, se retrouvent dans les milieux de soins de
longue durée dans une proportion variant entre 12,6 et 30 %. L’écart observé

entre les résultats des diverses études peut étre imputé a la définition choisie, a
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la méthode d’observation ou de décompte des comportements, ou aux critéres
d’inclusion d’'un comportement, par exemple, la fréquence a laquelle les cris
doivent étre manifestés pour étre considérés comme perturbateurs. De plus, les
échantillons des études regroupent des participants atteints de divers types de

démence.

Types de démence chez les personnes agées qui crient

Les types de démence qui affectent les personnes agées qui crient n’ont
pas suscité beaucoup d’intérét chez les chercheurs en gériatrie. Ainsi, trés peu
d’études distinguent les types de démence affectant les personnes agées qui
crient, la plupart des écrits se contentant de rapporter le pourcentage de

I'échantillon correspondant a chaque type de démence.

Pourtant, il existe plusieurs catégories de démence, dont les démences :
dégénératives, vasculaires, métaboliques, néoplasiques, traumatiques ou
autres. Les démences dégénératives comprennent les démences de type
Alzheimer (DTA), frontotemporale (DFT) qui inclut la maladie de Pick, sous-
corticale qui correspond a une démence pouvant se manifester avec la maladie
de Parkinson et la démence a corps de Lewy (DCL) qui peut se manifester
seule ou avec la DTA. Les démences vasculaires (DV) résultent d’ischémies ou
d’accidents vasculaires cérébraux (Duthie & Katz, 1998). Parmi tous ces types
de démence, la DTA est celle dont la prévalence est la plus grande. Elle se
retrouve dans 39 a 70 % des cas de démence, suivie par la DV qui compte pour
13 a 37 % des démences (Thal, Grundman, & Klauber, 1988; Van Horn, 1987).

Malgré le fait que les cris ont été présentés comme un des
comportements associés a la DTA lors de la premiére description faite par le
psychiatre allemand Alois Alzheimer en 1906 (Alzheimer, 1906), ils ne sont plus

décrits comme un symptdme spécifique a un type de démence particulier. De
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plus, les études sur les cris n‘ont habituellement pas de critéres d’inclusion ou
d’exclusion précis en lien avec un type de démence. Conséquemment, les
connaissances développées sur les cris des personnes agées ne sont pas
associées a un type de démence. Ainsi, pour connaitre la répartition de la
prévalence des cris entre les démences, il faut se rapporter aux quelques
études qui fournissent cette information dans la description des caractéristiques
des participants. Ces données indiquent qu’en général entre 48 et 55 % des
personnes qui crient vivent avec une DTA et environ 30 % avec une DV (Cohen-
Mansfield & Werner, 1997a, 1997b; Hallberg, Edberg, Nordmark, Johnsson, &
Norberg, 1993). Cette répartition des personnes agées qui crient entre les divers
types de démence correspond presque exactement a la prévalence des
différents diagnostics de démences mentionnée plus haut (Duthie & Katz, 1998;
Thal et al., 1988; Van Horn, 1987). Cette concordance entre la prévalence des
divers types de démence dans la population et chez les personnes agées qui
crient semble indiquer que ce n’est pas un type de démence particulier qui

prédispose la personne a crier.

Senanarong et al. (2003) ont congu une des rares études qui a
approfondi ce lien entre le type de démence et I'agitation. Les 427 participants
de cette étude étaient atteints a 65 % de DTA, 10 % de DV, 10,5 % de DFT, 3,5
% de DCL et 11 % de démence mixte (DTA et DV). Méme si I'étude ne
concernait pas seulement les cris, la définition opérationnelle de I'agitation les
incluait. Les résultats démontrent que I'agitation est liée a la sévérité de la
démence (p < 0,001), mais qu’elle n’est pas associée aux différents diagnostics
de démence (p = 0,81). Selon ces chercheurs et diverses études post-mortem,
I'agitation serait le fait de la zone cérébrale atteinte plutét que du type de
démence. Les lésions au lobe frontal prédisposeraient davantage a I'agitation a
cause, entre autres, de la désinhibition qu’elles entrainent (Cummings & Back,
1998; Minger et al., 2000; Sloane et al., 1997; Tekin et al., 2001). Plusieurs
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autres facteurs qui peuvent influencer la manifestation de cris chez les
personnes agées qui vivent avec une démence ont été étudiés. La prochaine

section présente ces études.

Les facteurs contribuant aux cris des personnes agées

Le phénoméne des cris chez les personnes agées a principalement été
investigué par deux équipes de chercheurs. Les travaux d’'une des équipes
proviennent des Etats-Unis et ont été dirigés par Jiska Cohen-Mansfield. Les
études de cette équipe se sont déroulées pendant les années quatre-vingt-dix
dans des centres de soins de longue durée juifs de I'état du Maryland. Cohen-
Mansfield fait partie des premiéres a avoir étudié I'agitation et a décrire les cris
comme un de ces comportements d’agitation. Avec ses collaborateurs, elle a
aussi congu quelques études sur le phénomeéne spécifique des cris et a ainsi
contribué a établir les bases des connaissances face a ce comportement. Cette
équipe a, entre autres, développé une échelle de mesure et un instrument
d’observation de I'agitation qui sont fréequemment utilisés dans les recherches
sur l'agitation des personnes agées. L’autre équipe est composée de
chercheurs de Scandinavie et est principalement guidée par Ingalill Hallberg. La
plupart de leurs recherches ont été faites sur les unités de psychogériatrie dans

plusieurs régions de Suéde.

Dans la prochaine section, les études empiriques les plus importantes qui
présentent des facteurs contribuant aux cris sont décrites. Quelques études
portant sur I'agitation ont aussi été retenues lorsqu’elles incluaient des résultats
sur les cris en tant que sous-catégorie de I'agitation. Les écrits qui apportent
une plus grande compréhension ou des éléments nouveaux sur les cris sont
abordés avec plus de détails. lls ont été regroupés sous les catégories d’écrits

nord-américains ou scandinaves, afin de refléter les travaux des deux principaux
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groupes de chercheurs et de faciliter les distinctions entre les connaissances

développées par ces groupes.

Ecrits nord-américains. Plusieurs auteurs nord-américains ont tenté
d’approfondir les connaissances sur les cris émis par les personnes agées
vivant avec une démence. Entre 1989 et 1992, une étude de I'équipe de Cohen-
Mansfield a eu lieu sur l'agitation (Cohen-Mansfield et al., 1989a; Cohen-
Mansfield et al., 1992; Cohen-Mansfield et al., 1990c). L’échantillon de cette
étude était constitué de 408 résidents d’un grand centre d’hébergement au
Maryland. Les résidents, majoritairement des femmes, étaient 4gés en moyenne
de 85 ans. Plusieurs articles ont été publiés a partir de cette étude, avec
différents collaborateurs et dans différents périodiques. Chacun des articles

concerne un aspect de cette étude.

L’instrument de mesure utilisé dans cette recherche est le Cohen-
Mansfield Agitation Inventory (CMAI) qui était complété par les infirmiéres de
lunité sur chacun des quarts de travail (Cohen-Mansfield, 1986; Cohen-
Mansfield, 1996a, 1996b). Cet instrument de 29 items a été congu pour étre
administré a des soignants a partir de données rétrospectives sur la fréquence
de comportements d’agitation. |l est composé de quatre sous-échelles qui
correspondent a divers sous-groupes de comportements d’agitation : I'agitation
physique, I'agitation verbale, I'agression physique et I'agression verbale. Aprés
des analyses factorielles, il a été démontré que son score ne devait pas étre
cumulé, mais plutdt calculé en respectant les sous-échelles ou en regroupant
les comportements physiques ou verbaux (Cohen-Mansfield, 1996a; Cohen-
Mansfield et al., 1989a). Dans ce contexte, les cris, définis comme un
comportement vocal qui semble non-approprié, se retrouveraient dans le
regroupement des comportements d’agitation verbale et d’agression verbale.

Cet instrument a démontré de bonnes propriétés psychométriques dont une trés
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bonne fidélité inter-juges variant entre 0,88 et 0,92 (Cohen-Mansfield et al.,
1989a).

Cette grande étude a permis d’identifier que les cris étaient plus fréquents
le soir (p < 0,01) et qu’il N’y avait pas de corrélation significative avec d’autres
comportements d’agitation. De plus, les personnes qui manifestaient un
comportement, peu importe celui-ci, persistaient dans ce dernier et ce, durant
24 heures. Ainsi, les personnes agées vivant avec des troubles cognitifs qui
manifestaient des troubles de comportement, le faisaient de maniére stable
(Cohen-Mansfield et al., 1989a).

Cohen-Mansfield et Marx (1989) ont par la suite voulu savoir si la
personnalité antérieure de la personne avait une influence sur I'apparition de
I'agitation. Elles ont développé un questionnaire pour évaluer le degré de stress
antérieur a partir de quatre instruments de mesure : le Holmes and Rahe’s
Social Readjustement Scale (Muhlenkamp, Gress, & Flood, 1975), le Rahe’s
Recent Life changes Questionnaire (Holmes & Rahe, 1967), The Life Crisis
History (Rahe, 1975) et le Life Events Questionnaire (Center for the study of
neurosis, 1980). Puis, elles ont modifié I'échelle Gordon, Gaitz, and Scoft
Intensity of Expressive Social and Leisure Activity Scale (Gordon, Gaitz, & Scott,
1976) pour considérer les loisirs qui étaient pratiqués lorsque les résidents
avaient entre 40 et 60 ans. Ces deux questionnaires modifiés (sur le stress et
sur les loisirs) ont été administrés aux résidents ou a un membre de la famille
lorsque les incapacités cognitives empéchaient la personne agée de participer
elle-méme. De plus, les proches des résidents ont été questionnés pour classer,
selon le DSM-III, les problémes antérieurs de santé mentale. Les résultats de
cette étude révelent que les comportements d’agitation verbale, incluant les cris,
ne semblent pas étre influencés par le stress, les loisirs pratiqués et les

probléemes de santé mentale vécus dans le passé. De méme, le nombre
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d’années passées en centre d’hébergement n’est pas lié a I'agitation verbale.
Par ailleurs, une nuance s’impose ici. Cette étude inclut les cris dans la
catégorie agitation verbale, catégorie qui peut comprendre aussi d’autres

comportements.

Puis, dans le but d’évaluer le lien entre les comportements d’agitation et
le fonctionnement cognitif, Cohen-Mansfield (1988) et Cohen-Mansfield, Marx et
Rosenthal (1990b) ont utilisé deux autres échelles, le Brief Cognitive Rating
Scale (BCRS) (Reisberg, Schneck, Ferris, Schwartz, & de Leon, 1983) qui a été
modifié pour évaluer la capacité cognitive et le Rapid Disability Rating Scale-2
(RDRS-2) (Linn & Linn, 1983) pour mesurer les pertes fonctionnelles en ce qui a
trait aux activités de la vie quotidienne (AVQ). Les dossiers médicaux ont été
révisés pour identifier les participants ayant un diagnostic de démence. Les
chercheurs ont trouvé que les personnes avec des troubles cognitifs
manifestaient plus de comportements d’agitation et les manifestaient plus
fréquemment que les autres personnes agées du centre d’hébergement. Cette
relation n’est pas linéaire et les personnes ayant une trés grave atteinte
cognitive démontrent éventuellement une baisse du niveau d’agitation (Cohen-
Mansfield, 1988; Cohen-Mansfield et al., 1990c). Aucune mention n’est faite

spécifiquement sur les cris, tel que nous les avons définis.

Cohen-Mansfield et al. (1990c) ont toutefois repris le méme contexte
d’étude et ont cherché de maniére plus précise a établir quels étaient les
facteurs précipitants des cris. Pour ce faire, plusieurs éléments ont été évalués.
lls ont révisé avec le médecin traitant les dossiers médicaux pour vérifier la
véracité des données qu’ils contenaient (Cohen-Mansfield, Billig, Lipson,
Rosenthal, & Pawlson, 1990a). La fréquence des cris a été mesurée a I'aide du
CMAI comme décrit ci-dessus (Cohen-Mansfield, 1986, 1996a, 1996b). Une

évaluation de I'affect dépressif a été faite par l'infirmiére-chef travaillant sur le
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quart de jour a partir de deux items de linstrument de mesure Depression
Rating Scale (DRS) (Cohen-Mansfield & Marx, 1988a). Le fonctionnement
cognitif a été mesuré par le BCRS (Reisberg et al., 1983) et les déficiences
dans les AVQ par le RDRS-2 (Linn & Linn, 1983). De plus, le nombre total de
chutes par résident a été comptabilisé pour une période d’'un mois. Le réseau
social a aussi été évalué de maniere indépendante par linfirmiére du quart de
jour, celle de soir et par un travailleur social a I'aide du Hebrew Home Social
Network Rating Scale (HHSNRS) (Cohen-Mansfield & Marx, 1988b) qui mesure
la qualité et la densité du réseau. Un questionnaire a été développé afin d’établir
les probléemes de sommeil vécus par les résidents. Le niveau de douleur a été
jaugé de maniere indépendante par linfirmiére-chef et un travailleur social sur
une échelle de 1 (pas de douleur) a 7 (douleur trés sévére). L’expérience
d’événements stressants a été estimée comme décrite ci-dessus lors de I'étude
de l'effet de la personnalité sur I'agitation. De plus, des entrevues entre les
proches des résidents et un travailleur social ont eu lieu pour amasser des
données sur le comportement des résidents avant leur admission en centre
d’hébergement a I'aide du CMAL.

A l'aide de ces mesures, plusieurs corrélations ont pu étre notées. Ainsi,
les personnes qui crient présentaient de maniére significativement plus élevée
(p < 0,01) un affect dépressif, une diminution du fonctionnement cognitif et de
'autonomie dans les AVQ, un nombre de chutes plus élevé, plus de problémes
de sommeil et des comportements perturbateurs variés avant I'admission en
centre d’hébergement. Elles avaient aussi un niveau de douleur supérieur aux
autres (p < 0,05) et un réseau social de moins bonne qualité (p < 0,01) (Cohen-
Mansfield et al., 1990c; Marx, Cohen-Mansfield, & Werner, 1990). Tous ces

facteurs n’expliquent pourtant que 12 % de la variance des cris.
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Toujours avec lI'équipe de Cohen-Mansfield (Cohen-Mansfield et al.,
1990c), une sous-étude a été réalisée auprés de cinq résidents choisis parce
gu’ils avaient une atteinte cognitive grave et qu’ils criaient beaucoup. Leurs
comportements ont été observés a laide d'un instrument d’observation,
le Agitation Behavior Mapping Instrument (ABMI) (Cohen-Mansfield, 1996a,
1996b; Cohen-Mansfield, Werner, & Marx, 1989b). Cette cartographie a été
complétée par des assistants de recherche. Cet instrument permet de quantifier
la fréquence des cris, d’identifier les caractéristiques physiques de
I'environnement, I'utilisation de contentions physiques, le nombre de personnes
dans l'environnement et I'implication de la personne dans une activité. Sa
fidélité inter-juges, aprés 147 observations, était de 0,99 (Cohen-Mansfield,
1996a; Cohen-Mansfield et al., 1990c). Le produit de ces observations confirme
les propos de I'équipe de Cohen-Mansfield (Cohen-Mansfield et al., 1989a),
indiquant qu’effectivement les cris se manifestent surtout le soir. De plus, ces
résidents criaient plus fréequemment : dans les moments ou ils étaient isolés (p <
0,01), quand ils portaient une contention (p < 0,05), lorsqu’ils étaient dans la
salle de bain (p < 0,01) et quand ils y recevaient des soins (p < 0,05). La
musique dans I'environnement a eu pour effet de diminuer la fréquence des cris
(p < 0,05). Dans 87 % des cas, aucun élément déclencheur n’a pu étre observé.
Quand il y en avait un, les cris débutaient lors d’'une action de toucher et de

parler effectuée par un membre du personnel (Cohen-Mansfield et al., 1992).

En 2005, Cohen-Mansfield et Libin (2005) ont refait une étude afin de
vérifier les résultats obtenus sur I'agitation au cours de la décade précédente. lIs
ont recruté 175 personnes agées identifices comme étant agitées par le
personnel infirmier et provenant de 11 établissements américains. Le ABMI a
été utilisé pour observer les comportements d’agitation plutét que le CMAI. Les
résultats de cette étude corroborent ceux des études précédentes, car des

corrélations avec I'agitation ont été observées pour I'age, le fait d’étre une
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femme, d’avoir plus de troubles cognitifs, de manifester des signes de
dépression, d’avoir un niveau fonctionnel réduit et un réseau social restreint.
Parmi les divers sous-types d’agitation, 'agitation verbale est celle qui a été

identifiée comme la plus dérangeante pour les soignants (r = 0,663, p = 0,0001).

En résumé, les travaux de I'équipe de Cohen-Mansfield donnent un
portrait global de la personne agée vivant en établissement de longue durée et
émettant des cris. Cette personne a un affect dépressif, souffre d'une
détérioration de son état de santé et est pergue comme ayant plus de douleur.
Elle a de grandes pertes au plan cognitif et au plan de l'autonomie; en
conséquence, elle est dérangée fréequemment la nuit pour étre repositionnée et
dort mal. De plus, elle a tendance a chuter fréquemment. Elle a un réseau social
restreint. Selon les auteurs, des recherches plus poussées sont nécessaires
pour savoir si elle est isolée a cause des cris ou si elle crie parce qu’elle est
isolée. Egalement, cette personne est plus souvent sous contention chimique ou
physique, mais une investigation plus poussée est aussi nécessaire pour
comprendre la corrélation entre ce fait et les cris. La conclusion a laquelle les
auteurs sont parvenus avec ce portrait est a leffet que les cris sont
probablement un comportement de communication de besoins physiques et

émotifs.

D’autres auteurs ont aussi traité de ce sujet et leurs études seront
maintenant présentées. Ces études restent toutefois plus restreintes dans le
nombre de facteurs considérés. Elles ajoutent surtout, soit des éléments
comparatifs avec un groupe de contréle ou la vérification d’une théorie
intermédiaire et contribuent, entre autres, a confirmer les résultats obtenus par
I'équipe de Cohen-Mansfield. D’autres recherches ont plutét tenté d’approfondir
les effets de certaines caractéristiques trés particulieres de I'environnement

physique ou social.
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Dans une étude comparative, Cariaga, Burgio, Flynn et Martin (1991) ont
sélectionné un échantillon composé de 148 participants d'un centre
d’hébergement et ils ont réparti les participants en un groupe reconnu par les
infirmiéres comme manifestant des comportements verbaux dérangeants (n=76)
et un groupe de contrble (n=71). Les comportements considérés comme
perturbateurs étaient, par exemple, des gémissements, des cris, un langage
abusif. Les données ont été amassées lors d’entrevues auprés des préposés
qui donnaient les soins aux résidents bruyants. Cette étude a permis de
connaitre la fréquence des cris, la durée et les facteurs précipitants de ceux-ci.
Des données ont été collectées dans le dossier médical et une évaluation des
fonctions cognitives a été faite a l'aide du Mini-Mental State Exam (MMSE),
(Folstein, Folstein, & McHugh, 1975). Pour évaluer les capacités a participer aux
AVQ, le Bartel Self-Care Rating Scale (Sherwood, Morris, Mor, & Gutkin, 1977)
a été utilisé. Aprés l'analyse, des différences ont été notées entre les deux
groupes dont une plus grande perte d’autonomie (p < 0,01), ainsi que des
probléemes de sommeil (p < 0,001) chez les participants considérés bruyants.
Cela corrobore certains des facteurs décrits par Cohen-Mansfield et al. (1990c).
Il a été noté que ces participants avaient plus souvent un diagnostic de
démence (p < 0,006), qu’ils prenaient plus de neuroleptiques (p < 0,002), mais
gu’ils recevaient beaucoup moins d’acétaminophéne (p < 0,0001). Il est
supposé que la faible utilisation d’analgésique soit reliée au fait que les
résidents qui sont bruyants ne réclament pas de médications anti-douleur ou
que les infirmiéres ignorent les demandes faites. Ces auteurs arrivent eux aussi
a la conclusion que les résidents qui ont des comportements bruyants tentent

probablement de communiquer des besoins.

Certains auteurs se sont plus particulierement intéressés a I'impact de

divers changements dans I'environnement sur la fréquence des cris. Ainsi,
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Harrison, Alden, Lanter et Zicafoose (1990) ont effectué une étude pour évaluer
I'effet de I'intensité lumineuse et sonore sur la fréquence des cris. Une personne
vivant avec une DTA a été identifié¢e par une infirmiére comme étant
extrémement bruyante. Aprés avoir été isolée dans une salle, elle a été exposée
a deux intensités lumineuses au niveau des yeux et a deux intensités de bruits
provenant de haut-parleurs. Des observations sur son comportement ont été
enregistrées par vidéo pendant 30 minutes et durant huit jours a une heure fixe.
La personne a été exposée a deux séries de combinaisons lumineuses et
sonores, chacune d’entre elles a été répétée pendant quatre jours. Les résultats
de cette étude ont permis de constater que la lumiére vive augmentait le nombre
de syllabes lors des cris, alors que le bruit plus intense diminuait le nombre de
syllabes, mais haussait le ton de la voix. Ces conclusions donnent des indices
sur l'existence de liens entre certains éléments de I'environnement et la

manifestation de comportements comme les cris.

Algase et al. (1996) ont développé une théorie de niveau intermédiaire
qui identifie des facteurs stables qui contribuent aux comportements
perturbateurs, dont les cris. Ces facteurs comprennent les aspects
neurologiques, cognitifs, I'état de santé et I'état psychosocial. Ces facteurs
permettent d’obtenir un profil des personnes a risque. De plus, des facteurs
précipitants peuvent aussi étre isolés. lls correspondent aux émotions, aux
besoins physiologiques (comme le manque de sommeil ou la douleur) et a
'environnement physique et social. Pour Algase et al. (1996), les cris sont
causés par la nécessité de communiquer un besoin et sont influencés par ces

facteurs stables et précipitants.

Afin de valider cette théorie, Beck et al. (1998) ont effectué une recherche
pour établir quelle était la corrélation entre certains facteurs stables énoncés par

Algase et al. (1996) et les comportements qui perturbent. lls ont modifié les
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catégories utilisées par Cohen-Mansfield (1986). Ainsi, I'agitation verbale a été
scindée en comportements d’agitation vocale (parler continuellement, émettre
des bruits, mots ou phrases de maniére répétitive) et en comportements
d’agressivité vocale (crier, jurer, faire des menaces de blesser les autres ou soi,
utiliser un langage hostile). Ce raffinement avait pour but d’augmenter la
spécificité des analyses concernant les comportements vocaux. Il faut noter que
des composantes des deux catégories se retrouvent dans notre définition des
cris. Pour effectuer leur étude, ils ont recruté 88 personnes agées vivant avec
une démence et manifestant des comportements perturbateurs. Des préposés
ont regcu une formation spécifique pour pouvoir compléter les multiples
instruments de mesure, dont le Disruptive Behavior Scale (DBS) (Beck, Heithoff,
Baldwin, Cuffel, O'Sullivan, & Chumbler, 1997) qui permet de documenter ces
comportements. L’état cognitif a été évalué avec le MMSE (Folstein et al.,
1975), le niveau de dépendance pour les AVQ a été jaugé avec I'échelle de
Katz Activities of Daily Living Scale (Katz, Ford, Moskowitz, Jackson, & Jaffe,
1963). De plus, le Multidimensional Observation Scale for Elderly Subjects-
Depression subscale (MOSES) (Helmes, Csapo, & Short, 1987) a été employé
pour mesurer le degré de dépression. Les observations ont été effectuées
durant une période de 48 semaines. A partir de I'analyse de ces données, Beck
et al. (1998) ont conclu que les hommes ayant des atteintes cognitives graves et
plusieurs symptédmes de dépression manifestent plus de comportements vocaux
agressifs. Alors que chez les personnes qui démontraient de I'agitation vocale,
les seuls facteurs stables identifiés sont des troubles cognitifs sévéres et une

plus grande dépendance pour les AVQ.

Dans une autre perspective face a cette problématique des cris des
personnes agées vivant avec une démence, Werner, Cohen-Mansfield et
Newman (1999) ont tenté d’évaluer les perceptions qu’avaient vingt soignantes

de ces cris afin de vérifier 'hypothése a I'effet que les soignants développent un
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comportement appris face a ce comportement. Parmi les participantes, dix
personnes étaient des soignantes d’'un centre d’hébergement dans une unité
ayant plusieurs résidents manifestant des cris et dix autres soignantes n’avaient
jamais été en contact avec ce comportement. Les auteurs leur ont fait écouter
des enregistrements de résidents qui crient et les participantes devaient
caractériser les cris a I'aide de I'échelle de Zeskind et Lester (1978) décrivant
sept perceptions possibles face a ceux-ci. A la suite des analyses statistiques, il
est ressorti de cette étude que les participantes qui travaillaient dans le centre
d’hébergement ou des cris étaient présents les percevaient comme moins
dérangeants que l'autre groupe. Les auteurs ont conclu qu'il était possible de
s’habituer aux cris et d’étre moins sensible a ceux-ci, ce qui, selon eux, diminue
la qualité des soins aux personnes qui les émettent. De plus, il est probable que
cette désensibilisation nuise a la recherche active d’interventions appropriées a

ce comportement.

Pour résumer, les auteurs nord-américains ont permis de tracer le profil
de la personne agée qui crie, mais selon Cohen-Mansfield et al. (1990c), ces
caractéristiques n’expliquent qu’environ 12 % du comportement. Parmi les
hypothéses formulées pour expliquer le phénomeéne des cris chez les personnes
agées vivant avec des troubles cognitifs, la communication de besoins ou de
buts est proposée comme sens probable par quelques auteurs (Algase et al.,
1996; Cariaga et al.,, 1991; Cohen-Mansfield et al., 1990c). L’impact de
changements ou d’effets physiologiques est mentionné comme un des facteurs
influencant la manifestation des cris (Algase et al.,, 1996; Cummings & Back,
1998). Enfin, ce comportement semble provoquer de I'habituation chez les
soighants qui se désintéressent de la recherche de sens et d’intervention pour
les personnes qui crient (Werner et al., 1999). Cependant, les connaissances
sur les facteurs influengant les cris sont limitées par le fait qu’elles découlent

principalement des études effectuées par I'équipe de Cohen-Mansfield. De plus,
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plusieurs écrits sont issus d’'une méme étude. Ces limites ont probablement nuit

a une exploration adéquate des facteurs qui influencent les cris.

Les connaissances sur les cris ne permettent pas encore de concevoir
quelles seraient les interventions requises face a ce comportement. Les
résultats des études empiriques ne fournissent pas une compréhension des
sens des cris qui contribuerait a guider le choix d’interventions appropriées a ce
phénomeéne. D’autres études sur les sens de ce comportement qui utiliseraient
des données provenant du terrain sont nécessaires afin de pouvoir comprendre

les sens des cris émis par les personnes ageées vivant avec une démence.

Ecrits scandinaves. Sans étre en lien directement avec les cris des
personnes agées vivant avec une démence, Ekman (1996) a congu une étude
sur la communication entre les personnes agées vivant avec une démence et
leurs soignants dans un contexte bilingue. Cette étude est présentée ici, car elle
permet d’identifier un autre facteur qui pourrait influencer les cris. Elle a eu lieu
en Suéde auprés de sept personnes ageées finlandaises immigrantes et vivant
avec une démence en CHSLD. Ces personnes ont été filmées durant leurs
soins matinaux offerts par 16 soignants dont huit étaient bilingues. Les thémes
ressortis aprés une analyse phénoménologique herméneutique indiquent que
les soignants arrivaient davantage a maximiser les capacités cognitives
résiduelles des personnes agées immigrantes quand ils parlaient la langue
maternelle des personnes agées. De plus, les soignants avaient une meilleure
compréhension de I'expérience de la personne agée s’ils partageaient la méme
culture. Ces résultats permettent d’anticiper que, dans un contexte
multiethnique, la langue maternelle pourrait étre un facteur dont il faut tenir
compte face aux cris des personnes agées vivant avec une démence, méme si

aucune étude ne semble avoir exploré cette variable face a ce phénoméne.
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Dans une autre étude spécifiquement sur les cris, Hallberg et al. (1990b)
ont comparé les soins donnés aux personnes agées qui criaient aux autres
soins dispensés dans des unités psychogériatriques du sud de la Suéde. Ces
auteurs ont défini les cris comme une répétition de mots, de phrases ou de sons
faite de maniére réguliere et persévérante. Les personnes agées ont été
réparties en un groupe de contrdle (n=37) et en un groupe de personnes qui
criaient (n=37). Ces derniéres ont été identifiées par les infirmiéres et la
présence des cris a été confirmée par les préposés. Il n’y avait pas de différence
significative entre les deux groupes, sauf que le groupe de contrdle avait moins
de problémes dans ses AVQ. Des observations ont été faites sur une période de
15 heures, pendant deux a quatre semaines, par des assistants de recherche.
Les activités (type et fréquence), les comportements (suscités par I'infirmiere ou
non) et la relation avec le soignant étaient notés. Les observations ont été

contrélées par d’autres observateurs indépendants.

Les résultats de cette étude ont démontré que les personnes agées des
deux groupes présentaient des besoins importants de soins. De plus, ces soins
étaient la principale activité de ces résidents durant la journée. Par contre,
moins de temps était attribué aux personnes qui criaient, méme si elles étaient
plus dépendantes que les personnes du groupe de contréle. De plus, les
activités en groupe étaient plus fréquentes chez le groupe de contrdle (24,3 %)
que chez les personnes qui criaient (2,7 %). Ces résidents étaient surtout
impliqués dans des activités passives ou de répétition de mouvements, comme
se bercer ou errer. Les auteurs supposent que ces activités sont des signes
d’'un manque de stimulation et qu’elles pourraient exacerber les cris. Les

personnes qui criaient étaient souvent isolées et inactives.

Hallberg et al. (1990c) ont approfondi cette étude en mesurant le degré
de dépendance dans les AVQ a l'aide du Katz’s ADL Index (Katz & Akpom,
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1976) et en évaluant les capacités cognitives avec le Organic Brain Syndrome
Scale (OBS) (Gustafson, Lindgren, & Wetling, 1985). Ce dernier instrument
permet de mesurer les fluctuations de I'état mental, les réactions émotives, le
fonctionnement moteur, [lorientation dans [I'environnement, certaines
composantes de la mémoire et les capacités de langage. Les deux instruments
de mesure ont été complétés par les infirmiéres qui connaissaient bien les
résidents. Les résultats obtenus ont confirmé que les personnes qui criaient
avaient plus de difficulté a effectuer leurs AVQ que le groupe de contréle (78,4
% étaient totalement dépendantes comparativement a 56,8 % pour le groupe de
contrdle). Les résidents qui criaient étaient plus désorientés dans I'espace (p <
0,01), manifestaient plus d’anxiété et d’agitation (p < 0,01), avaient des
capacités de parler mieux conservées (p < 0,01) et avaient plus souvent des
hallucinations (p < 0,05) que le groupe de contrble. Hallberg et al. (1990c)
posent I'hypothése qu’une lésion cérébrale et le manque de stimulation
pourraient étre des facteurs qui contribuent a provoquer des cris qui seraient
alors un moyen de stimulation. lls incluent l'isolement social et la dépendance
dans les AVQ comme contribuant a la sous-stimulation (Hallberg et al., 1993;
Hallberg et al., 1990c).

Tel que mentionné dans le premier chapitre, Hallberg et Norberg (1990)
ont aussi choisi une approche qualitative pour tenter de comprendre les sens
des cris des personnes agées. En se basant sur la théorie du transfert et du
contre-transfert développée en psychiatrie, les auteurs présument que les
émotions vécues par les résidents sont transmises aux soignants. A partir de
cette théorie, des entrevues ont été réalisées avec 17 soignants d’'une unité
psychogériatrique du sud de la Suéde. Les chercheurs leur ont fait écouter deux
enregistrements de cris durant trois minutes chacun, puis les ont questionnés
sur leurs impressions de lI'expérience que vivaient les résidents qui criaient,

ainsi que sur les émotions qu’eux-mémes vivaient lors de la manifestation des



39

cris. L’analyse des réponses a permis de dégager sept -catégories
d’interprétation de I'expérience que vivent les résidents. D’abord, selon les
soighants, les résidents auraient peur d’étre abandonnés et vivraient de
l'insécurité. lls auraient aussi un sentiment de chaos causé par la peur de la
mort, une difficulté a se reconnaitre; ils crieraient pour manifester qu’ils existent
encore. Toujours selon les soignants, ils pourraient crier a cause de la perte
d’autonomie qu'ils subissent et aussi a cause de I'’humiliation vécue lors des
soins. lls mentionnent aussi que les cris pourraient étre la communication de
besoins, une réaction a I'environnement ou un comportement d'imitation.
Lorsque les résidents criaient, les soignants ressentaient de I'empathie pour

ceux-ci, mais aussi de I'impuissance a les aider.

En résumé, les soignants percevaient le fait de crier comme un
comportement ayant des sens, mais ils ne savaient pas comment intervenir pour
répondre a ces cris. Hallberg et Norberg (1990) précisent toutefois que cette
méthode d’analyse des comportements comporte plusieurs limites, dont la
possibilité que les soignants rapportent leurs propres émotions face aux
résidents qui crient et I'utilisation de la théorie psychanalytique qui reste souvent
contestée. Cette étude a aussi négligé de considérer les cris des personnes
agées dans leur contexte et n'a pas exploré ce qui avait influencé les
significations présentées par les soignants. Ces choix méthodologiques
réduisent la crédibilité, 'authenticité et la transférabilité des résultats. Cette
étude limite, de ce fait, la compréhension des cris des personnes agées vivant
avec une démence. Néanmoins, cette étude a permis d’explorer de nouvelles

avenues pour expliquer pourquoi certaines personnes agées crient.

Norberg (1996) insiste sur I'importance de considérer les cris comme
ayant des sens. Elle considére les cris comme pouvant étre une maniere pour

certains résidents de se rassurer eux-mémes, de combler la sensation de vide
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gu’ils pourraient ressentir et d’établir un contact avec leur environnement. Elle
ajoute que méme s’il est probable que certains comportements dérangeants
comme les cris aient une composante neurologique, il ne faut pas négliger

I'expérience vécue par la personne agée.

En résumé, quelques auteurs scandinaves ont utilisé des méthodes plus
qualitatives que quantitatives. Tout comme les nord-américains, ils ont émis
'hypothése que les cris pourraient étre un moyen de communication des
besoins, plus particulierement en exprimant et compensant un manque de
stimulation. lls ont aussi considéré que certaines personnes agées pourraient
crier pour combler un vide ou réagir a une sensation de chaos. Ainsi, les cris
émis par les personnes agées vivant avec des troubles cognitifs pourraient avoir
plusieurs sens. Une des rares études portant précisément sur les sens des cris
est celle de Hallberg et Norberg (1990). Elle a permis I'exploration des sens des
cris avec des préposeés, mais a partir d’enregistrements anonymes plutét que
dans leur contexte réel auprés des divers acteurs qui entourent la personne
ageée qui crie. Les autres études ont, comme les nord-américaines, utilisé leurs
résultats pour déduire les sens des cris, plutét qu’étudier ceux-ci directement.
Ainsi, certaines des interventions qui ont été étudiées en lien avec les cris des
personnes agées vivant avec une démence s’appuient sur des hypothéses sur
les sens des cris qui ne sont pas basées sur des résultats probants. La
prochaine section présente un bref apercu des écrits empiriques sur ces
interventions et les difficultés existantes a intervenir efficacement face a ce

comportement.

Interventions aupres des personnes agées vivant avec une demence qui crient
Quoique certains facteurs impliqués dans l'apparition et le maintien des
cris aient été identifiés, les infirmieres et les autres soignants ont des difficultés

a comprendre les personnes qui crient et a trouver des interventions efficaces.
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Ainsi, dans une étude dont un des buts était d’examiner les interventions
utilisées par les préposés face aux cris et leurs perceptions face a I'efficacité de
celles-ci, Cariaga et al. (1991) rapportent que les interventions les plus souvent
utilisées sont d’attirer l'attention et de faire la conversation (91 %), de
réprimander le résident (78 %), de faire donner un médicament antipsychotique
(67 %) et de toucher le résident (59 %). Par contre, aucune de ces interventions

n’étaient percues comme efficaces pour réduire les cris.

Malgré les difficultés rencontrées par les soignants pour sélectionner des
interventions, la plupart des écrits concernent des études de cas et aucune
réplication des études sur les interventions les plus prometteuses n’a été
effectuée (Doyle et al., 1997; Lai, 1999). Il est quand méme possible de
distinguer cing types d’interventions dans les écrits : les traitements
biomédicaux, les approches comportementales, les modifications dans
'environnement physique, les modifications dans I'environnement social et

I'utilisation concomitante de multiples interventions.

Les traitements biomédicaux

Comme mentionné dans la section précédente, la plupart des résidents
qui crient prennent des médicaments, principalement des neuroleptiques.
D’autres traitements biomédicaux peuvent étre instaurés pour tenter de réduire
limpact des cris sur I'environnement, notamment des traitements de la
dépression ou de la douleur. Ainsi, divers antidépresseurs, dont les inhibiteurs
de recaptation de sérotonine ou une potentialisation de cet effet a l'aide du
tryptophane, ont été testés avec quelques résultats positifs (Greenwald et al.,
1986; Hottin, 1990; Kim, Bader, & Jones, 2000; Lehninger, Ravindran, &
Stewart, 1998; Pasion & Kirby, 1993; Ramadan & Naughton, 1999). Par contre,
les succés obtenus avec ces approches pharmacologiques ont été rapportés

dans le cadre d’histoires de cas et peu d’observations systématiques ont été
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faites. De plus, plusieurs de ces études de cas rapportent des difficultés a
ajuster la médication et des comportements d’agitation provoqués ou
augmentés a la suite de l'apparition d’effets secondaires des médicaments,
principalement des symptomes extrapyramidaux (Kikuta, 1991; Meares &
Draper, 1999). Il y a aussi eu quelques histoires de cas rapportant I'utilisation de
la thérapie a électrochocs pour faire cesser les cris (Carlyle et al.,, 1991). Ce
traitement a rapidement fait cesser les cris, mais il n’existe aucune donnée sur

I'effet a long terme de cette thérapie sur les cris.

Les approches comportementales

Le renforcement positif lors d’absence de cris et le retrait d’interactions
sociales lors des cris caractérisent les actions posées dans le cadre des
approches comportementales (Landreville et al., 2005). Landreville et al. (1998),
dans une revue des écrits sur les approches comportementales pour réduire
I'agitation, mentionnent qu’entre 1973 et 1989, ils ont trouvé quatre histoires de
cas unique ou une approche comportementale a été tentée pour réduire les cris.
Les résultats obtenus étaient une réduction de la fréquence des cris. Deux
autres histoires de cas qui incluaient du renforcement positif durant les moments
de calme ont été trouvées (Birchmore & Clague, 1983; Christie & Ferguson,
1988). Ces interventions ont réussi a réduire Iégerement la fréquence des cris
chez ces personnes, malgré des fluctuations selon [Iapplication par les
soignants du plan de soins. Ces résultats, quoique trés limités par le type
d’étude dont ils proviennent, laissent envisager que les personnes présentes
dans l'entourage de la personne agée qui crie ont une influence sur ce

comportement.

Les modifications dans I'environnement physique
Des auteurs mentionnent que certaines caractéristiques permettent

d’offrir un environnement physique optimal aux personnes vivant avec des
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troubles cognitifs telles que protéger lintimité, offrir un contexte stimulant pour
les cinq sens et adapter les lieux pour faciliter 'autonomie (Lubinski, 1991). La
stimulation sensorielle est la forme d’intervention impliquant I'environnement
physique la plus souvent mentionnée en lien avec les cris. Ainsi, une étude de
cas présente une réduction importante des cris aprés la correction d’'une
déficience auditive chez une personne qui criait (Leverett, 1991). Aucune
observation ou mesure rigoureuse n’a toutefois été prise; les changements

notés sont de nature clinique.

Une étude plus formelle a été effectuée par des ergothérapeutes. Ainsi,
Casby et Holm (1994) ont évalué l'effet de la musique sur trois participants
vivant avec une démence qui émettaient des cris. Les interventions consistaient
soit a faire écouter de la musique classique ou une musique favorite, soit a ne
faire écouter aucune musique. L’intervention était appliquée au moment ou le
participant avait été identifié€ comme criant le plus. Les résultats de cette étude
ont démontré que la présence de la musique avait diminué de maniére
significative la fréquence des cris chez deux des trois participants,
particulierement avec une musique qui leur était favorite (p < 0,05). En
revanche, peu d’information est disponible sur le contréle des variables
confondantes et, étant donné le peu de participants, ces résultats ne font que
nous fournir une autre piste d’intervention. Il est actuellement difficile de
connaitre I'impact réel de la modification de I'environnement physique comme
intervention auprés des personnes qui crient, étant donné le peu d’études
concluantes sur linfluence de ce type d’intervention comme premier choix

d’action.

Les modifications dans I'environnement social
L’environnement social d’'une personne criant et vivant dans un centre de

soins de longue durée est en général défini comme incluant plusieurs personnes
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dont sa famille, les soignants et les autres résidents. Parmi les interventions
modifiant certains aspects sociaux, Saulnier (1988) décrit, dans le cadre d’un
mémoire de maitrise, I'effet du toucher affectif auprés de quinze personnes
agées qui émettaient des cris répétitifs. L’intervention consistait en dix
interventions de touchers affectifs par participant pour une durée de dix minutes.
Cette intervention n’a pas permis d’éliminer les cris. Par ailleurs, une réduction
statistiqguement significative de la fréquence et de lintensité des cris a été notée
pendant I'intervention. Malgré le petit nombre de participants a cette étude, il est
possible de croire que le toucher affectif comme comportement de
communication non verbale par des personnes de I'environnement social puisse

affecter les caractéristiques des cris et apaiser certaines personnes agées.

Peu d’études se sont intéressées a l'impact des visites familiales sur les
comportements et le bien-étre de la personne agée vivant avec une démence.
McCallion et al. (1999) ont évalué un programme d’éducation pour des familles
dont un membre vit avec une démence en centre de soins de longue durée. lIs
ont développé un programme de formation qui portait sur la communication
verbale et non verbale et sur la maniére de structurer une visite auprés d’'une
personne vivant avec une démence. A partir d'un échantillon de 66 dyades
résidents-aidants familiaux, deux groupes d’aidants ont été créés, un groupe
participant a la formation et un groupe de contréle. L‘analyse des résultats a
permis de constater une diminution de l'agitation, particulierement des cris
durant les visites des familles du groupe expérimental. Quelques éléments
réduisent la validité interne de cette étude, dont la contamination entre les deux
groupes, la présence de plusieurs variables diminuant la puissance statistique et
la non-équivalence des groupes. En dépit de ces limites, cette recherche aide a
concevoir l'impact que peuvent avoir les aidants familiaux sur les cris des
résidents de centres de soins de longue durée. Par contre, presque aucune

étude sur les cris des personnes agées n’a inclus les membres des familles
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comme participants pour tenter de comprendre ce comportement et ce, malgré

leur expertise biographique face a leurs proches.

L’utilisation de multiples interventions

Etant donné les multiples pistes d’interventions et le peu de résultats
concluants sur lefficacité de chacune d’entre elles, un groupe d’experts a
énoncé des lignes directrices dans le choix d’interventions auprés des
personnes agées émettant des cris (Sloane et al., 1997). Ces experts suggérent
I'existence de plusieurs causes pouvant étre sous-jacentes aux cris, mais ils
croient que la maniére la plus utile de concevoir les cris est de les considérer
comme la communication d’un besoin non comblé ou d'une réponse a
I'environnement. A cause du caractére complexe et difficile & comprendre des
cris, de leur persistance et des difficultés a obtenir des améliorations
permanentes, ces auteurs recommandent d’utiliser des interventions variées.
Selon ces auteurs, les interventions devraient étre choisies a la suite d’'une
évaluation individuelle minutieuse et de l'identification des sens probables des
cris. Les interventions proposées peuvent alors étre diverses comme de
soulager les douleurs, d’augmenter ou de diminuer les stimulations de
'environnement physique et social, de réduire I'impact des cris sur les autres,
d'utiliser des approches comportementales ou biomédicales. Selon Sloane et al.
(1997), comme l'identification des sens des cris doit précéder le choix des
interventions appropriées, il est important de mieux connaitre ces sens. Cette
recherche des sens des cris devrait impliquer les familles et les soignants
concernés afin d’augmenter les possibilités de saisir le comportement et de
réduire son impact négatif sur toutes les personnes qui les vivent et les
entendent (Teri et al., 1992).

Ainsi, quelques études de cas et trois études sur des échantillons plus

importants proposent diverses interventions, principalement pour réduire la
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fréquence des cris. Zachow (1984) a réussi a réduire la fréquence des cris, a
augmenter 'autonomie et les réponses verbales d’'une femme qui émettait des
cris de type monosyllabique. Cette auteure lui a fait écouter de la musique, a
imité ses comportements verbaux et non verbaux, I'a guidée dans des périodes
d’imagerie mentale et a utilisé les techniques de validation développées par Feil
(2002) pour entrer en contact avec elle. Ces interventions ont obtenu du succes
pour réduire I'intensité et la fréquence des cris et ont, de plus, permis de réduire

la quantité de tranquillisants consommeés par cette personne agée.

Kikuta (1991) rapporte avoir obtenu des résultats similaires auprés d’un
homme de 74 ans atteint d’'une démence de type Alzheimer qui criait
constamment sans raison apparente. A la suite de la diminution de sa
médication, du retrait de sa contention et de l'implication plus poussée d’'un ami
dans ses activités, la personne agée était moins agitée et souriait plus. Les cris

ont toutefois persisté.

Ensuite, Doyle et al. (1997) ont effectué une étude de 12 cas en utilisant
une méthode d’observation participante aprés avoir constaté I'absence de
recherches permettant d’établir l'efficacité des interventions auprés des
personnes qui crient. Ces auteurs ont émis I'hypothése que les cris sont liés a
I'environnement physique ou social qui peut étre manipulé pour augmenter ou
diminuer ce comportement. lls mentionnent aussi que les cris pourraient étre un
mode de communication et énoncent une mise en garde sur I'élimination des
cris dans ce contexte, particulierement si un mode de communication alternatif
n’existe pas. La volonté d’éliminer les cris pourrait étre interprétée comme une
action non éthique privant la personne agée du besoin essentiel qu’est la
communication. Pour leur étude, chaque participant a été observé pendant des
périodes de 30 minutes, quatre fois par jour durant cing a neuf jours, puis un

plan d’intervention a été congu pour chaque participant. Trois types



47

d’interventions ont été choisis et utilisés durant dix a quatorze jours, soit le
renforcement positif des périodes sans cris, la distraction et la stimulation
sensorielle appliqués pendant les cris. Les résultats de cette recherche ont
démontré que la fréquence des cris avait diminué de maniére statistiquement et
cliniquement significative chez trois des sept participants qui ont complété
toutes les étapes de la recherche. Les caractéristiques des sept participants et
les interventions qui leur ont été appliquées étant semblables, les auteurs
mentionnent étre incapables de déterminer les raisons du succés des

interventions auprés de certaines personnes.

Cohen-Mansfield et Werner (1997a) ont eux aussi expliqué les cris par la
présence de sous-stimulation dans I'environnement et comme moyen de
communiquer les besoins et la souffrance. lls ont utilisé un devis quasi-
expérimental avec des groupes de contréle croisés pour évaluer l'efficacité de
trois interventions : la présentation d’'une vidéo faite par un membre de la famille
pour offrir des stimulations auditives et visuelles ainsi que des interactions
affectives, une série d’interactions sociales déterminée a partir d’'un guide offrant
surtout des stimulations sensorielles et l'utilisation de musique selon les
préférences individuelles de chaque participant. Les 60 participants choisis
avaient été identifiés comme criant plusieurs fois par jour. Quatre groupes ont
été formés, un pour chacune des interventions et un dernier sans intervention.
Des mesures pré-tests et post-tests ont été prises pour chaque groupe par
I'infirmiére soignante afin de mesurer les variations dans la fréquence des cris et
pour controler l'effet de la maturation sur les capacités cognitives et
fonctionnelles. L'analyse des résultats démontre une réduction cliniquement et
statistiqguement significative des cris pendant l'utilisation des interventions.
L’interaction sociale a été la plus efficace (réduction de 56 %), ce qui appuie
I'hypothése de lisolement social comme un des éléments déclencheurs des

cris. Lors de la présentation de la vidéo, une diminution de 46 % des cris a été
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constatée, alors que la musique contribuait pour 31 % des réductions. La
musique a été jugée efficace surtout chez les personnes pour qui cette activité
était importante dans leur vie antérieure. Par contre, 'effet sur la fréquence des
cris était limité a la durée des interventions et aucune différence n'a été

constatée a long terme.

En résumé, les interventions auprés de personnes agées émettant des
cris peuvent étre choisies a partir d’'une vaste sélection d’approches, mais
malgré de nombreuses études, aucune recherche n’a démontré une plus grande
efficacité d’'une intervention sur une autre (Landreville et al., 2005). Les études
sur les cris visaient principalement a identifier des facteurs de risque ou a tester
des interventions, sans une compréhension préalable des sens de ce
comportement. Afin de corriger cette lacune dans les connaissances, des
études guidées par des approches inductives visant a décrire les sens des cris
et ce qui influence ces sens sont nécessaires auprés des personnes agées qui
crient et des autres acteurs présents dans les CHSLD. Les savoirs résultant de
ces recherches pourraient constituer la base de recherches futures sur des
interventions pertinentes et éthiques qui contribueraient a aider les personnes

ageées qui crient et les autres personnes qui vivent ces cris.

Les acteurs qui vivent les cris au sein de la culture des centres d’hébergement
et de soins de longue durée

Outre les personnes agées vivant avec une démence qui les émettent,
les cris sont aussi vécus par plusieurs groupes de personnes dans les CHSLD,
dont les familles et les soignants. Ces deux groupes se caractérisent, entre
autres, par leur engagement dans les soins donnés aux personnes agées
hébergées dans les établissements de santé et leur expertise. Les membres
des familles et les soignants ont toutefois une expertise différente et leur

présence est motivée par des raisons complémentaires. Les soignants,
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particulierement les infirmiéres, sont recrutés pour leur formation et expériences
professionnelles du soin. Les familles ont plutét une expérience informelle du
soin, appelée par Leininger le soin générique (Leininger, 2001), et s’impliquent a
cause de liens de naissance, d’amour ou d’amitié (Litwak, 1985). Par ailleurs,
ces deux groupes dacteurs se retrouvent ensemble dans le méme
environnement de soins de longue durée, environnement qui peut étre
considéré comme une culture en soi, compte tenu de I'existence de regles et
structures qui lui sont propres (Vesperi, 1995). Dans ce qui suit, les principaux
écrits sur I'expertise des familles et des soignants face aux personnes agées
vivant avec une démence sont présentés afin de faire ressortir les éléments qui
expliquent leur role potentiel d’informateurs clés dans la description des sens

des cris de personnes agées au sein de la culture des CHSLD.

L’expertise des aidants familiaux de personnes agées vivant avec une démence

La plupart des recherches portant sur les familles aidant une personne
agée vivant avec une démence ont été effectuées dans le contexte de soins a
domicile. Trés peu d’études se sont penchées sur les roles des familles lorsque
leurs proches sont hébergés en CHSLD (Bowers, 1988; Davies & Nolan, 2006;
Laitinen & Isola, 1996; Ward-Griffin, Bol, Hay, & Dashnay, 2003). Ces études
visent soit a décrire soit les caractéristiques des visites faites par les familles
dans les CHSLD soit les relations entre les membres de la famille et les
soignants professionnels. Parmi ces derniéres, I'expertise spécifique des

familles ressort.

Tout d’abord, des écrits mentionnent que les familles continuent de visiter
leurs proches aprés leur admission dans un CHSLD (Bowers, 1988; High &
Rowles, 1995; Laitinen & Isola, 1996; McCallion et al., 1999; Stull, Cosbey,
Bowman, & McNutt, 1997; Yamamoto-Mitani et al., 2002). Deux études

empiriques se sont penchées plus précisément sur les caractéristiques de ces
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visites. Dans le cadre d’'un volet d’'une recherche action en Finlande, 369
femmes agissant comme aidantes familiales dans des CHSLD ont été
interrogées sur la fréquence et la durée de leurs visites. Les résultats ont
démontré que 55 % des aidantes visitaient leurs proches une a six fois par
semaine. Dans 87 % des cas, ces visites duraient de moins d’une heure a deux
heures (Laitinen & lIsola, 1996). La fréquence des visites indique que les
aidantes familiales maintiennent des contacts fréquents avec leurs proches
agés habitant dans ces CHSLD. Par contre, cette étude ne précise pas si les
personnes visitées vivaient ou non avec une démence, ce qui pourrait peut-étre

influencer les caractéristiques des visites.

Par ailleurs, Yamamoto-Mitani et al. (2002) ont démontré, a l'aide d’'une
étude longitudinale effectuée auprés de 210 aidants familiaux, que ceux-ci
continuent de rendre visite fréquemment a leurs proches atteints de démence et
habitant dans des établissements de soins de longue durée. Cette étude a suivi
pendant cinq ans les participants afin d’identifier la fréquence et la durée des
visites aprés I'entrée des personnes agées en milieu d’hébergement. Malgré
des limites liées a I'utilisation d’un échantillon de convenance et a la perte de
participants due a la mortalité, I'étude est rigoureuse et a permis de faire
ressortir qu’il y a peu de changements dans la fréquence des visites établies
durant la premiére année suivant l'institutionnalisation d’un proche. Les résultats
de l'étude indiquent que les aidants visitent plus souvent leurs proches s'ils
habitent & une courte distance du centre d’hébergement et s'’ils ont des relations
de bonne qualité avant le placement. Les troubles de comportement, qui
comprennent les cris, n'avaient pas de corrélation avec la fréquence et la durée
des visites familiales. Ainsi, il est possible de croire qu’un aidant familial qui a

I'habitude de visiter son proche agé, continuera de le faire malgré ses cris.
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Bowers (1988) précise que ce n’est pas tant le fait que la personne agée
déménage en CHSLD que la qualité antérieure de sa relation avec ses proches
qui influence le maintien des visites. On peut ainsi penser que les aidants
familiaux qui continuent de visiter les personnes agées qui crient, avaient des
relations étroites avec elles dans le passé et une connaissance approfondie de

leur histoire de vie.

Cette auteure a élaboré une des recherches clés sur les perceptions des
familles a propos des soins offerts dans les CHSLD. Dans le cadre de cette
étude qualitative combinant la théorisation ancrée et I'analyse dimensionnelle,
28 aidants familiaux américains ont été interviewés. Parmi cet échantillon, 56 %
des participants s’occupaient d’'une personne agée qui vivait avec des troubles
cognitifs et 71 % de I'échantillon était des femmes (Bowers, 1988). Les résultats
ont fait ressortir que les membres des familles considérent que la plupart des
taches reléevent de la responsabilité du personnel infirmier. Toutefois, les
familles s’assignent divers réles spécifiques au sein des CHSLD comme le fait
de préserver l'identité de leur proche agé, de s’assurer de la qualité des soins

qu’il regoit, de partager leur expertise et d’enseigner au personnel soignant.

Afin de préserver l'identité de la personne agée hébergée, les membres
de la famille tentent de maintenir 'harmonie dans les relations familiales, de
s’assurer du respect de la dignité de la personne, d’entretenir ses espoirs et de
lui faciliter un certain contréle sur son environnement. Les familles percoivent
que le personnel infirmier doit collaborer avec eux afin d’offrir des soins de
qualité plutét que de concevoir les soins techniques comme étant leur
responsabilité et la préservation de I'identité comme étant uniquement le réle de
la famille. Lors des entrevues, les familles ont affirmé qu’elles utilisent diverses
méthodes pour identifier des indices de qualité des soins et du respect de

I'identité de leurs proches. Ces méthodes d’évaluation de la qualité peuvent étre
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de I'observation directe ou indirecte des soins donnés par le personnel infirmier
ou de jauger les impacts de ces soins sur la personne ageée. Selon les aidants
familiaux, la présence de comportements d’agitation chez un proche agé est un
critere de mauvaise qualité des soins. Pour eux, méme si le personnel n’a pas
nécessairement fait d’erreurs techniques lors des soins, ces comportements
signifient que la fagon avec laquelle les soins ont été faits ne respecte pas la

personne agée (Bowers, 1988).

Un des thémes prédominants qui est ressorti de cette étude (Bowers,
1988), est l'identification par les familles d’'une expertise qui leur est propre et
leur désir de la partager avec le personnel infirmier. Cette expertise
biographique implique des connaissances sur la vie de la personne agée
comme étre unique, connaissances qui permettent de faire connaitre ses
préférences, ses besoins et sa vulnérabilité. Selon les participants de cette
étude, il est essentiel pour le personnel infirmier de bénéficier de I'expertise
biographique des familles s’il veut donner des soins de qualité. Les participants
passaient d’ailleurs beaucoup de temps a transmettre de maniére souvent
informelle et subtile leur expertise biographique. Quoique I'échantillon théorique
de cette recherche n’incluait pas seulement des aidants familiaux de personnes
agées vivant avec une démence, elle donne un apergu de I'apport possible de

ces familles a la qualité des soins en CHSLD et de leur désir d’étre impliquées.

Afin d’approfondir les connaissances développées par Bowers (1988),
Duncan et Morgan (1994) ont poursuivi le méme but, soit celui d’illuminer les
perspectives des familles dans leurs réles en lien avec le personnel infirmier a
domicile ou en CHSLD, mais plus spécifiquement auprés de personnes agées
vivant avec une démence. Pour ce faire, ils ont rencontré 179 aidants familiaux
de personnes &agées vivant avec une démence lors de 30 sessions de

discussion. Parmi I'échantillon, 102 (57 %) aidants familiaux avaient un proche
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habitant en CHSLD, 75 % étaient des femmes et 58 % étaient des enfants
adultes. Suite aux sessions de discussion, dix participants ayant des liens de
parenté divers qui avaient admis leurs proches en CHSLD apreés les groupes de
discussion ont été interviewés de maniére individuelle. Une analyse du contenu
des données a permis de dégager plusieurs thémes communs a ceux identifiés
par Bowers (1988), dont le désir des familles que leurs proches soient
considérés comme des personnes uniques et non seulement comme objets de
soins. Les participants croient que le personnel infirmier devrait profiter de
I'expérience des familles avec leurs proches afin d’apprendre a mieux connaitre
ces proches et de prévenir la dépersonnalisation. Les aidants familiaux
s’attendaient a ce qu’on reconnaisse leur expertise et qu’on encourage leur
engagement face a leur proche. lls se voyaient comme ayant un role de modéle
pour le personnel infirmier, particulierement sur la maniere d’étre lors des soins
plutét que sur le type de soins a donner. lls concevaient que des relations de
collaboration devaient s’établir entre les familles et le personnel infirmier, afin
que les personnes vivant avec des troubles cognitifs regoivent des soins
individualisés de haute qualité (Buckwalter, Cusack, Kruckeberg, & Shoemaker,
1991; Duncan & Morgan, 1994). Les résultats de la recherche de Duncan et
Morgan (1994) corroborent ceux obtenus par Bowers (1988) et ce, avec un plus
grand nombre de participants qui agissaient tous comme aidants familiaux pour

des personnes agées vivant avec une démence.

Dans une autre étude portant sur la prise de décisions par les familles de
personnes agées vivant en CHSLD, certains résultats précisent les spécificités
de I'expertise des aidants familiaux. High et Rowles (1995), a 'aide d’une étude
ethnographique de trois ans dans quatre CHSLD ameéricains, ont effectué 1084
entrevues auprés d’aidants familiaux de personnes agées de plus de 75 ans
dont plus de la moitié vivaient avec une démence. L’analyse des données

recueillies auprés d’aidants familiaux de personnes agées vivant avec une
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démence a permis de constater que les aidants familiaux avaient un réle
important dans la transmission des valeurs et des préférences de leurs proches,
particulierement quand ceux-ci ne peuvent plus les exprimer eux-mémes. Les
familles constituent un lien avec le monde extérieur et avec la biographie
personnelle des personnes agées. Comparativement au personnel infirmier, les
membres des familles ont tendance a avoir une compréhension plus holistique
du bien-étre de leurs proches et aux conséquences des décisions sur la qualité
des soins. Le personnel infirmier prend en général des décisions a partir d’'une
compréhension plus fragmentaire et guidées par des pratiques professionnelles.
Ces résultats confirment I'importance de considérer I'expertise des aidants
familiaux, particulierement lors de prises de décisions qui concernent le bien-

étre des personnes agées.

Selon une approche de recherche constructiviste, Davies et Nolan
(2006) ont voulu comprendre la contribution des familles dans un CHSLD.
L’analyse des données obtenues lors de 37 entrevues semi-structurées aupres
de 47 aidants familiaux de personnes agées ayant été admis en CHSLD visait a
développer des énoncés théoriques. Cet échantillon était composé a 57 % de
femmes aidantes et 23 % des participants étaient les conjoints des personnes
agées hébergées. Aucune précision n’est fournie sur [I'état cognitif des
personnes agees dont s’occupaient les aidants familiaux. Deux contributions
des familles ont émergé de 'analyse des données, soit d’améliorer le monde de
la personne agée et de contribuer a la vie sur les unités de soins du CHSLD.
Comme l'ont identifié Bowers (1988) et Duncan et Morgan (1994), 'amélioration
du monde de la personne agée pour Davies et Nolan (2006) passe par la
diffusion au personnel infirmier des connaissances personnelles des aidants
familiaux sur les préférences des personnes agées afin d’améliorer la qualité de
leur vie au CHSLD. Dans cette étude, les aidants familiaux se percoivent aussi

comme étant responsables de maintenir leurs relations avec les personnes
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agées. En plus d’améliorer la qualité de vie de leurs proches, les aidants
familiaux démontrent un désir d’apporter une contribution aux autres personnes
présentes au sein de la culture de l'unité de soins, que cela soit d’aider le
personnel infirmier, les autres familles ou les autres personnes agées. Les
auteurs soulévent toutefois que d’autres recherches sont nécessaires afin de
comprendre comment la culture d'un CHSLD est influencée ou influence les
interactions des aidants familiaux avec les autres acteurs présents dans le
milieu. La recherche de Davies et Nolan (2006), tout en permettant de confirmer
les résultats obtenus précédemment sur I'expertise des familles, ajoute un
élément supplémentaire de compréhension concernant la préoccupation des
aidants familiaux a s’assurer non seulement de la qualité de vie de leurs
proches, mais aussi des besoins des autres acteurs qu’ils cbtoient dans le
CHSLD.

A partir de certaines de ces études, Caron et al. (1999) ont développé un
projet visant l'intégration des biographies construites par les familles, a propos
de leurs proches vivant en CHSLD, dans les dossiers. lls soutiennent que le
personnel infirmier qui connatit I'histoire de vie des personnes agées souhaite en
général avoir davantage de renseignements sur le passé des personnes dont il
prenne soin et qu’il a une attitude plus positive pendant les soins. Ce projet de
biographie a permis d’une part de reconnaitre les connaissances des familles et,
d’autre part, de créer un contexte de collaboration avec le personnel infirmier.
Selon Caron et al. (1999), cette implication des aidants familiaux a permis de
rétablir un certain équilibre entre I'expertise professionnelle et I'expertise des

familles.

En résumé, les études empiriques ont démontré que les membres des
familles continuent de visiter leurs proches vivant avec une démence en CHSLD

et ce, de maniére persistante dans le temps (Yamamoto-Mitani et al., 2002). De
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plus, les aidants familiaux pergoivent qu’ils ont une expertise biographique et un
réle a jouer auprés de leurs proches hébergés. A travers quelques études, il est
clairement ressorti que les familles désirent partager leur expertise biographique
sur leurs proches dans des échanges de collaboration avec le personnel
infirmier (Bowers, 1988; Davies & Nolan, 2006; Duncan & Morgan, 1994). Cette
collaboration entre les aidants familiaux et le personnel infirmier est
probablement importante pour les personnes agées vivant avec une démence.
En effet, cette stratégie facilite la compréhension de leurs besoins, volontés et
unicité. Considérant ceci, les aidants familiaux de personnes agées vivant avec
une démence qui crient pourraient contribuer a une meilleure compréhension

des sens qu’ont les cris des personnes agées.

L’expertise des soignants aupres des personnes agées vivant avec une
démence

Dans le cadre de leur rble professionnel, les soignants travaillant en
CHSLD soignent souvent plusieurs personnes agées vivant avec une démence
et leurs familles. lls sont en position de donner ces soins grace aux savoirs
professionnels qu’on leur reconnait et qui sont différents des savoirs génériques
développés par les aidants familiaux (Leininger, 2001). Cette expertise
professionnelle des soignants, particulierement celle des infirmiéres, est
généralement attribuée a un savoir-faire acquis lors de leur formation. Toutefois,
il est reconnu que les infirmiéres et les autres soignants qui travaillent auprés
des personnes agées développent aussi d’autres types de connaissances qui
concernent davantage le savoir-étre (Brown, Nolan, & Davies, 2001). Ainsi,
Carper (1978) a décrit quatre types de savoir infirmier : empirique, esthétique,
éthique et personnel. Le savoir empirique est constitué des connaissances
scientifiques et théoriques qui peuvent étre apprises de maniére formelle. Le
savoir esthétique référe a l'art des soins qui peut étre observé par les actions

prises par l'infirmiére pour aider la personne dans sa situation de santé. Le
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savoir éthique concerne les composantes morales impliquées dans la pratique
infirmiére face a des choix qui peuvent étre en conflit. Finalement, le savoir
personnel concerne les connaissances émanant des réflexions de l'infirmiére
face a ce qu’elle fait lors de ses relations avec la personne dont elle prend soin.
Ce dernier est considéré comme le savoir le plus difficile a décrire et a
enseigner formellement. Moch (1990) a clarifié le concept de savoir personnel
en le définissant comme ayant trois composantes : le savoir expérientiel qui
permet d’augmenter la prise de conscience de l'infirmiére par sa participation a
un événement, le savoir interpersonnel qui survient aprés des interactions
intenses avec une autre personne et la connaissance intuitive qui permet de

savoir quelque chose sans avoir utilisé un processus cognitif conscient.

Méme si tous ces types de savoir sont requis et peuvent étre acquis peu
importe le lieu de pratique des soignants, le contexte des CHSLD constitue un
environnement particulierement propice au développement de savoirs
esthétiques et personnels, compte tenu des soins fournis aux mémes personnes
et familles et ce, durant de longues périodes de temps. De plus, méme si les
compétences plus techniques des soignants sont essentielles a la qualité des
soins offerts aux personnes agées vivant avec une démence, une expertise
relationnelle s’appuyant sur des savoirs esthétiques et personnels est aussi
indispensable. En effet, les personnes vivant avec une démence ont a divers
degrés des pertes cognitives tout en conservant leurs capacités émotives, ce
qui les rend particulierement sensibles aux types et a la qualité de leurs
interactions avec les soignants professionnels (Lawton, Van Haitsma, &
Klapper, 1996; Magai, Cohen, & Gomberg, 2002). Dans ce qui suit, les
principaux écrits sur I'expertise des soignants a prendre soin des personnes
agées vivant avec une démence en CHSLD sont présentés. L’expertise décrite

ici nous permet de mieux cerner les renseignements qui peuvent étre recueillis
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par ce groupe d’acteurs, concernant les sens des cris de personnes agées

vivant avec une démence.

Haggstrom, Jansson et Norberg (1998) ont constaté qu’il y avait peu de
connaissances sur les maniéres avec lesquelles les soignants professionnels
arrivent a imputer des sens aux indices de communication des personnes agées
vivant avec une démence. lls ont congu une étude qualitative afin de mieux
comprendre les savoirs particuliers mobilisés par des soignants professionnels
avec ces personnes. Des observations d’interactions entre cing soignants
professionnels de Suéde (correspondant dans le systéme québécois aux réles
de préposés aux bénéficiaires et d’infirmiéres auxiliaires) et cing personnes
agées vivant avec une démence modérée a séveére, ont été effectuées dans un
petit CHSLD. Ce centre de soins de longue durée a été choisi pour son
excellente réputation en Suéde. Les soignants ont aussi été recrutés pour leur
compétence reconnue. Les périodes d’observation des interactions entre les
participants étaient suivies d’entrevues de réflexion avec les soignants
professionnels. Les résultats de cette recherche ont permis de dégager certains
points communs dans les approches qu’utilisaient les soignants. Chaque geste
était posé lentement par ces intervenants. lls se voyaient comme partageant
une histoire commune avec les personnes agées et percevaient leur travail
comme important et significatif. De plus, ils considéraient qu’il était important de
respecter la singularité des traits de personnalité des personnes ageées.
Diverses stratégies étaient utilisées par les soignants professionnels afin
d’arriver a comprendre les messages et les comportements des personnes
agées qu’ils soignaient. Une de ces stratégies consistait a s’harmoniser a I'affect
de la personne agée afin de mieux interpréter ses émotions. D’autres soignants
utilisaient cette stratégie pour résoudre de maniére cognitive I'énigme de ses
comportements. lls étaient convaincus que les actions des personnes agées

avaient des sens qui pouvaient étre compris. Ces soignants tentaient d’intégrer
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I'information disponible sur 'affect de la personne dans une compréhension plus
globale de celle-ci. Enfin, certains soignants s’harmonisaient avec l'affect de la

personne agée dans l'unique but de se comporter de fagon caring avec elle.

Ainsi, tous les soignants dans cette étude portaient une grande attention
a I'état émotif des personnes agées vivant avec une démence et démontraient
une compétence a s’harmoniser avec leur affect du moment. Certains soignants
ont réussi a partager leurs savoirs personnels durant les entrevues, d’autres
n’arrivaient pas a nommer précisément leurs actions, mais tous parvenaient a
assigner des sens aux comportements des personnes agées vivant avec une
démence. Cependant, cette recherche présente quelques limites,
principalement en lien avec sa transférabilité. En effet, les caractéristiques du
milieu de I'étude et du personnel infirmier qui a participé a cette étude ne sont
pas nécessairement représentatives de la majorité des CHSLD. De plus, seules
les interactions positives ont été analysées afin d’atteindre le but de I'étude.
Néanmoins, ces résultats permettent de mettre en évidence I'expertise dont
doivent faire preuve les soignants professionnels afin de donner des soins de

qualité a ces personnes agées.

Dans la méme ligne de pensée, Berg et al. (1998) ont interrogé 13
soignants professionnels afin de capter leurs réflexions sur les soins aux
personnes agées vivant avec une démence sévére. Cette étude
phénomeénologique herméneutique s’appuie sur 24 entrevues auprés de deux
infirmiéres, dix infirmiéres auxiliaires et un préposé aux bénéficiaires de Suéde.
Deux grands thémes sont ressortis de cette recherche soit le fait que les vies
des personnes agées et des soignants s’entrecroisent et que le personnel
infirmier est impliqué dans un processus délicat d’interprétation. Le fait
d’entrecroiser leurs vies avec celles de personnes agées vivant avec une

démence sévere a des impacts positifs et négatifs sur les soignants
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professionnels. Ceux-ci doivent, entre autres, trouver des stratégies pour faire
face aux émotions que génere leur travail auprés de cette clientéle. Le
personnel infirmier, dans sa recherche de sens aux actions des personnes
agées vivant avec une démence, tentait d’interpréter leurs comportements,
notamment I'errance et les cris. Les participants a cette étude attribuaient les
sens et les causes des comportements en se basant sur plusieurs éléments
dont le regard, I'expression faciale et les mouvements corporels de la personne
agée. Le personnel infirmier utilisait aussi beaucoup les connaissances de
I'histoire de vie et de la progression de la maladie de la personne agée. Il
essayait d’identifier I'anxiété, la douleur et les besoins des personnes vivant
avec la démence. Ce processus d’interprétation prenait place dans un climat
d’empathie. Comme dans la recherche de Haggstrom et al. (1998), les
soighants professionnels interviewés arrivaient a identifier des sens aux actions
des personnes agées vivant avec une démence grace a une expertise a
interpréter un ensemble d’éléments du présent et du passé de la vie des
personnes qu’ils soignaient. Toutefois, encore une fois, comme le contexte
organisationnel des soins en Suéde est différent du contexte nord-américain, la

transférabilité de ces résultats reste questionnable.

Toujours afin de décrire la fagon par laquelle les soignants professionnels
comprennent la communication des personnes agées vivant avec une démence
sévere, Eggers et al. (2005) ont observé et décrit les interactions entre 15
personnes agées et 18 membres du personnel infirmier (infirmiéres, auxiliaires
et préposés) dans un CHSLD suédois. Ces chercheurs croyaient que la
communication des personnes agées vivant avec une démence était constituée
d’indices fragmentaires qui nuisaient a leurs capacités d’établir des liens avec
les autres. De plus, les auteurs envisageaient que les fagons avec lesquelles les
soighants interagissaient avec les personnes agées pouvaient réduire ou

augmenter la fragmentation de leurs expériences. Sur une période de quatre
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mois, des observations de situations ou le personnel infirmier communiquait
avec les personnes ageées ont été effectuées. Ces observations visaient a
identifier les stratégies utilisées pour prévenir la fragmentation des soins et
combler les indices manquant dans la communication. L’analyse du contenu des
observations a permis d’identifier quatre catégories représentant des concepts
qui réduisaient la fragmentation lors des soins. La premiére catégorie concerne
I'attention que les soignants donnent a la personne agée lors des interactions.
Des signes de cette attention intéressée pouvaient se manifester par
I'établissement de contacts visuels, par des sourires et par la transparence lors
de la fin des interactions. Une autre des catégories portait sur le respect
accordé a la personne. Ce respect se manifestait, entre autres, par 'acceptation
de la personne agée avec ses habitudes et ses capacités, ainsi que par une
attitude d’humilité. L’individualisation des soins prévenait aussi la fragmentation
des soins en favorisant une approche qui, a la fois, tient compte des capacités
des personnes agées et évite de les confronter a leurs pertes. Finalement,
'adaptabilité des soins s’exprimait par le respect du rythme de la personne et
une interprétation mutuelle des situations partagées par la personne agée et le
soignant. Cette derniére catégorie implique que les soignants sont sensibles a la
perspective de la personne agée vivant avec une démence et a ses réactions.
Les résultats de cette étude soulignent que pour permettre aux soignants
professionnels de contrer la fragmentation dans la communication des
personnes ageées vivant avec une démence séveére, le personnel infirmier doit
avoir des connaissances sur l'histoire de vie de la personne, ses habitudes et
sur la progression de sa maladie. Cette recherche présente aussi une limite au
niveau de la transférabilité pour les mémes raisons que les deux autres études
présentées. De plus, I'absence d’entrevue ou de validation auprés des

participants réduit la crédibilité des résultats.
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En résumé, il existe peu d’études empiriques qui ont examiné I'expertise
spécifique des soignants face aux personnes agées vivant avec une démence.
Certains chercheurs ont réussi a faire ressortir, a 'aide d’études qualitatives,
certains des savoirs personnels et esthétiques ancrés dans la pratique
quotidienne de soignants professionnels experts auprés des personnes agées
vivant avec une démence (Berg et al., 1998; Eggers et al., 2005; Haggstrom et
al.,, 1998). Il est toutefois difficile de distinguer si ce type d’expertise est
spécifigue a un type de soignants ou a la personnalité de la personne qui
soigne, étant donné que les échantillons de ces études incluaient du personnel
ayant des formations formelles diverses. De plus, les trois études présentées
ont été congues dans le contexte suédois, par des équipes qui partagent la
méme orientation de recherche et la méme philosophie des soins aux
personnes agées vivant avec une démence, ce qui constitue une limite au
niveau des criteres de transférabilité et de crédibilité des résultats. En
contrepartie, les connaissances acquises par ces recherches mettent en lumiére
les approches des soignants professionnels qui favorisent une qualité des soins
lors de leurs interactions avec les personnes agées vivant avec une démence,
particulierement face a leurs comportements. Les attitudes respectueuses de
'unicité de la personne agée, une perception de ses comportements comme
ayant des sens et une capacité a interpréter son affect et ses comportements
sont quelques unes des approches partagées par les soignants professionnels
interrogés. Ces résultats laissent présumer qu’il est possible que les soignants
aient développé, en donnant des soins a ces personnes, des connaissances qui
leur permettent d’interpréter et de transmettre les sens que peuvent avoir les

cris pour la personne agée qui les émet.
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Le contexte du CHSLD comme culture de soins aux personnes &gées vivant
avec une demence

Les personnes agées vivant avec une démence qui crient, leurs familles
et les soignants se retrouvent souvent dans un méme environnement, le
CHSLD. Ces établissements de santé prennent en général le relais des soins
qui ont été assurés par la famille avant 'admission de la personne agée. Tout
en ayant une volonté d’étre des établissements dont la structure est basée sur
les relations humaines, les CHSLD sont aussi fréiquemment des lieux ou les
routines et les regles prennent une grande place par souci d’efficience, parfois
au détriment de I'aspect humain des soins (Litwak, 1985). Un sociologue
canadien qui appartient au courant de pensée de I'Ecole de Chicago, Erving
Goffman, a été un des premiers a décrire les établissements s’apparentant a un
centre d’hébergement pour personnes agées. Aprés une longue étude
ethnographique dans un hépital psychiatrique américain, il a élaboré le concept

d’institution « totale » et a énoncé ses caractéristiques (Goffman, 1961).

Les institutions « totales » sont définies comme des lieux de résidence
pour plusieurs individus vivant des situations semblables et qui se retrouvent en
partie coupés de la société pour de longues périodes de temps. Cing types
d’institutions « totales » ont été identifiés par Goffman (1961). Le premier type
correspond aux établissements qui prennent soin de personnes incapables de le
faire elles-mémes. Les CHSLD appartiennent a ce type d’institution. Les autres
types d’établissements visent a répondre a différents besoins. Il peut s’agir de
lieux de soins pour des personnes qui présentent un risque pour la
communauté, par exemple les hépitaux psychiatriques. D’autres types de lieux
visent a protéger la communauté contre des dangers intentionnels, par exemple
les prisons, alors que certains endroits servent a poursuivre des taches

instrumentales, comme les pensionnats. Finalement, il y a aussi des
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établissements qui permettent de se retirer du monde, comme les couvents
(Goffman, 1961).

Selon Goffman (1961), les nouveaux venus dans un établissement
arrivent avec leur propre culture et leur mode de vivre, mais aprés leur
admission, les nouveaux résidents et leurs familles vivent une période
d’acculturation. L’acculturation consiste a apprendre les valeurs, les normes et
les maniéres de faire d’'une autre culture sans toutefois complétement perdre sa
culture initiale (Leininger & McFarland, 2002). En général, les institutions
« totales » sont reconnues comme une culture limitant I'autonomie et la liberté
d’action par une série de régles explicites et implicites. Les individus sont
considérés comme faisant partie d’'un groupe ou tous doivent étre traités de
maniére égalitaire. Pour ce faire, la routine de la journée est planifiée et répond
a des regles explicites qui sont controlées par une autorité centrale. Les
structures et les regles sont expliguées comme un moyen d’atteindre le but
officiel de I'établissement, ce qui, dans le cas des CHSLD, est d’offrir des soins
et des services a des personnes agées en perte d’autonomie (Caron, 1997,
Goffman, 1961). Ainsi, les CHSLD peuvent étre considérés comme une culture
spécifique a laquelle participent plusieurs sous-groupes sociaux : les personnes
ageées, les familles, les soignants professionnels et les administrateurs (Caron,
1997; Vesperi, 1995).

A Tintérieur de cette culture, il est possible d’identifier des interactions
entre les divers sous-groupes et de porter attention aux forces qui se
développent entre eux (Caron, 1997). Ces interactions créent un contexte ou se
manifestent des relations de pouvoir (Caron, 1997; Caron et al., 1999; Foucault,
1963, 1975; Goffman, 1961). Ainsi, cette culture est souvent caractérisée par
des intéréts conflictuels entre les sous-groupes. Les besoins des personnes

ageées peuvent interférer avec les exigences de productivité des soignants. Les
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souhaits des familles quant a la qualité de vie de leurs proches peuvent sembler
incompatibles avec la responsabilité des administrateurs face a tous les
résidents du CHSLD. Toutefois, ces sous-groupes partagent aussi des intéréts
communs comme la volonté de résoudre les problémes afin d’offrir des soins de
qualité. Ces interactions font ainsi partie d’'un contexte culturel ou s’expriment
des relations de pouvoir qui ont un impact direct sur la qualité de vie des

personnes agées et de leurs familles (Caron, 1997).

Les cris des personnes agées vivant avec une démence prennent place
dans ce contexte culturel qui inclut d’autres acteurs comme les familles et les
soignants. Malgré le fait que la description de Goffman des institutions
« totales » ait eu lieu au début des années 60, elle permet toujours de mieux
comprendre les effets de la structure sociale actuelle des CHSLD sur les divers
sous-groupes et les dynamiques qui s’y produisent. Les personnes agées vivant
avec une démence étant particulierement sensibles a leur environnement
(Lawton et al., 1996; Magai et al., 2002), il semble important que les soignants
considérent les effets du contexte socioculturel sur leurs comportements,
comme les cris. Dans la prochaine section, le cadre de référence utilisé dans

notre étude est présenté.

Le cadre de référence

Perspective disciplinaire

Les modéles conceptuels ou les théories infirmiéres a large spectre
permettent de guider le choix des phénoménes d’intérét pour les chercheurs en
sciences infirmiéres et ainsi de s’assurer que les connaissances développées
seront spécifiques a la discipline et la profession infirmiére. (Adam, 1987,
Fawcett, 1991; Walker & Avant, 1995). De plus, face a un méme phénomene,
les infirmiéres peuvent avoir des perspectives différentes qui influencent les

choix effectués lors d’'une recherche. Alors, il est recommandé de rendre
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explicite la perspective disciplinaire qui influence la prise de décision (Fawcett,
1991; Lévesque, Ricard, Ducharme, Duquette, & Bonin, 1998). Dans le cadre de
cette étude, la théorie a large spectre de Leininger sur la diversité et

I'universalité des soins culturels a été choisie comme perspective disciplinaire.

Madeleine Leininger est 'une des premiéres infirmiéres a avoir considéré
la culture comme un concept clé en sciences infirmiéres. Aprés des études
supérieures en sciences infirmiéres et en anthropologie, elle a élaboré, durant
les années 60, la théorie de la diversité et de I'universalité des soins culturels,
dont le but est d'offrir des soins infirmiers qui sont culturellement cohérents,
satisfaisants et bénéfiques a la santé des personnes (Leininger, 1988). Pour ce
faire, la théorie propose de découvrir les similarités et les différences au niveau
des visions du monde et des dimensions de la structure sociale des personnes
soignées. Le développement initial de cette théorie s’est appuyé a la fois sur
des perspectives anthropologiques et I'expérience clinique de Leininger, afin
d’établir une relation entre le caring et la culture. Il a été stimulé par le besoin
identifié de dépasser l'intérét des infirmiéres uniquement pour les interactions
avec les personnes sans tenir compte de l'influence des familles, groupes et
établissements sur la santé de ces personnes (Leininger, 2001). Cette théorie a
large spectre s’appuie sur plusieurs postulats dont les principaux sont :

1) Le caring est le concept dominant de la discipline infirmiére;

2) Les soins empreints de caring sont essentiels pour la santé et le bien-
étre de la personne, ainsi que pour faire face a des handicaps;

3) Le soin culturel est le moyen le plus holistique dont dispose I'infirmiere
pour comprendre, expliquer et interpréter le soin et guider sa pratique;

4) La discipline infirmiére en est une scientifique et humaine du soin;

5) Les concepts, sens, expressions et structures de soins présentent des

différences et similarités entre les cultures;
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6) Toutes les cultures ont des connaissances génériques et
professionnelles;

7) Les valeurs et les pratiques culturelles sont influencées et ancrées dans
une vision du monde, un langage, des liens sociaux et le contexte
environnemental d’une culture spécifique;

8) Des différences et similarités existent entre les soins professionnels et

génériques (Leininger, 2001; Leininger & McFarland, 2002).

La théorie de la diversité et de l'universalité des soins culturels définit /a
culture comme étant les valeurs et les modes de vie d’'un groupe spécifique qui
sont appris, partagés et transmis de maniére dynamique. Ces valeurs
influencent la pensée et le comportement de ce groupe (Leininger & McFarland,
2002). 1l existe plusieurs types de culture dont la culture des groupes
professionnels et des établissements de santé. Selon McFarland (1997), les
CHSLD ont leurs valeurs, croyances et pratiques culturelles du soin qui font
partie de la structure sociale de I'établissement, mais qui sont souvent implicites
(Leininger, 2001; Leininger & McFarland, 2002). Cette culture influence les

valeurs, les sens et les relations avec les autres (Rajan, 1995).

Un autre des concepts centraux de la théorie de la diversité et de
I'universalité des soins culturels est le caring qui est considéré comme I'essence
de la pratique infirmiére. Il est présenté comme un phénoméne impliquant que
I'infirmiére comprenne et connaisse la personne en étant capable d’étre avec
elle pour laider a améliorer sa condition humaine et sa santé. La
compréhension de la personne se développe a travers des découvertes
inductives dans son contexte culturel. Le caring est décrit comme étant essentiel
pour qu’il y ait guérison ou pour faire face aux problémes de santé et handicaps.
Cette fagon d’étre de l'infirmiére s’applique autant aux individus qu’aux groupes.

A partir de cette description du caring, les soins empreints de caring sont
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congus comme étant des actions d’assistance, de soutien et de facilitation
auprés d’une personne ou d’'un groupe ayant des besoins de santé ou pour
améliorer les conditions de sa vie (Leininger, 1996, 2001, 2002; Leininger &
McFarland, 2002). Selon cette théorie a large spectre, I'approche caring
combinée avec la considération de la culture des personnes et des groupes
permettent d’offrir des soins culturellement cohérents, c’est-a-dire des décisions
et des actions qui respectent les valeurs culturelles et contribuent a la santé
(Leininger, 2001).

Cette théorie présente aussi linfluence de plusieurs dimensions
socioculturelles sur la pratique infirmiére. Pour Leininger, le contexte d’'une
personne ou d’un groupe inclut les dimensions politiques, économiques,
religieux, sociaux, culturels et de [I'éducation. Ces dimensions sont
interconnectées et contribuent a influencer les comportements et les sens
attribués aux expériences de vie vécues par la personne (Leininger, 2001;
Leininger & McFarland, 2002). C’est pourquoi un comportement ne peut étre

compris que dans la mesure ou il s’insére dans son contexte socioculturel.

De maniére générale, la théorie de la diversité et de l'universalité des
soins culturels permet d’avoir une vision globale pour comprendre les diverses
dimensions qui influencent les soins fournis aux personnes agées vivant en
CHSLD. Elle identifie clairement le role de I'infirmiére comme devant fournir des
soins culturellement cohérents. Cette perspective disciplinaire permet de
concevoir la personne agée vivant avec une démence qui crie et les autres
acteurs du CHSLD comme appartenant a une culture influencée par de
multiples dimensions socioculturelles. La théorie indique aussi que cette
personne agée vivant avec une démence et qui crie est en droit de recevoir des

soins culturellement cohérents face a ce comportement afin de contribuer a sa
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santé et de l'aider a faire face a ses handicaps (Leininger, 2001; Leininger &
McFarland, 2002).

Toutefois, malgré une description élaborée de concepts qui peuvent
s’appliquer au contexte culturel dans lequel se manifeste le phénomeéne des cris
des personnes agées vivant avec une démence, cette théorie demeure a large
spectre et conséquemment peu spécifique pour tenter de comprendre les sens
d’'un comportement trés précis, comme les cris, auprés d’une population qui
peut difficilement s’exprimer directement sur ce qu’elle vit. Par exemple, cette
théorie ne donne pas d’indication sur les éléments de la culture des CHSLD qui
affectent la communication et les comportements de la personne agée vivant
avec une démence. Afin de pouvoir mieux cerner les caractéristiques de la
culture qui peuvent avoir une influence sur les sens des cris de personnes
agées vivant avec une démence, la théorie de niveau intermédiaire élaborée par
Adams et Gardiner (2005) sur la communication et les interactions a l'intérieur
de triades, apparait compatible avec la théorie de Madeleine Leininger. Les
bases philosophiques et les concepts de cette théorie intermédiaire seront

maintenant présentés.

Théorie de la communication et des interactions a l'intérieur de triades

Au début des années 90, Tom Kitwood a développé une approche de
soin centrée sur I'essence de la personne (personhood) qui vit avec une
démence. Cette approche a été développée en réponse a la prédominance du
modeéle biomédical qui met I'accent sur les déficits de la personne agée plutét
que sur la personne elle-méme (Leibing, 2006). Pour Kitwood, les concepts clés
de cette approche sont l'intersubjectivité, le contexte social et I'importance de la
personne. Il concgoit la démence comme étant socialement construite et les
personnes qui en sont atteintes gardent une vie émotive riche (Kitwood, 1993).

L’approche centrée sur I'essence de la personne développée par Kitwood a
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'avantage d’étre englobante et spécifique a la communication avec la personne
agée vivant avec une démence (Kitwood, 1993; Kitwood, 1997; Kitwood &
Bredin, 1992). Toutefois, elle manque d’élaboration sur les aspects de
réciprocité dans la communication et sur 'impact des influences culturelles et
sociétales dans les relations avec la personne agée. C’est ainsi qu’Adams et
Gardiner (2005) proposent une théorie qui, tout en ayant ses fondements dans
I'approche de Kitwood, s’inspire aussi de la théorie du positionnement de Harré
et van Langenhove (1999) et de I'approche triadique initialement développée en
sociologie par Simmel (1950). Elle se situe dans le courant de pensée qui
aborde la démence comme une construction sociale. Cette théorie de la
communication et des interactions a lintérieur de triades impliquant des
personnes vivant avec la démence est centrée sur les relations plutét que sur la
personne. Issue de la discipline infirmiére, cette théorie présente les personnes
vivant avec une démence, les professionnels de la santé et les aidants familiaux
comme formant une triade qui construit socialement ses expériences et ses
comportements a travers la communication. Les concepts clés de cette théorie
sont la triade, le contexte social, les inférences qui peuvent étre faites a partir
des comportements de communication et le positionnement de la personne
dans la communication (voir Figure 1). Chacun de ces concepts sera d’abord
défini individuellement, puis la pertinence de cette théorie face a la

compréhension de cris de personnes agées vivant avec une démence sera

exposee.

La triade. Les approches dominantes dans les soins aux personnes
vivant avec une démence sont soit biomédicales soit psychosociales. Parmi les
approches psychosociales, certaines influencées par les travaux de Kitwood
sont centrées sur la personne agée, alors que les autres sont plutdt centrées sur
les relations. Ces approches centrées sur les relations considérent souvent une

triade composée de trois groupes de personnes, soit les personnes agées
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vivant avec une démence, les aidants familiaux et les soignants professionnels.
Les premiers travaux sur les relations triadiques dans le domaine de la santé
ont commencé dans les années 70, principalement dans le contexte de la
thérapie familiale, en mettant surtout I'accent sur les alliances qui se créaient
entre deux groupes d’une triade au détriment du troisieme groupe (Haley, 1977,
Hoffmann, 1981).

Personnes agées vivant
avec une démence

facilite
ou
limite

facilite
ou
limite

Communication

Communication
Influencée par :
*Contexte social
*Positionnement de
chaque membre de
la triade
*Inférences a partir
des comportements
de communication

Aidants
familiaux

Professionnels
de la santé

Figure 1. Représentation de la théorie de la communication et des interactions a

l'intérieur de triades (adaptée de Adams & Gardiner, 2005).

Plus tard, ce concept de triade a été repris pour étre appliqué a la
situation des rendez-vous médicaux ou la triade incluait la personne agée, le

médecin et laidant familial, toujours afin d’identifier les coalitions qui
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s’établissaient entre ces diverses personnes (Hasselkus, 1994; Haug, 1994).
Depuis quelques années, cette approche triadique est maintenant discutée dans
le cadre des CHSLD ou résident des personnes agées vivant avec une
démence (Fortinsky, 2001; Nolan, Lundh, Grant, & Keady, 2003). Adams et
Gardiner (2005) ont choisi d’approfondir et de développer plus formellement
cette approche dans leur théorie. La triade dans les CHSLD, telle que congue
par ces auteurs, est composée d’'une personne agée vivant avec une démence,
d’'un ou de plusieurs aidants familiaux et des professionnels de la santé qui

s’influencent mutuellement.

Cette perspective qui tient compte des divers acteurs impliqués dans le
contexte social, permet d’avoir une vision holistique et dynamique des
comportements se manifestant dans les CHSLD. De plus, elle est cohérente
avec la perspective disciplinaire de Leininger qui encourage une pratique
infirmiére qui tient compte des familles et de I'environnement socioculturel de la

personne (Leininger, 2001).

Les inférences a partir des comportements. Les inférences a partir des
comportements de communication signifient qu’il est possible pour chaque
personne appartenant a la triade de dégager des sens a partir des
comportements qu’elle observe. |l s’agit dun concept provenant du
constructivisme social selon lequel les inférences sont modulées par les
interactions et offrent plusieurs possibilités de sens a un comportement
(Hanson, 1991). Selon Sabat (2001), le fait d’accorder des significations peut
vouloir dire de comprendre les comportements comme des actions
intentionnelles ou comme pouvant étre interprétés selon les situations. Par
exemple, les cris de la personne agée vivant avec une démence pourraient étre
compris par un membre de la triade comme un acte intentionnel pour attirer

'attention ou étre interprétés comme le besoin d’étre rassuré aprés un
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changement dans I'environnement. Les inférences faites sur les cris dans cette
situation permettront de construire les sens associés a ces cris et influenceront
la réaction de la personne face a ces cris. Ainsi, plutdt que de comprendre
uniquement les comportements de communication comme un mode de
transmission des messages, ils sont ici compris de maniére plus large comme
des activités qui contribuent aussi a construire les relations et les autres
comportements (Adams & Gardiner, 2005; Forbat, 2003).

Le positionnement dans la communication. Le concept de positionnement
permet de situer la place de chaque personne de la triade dans la
communication a partir des pratiques sociales acceptées par chacun dans un
contexte culturel spécifique (Adams & Gardiner, 2005). Par exemple, une
personne ageée vivant avec une démence peut se positionner comme étant
passive, alors que l'aidant familial a la conviction qu’il doit agir comme
défenseur des droits de son proche et que le soignant pergoit sa position
comme expert des soins a la personne agée et a sa famille. Ces
positionnements peuvent étre observés par les échanges verbaux et les
messages non verbaux. Le positionnement particulier de chacun des membres
de cette triade permet de mieux comprendre pourquoi certains membres de la
triade sont inclus ou exclus souvent involontairement de la communication.
L’exclusion d'un membre de la triade est d’ailleurs présentée comme étant
souffrante pour toutes les personnes impliquées (Hanson, 1991). De plus, le
positionnement influence les inférences qui sont faites sur les comportements
des autres membres de la triade (Adams & Gardiner, 2005; Forbat, 2003). Ce
concept de positionnement dans la communication rejoint le concept de pouvoir,
car selon la position prise par les membres de la triade, ils auront plus ou moins
de pouvoir dans les interactions. Comme les personnes agées vivant avec une
démence et habitant dans un CHSLD ont en général plus de difficultés a gérer

les situations sociales que leurs aidants familiaux et les soignants
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professionnels, elles sont a risque d’avoir moins de pouvoir dans la
communication. Elles dépendent davantage des autres membres de la triade

pour agir dans leur meilleur intérét (Adams, 2005; Sabat, 2001).

Le contexte social. Selon Adams et Gardiner (2005), la triade se situe
dans un contexte social local spécifique, mais aussi dans une société plus large
qui contribue a influencer la communication dans la triade, entre autres, par le
phénoméne de marginalisation des personnes agées vivant avec une démence
et par les stéréotypes concernant le vieillissement. Ces phénomeénes sociaux
ont une influence sur la communication dans la triade, car ils affectent le
positionnement qu’occupe chaque membre de la triade et colorent les
inférences faites sur les comportements. Par exemple, une des caractéristiques
omniprésentes dans les sociétés occidentales actuelles, est le besoin d’étre
productif (Black & Rubinstein, 2004). Dans une société axée sur des valeurs de
productivité, la qualité des capacités cognitives des individus prend une place
importante, car elle leur permet de collaborer a cette efficience sociétale. Par
leur handicap cognitif, les personnes agées vivant avec une démence ont plus
de difficultés a s’intégrer dans les activités sociétales gratifiées et ne sont pas
nécessairement valorisées pour leurs autres capacités. Etant donné ce contexte
social, les divers groupes de la triade pourraient parfois positionner la personne
agée comme ne devant plus étre consultée sur les décisions qui la concernent,
n‘ayant pas la capacité de suivre un raisonnement cognitif. Ce positionnement
influencerait par la suite la communication dans la triade et les inférences faites

sur les sens des comportements (Adams & Gardiner, 2005).

Les types d’épisodes de communication. Le contexte social, les
inférences faites a partir des comportements de communication et le
positionnement de chacun des membres de la triade influencent Ia

communication qui a lieu entre les personnes agées, les aidants familiaux et les
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professionnels de la santé. A partir de cette dynamique, deux types d’épisodes
de communication peuvent se produire, un qui aide la personne agée a
exprimer ses pensées, ses émotions et ses besoins, et l'autre qui limite
I'expression de la personne agée de s’exprimer ou qui la présente comme étant
incapable de le faire (Adams & Gardiner, 2005). Des exemples de situations qui
facilitent la communication avec la personne agée pourraient étre d’éliminer les
stimuli inutiles, de fournir des opportunités de parler ou d’étre sensible aux
indices non verbaux de la personne agée. Par contre, si les aidants familiaux ou
les soignants parlent pour la personne ageée, l'interrompent, I'ignorent ou la
ridiculisent lors d’'un épisode de communication, celui-ci peut étre identifié
comme limitant I'efficacité de la communication de la personne agée vivant avec

une démence.

Théorie de la communication et des interactions a l'intérieur de triades et
les cris des personnes &gées vivant avec une démence. Etant donné que la
communication avec la personne agée qui crie et qui vit avec une démence
dans le contexte spécifique d’'un CHSLD s’établit presque toujours entre trois
groupes de personnes, c’est-a-dire, la personne agée elle-méme, ses aidants
familiaux et les professionnels de la santé, il semblait pertinent d’utiliser la
théorie de Adams et Gardiner (2005) comme cadre théorique pour cette
recherche. Cette théorie est compatible au niveau épistémologique avec les
concepts clés de la théorie de la diversité et de I'universalité des soins culturels
de Leininger tout en apportant des précisions qui permettrent de mieux cerner le

phénomeéne a I'étude.

L’utilisation de cette théorie permet de situer cette étude des sens
attribués aux cris de personnes ageées vivant avec une démence dans un
contexte relationnel, ce qui favorise la compréhension de la réaction individuelle

que sont les cris (Nolan et al., 2003), tout en tenant compte de la culture unique
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des CHSLD. Cette approche s’inscrit dans un des défis identifiés par Nolan,
Ryan, Enderby et Reid (2002) qui consiste a mieux capter les relations
dynamiques présentes au sein de la culture des CHSLD afin de pouvoir mieux
concevoir les soins dans lintérét de toutes les personnes impliquées. Le
prochain chapitre décrit la méthode choisie pour cette étude ainsi que les

critéres de rigueur et les considérations éthiques.



Chapitre 3
Méthode
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Ce chapitre expose la méthode retenue afin de mieux comprendre les
cris émis par les personnes agées vivant avec une démence. Le devis est
d’abord présenté, puis le déroulement de I'étude, incluant I'échantillonnage, les
méthodes de collecte et les stratégies d’analyse des données, est exposé. Pour
terminer, les critéres de rigueur scientifique et les aspects éthiques sont

abordés.

Devis de recherche

Afin d’atteindre le but de I'’étude, un devis de recherche ethnographique a
été utilisé. Cette méthode holistique a permis de considérer les personnes
agées vivant avec une démence qui crient et les acteurs qui les entendent en
tenant compte des structures sociales et culturelles du CHSLD (Boyle, 1994;
Fetterman, 1998; Mackenzie, 1994). Une approche critique de I'ethnographie a
été privilégiée pour tenir davantage compte des relations de pouvoir implicites
qui peuvent se manifester dans le systéme culturel, compte tenu que certaines
personnes appartiennent a un groupe vulnérable comme celui des personnes
agées vivant avec une démence (Thomas, 1993). Ce qui suit présente un bref
historique de I'évolution de I'ethnographie, ses caractéristiques et ses bases
philosophiques. Par la suite, les spécificités de I'ethnographie critique sont

expliquées ainsi que ses liens avec le cadre de référence de I'étude.

L’ethnographie

Les idées de I'ethnographie remontent a la Gréce antique, période durant
laquelle des écrits décrivant la diversité des comportements humains entre
diverses régions ont été retrouvés (Aamodt, 1982). L’ethnographie a été
initialement associée a [l'anthropologie comme une méthode permettant
d’obtenir une description scientifique et sociale des personnes et de leurs
cultures. Les premiéres ethnographies de I'ére contemporaine ont été réalisées

apres l'intérét d’occidentaux pour des civilisations considérées comme
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« primitives » (Vidich & Lyman, 2000). A partir des années 50, des sociologues
de I'Ecole de Chicago, dont Goffman (1961), ont renouvelé I'ethnographie en
'appliquant a I'exploration de divers sous-groupes sociaux et d’organisations
complexes (Atkinson, Coffey, Delamont, Lofland, & Lofland, 2001). Ces
chercheurs ont éventuellement choisi d’étudier des groupes marginaux ou
minoritaires posant les bases permettant le développement éventuel d’une

approche critique de I'ethnographie (Cook, 2005).

Depuis les années 60, d’autres disciplines, dont les sciences infirmiéres,
ont commencé a recourir a l'ethnographie pour décrire des phénoménes
socioculturels. En réponse a cet essor de popularité pour I'ethnographie auprés
de professionnels non formés en anthropologie ou sociologie, Spradley a publié
divers ouvrages afin de clarifier la nature de cette méthode et d’en fournir des
lignes directrices (Spradley, 1979, 1980; Spradley & McCurdy, 1972). Ses écrits
sont d'ailleurs parmi les plus cités pour décrire I'analyse des données en
ethnographie. En sciences infirmiéres, Leininger a développé une méthode
découlant de I'ethnographie, soit I'ethnonursing, afin d’approfondir sa théorie de
la diversité et de l'universalité des soins culturels et les phénoménes infirmiers.
Cette méthode propose plusieurs outils facilitant 'immersion du chercheur sur le
terrain et la collecte des données (Leininger, 2001; Leininger & McFarland,
2002).

Avec l'utilisation de I'ethnographie dans des disciplines plus appliquées,
les phénoménes étudiés sont en général moins englobants qu’une culture ou
société entiere tels qu’étudiés en ethnographie anthropologique classique. En
sciences infirmieres, ces ethnographies plus restreintes, souvent identifiées
comme des ethnographies ciblées, sont plus courantes étant donné que cette
méthode est utilisée pour développer des connaissances infirmiéres sur une

pratique ou un phénoméne spécifique (Boyle, 1994; Muecke, 1994).
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L’ethnographie ciblée implique un nombre d’informateurs plus limité et une
collecte de données davantage spécifique au phénomene a I'étude que
'ethnographie classique (Muecke, 1994). Ses résultats permettent de générer
une description ou une théorie qui aide a expliquer et a comprendre des
comportements humains culturels (Boyle, 1994), ce qu’on appelle aussi « une
ethnographie ». Le mot « ethnographie » représente donc a la fois le processus
de recherche et le produit de cette méthode (Agar, 1980; Boyle, 1994,
Fetterman, 1998; Roper & Shapira, 2000)

Quelle soit classique ou ciblée, I'ethnographie est une méthode holistique
qui permet d’étudier les comportements dans leur contexte naturel en tenant
compte des multiples perspectives des personnes impliquées dans ceux-ci,
ainsi que des régles sociales et culturelles locales qui les régissent (Boyle,
1994; Fetterman, 1998; Mackenzie, 1994; Roper & Shapira, 2000). Ces
perspectives peuvent étre étiquetées d’émique et étique. La perspective émique
correspond a celle des acteurs de I'intérieur de la culture. Le chercheur, par son
entrée dans cette culture, y apporte par ailleurs une perspective extérieure ou
étique (Agar, 1980; Boyle, 1994; Fetterman, 1998; Roper & Shapira, 2000;
Speziale, 2007). L’essence de I'ethnographie consiste a tenter de comprendre la
perspective émique en l'apprenant directement des personnes issues de cette
culture plutdt qu’en les étudiant. Cet apprentissage graduel de la culture se fait
grace a la tension vécue par le chercheur entre sa perspective étique et ce qu'il
découvre de la perspective émique par son immersion dans la culture. Cette
tension permet de découvrir les connaissances explicites et tacites que
partagent les membres d’une culture (Agar, 1980; Boyle, 1994; Roper &
Shapira, 2000; Speziale, 2007; Spradley, 1979; 1980; Spradley & McCurdy,
1972). Ces connaissances concernent principalement les sens que les

membres d’une culture donnent a un comportement, souvent sans le savoir. La
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tache que permet d’accomplir I'ethnographie est d’identifier ces sens en

décodant les symboles culturels qui leur sont associés (Spradley, 1979).

Cette compréhension de I'émergence de sens a partir de symboles
culturels en ethnographie prend ses sources dans le mouvement philosophique
de linteractionnisme symbolique. Ce mouvement a été développé par des
sociologues de I'Ecole de Chicago, comme Cooley, Mead et Blumer. Trois
postulats de cette approche influengant I'ethnographie sont présentés par
Spradley (1979) :

1) Les étres humains agissent a partir des sens qu’ils accordent aux choses
et événements;

2) Des sens se forment a partir des interactions sociales;

3) Ces sens se modifient durant un processus interprétatif utilisé par les
étres humains pour faire face aux choses ou événements qu'ils

rencontrent.

En résumé, ces postulats permettent de situer I'ethnographie dans une
vision du monde ou la réalité culturelle n’est pas un objet a découvrir, mais doit
plutét étre créée par les personnes qui vivent dans celle-ci. Cette culture peut
étre définie comme les connaissances, valeurs et modes de vie appris, partagés
et transmis par un groupe et qui a une influence dynamique sur les
comportements de ces personnes (Leininger & McFarland, 2002; Spradley,
1979). L’étude de ces comportements en ethnographie vise a dépasser la
simple constatation de ceux-ci pour tenter d’en apprendre la signification (Agar,
1980; Spradley, 1979).

L’ethnographie critique
L’ethnographie critique partage avec I'ethnographie conventionnelle,

décrite ci-dessus, ses caractéristiques essentielles et ses méthodes de collecte
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et d’analyse de données. Elle ajoute par ailleurs un élément critique dans
'application de la méthode et se préoccupe particuliérement des groupes
silencieux ou marginaux (Thomas, 1993). A cause de leurs atteintes cogpnitives,
les personnes agées vivant avec une démence sont captives du systeme de
santé et ont moins d’habiletés a gérer leurs relations sociales que les familles et
les soignants, ce qui les placent dans une position marginale. Cette position
sociale les rend particulierement propices a avoir peu de pouvoir, ce qui en fait

une population qui peut faire 'objet d’'une approche critique de I'ethnographie.

Les relations sociales et de pouvoir sont plus particulierement examinées
en ethnographie critique. Dans cette perspective, Carspecken (1996) présente
une typologie de quatre types de pouvoir qui se manifestent dans les
interactions sociales. Le pouvoir normatif correspond a celui qui est attribué a un
statut social défini comme étant supérieur dans les normes d'une culture. Le
pouvoir ccercitif est présent lorsque les actions d’autrui sont imposées par la
menace de sanctions. Un troisieme type de pouvoir se manifeste lorsque les
actions d’une personne visent a obtenir les faveurs d’'une autre personne. Et
finalement, le charme pour influencer les actions d’autrui peut étre considéré
comme un type de pouvoir. Ces divers types de pouvoir peuvent étre présents
dans une culture comme celle des CHSLD, selon le positionnement de chaque
personne impliquée dans la communication. Comme les membres d’une culture
évaluent un comportement selon sa conformité a ce qui est normalement
accepté dans la culture, ces relations de pouvoir peuvent passer inapergues si
une remise en question par la réflexion n’a pas lieu. La méme situation peut se
produire dans le cadre d’'une recherche entre le chercheur et les informateurs

d’une culture (Denzin & Lincoln, 2000).

L’ethnographie critique laisse ainsi plus de place a la perspective

sociologique. Elle est dite « critique » car les réflexions du chercheur et des
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informateurs sont explicitement stimulées par les données collectées sur les
relations sociales et la répartition du pouvoir dans le systéme culturel, afin de les
remettre en question. Le but de ces réflexions est non seulement de se
questionner sur les sens qui émergent dans une culture, mais aussi sur ceux qui
pourraient étre changés, c’est-a-dire sur des sens alternatifs qui enrichiraient
davantage la vie sociale et la compréhension que se témoignent les membres

d’une culture (Thomas, 1993).

Tout comme en ethnographie conventionnelle, I'ethnographie critique
propose une vision du monde de la culture comme une co-création des
personnes qui la constituent. Toutefois, cette version de I'ethnographie admet
'existence inévitable d’une influence mutuelle entre le chercheur et les
membres de la culture qui va se refléter dans les résultats de I'étude.
L’ethnographie produite est alors considérée comme l'une des interprétations
possibles de la culture (Muecke, 1994). Cette méthode de recherche rejoint les
recommandations de Nolan, Davies et Grant (2001) sur le développement d’'une
gérontologie critique pour générer des connaissances faisant évoluer

positivement les conditions socioculturelles des personnes agées.

L’ethnographie critique ciblée produit également une description détaillée
qui peut augmenter la compréhension des soignants sur des comportements
humains comme les cris de personnes agées vivant avec une démence. Ces
résultats peuvent avoir une application directe dans la pratique infirmiére, entre
autres, en améliorant le jugement clinique et la planification d’interventions
infirmiéres face a un comportement jusqu’alors peu compris (Robertson &
Boyle, 1984; Roper & Shapira, 2000; Spradley, 1979). Elle permet aussi de
développer des théories culturellement pertinentes s’appuyant sur la réalité des

personnes telles qu’elles la construisent (Spradley, 1979).
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Cette méthode est compatible avec les postulats de la théorie de la
diversité et de l'universalité des soins culturels de Leininger (2001) qui sert de
perspective disciplinaire a cette étude. Ainsi, I'ethnographie permet de décrire
un phénoméne de maniére culturellement holistique ce qui, selon Leininger,
permet d’offrir des soins infirmiers culturellement cohérents (Leininger, 2001).
Malgré le lien étroit entre la théorie de Leininger et la méthode développée par
cette auteure, soit I'ethnonursing, diverses raisons ont justifié de retenir plutét
I'ethnographie critique pour atteindre le but de I'étude. Parmi celles-ci, on peut
soulever que I'ethnonursing a jusqu’ici surtout été utilisé dans des études visant
les différences et les similarités culturelles en lien avec des groupes ethniques
et ce, au sens de [Iethnographie anthropologique conventionnelle.
L’ethnographie critique, qui a évolué sous [linfluence des mouvements
sociologiques, semble mieux correspondre a I'étude de phénoménes sociaux
complexes. De plus, un des objectifs de I'ethnonursing est d’appliquer et de
valider la théorie de Leininger, alors que cette théorie a large spectre sert ici de
perspective disciplinaire plutdét que de cadre théorique. Comme mentionné dans
le chapitre précédent, la perspective disciplinaire de Leininger reste abstraite et
n’offre pas d’indications précises qui peuvent orienter la collecte et I'analyse des
données sur un phénomeéne trés précis comme les cris auprés d’une population
ne pouvant pas collaborer pleinement a un protocole de recherche. Le jumelage
de la théorie de Adams et Gardiner (2005) a cette perspective disciplinaire a
permis de cerner les éléments (la triade, le contexte social, les inférences a
partir des comportements de communication et le positionnement de chaque
membre de la triade) qui ont été inclus dans la collecte et 'analyse des données
afin de comprendre les cris de personnes agées vivant avec une démence. Ce

cadre théorique est compatible avec le choix d’'une ethnographie critique ciblée.

Ainsi, le concept de triade s’harmonise bien avec I'ethnographie qui

permet de considérer les perspectives de plusieurs personnes impliquées dans
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un phénoméne (Boyle, 1994; Fetterman, 1998; Mackenzie, 1994; Roper &
Shapira, 2000). De plus, [linteractionnisme symbolique qui sous-tend
'ethnographie rejoint en partie le concept d'inférence a partir des
comportements de communication qui, selon Adams et Gardiner (2005),
influencent les sens donnés a un phénomeéne (Spradley, 1980). Un autre des
concepts clés de cette théorie intermédiaire, le positionnement dans la
communication, rejoint le concept de pouvoir qui est central a I'ethnographie

critique.

En résumé, comme le contexte naturel de plusieurs personnes agées
vivant avec une démence est souvent un centre d’hébergement de soins de
longue durée ou il s’y est développé une culture spécifique, les approches
ethnographiques constituent une voie intéressante pour aider les infirmiéres
chercheures a mieux saisir la réalité de cet environnement (Boyle, 1994;
Goffman, 1961). Les cris sont un des comportements qui se manifestent a
l'intérieur de cette culture et ils affectent plusieurs groupes de personnes, soit
les personnes agées qui crient, leurs aidants familiaux et les soignants. Ce
phénomeéne et le contexte socioculturel de la personne agée vivant avec une
démence sont pertinents a I'emploi de I'ethnographie critique ciblée pour
développer une compréhension plus large sur les sens des cris et des éléments

qui influencent ces sens.

Vue d’ensemble du déroulement de I'étude
L’ethnographie critique, en tant que méthode, a un déroulement non
linéaire qui se poursuit jusqu’a saturation théorique des données recueillies.
L’échantillonnage, la collecte et I'analyse des données ont donc lieu de maniére
concomitante et s’influencent mutuellement de maniére a guider l'activité
suivante (voir Figure 2) (Boyle, 1994; Mackenzie, 1994; Spradley, 1979, 1980).
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Acces au CHSLD

et recrutement Rédaction de I'ethnographie

Personnes agées Réduction des
qui crient données

< >
f . Analyse
Echantillon des données
Soignants Aidants familiaux Vérification des Représentation des
résultats similarités et
différences
Observation

Collecte
des données

Autres Entrevues

Figure 2. Vue d’ensemble du déroulement de I'étude.

La triangulation multiple fait partie intégrante de I'ethnographie afin
d’acquérir des résultats rigoureux permettant une compréhension en profondeur
et la plus compléte possible du phénomeéne a 'étude (Fetterman, 1998; Sim &
Sharp, 1998; Tobin & Begley, 2004). Ainsi, dans la présente étude, il y a eu
triangulation des méthodes de collecte de données et du type d’informateurs qui
ont participé a la recherche. Les divers types de triangulation ont généré des
données qui sont commensurables et qui respectent les postulats de
I'interactionnisme symbolique de I'ethnographie et du cadre de référence,

évitant certains des problémes qui peuvent accompagner la triangulation (Sim &
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Sharp, 1998). De maniére plus précise, afin d’atteindre le but de I'étude et de
mieux comprendre les cris de personnes agées vivant avec une démence,
I'échantillon a été constitué de triades tel que précédemment décrit. Avant la
collecte des données, les modalités de l'étude ont été présentées aux
informateurs potentiels et leur consentement libre et éclairé a été obtenu. La
collecte des données a eu lieu a partir d’observations, de conversations
informelles, d’entrevues, de notes de terrain et d’'un journal de bord. L’analyse
des données a passé par diverses étapes afin de produire des résultats
répondant aux questions de recherche. Des résultats additionnels ont aussi
découlé de cette analyse. La chercheuse, qui est aussi I'ethnographe, travaillait
a temps partiel dans le milieu de I'étude et connaissait donc la culture présentée
dans ces résultats. Toutefois, durant tout le déroulement de 'étude, elle a tenté
d’étudier le phénomeéne en adoptant une position d’apprenante et en portant un
regard neuf sur le milieu. Ayant présenté une vue d’ensemble du déroulement,

chacun des éléments de la méthode est maintenant détaillé séparément.

Milieu de l'étude

Cette étude a eu lieu dans un centre d’hébergement et de soins de
longue durée d’'un milieu urbain multiethnique qui posséde un programme de
soins de longue durée regroupant plusieurs unités de soins. Ce milieu posséde
une équipe interprofessionnelle importante ainsi qu’'une équipe spécialisée en
psychogériatrie. Son programme de longue durée offre des soins a des
personnes agées atteintes de maladies a un stade avancé d'évolution dont
plusieurs vivant avec une démence. Il est estimé qu’environ 10 a 15 % de la
clientéle des unités de soins manifeste des cris (Communication personnelle

avec les membres de la direction du milieu de I'étude, 2006).
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Echantillon et stratégie de recrutement

Etant donné qu’en ethnographie, les personnes qui participent a I'étude
ont le réle d’apprendre au chercheur des éléments de la culture, elles sont
traditionnellement appelées des informateurs. Toutefois, ce terme a parfois été
critiqué comme ayant une connotation négative associée au fait de « colporter
des renseignements ». Ainsi, certains chercheurs ont plutdt opté pour une
variété d’appellations comme « répondants » ou « acteurs clés » (Fetterman,
1998; Roper & Shapira, 2000). Malgré tout, le terme « informateur » a été choisi
dans la présente étude pour faire référence aux personnes qui ont accepté de
partager leurs connaissances sur le phénoméne des cris et de la culture des
CHSLD. En plus d’étre historiguement associé a cette méthode de recherche,
Spradley (Spradley, 1979; Spradley & McCurdy, 1972) précise que le réle d’'un
informateur au sens ethnographique ne correspond pas nécessairement aux
concepts d’acteurs ou de répondants qui évoquent davantage de passivité et

négligent I'aspect de transfert de connaissances.

Les informateurs qui ont la meilleure connaissance de la culture et qui
sont intéressés a partager sont appelés des informateurs clés. Les autres
informateurs, ayant une moins grande connaissance de la culture ou moins de
capacités a la transmettre, mais qui peuvent augmenter la crédibilité de ce qui
est appris auprés des informateurs clés, sont identifi€s comme des informateurs
généraux (Agar, 1980; Leininger, 2001). Dans la présente étude, les
informateurs clés étaient les soignants et les aidants familiaux de personnes
agées vivant avec une démence qui criaient. Les personnes agées qui criaient,
n’ayant pas la capacité de partager leurs pensées facilement, ne pouvaient pas
étre considérées comme des informateurs clés. Toutefois, elles ont été des
informateurs généraux suivant un mode de collecte de données adapté a leurs
capacités, soit par l'observation de leurs comportements pendant qu’elles

criaient. D’autres soignants du milieu et des membres de famille ont agi des
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informateurs généraux grace a des conversations informelles qu’ils ont

engagées avec la chercheuse.

L’échantillon en ethnographie est théorique, c’est-a-dire qu'il est constitué
au fur et a mesure des indices obtenus pendant la collecte et 'analyse des
données afin de permettre un choix d’informateurs qui contribue a faire
découvrir un maximum de connaissances pour répondre aux questions de
recherche. Par exemple, des personnes agées ayant des cris qui semblaient
différents ont été recrutées afin d’avoir la plus grande gamme de sens
possibles. Les informateurs provenaient aussi d'unités différentes afin d’avoir
une perspective globale de la culture au sein du CHSLD et non celle d’'une unité
spécifique. Ce type d’échantillon permet de confronter les idées d’informateurs
appartenant a des groupes variés et qui présentent des caractéristiques
différentes, augmentant ainsi la profondeur des données obtenues (Agar, 1980;
Fetterman, 1998; Mackenzie, 1994; Roper & Shapira, 2000). Dans la présente
étude, le but était d’identifier des informateurs qui avaient de I'expérience avec
les cris de personnes agées vivant avec une démence et qui souhaitaient la

partager (Mackenzie, 1994).

Apres l'obtention des autorisations auprés de la direction des soins
infirmiers du CHSLD et du comité d’éthique, les infirmiéres-chefs des unités de
soins ont été rencontrées en tant qu’agents facilitant 'accés au milieu et aux
informateurs. Avec la collaboration de celles-ci, des triades incluant une
personne ageée qui crie, son aidant familial et certains de ses soignants ont été

sélectionnés.

Selon Leininger (2001), quatre a six personnes par groupe d’acteurs sont
habituellement suffisantes pour obtenir une profondeur de données nécessaire

pour assurer la rigueur d’'une ethnographie ciblée. Cependant, I'obtention de la
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saturation théorique a été l'indicateur de la fin du processus d’échantillonnage.
Par saturation, il est compris qu’aucune nouvelle information ou idée
n‘’émergeait des données, ce qui a permis datteindre des résultats
suffisamment riches pour assurer la rigueur de I'étude (Charmaz & Mitchell,
2001; Morse, 1995).

Criteres de sélection des personnes dgées

Pour étre incluses dans I'étude, les personnes agées devaient manifester
régulierement des comportements vocaux qui semblaient non appropriés. De
plus, elles devaient étre connues comme ayant des troubles cognitifs et avoir
des contacts avec au moins un membre de leur famille. Sept personnes agées

répondant a ces critéres d’inclusion ont participé a la recherche.

Criteres de sélection des aidants familiaux

Avec l'aide des infirmieres-chefs et des infirmiéres, les aidants familiaux
des personnes agées précédemment identifiées ont été recrutés comme
informateurs clés. Les aidants familiaux, qui étaient définis comme les membres
de la famille qui offrent de fagon prépondérante du soutien aux personnes
ageées qui crient, ont été sélectionnés pour leur expertise biographique de leur
proche. Ces informateurs clés devaient avoir une bonne connaissance de leur
proche et de la culture du CHSLD, parler frangais et avoir une capacité
d’introspection leur permettant de s’exprimer sur le phénoméne a I'étude. Au
total, sept aidants familiaux ont été recrutés. Toutefois, deux d’entre eux n’ont
finalement pas participé aux entrevues semi-structurées prévues étant donné le

déces précipité de leur proche.

Criteres de sélection des soignants
Avec laide et I'approbation de Tlinfirmiére-chef, les soignants des

personnes agees qui crient ont été approchés afin d’agir a titre d’informateurs
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clés et de compléter la formation des triades. Ces soignants étaient soit des
infirmiéres, des infirmiéres auxiliaires ou des préposés aux bénéficiaires, le
critére principal étant que ceux-ci détenaient la meilleure connaissance de la
personne agée qui crie et de la culture du milieu. lls devaient aussi avoir une
capacité d’introspection et désirer communiquer leurs savoirs. Un a deux
soignants par triade ont été choisis, pour un total de neuf soignants: cinq
triades avaient un soignant et deux triades avaient deux soignants informateurs
clés. Pour une des triades, la décision de recruter deux soignants a été prise
afin de tenir compte d’une réalité tres différente des cris sur divers quarts de
travail. Pour l'autre triade, le recours a deux soignants informateurs clés repose
sur le fait qu’'une barriére linguistique importante existait avec la personne agée.
Ainsi, un des informateurs parlait la langue de la personne agée, ce qui n’était

pas le cas de I'autre informateur.

Les triades sélectionnées

Trois personnes &agées sont décédées rapidement apres leur
recrutement. Cette situation implique que certaines données sont manquantes
pour les trois triades auxquelles ces personnes agées appartenaient. Les
entrevues semi-structurées prévues avec les soignants de ces personnes agées
eurent lieu, mais aprés le déceés de celles-ci. Leur expérience avec les
personnes agées était vivace et ces soignants se sont dits confortables face a
cette situation. Par contre, par respect pour le deuil des aidants familiaux de ces
personnes agées, les entrevues planifiées avec eux n’ont pas eu lieu. Toutefois,
des conversations informelles avaient pris place avant le déces de leurs
proches. En plus de ces données partielles obtenues pour ces trois triades, des
données complétes ont été recueillies auprés de quatre autres triades afin
d’atteindre la saturation théorique. Dans I'ensemble, des données complétes ou
partielles ont été collectées auprés des 23 personnes recrutées. Aucun refus de

participation n’a été enregistré.



92

Collecte des données

En ethnographie, le chercheur sert d'instrument qui génére des données
permettant de comprendre les sens accordés aux comportements (Mackenzie,
1994; Spradley, 1980). Ces données peuvent provenir de plusieurs sources : de
ce que les personnes disent, de la maniére dont elles agissent et des
documents qu’elles produisent (Spradley, 1979). Cette triangulation de
méthodes de collecte de données permet d’obtenir la profondeur requise afin
d’atteindre le but de I'étude (Boyle, 1994; Mackenzie, 1994). Dans la présente
étude, des données ont été recueillies a l'aide d’entrevues semi-structurées
auprés des informateurs clés. Des périodes d’observation eurent également
lieu, de méme que des conversations informelles avec les informateurs clés et
les informateurs généraux qui ont été documentées dans les notes de terrain.
Les questions et les réflexions de la chercheuse, en tant qu’instrument de
recherche, ont été documentées durant tout le processus de collecte des
données, dans un journal de bord. Ces diverses méthodes de collecte des
données ne sont habituellement pas utilisées dans un ordre précis et ont été
concomitantes. Cependant, le processus a généralement débuté par
I'observation du milieu afin d’établir des liens de confiance avec les informateurs
et de mieux cerner la culture de maniére générale (Roper & Shapira, 2000). Des
données sociodémographiques ont également été colligées. Le Tableau 1
présente ces diverses méthodes de collecte des données et les acteurs
impliqués. Les détails sur chacune de ces méthodes de collecte des données

sont présentés dans les pages suivantes.
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Tableau 1
Présentation des méthodes de collecte des données en lien avec les acteurs

concerneés

Méthodes de collecte des données Acteurs concernés

Questionnaires sociodémographiques = Personnes agées

= Aidants familiaux

= Soignants

- Observations = Personnes agées
= Milieu

- Conversations informelles = Aidants familiaux
= Soignants

- Entrevues semi-structurées = Aidants familiaux
= Soignants

- Notes de terrain = Personnes agées

= Aidants familiaux
= Soignants
= Milieu

= Chercheuse

- Journal de bord = Chercheuse
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Les questionnaires sociodemographiques

Des données sociodémographiques ont été recueillies sur les
informateurs clés (aidants et soignants) et les informateurs généraux
(personnes agées vivant avec une démence qui crient). Ces données ont
permis d’établir un profi des informateurs. Les questionnaires
sociodémographiques étaient adaptés a chacun des groupes, c’est-a-dire
gu’une version pour les aidants familiaux et une autre pour les soignants ont été
congues (voir Annexe A). Afin d’obtenir des données concernant les personnes
ageées, des questions les concernant étaient incluses dans les questionnaires
des aidants et des soignants. Ces questions étaient en lien avec I'expertise
propre a chacun des groupes d’informateurs clés. Ainsi, la version pour les
aidants familiaux permettait de recueillir des données biographiques de la
personne ageée, alors que celle pour les soignants portait davantage sur la

situation de santé de celle-ci.

L’observation

L’'une des pierres angulaires de I'ethnographie consiste en ['utilisation
d’observation (Atkinson et al., 2001; Spradley & McCurdy, 1972). Cette méthode
de collecte des données permet de s'immerger dans la culture en regardant,
écoutant et posant des questions afin d’obtenir une meilleure compréhension du
phénomeéne a I'étude et de la culture, dans le cas présent, la culture au sein du
CHSLD (Fetterman, 1998; Roper & Shapira, 2000; Savishinsky, 1993; Spradley,
1980). L’observation est un moyen pour le chercheur de mieux saisir la
perspective des informateurs du milieu (émique), d’y participer et de confronter
ce qu’il apprend a sa propre perspective (étique), et ce, de maniére simultanée
(Agar, 1980; Roper & Shapira, 2000; Spradley, 1980). Cette alternance entre les
perspectives émique et étique permettait de faire des observations sur des
aspects du phénomeéne et du contexte qui semblaient souvent anodins pour les

informateurs, mais qui permettaient de faire émerger les connaissances
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implicites au sein de la culture (Fetterman, 1998; Spradley, 1980). Elle
augmentait aussi la rigueur de I'étude en stimulant la réflexion sur les similarités
et différences entre : 1) ce qui était observé et ce qui était appris par les autres
méthodes de collecte des données et 2) les perspectives des divers
informateurs, incluant celles des personnes agées (Roper & Shapira, 2000;
Spradley, 1980). Ce processus de réflexion est particulierement important en
ethnographie critique car les comportements non verbaux sont considérés
comme fournissant parfois davantage d’information sur les relations de pouvoir

que le langage (Kincheloe & McLaren, 2000).

Il existe plusieurs types d’observation ethnographique qui sont
sélectionnés selon le phénomeéne a I'étude, le contexte et le type d’informateurs
(Spradley, 1980). Dans le cadre de cette étude sur les sens des cris de
personnes ageées vivant avec une démence, le type d'observation a été
déterminé par la présence ou non de la personne agée dans le contexte
observé. Toutes les observations des personnes agées ont été effectuées a
distance, dans le milieu naturel et sans intervenir, et ce, durant tout le processus
de recherche. Ce mode de collecte des données par observation était important
afin de tenir compte de I'expérience et de ne pas exclure les principaux acteurs
du phénomeéne (Vass, Minardi, Ward, Aggarwal, Garfield, & Cybyk, 2003). De
plus, comme les comportements verbaux et non verbaux permettent de faire
des inférences sur les sens, 'observation de personnes agées vivant avec une
démence qui crient était importante pour comparer leurs comportements a ceux
décrits par les informateurs clés qui se sont exprimés directement sur les sens

de leurs cris.

Afin de maximiser la richesse des observations et de minimiser le temps
d’'implication des personnes agées, différentes stratégies ont été mises en

place. D’abord, avec l'aide des informateurs clés, les moments (jour, soir ou
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nuit) ou les cris étaient normalement les plus dérangeants, ont été identifiés afin
d’y faire concorder les périodes d’observation. Les personnes agées qui crient
ont été observées a une distance raisonnable d’au moins quatre meétres afin de
ne pas modifier la routine habituelle. Ces observations ont eu lieu pendant que
la personne agée était seule ou en présence de son aidant familial ou de ses

soignants. A cette fin, une grille guidait les éléments considérés (voir Annexe B).

Cette grille d’'observation regroupe plusieurs aspects décrits par Spradley
(1980) permettant une description large d’un phénomeéne. Elle inclut
'observation de cris et d’autres comportements d’agitation, ainsi que certains
éléments des environnements physique et social identifiés dans la revue des
écrits comme pouvant influencer la manifestation des cris (Algase et al., 1996;
Cohen-Mansfield, 1996a, 1996b; Cohen-Mansfield et al., 1989b; Hallberg et al.,
1990b). Cette grille a été développée par la chercheuse dans le cadre d’un
projet de maitrise et a été soumise a un groupe d’experts en soins aux
personnes agees afin de s’assurer de sa validité de contenu. Elle a aussi été
validée par des cliniciens travaillant auprés des personnes agées vivant avec

une démence qui crient.

La durée des périodes d’observation variait selon le contexte, mais était
généralement limitée a 30 minutes durant lesquelles la grille d’observation était
complétée a toutes les cing minutes. Au moins une période d’observation eut
lieu auprés de chaque personne agée ayant été recrutée. Suivant le
déroulement circulaire de I'étude, des périodes d’observation supplémentaires
ont eu lieu pour deux personnes agées qui avaient manifesté peu de cris lors de
la période d’observation initiale. Ces observations supplémentaires se sont
avérées nécessaires afin d'augmenter la crédibilité et 'authenticité des résultats
et d’approfondir les données obtenues auprés des informateurs clés. Aucune

personne agée vivant avec une démence n’a manifesté de signe de perturbation
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découlant de cette observation a distance. Dans le cas contraire, cette activité
de collecte des données aurait été immédiatement cessée pour des raisons

éthiques.

Les périodes d’observation du milieu (non en présence de la personne
agée) visaient a avoir une meilleure compréhension: de I'environnement
physique, des comportements, des activités, des séquences temporelles des
activités et des émotions des informateurs clés (Spradley, 1980). Afin d’aider a
ces observations, un guide sommaire des éléments a observer a été utilisé (voir
Annexe C). Ce guide présente une bréve description de ce qui a été observé et
donne quelques exemples des éléments qui ont été documentés. Comme les
observations des informateurs clés portaient sur des aspects moins bien définis
dans les écrits, le guide est moins explicite que la grille d’observation. Ces
observations ont aidé a stimuler la réflexion réciproque entre les informateurs
clés et la chercheuse afin d’approfondir les données et influencer le

déroulement subséquent de I'étude.

Les conversations informelles

En lien avec I'observation, des conversations informelles ont eu lieu avec
les informateurs clés. Ce type de conversations a aussi eu lieu avec les autres
personnes du milieu jouant un réle d’'informateurs généraux, par exemple avec
d’autres soignants ou membres de famille ayant moins de connaissances de la
personne agée, mais manifestant de lintérét pour l'étude en cours. Ces
conversations ont contribué a confirmer ou a identifier des contradictions
provenant d’autres sources de données (Roper & Shapira, 2000). Ces échanges
ont permis de stimuler des réflexions sur les relations de pouvoir prenant place
durant les activités observées. Par exemple, aprés avoir observé qu’une
infirmiére aidait une personne agée qui crie a manger aprés avoir terminé avec

les autres, la chercheuse a demandé a cette infirmiére les raisons de ce choix .
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A partir de sa réponse, la chercheuse a pu poser une autre question pour
clarifier et reprendre ses observations en tenant compte de ce qu’elle venait
d’apprendre de ses échanges avec l'infirmiére. Les connaissances acquises de
cette fagon ont permis de mieux cibler les observations subséquentes et
d’approfondir les données obtenues. La rétroaction immédiate entre un
événement spécifique observé et le fait de poser une question qui place
'observation dans son contexte a facilité la découverte des sens associés a
'événement (Roper & Shapira, 2000; Spradley, 1980). Ce type de collecte de
données n’était pas orienté par une liste de questions prédéterminées et
permettait de suivre les pistes offertes par les informateurs (Agar, 1980). Pour
compléter les observations sur la personne agée qui crie, des conversations
informelles sur I'état de santé aigu (par exemple, sur la présence de douleur ou

de delirium) de la personne agée ont eu lieu avec les infirmiéres.

Les entrevues semi-structurées

Des entrevues semi-structurées auprées d’informateurs clés sont un
moyen important en ethnographie pour faire émerger les sens des
comportements, tels les cris de personnes agées vivant avec une démence
(Spradley, 1979). Ces entrevues, avec les aidants familiaux et les soignants, se
sont déroulées en trois étapes: 1) offrir des explications sur le but de la
rencontre; 2) offrir des explications sur le processus de recherche
ethnographique; 3) poser des questions a partir du guide d’entrevue (Spradley,
1979).

Les explications sur le but de la rencontre visaient a s’assurer que les
informateurs clés comprenaient bien leur réle de partage de connaissances,
ainsi qu’a établir une relation de confiance et a apaiser leurs inquiétudes

découlant de la nouveauté de ce role. Celles sur le processus de recherche
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permettaient de présenter le déroulement du projet et de I'entrevue ainsi que le

type de questions qui serait posé (Spradley, 1979).

Ces entrevues semi-structurées étaient conduites a partir d’'un guide
d’entrevue suffisamment flexible pour évoluer en fonction du déroulement global
de l'étude. Ainsi, chaque entrevue était unique étant donné qu’avec I'évolution
de la collecte et de I'analyse des données, de nouvelles questions étaient
ajoutées et certaines reformulées afin de tenir compte et de vérifier 'exactitude
des apprentissages faits précédemment (Boyle, 1994; Fetterman, 1998;
Mackenzie, 1994). Le guide d’entrevue visait a s’assurer de couvrir les thémes
importants durant I'entrevue. De plus, méme si le but de I'étude était de mieux
comprendre les sens des cris de personnes ageées vivant avec une démence, le
fait de poser la question directement ne permet que d’obtenir les sens explicites.
Spradley (1979) recommande de poser des questions sur ['utilité d'un

comportement, afin d’obtenir aussi les sens tacites, ce qui a été fait.

Le guide d’entrevue a été construit a partir de diverses catégories de
questions dont les principales sont : descriptives, structurelles et contrastantes.
Les questions descriptives donnaient une idée générale de la perspective de
I'informateur et constituaient I'essentiel du guide d’entrevue. Celles qui étaient
structurelles permettaient d’obtenir des connaissances plus spécifiques sur le
phénoméne a l'étude et elles ont été davantage développées lorsque les
aspects généraux du phénomene étaient plus connus. Par exemple, aprés une
explication donnée par une soignante, une question a été ajoutée sur I'évolution
des cris dans le temps. Finalement, les questions contrastantes visaient a faire
ressortir les similarités et les différences, en I'occurrence sur les sens des cris
dans leur contexte. Elles ont surtout été posées quand I'analyse des données
était plus avancée et que les sens des cris devaient étre raffinés. Par exemple,

des questions ont été posées sur les caractéristiques qui permettaient de
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distinguer les divers sens des cris. Tous ces types de questions ouvertes
s’entrecroisaient. Elles ont été posées en suivant divers principes comme le fait
de répéter les explications souvent, d’avoir une écoute active, d'utiliser la
reformulation afin de clarifier les dires des informateurs et de questionner, en

tenant compte du contexte et du cadre théorique (Spradley, 1979).

Ainsi, les guides d’entrevue, spécifiques a chacun des deux groupes
d’informateurs clés, ont été congus pour orienter les entrevues semi-structurées
sur les sens des cris de personnes &gées vivant avec une démence (voir
Annexe D). Ces guides ont été élaborés a partir des questions de recherche. lls
permettaient d’aborder les sens des cris et les concepts clés de la théorie
intermédiaire de Adams et Gardiner (2005) en lien avec ce comportement : le
contexte social, les inférences faites a partir de cris et le positionnement de
chaque membre de la triade. En lien avec I'aspect critique de I'étude, certaines
questions ont été formulées de fagon hypothétique afin de favoriser la réflexion

mutuelle des informateurs clés et de la chercheuse.

Chaque informateur clé a été interviewé individuellement une fois. La
durée moyenne de ces entrevues était d’environ 75 minutes, celles auprés des
aidants étant généralement plus longues. Etant donné la nature des données
recueillies et les conversations informelles, des entrevues subséquentes n’ont
pas été nécessaires. Les entrevues ont été enregistrées sur bande audio avec
l'autorisation des informateurs. Pour rester le plus proche possible du
phénomeéne a I'étude, les entrevues ont généralement eu lieu dans un local sur
'unité de soins ou la personne agée criait régulierement. Cependant, certaines
entrevues avec les aidants des personnes agées ont eu lieu dans le CHSLD,
mais hors de l'unité de soins afin d’éviter une détresse chez certaines
personnes agées qui auraient pu étre offusquées du fait que leur proche soit

présent dans leur milieu de vie, mais pas aupres d’elle. Les entrevues avec les
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soignants ont parfois eu lieu durant leur quart de travail lorsque cela était
possible sans perturber le travail ou causer un stress chez les soignants. Quand
cela n’était pas possible, les infirmiéres-chef ont accordé une heure
supplémentaire de travail aux soignants avant ou aprés leur quart de travail, afin
de leur permettre de participer a I'étude. Cet élément a facilité le recrutement et

la participation des soignants.

Les notes de terrain

Des notes de terrain ont été prises pendant les observations et apres les
entrevues semi-structurées et les conversations informelles. Elles consistent en
une forme d’écrits sélectifs de travail qui a habituellement deux types d’objet :
des idées ou descriptions a la suite d’un épisode de collecte de données et des
mémos sur des éléments qui ont été remarqués et sur lesquels le chercheur
désire revenir éventuellement, particulierement pendant I'analyse de données
(Emerson, Fretz, & Shaw, 2001). Ces notes de terrain ont servi a orienter les
choix subséquents dans I'’échantillonnage, la collecte et I'analyse des données
(Agar, 1980).

Le journal de bord

Un journal de bord a été tenu pendant tout le déroulement de I'étude, afin
de documenter I'évolution des réflexions de la chercheuse. Cet outil de collecte
des données visait a documenter les activités réflexives basées sur
I'introspection de la chercheuse a propos de ses présuppositions face au
phénoméne a I'étude et de ses relations avec les informateurs afin d’étre
consciente de leurs influences sur I'apprentissage de la culture et la rédaction
de I'ethnographie (Agar, 1980; Heyl, 2001; Pellatt, 2003).

En résumé, cette étude a utilisé de multiples méthodes de collecte de

données interreliées qui s’enrichissaient mutuellement dans un processus



102

circulaire afin de saisir le phénoméne et le contexte complexe que sont les cris

des personnes agées vivant avec une démence dans un CHSLD.

Analyse des données

L’analyse des données a été réalisée a partir de tous les types de
données obtenues, incluant les réflexions colligées dans le journal de bord.
Certaines des données brutes ont été transformées au fur et a mesure de leur
obtention afin de permettre l'analyse et de guider le cycle suivant
d’échantillonnage et de collecte des données (Boyle, 1994; Mackenzie, 1994,
Miles & Huberman, 1994; Spradley, 1979, 1980). Ainsi, les fichiers audio
obtenus lors des entrevues ont été transcrits intégralement afin de constituer un
verbatim. Les notes de terrain qui présentaient des descriptions semblables
apres des épisodes de collecte de données ont été regroupées. Elles incluaient,
entre autres, les détails sur les observations faites auprés des informateurs,
ainsi que sur les conversations informelles. Les données colligées sur les grilles
d’observation des personnes agées qui crient ont été synthétisées pour chaque
période d’observation auprés d’'une méme personne agée. Cette transformation
des données a permis de conserver une trace de la provenance et du contexte

des données.

Les étapes de I'analyse ethnographique peuvent étre regroupées en trois
grandes catégories : la réduction des données, la représentation des similarités
et des différences dans les données effectuée a l'aide de quatre approches
d’analyse et la vérification des résultats (Fetterman, 1998; Miles & Huberman,
1994; Morse, 1994; Spradley, 1979). Durant tout ce processus, une attitude
réflexive a été adoptée et documentée a l'aide des notes de terrain et du journal
de bord (Miles & Huberman, 1994; Roper & Shapira, 2000; Thomas, 1993). De
facon plus spécifique, les efforts particuliers de réflexion ont ciblé les relations

de pouvoir dans les triades. Afin de garder les traces de toutes les étapes de
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I'analyse, les logiciels Word et Excel ont été utilisés, ainsi que les fonctionnalités
de recherche du systéme d’opération informatique. Ils ont permis d’organiser les
données, de les retracer, d’insérer des mémos en lien avec des éléments
provoquant des questionnements pendant lanalyse et de faire des
représentations graphiques. Ce qui suit donne davantage de détails sur les trois
niveaux d’analyse des données. Afin de rendre plus concret le processus
d’analyse et d’augmenter la vérifiabilité, chacune des étapes de l'analyse est

aussi illustrée a l'aide d’exemples provenant de I'étude.

La réduction des données

La réduction des données implique que toutes les données ont été lues
en profondeur par la chercheuse. Puis, ces données ont été transformées par
'apposition de codes dans le but de les synthétiser (Fetterman, 1998; Miles &
Huberman, 1994; Morse, 1994; Spradley, 1979). Par la suite, chacun de ces
codes a été identifié afin de permettre de connaitre sa provenance selon la
triade, l'informateur et le type de méthode de collecte des données utilisé pour

I'obtenir. Un total de 638 codes a été apposé aux diverses données.

A titre d’exemple de cette étape de I'analyse, un extrait de la transcription
d’'une entrevue réalisée avec une aidante est présenté dans le Tableau 2. Dans
cet extrait, la lettre « A » identifie I'aidante, alors que la lettre « | » identifie la
chercheuse qui l'interview. Le segment en caractére gras souligne un aspect de
'entrevue qui a été encodé et dont la trace pourra étre suivie a travers les
autres exemples des diverses étapes d’analyse présentées dans ce qui suit.
Pour sa part, le Tableau 3 représente un exemple de la fagon avec laquelle les
codes insérés dans les transcriptions d’entrevue pour une méme triade ont été
compilés. Le type d’informateur et de méthode de collecte de données utilisé
pour obtenir ces codes sont identifiés. Ce type de représentation permettait de

constater rapidement les éléments qui étaient mentionnés par plus d'un
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informateur. Par la suite, les codes identifiés pour une triade étaient mis en
commun avec ceux des autres triades (voir Tableau 4). Ainsi, on peut constater
que le code « crier parce que douleur » a été apposé aux données de toutes les
triades. Cette représentation a permis de commencer a repérer les similarités et

les différences entre les triades.

La représentation des similarités et des différences

Le déroulement de la recherche a permis d’utiliser diverses approches
d’analyse qui favorisaient la reconnaissance des similarités et différences a
propos d'un aspect du phénoméne. Les données provenant des diverses
sources de collecte des données et entre les informateurs ont été comparées
(Gubrium & Sankar, 1994; Miles & Huberman, 1994; Spradley, 1979). Les
quatre approches d’analyse qui ont été utilisées sont celles suggérées et
décrites par Spradley (1979) : 'analyse de domaines, I'analyse taxonomique,
I'analyse componentielle’ et I'analyse thématique. Ces approches de I'analyse
Etant donné que l'unité d’analyse était la triade et non l'individu, une stratégie
d’analyse a aussi dU étre développée qui permettait d’analyser d’abord les
similarités et les différences au sein d’'une triade (intra-triade), puis entre les
triades (inter-triades). Ainsi, suivant le déroulement circulaire de I'ethnographie,
'analyse de domaine et l'analyse taxonomique intra-triade étaient d’abord
effectuées. Puis, le profil de cette triade était rédigé, afin de vérifier si la
taxonomie produite reflétait bien les données et pour amorcer un travail

d’abstraction qui a éventuellement été poursuivi lors de I'analyse thématique.

T« Componential analysis » a été traduit par analyse componentielle. Malgré I'absence du terme
« componentiel » dans les dictionnaires frangais, cette traduction correspond a celle de la
banque de données terminologiques et linguistiques du gouvernement du Canada et elle permet
de rester fidéle a 'expression de Spradley (1979).



Tableau 2

Exemple de la premiere étape de la réduction des données : transcription des données

Transcription de I’entrevue avec lI'aidante de la triade 3

272.

273.
274.
275.

276.
277.
278.
279.
280.

281.
282.
283.

284.
285.
286.

A : Il avait les cris de douleur qui étaient quand eh, quand il avait du mal dans la chaise

il n’était pas trés confortable la eh, on lui a donné une chaise plus confortable
eh aprés ¢a, le médecin a augmenté la morphine en continue maintenant alors donc
pour moi la c’est des cris de douleur, mais des fois la, comme hier 13, je pense que je

suis rentrée a 5 heures, c’était plus de douleur que d’énervement.
|:OK

A : Alors
| : Alors ¢a dépend, mais c’est un cri différent?
A : C’est un cri différent.

| : A part le cri d’énervement et de douleur, est-ce qu'il aurait d’autres sortes de cris que vous
étes capable d’'imaginer, qui sont différents ou qui vous viennent a I'idée?
N par exemple, quand il mange souvent, eh, je lui donne a manger et il fait

un autre genre de cris quand on lui dit, est-ce que tu veux continuer? Non, il dit, mais
quand il ne veut plus qu’on mange, c’est plutét sa main plutét que fermer la bouche, mais
des fois il a un cri comme ¢a, intempestif, c’est des cris intempestifs.

Crier parce
que douleur

Crier parce
que nervosité

Différences
entre les cris
d'un méme
résident

Crie pendant
les repas

Cris
intempestifs
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Tableau 3

Exemple de la deuxieme étape de la réduction des données : compilation des codes intra-triade

Aidante Personne @ Soignante 1 Soignante 2 Soignants

Codes - Triade 3 agée

(entrevue) | (observation) (entrevue) (entrevue) (informelle)

Connu pour cris avant admission X

Craint jugement des pairs X
Craint jugement des visiteurs qui entendent crier X

Crier les yeux fermés X X X
Crier parce que agacé X

Crier parce que douleur X X X
Crier parce que fatigué X

Crier parce que nervosité X

Crier parce que peur de mourir X X
Crier parce que souffrance X
Crier parce qu'on a peur X
Crier pendant les repas X

Crier pour des raisons inconnues X X
Crier pour faire a sa maniére X
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Tableau 4

Exemple de la troisieme étape de la réduction des données : compilation des codes inter-triades

e i

Crier des mots grossiers/grivois X X
X X X X

X
X
X
X

Crier en présence d'un soignant X X
Crier les yeux fermés
Crier parce que agacé

Crier parce que douleur X X

X X X X X

Crier parce que fatigué

Crier parce que froid X

Crier parce que frustré X
Crier parce que mouillé X X

Crier parce que nervosité X X
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Lorsque l'analyse taxonomique avait été complétée pour deux ou trois
triades, cette étape était reprise entre ces triades afin de générer une nouvelle
taxonomie. Ce processus a été répété jusqu’a ce que la taxonomie inter-triades
inclut toutes les triades. Par la suite, 'analyse componentielle a été exécutée a
partir des éléments les plus complexes de cette taxonomie inter-triades et
'analyse thématique a permis d’'intégrer tous ces résultats. Chacune de ces
approches est décrite ci-dessous et des exemples sont fournis en continuité

avec ceux qui ont été présentés précédemment.

L’analyse de domaines. Ce type d’analyse a permis d’identifier les sens
qui découlaient principalement des observations et des questions descriptives.
Un domaine est défini par Spradley (1979) comme un ensemble de sens qui
regroupe des termes ayant tous en commun au moins une caractéristique. Par
exemple, « émission de cris » a été considérée comme un domaine, car il

regroupe plusieurs termes qui partageaient des caractéristiques communes.

Chaque terme associé a un domaine est défini par une relation
sémantique qui lui confére un sens spécifique. Il existe plusieurs types de
relation sémantique, par exemple, des relations d’association (crier parce que

douleur pourrait étre en lien avec I'émission de cris), des relations d’inclusion

(répéter des mots est un type d’émission de cris), d’attributs (crier de fagon

prévisible est une caractéristique de I'émission de cris) ou d’endroit pour I'action

(fe lit est un endroit pour I'’émission de cris). Dans ces exemples a partir du

domaine « émission de cris », les termes associés sont en italiques et les
relations sémantiques sont soulignées. Tel que le recommande Spradley
(1979), chaque donnée codée a été associée a un domaine, puis ce nouveau
terme associé a été confronté a diverses relations sémantiques afin de
sélectionner la relation qui définissait le mieux son sens. Ce processus était

itératif, ainsi I'identification des domaines et I'association des termes a ceux-ci
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étaient remises en question et modifiées jusqu’a ce que tous les termes d'un

domaine partagent des caractéristiques communes.

Cette approche de I'analyse des données a permis d’identifier quelles
étaient les données structurelles supplémentaires a obtenir auprés des
informateurs afin de bien décrire les domaines de la culture. Par exemple, aprés
une premiére analyse des domaines, des données supplémentaires ont été
recueillies sur d’autres situations qui pouvaient étre impliquées dans I'émission
de cris. Ce processus a été répété pour chaque triade et avec une variété de
relations sémantiques jusqu’a lidentification des principaux domaines fournis
par les informateurs (Spradley, 1979). Le produit de cette analyse était une liste
de domaines (voir Tableau 5) donnant un apergu des sens possibles des cris et

des facteurs influengant ces sens.

Tableau 5

Liste des domaines de l'étude

Domaines

= Contexte

= Emission de cris

= |nférences sur les cris

» [nterventions pour les cris

= Caractéristiques de personnes agées qui crient
» Positionnement des membres de la triade

= Roles d’aidant

» Raodles de soignant




110

L’analyse taxonomique. A partir de la liste de domaines qui a été
produite, une analyse taxonomique intra-triade a pu étre faite, puis inter-triades.
Ce type d’analyse a rendu possible I'organisation entre eux des termes associés
a un domaine, ce qui a permis de souligner les similarités dans ces sous-
groupes de données. Cette analyse taxonomique a été effectuée en trois
étapes. La premiére étape consistait a sélectionner le domaine, puis a croiser
chacun de ses termes associés entre eux a l'aide d’une relation sémantique
potentielle et d’en faire une représentation graphique. Un questionnement avait
alors lieu pour vérifier si cette relation était valide ou non et des mémos étaient

rédigés.

Le Tableau 6 donne un apergu d’'une représentation graphique créée lors
de cette premiere étape de l'analyse taxonomique. Il est en continuité avec
'exemple précédent sur le code « crier parce que douleur » qui est ici identifié
en caractere gras. Ainsi, les termes associés au domaine « émission de cris »
ont été croisés entre eux a l'aide de la relation sémantique « pourrait étre en
lien ». Dans cet exemple, certaines relations entre les termes ont été validées

tel que « crier parce que fatigué » pourrait étre en lien avec « crier parce

qu'agacé ». D’autres tentatives de croisement avec cette méme relation

sémantique, telles que « crier parce que douleur » pourrait étre en lien_avec

« crier parce qu'agacé », ont établi que cette relation n’était pas valide. Lors de
I'élaboration de cette représentation, divers mémos ont été rédigés. Voici un
exemple de I'un de ces mémos : « Y-a-il un lien entre les cris de douleur et ceux
de fatigue? Quels sont les éléments qui permettent d’affirmer que ce sont des

cris de douleur physique? ».

La deuxiéme étape de l'analyse taxonomique consistait a organiser les
relations validées afin de créer une taxonomie intra-triade. Le Tableau 7 est un

extrait d’'une taxonomie intra-triade créée pour le domaine « émission de cris ».
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Le code « crier parce que douleur » précédemment donné en exemple est
maintenant situé par rapport a d’autres codes, ce qui souligne les similarités et
les différences. A cette étape aussi, des mémos étaient écrits. De plus, le profil

de la triade concernée était rédigé.

Finalement, la troisieme étape de l'analyse taxonomique était réalisée
lorsque des taxonomies avaient été créées pour deux ou trois triades. Elles
étaient alors mises en commun afin de former une taxonomie inter-triades telle
que démontrée dans le Tableau 8. Le code « crier parce que douleur », en
caractére gras dans le tableau, est maintenant situé par rapport aux codes
provenant des autres triades. A cette étape, des extraits de verbatim étaient
ajoutés a la taxonomie. Le produit de cette analyse a été une taxonomie inter-

triades des sens des cris et des facteurs influengant ces sens.

L’analyse  componentielle. L’analyse componentielle a permis
d’approfondir les résultats obtenus avec I'analyse de domaines et taxonomique.
Elle impliquait la recherche de caractéristiques pour établir des différences entre
les éléments les plus complexes de la taxonomie inter-triades. Cette approche a
contribué a I'analyse des différences plutét que des similarités, pour former ce
que Spradley (1979) appelle un « paradigme ». Dans le cadre de cette analyse,
un paradigme correspondait a une partie des connaissances des informateurs.
En somme, les analyses de domaines et taxonomique concernaient l'isolement
de termes dans une seule relation sémantique, alors que [l'analyse
componentielle ciblait les relations multiples entre ces termes. Elle tenait compte
de toutes les autres informations supplémentaires amassées pendant la collecte

des données.



Tableau 6
Exemple de la premiere étape de I'analyse taxonomique : croisement de termes associes

DOMAINE : Emission de cris

Relation
sémantique :
« pourrait étre en EEGEIREI{=Ne[U[E] Crier parce que Crier parce que Crier parce
lien avec » agace douleur fatigué qu’inconfortable
Crier parce que i Non oui Non
agacé
Crier parce que Non i Oui? Oui
douleur
Crier parce que oui Non ) Non
fatigué
Crier parce . .

Non Oui Oui ? -
gu’inconfortable
Cris parce que perte Non Non Non Non

de sens de la vie

Crier parce que

perte de sens de la

vie

Non

Non

Non

Non
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Tableau 7

Exemple de la deuxieme étape de I'analyse taxonomique : taxonomie intra-triade

Ce qui pourrait étre en lien avec les cris

Cris influencés par la culture
Crier pour communiquer
Crier parce que souffrance
Crier parce que douleur
Crier parce gu’inconfortable
Crier parce que perte du sens de la vie
Crier parce qu'on a peur
Crier parce que peur de mourir
Cris de fin de vie
Cris influencés par le stress
Cris influencés par I'anxiété
Cris influencés par obsession
Cris influencés par non respect de la routine
Crier parce que nerveux
Cris influencés par la solitude
Cris d'insatisfaction
Cris pour attirer I'attention
Crier parce que agacé
Cris influencés par obstacles a se promener
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Tableau 8

Exemple de la troisieme étape de I'analyse taxonomique : taxonomie inter-triades

Ce qui pourrait étre en lien avec les cris

Crier parce que douleur

(T3A : 272-276) Il avait les cris de douleur qui étaient quand eh quand il avait du mal dans la chaise, il n'était pas trés
confortable la eh, on Iui a donné une chaise plus confortable eh aprés ¢a, le médecin a augmenté la morphine en continue
(---)- Des fois la, comme hier Ia, je pense que je suis rentrée a 5 heures, c’était plus de douleur que d’énervement.

Personne agée dirait crier parce que douleur
(T6S2 : 94-96) | : S'il pouvait nous dire pourquoi il crie, qu'est-ce que tu penses qu'il dirait?
S : Moi je pense qu'il dirait qu’il a vraiment de la douleur, je pense que ¢a lui fait mal.

Crier parce que se sent malheureux

Crier pour exprimer du découragement

Crier pour exprimer en avoir assez

(T4A : 869-876): Ah la je suis tannée, je suis tannée.

| : Je crie parce que je n’en peux plus?

A : Je suis tannée, je suis tannée, je suis tannée eh -- je suis écoeurée, pis je vous écoeure parce
que moi je suis écoeurée. Je vous écoeure avec mes cris parce que moi je suis écoeurée.

Crier pour que vous fassiez quelque chose

(T4A : 883-887): | : Elle se dit, je vais écoeurer les autres aussi?

A : Je vous écoeure, c'est ¢a. (...) Oui, je suis écoeurée eh, (...) faites quelque chose
avec moi, venez me chercher.
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L’analyse componentielle était effectuée lorsque I'analyse taxonomique
inter-triades était assez avancée pour plusieurs domaines. Tout d’abord,
'analyse componentielle commencait par lidentification d’'un ensemble de
termes associés a un domaine que l'on voulait distinguer. Puis, toutes les
données étaient examinées afin de relever les termes qui permettaient d’établir
ses distinctions. Ces termes sont appelés des dimensions de contraste. Comme
dans les autres approches d’analyse, une représentation a été faite des
croisements entre les termes a distinguer et les dimensions de contraste. Par la
suite, les termes croisés étaient examinés en se posant la question

dichotomique « est-ce différent parce que ».

Le Tableau 9 présente un exemple de cette analyse componentielle,
toujours a partir des mémes données sur la douleur. Cet extrait représente des
termes a distinguer appartenant du domaine « émission de cris » qui ont été
croisés avec des dimensions de contraste provenant des domaines
« caractéristiques de personnes agées qui crient » et « interventions pour les

Cris ».

Par exemple, pour les analyser, l'investigatrice se demandait si le terme
« crier pour exprimer de la douleur » était différent ou non a cause de son lien
avec une dimension de contraste provenant des données telle que « étre dans
son monde ». Dans ce cas précis, la réponse fut non indiquant que la
caractéristique de la personne agée « d’étre dans son monde » ne permettait
pas de distinguer les cris exprimant de la douleur des cris exprimant autre
chose. Par contre, « crier pour exprimer des émotions » est un terme qui est
différent de « crier pour exprimer de la douleur », entre autres, parce que les
cris exprimant des émotions peuvent se manifester lorsque la personne agée
est dans son monde. Le produit de ce type d’analyse a été le développement de

« paradigmes » en lien avec les questions de recherche.



Tableau 9

Exemple de I'analyse componentielle : représentation des contrastes

Dimensions de

est-ce différent LS2niraste

parce que Etre dans son Agitation Capacité de Variation dans

Réduction des

. " Sur l'unité cris en laissant

monde physique parler fluctue la tonalité seul
Crier pour . .
exprimer de Non Non Non Oui Oui Non
I'insatisfaction
Crier pour ] _ _ .
exprimer de la Non Oui Oui Oui Oui Non
douleur
Crier pour . . . . .
exprimer des Oui Oui Oui Non Oui Oui
émotions
Crier pour
ST G2 Non Oui Oui Oui Oui Non
besoins
physiques
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L’analyse thématique. Finalement, I'analyse thématique a intégré les
résultats générés par I'analyse de domaines, taxonomique et componentielle.
Elle a consisté a établir des liens entre les divers domaines identifiés, ainsi qu’a
les reconnecter dans une vision globale du phénoméne et de la culture a
I'étude. Contrairement aux autres approches d’analyse, 'analyse thématique est
moins définie et les stratégies pour faire émerger les thémes sont variables
(Spradley, 1979). Dans le cadre de cette étude, cinq stratégies, parmi celles qui
sont mentionnées par Spradley, ont été utilisées car elles s’appliquaient bien
aux types de résultats obtenus a partir des approches d’analyse précédentes.

Premiérement, tel que le conseille Spradley (1979), un inventaire culturel
qui regroupe plusieurs des données amassées et analysées a été fait. Cet
inventaire impliquait de relire le matériel transformé afin de s’assurer que tous
les domaines avaient été analysés, tout en tentant de voir des relations entre
ces domaines. Quand des éléments étaient manquants, ceux-ci étaient ajoutés
ou des modifications apportées aux analyses effectuées. Pendant la création de
cet inventaire, les extraits de verbatim qui avaient été insérés dans la taxonomie
étaient revus et d’autres extraits exprimant bien les détails des domaines
ajoutés. Deuxiémement, des similarités ont été recherchées parmi les
dimensions de contraste identifiées lors de I'analyse componentielle, afin de
trouver des pistes vers des theémes plus abstraits. Troisiemement, un résumé de
la culture au sein du CHSLD a été rédigé a partir des données en ayant en téte
une personne ignorante de cette culture. De plus, les profils des triades qui
avaient été écrits lors de I'analyse taxonomique ont été revus. Cette stratégie,
aussi proposée par Spradley (1979), a permis d’approfondir la réflexion sur les
themes émergeants et a fait ressortir les aspects essentiels parmi les résultats
obtenus. Quatriemement, les données et les ébauches de thémes ont été
considérées a la lumiére de thémes universaux identifiés a partir de situations

sociales ou d’ceuvres littéraires afin de s’assurer qu’aucun domaine n’avait été
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oublié. Cinquiemement, diverses représentations schématiques des thémes
élaborés ont été tentées a titre d’exercice permettant d’explorer les liens entre

CEUX-Ci.

Ces diverses stratégies ont permis l'identification de deux thémes sur les
sens des cris et de six themes sur les influences du contexte, des inférences et
du positionnement sur ces sens. De plus, un théme additionnel a émergé
permettant de mieux saisir la complexité entourant les sens des cris de

personnes agées vivant avec une démence.

La vérification des résultats

La derniére étape de I'analyse des données, qui est présentée dans le
chapitre de discussion, a consisté a discuter des résultats obtenus en
s’appuyant sur des écrits. Les thémes émergeants de I'analyse qui répondaient
le mieux aux questions de recherche ont alors été confrontés a des modéles
théoriques existants et a des écrits empiriques afin de recontextualiser les
nouvelles connaissances face aux savoirs existants (Miles & Huberman, 1994;
Morse, 1994; Spradley, 1979). Les théories servant de cadre de référence de
I'étude, principalement la théorie intermédiaire de Adams et Gardiner (2005), ont

contribué a recontextualiser les résultats.

En somme, I'analyse des données s’insérait, comme les autres étapes de
I'étude, dans un processus circulaire évolutif. Pendant I'analyse, les notes de
terrain ont documenté les réflexions sur le processus et les décisions prises. Les
résultats de cette analyse des données ont été par la suite énoncés dans un
produit qui est une ethnographie sur les sens des cris de personnes ageées
vivant avec une démence. Cette ethnographie est présentée dans le chapitre
suivant. Mais tout d’abord, les critéres de rigueur et les considérations éthiques
en lien avec cette étude sont discutés dans la section qui suit.
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Criteres de rigueur

Durant les dernieres années, de nombreux débats ont eu lieu sur les
criteres devant permettre d’évaluer la qualité des recherches qualitatives. Une
variété de critéres de rigueur cohérents avec les méthodes qualitatives ont été
développés. Dans la présente étude, la rigueur a été assurée en respectant les
six critéres identifiés par Leininger pour les études qualitatives et qui
correspondent a I'ethnographie ciblée dans un contexte infirmier (Leininger,
1997; Leininger & McFarland, 2002). Un critére supplémentaire, plus en lien

avec I'ethnographie critique, a été ajoute.

Le premier critere est la crédibilité qui implique que les résultats
correspondent aux connaissances transmises par les informateurs et le
contexte. L'utilisation de la triangulation multiple et le déroulement circulaire de
I'étude ont été parmi les stratégies les plus efficaces pour atteindre ce critére,
car elles permettaient au besoin de retourner auprés d’informateurs a mesure
de l'acquisition de connaissances sur le phénoméne. Un autre des critéres est la
confirmabilité qui est présente quand le produit de I'ethnographie est bien
appuyé par des données, ce qui est démontré a l'aide d’extraits de données
dans les résultats et lorsque ceux-ci sont reconnus par les informateurs.
L’emploi de plusieurs moyens de documentation des données (notes de terrain,
journal de bord, enregistrement audio et grille d’observation) s’ajoutent aux
stratégies aidant a la crédibilité pour s’assurer de la confirmabilité des résultats.

Leininger considére aussi comme un critére de rigueur, 'émergence des
significations dans leur contexte. Ce critere implique qu’il faut tenir compte de ce
qui est important pour les informateurs dans leur culture. Cet aspect de I'étude
était ancré dans limmersion dans la culture, notamment par les périodes

d’'observation afin de bien saisir la perspective des informateurs. Un quatriéme
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critére, l'identification des patterns récurrents, consistait a démontrer les thémes
et actions qui se répétaient de maniére continue dans la culture. La méthode
d’analyse des données, principalement par l'usage des quatre approches de
Spradley (1979), a permis [lidentification de ces patterns récurrents. La
saturation fait référence a la profondeur des résultats obtenus sur le phénoméne
a I'étude et a été soutenue par I'approche circulaire, I'échantillon théorique et la
triangulation qu’implique I'ethnographie critique. Finalement, la transférabilité
concerne la possibilité que les résultats puissent s’appliquer a un autre milieu
faisant face a un phénoméne semblable. Elle peut étre influencée par la
maniére avec laquelle I'ethnographie est rédigée. Ainsi, les résultats sont
présentés de la maniére la plus explicite possible, afin que le travail d’analyse
puisse étre bien suivi. La clarté des descriptions tente de bien exprimer les
connaissances des informateurs (Whittemore, Chase, & Mandle, 2001).

Etant donné ['utilisation de I'ethnographie critique comme devis pour cette
étude, il a été jugé pertinent d’ajouter, aux critéres proposés par Leininger, le
caractere critique qui est suggeré par Whittemore et al. (2001). Ce critére est
démontré quand la recherche tient compte des contradictions qui sont présentes
entre les informateurs, dans la culture et entre les types de données. Il s’obtient
par la réflexivité durant tout le processus de la recherche et est documenté dans
les notes de terrain et le journal de bord.

Considérations éthiques
Le protocole de recherche a été soumis au comité d’éthique de la
recherche responsable pour le CHSLD ou a eu lieu I'étude. Un certificat

d’éthique permettant d’effectuer I'étude a été accordé (voir Annexe E).

Divers principes éthiques ont été respectés dans le déroulement de cette
recherche auprés des groupes concernés, c’est-a-dire les personnes ageées
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vivant avec une démence, leurs aidants familiaux, les soignants et les autres
personnes pouvant potentiellement fournir des données informelles durant
'étude. Certains aspects éthiques ont déja été abordés directement dans la
section portant sur le déroulement de I'étude, mais seront résumeés ici a partir
des principes directeurs des trois conseils (Conseil de recherches médicales du
Canada - Conseil de recherches en sciences naturelles et en génie du Canada -
Conseil de recherches en sciences humaines du Canada, 2003). D’autres
considérations sont aussi présentées. Le consentement libre et éclairé sera
d’abord abordé, puis la confidentialité des données, les conflits d’intéréts et la

protection contre les inconvénients.

Consentement libre et éclairé

Un consentement libre et éclairé a été obtenu aupres des représentants
des personnes agées vivant avec une démence, des aidants familiaux et des
soignants pouvant étre des informateurs potentiels. Ces personnes ont été
rencontrées afin de leur expliquer le projet et un formulaire de consentement
leur a été remis. Trois versions de ce formulaire avaient été élaborées, soit une
version pour les personnes agees représentées par leurs aidants familiaux, une
autre pour les aidants familiaux eux-mémes et enfin une pour les soignants (voir
Annexe F). Les formulaires présentaient un résumé du projet, incluant son but et
ses questions de recherche, la nature et la durée de la participation, les
avantages et les inconvénients pouvant découler de la participation ainsi que les
modalités de retrait et de maintien de la confidentialité.

Pour diverses raisons s’appuyant sur les principes directeurs des trois
conseils, il a été jugé que le représentant qui consent normalement aux soins
pour la personne agée pourrait aussi étre celui qui donne le consentement pour
la personne &gée vivant avec une démence, en dépit de l'article 21 du code civil

du Québec sur la participation d’'une personne inapte a une recherche. Cette
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décision était justifiée par le fait que I'implication des personnes agées vivant
avec une démence dans I'étude se limitait a leur observation dans leur milieu
naturel et ce, sans intervention. Cette participation répondait a la définition d’'une
implication sans risque sérieux. De plus, diverses mesures ont été planifiees
afin de s’assurer de maintenir ce niveau de risque dont des périodes
d’observation ciblées sans intervention et d’'une durée réduite au strict minimum.
Les conditions d’observation ont été le moins envahissantes possibles et
empreintes de sensibilité face a toute réaction potentielle qui aurait alors fait
cesser cette collecte des données.

Malgré le fait que ce groupe de personnes &gées soit reconnu comme
vulnérable et habituellement inapte a consentir a un projet de recherche, un
certain degré d'implication a la recherche semblait nécessaire afin de les
considérer dans 'acquisition de connaissances sur un de leurs comportements.
Ceci est particulierement important si 'on considére que ces connaissances
peuvent servir de base a la conception éventuelle d’interventions. Selon Vass et
al. (2003), I'exclusion des personnes &geées vivant avec une démence des
recherches constitue un probléme éthique en soi compte tenu de l'absence

d’études pouvant améliorer leurs conditions de vie.

Enfin, méme si un consentement n’a pas été explicitement demandé aux
autres personnes présentes sur les unités de soins, mais non recrutées pour
participer a I'étude, celles-ci ont quand méme été avisées du déroulement de
I'étude au sein du milieu et ont pu poser des questions. Ainsi, lors du début de la
collecte des données sur une unité de soins, une lettre expliquant le projet a été
remise a l'infirmiére-chef qui I'affichait au poste des infirmiéres et mentionnait le
projet au personnel (voir Annexe G). De plus, la chercheuse a eu des
conversations informelles avec les soignants afin de leur expliquer le

déroulement de I'étude.
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Confidentialité des données

Un numéro unique a été attribué a tous les informateurs et cette liste est
gardée en sécurité afin d’assurer la confidentialité des données. Les données
écrites et enregistrées sont conserveées en lieu sir et seules l'investigatrice et la
directrice de recherche peuvent y avoir accés. Les données recueillies seront
détruites apres un délai de cinqg ans. Toute information obtenue qui aurait pu
permettre l'identification des informateurs a été modifiée. Lors de la rédaction de
I'ethnographie, une attention particuliere a été portée afin de rendre le texte le
plus vivant possible tout en protégeant la confidentialité des divers informateurs.
Ainsi, tous les noms mentionnés dans les transcriptions et dans la rédaction de
'ethnographie sont fictifs et les appartenances ethniques ne sont pas
mentionnées. De plus, comme peu des soignants recrutés étaient des hommes,
le féminin est utilisé pour les qualifier, et ce, uniquement afin de protéger leur
identité. Pour leur part, tous les aidants étaient des femmes. Par conséquent,
dans les sections suivantes, le féminin sera utilisé, ce qui est d’ailleurs le reflet

de la culture du CHSLD qui a une prédominance féminine.

Conflits d’intéréts

Les informateurs ont été informés qu’au moment de I'étude la chercheuse
travaillait aussi a temps partiel comme conseillére en soins infirmiers spécialisés
dans le CHSLD ou avait lieu la recherche. Les différences entre les deux roles
(chercheuse et conseillére) ont été expliquées. A chaque visite sur les unités de
soins, le motif justifiant cette présence a été précisé. Tous les participants ont
aussi été informés que leur décision de participer ou non a I'étude ne leur ferait
subir aucun préjudice. De plus, les informateurs pouvaient relire les données qui
les concernaient et retirer celles qui leur auraient semblé préjudiciables, s'ils le

désiraient. Aucun participant ne s’est prévalu de ce droit.
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Protection contre les inconvénients

Le principal inconvénient qu’aurait pu ressentir les informateurs
participant a cette recherche était en lien avec les émotions qui pouvaient
émerger aprés des entrevues en profondeur. Durant celles-ci, une attention a
été portée a la réaction des informateurs et, dans I'éventualité d’un inconfort
psychologique, I'entrevue pouvait étre suspendue et du soutien était offert a la
personne. Une entente avait été faite avec une infirmiére spécialisée afin que
les informateurs puissent lui étre référés s’ils manifestaient des signes de
détresse ou de souffrance suite aux entrevues. Malgré I'expression de tristesse
lors de certaines entrevues, aucun participant n’a désiré suspendre l'entrevue

ou n’a nécessité un soutien psychologique supplémentaire.



Chapitre 4
Résultats
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Ce chapitre présente une ethnographie des sens des cris de personnes
ageées vivant avec une démence en CHSLD a partir de données recueillies
auprés des membres des sept triades sélectionnées dans I'étude’. Il est divisé
en quatre sections. La premiére section décrit la culture au sein du CHSLD de
facon générale. La seconde expose les caractéristiques de I'échantillon par
groupe d’acteurs et par triade et présente un portrait de chaque triade. La
troisieme section répond a la premiére question de recherche sur les sens des
cris de personnes agées vivant avec une démence. Et finalement, la derniére
section décrit les influences du contexte social en CHSLD, des inférences faites
par les membres de la triade et du positionnement de chaque membre de la
triade sur les sens de ces cris, ce qui correspond a la deuxieme question de

recherche.

Description générale de la culture au sein du centre d’hébergement
et de soins de longue durée

Cette section présente certains aspects propres a la culture du centre
d’hébergement et de soins de longue durée a I'étude qui ont fait I'objet
d’observations par [linvestigatrice afin de mieux cerner le contexte des
personnes agées, vivant avec une démence qui crient. L’atmosphére sur une
unité de soins est d’abord dépeinte, puis les caractéristiques de I'environnement
physique sont sommairement décrites. Finalement, I'environnement social est

abordé en tentant de souligner les rapports de force pouvant se manifester.

L’atmosphere au sein du CHSLD
En entrant sur une unité de soins de longue durée, une atmospheére
particuliere se dégage. Toutefois, cette atmosphere est différente selon 'unité et

surtout selon le quart de travail. A la fin du quart de nuit, le CHSLD est encore

' Etant donné la prédominance de femmes chez les soignants de I'échantillon, le féminin sera
utilisé dans ce chapitre afin de mieux protéger l'identité des hommes ayant participé a cette
étude.
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silencieux et plongé dans la pénombre. En arrivant sur une unité, il faut attendre
un peu pour apercevoir les soignantes. Elles sortent et entrent des chambres
silencieusement, chuchotent. L’infirmiére fait de petits détours par le poste pour
aller chercher des médicaments et du matériel. Parfois, une cloche d’appel

sonne. |l s’agit d’'un monde d’activités assourdies.

Soudainement, le niveau de bruit sur l'unité augmente avec l'arrivée
progressive du personnel de jour qui parle a haute voix, allume I'éclairage,
circule dans la salle a manger. Le téléphone sonne. Le personnel parle et
échange le rapport des activités de la soirée et de la nuit. Plus tard dans la
matinée, il y a beaucoup plus d’animation : les cloches d’appel et le téléphone
sonnent souvent, les divers professionnels arrivent et repartent de l'unité, les
soignantes circulent avec les résidents pour les soins d’hygiéne ou pour les
amener a la salle a manger. Les infirmiéres ou infirmiéres auxiliaires circulent
avec les chariots a médicaments. Des échanges ont lieu dans le corridor quand
les gens se croisent, certains résidents interagissent. Fréquemment, une
soignante en cherche une autre, parfois, elle crie son nom pour attirer son
attention. Vers I'heure du midi, I'activité s’intensifie avec la distribution des
cabarets a repas. Tout le monde se dirige dans toutes les directions sans avoir
a se parler, en ayant l'air de savoir quoi faire, ou aller. Plusieurs font manger
des résidents dans la salle a manger, d’autres dans les chambres. Souvent, les
résidents qui crient mangent dans le corridor prés du poste des infirmiéres ou de
la salle @ manger pour éviter de déranger les autres dans la salle a manger ou
parce qu'ils crient davantage dans cette piece. Aussitdét qu’ils ont terminé de
manger, plusieurs résidents sont ramenés a leurs chambres, c'est I'heure de la
sieste et I'heure du diner de certaines soignantes. Le nombre d’activités diminue

ce qui raméne le bruit a un niveau plus bas.
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Pourtant, vers le milieu de l'aprés-midi, I'action reprend, les résidents
circulent dans le corridor, la plupart du temps en fauteuil roulant, d’autres sont
absorbés ou pas par la télévision qui fonctionne dans la salle de séjour. Comme
les ergothérapeutes, médecins, physiothérapeutes, personnel d’entretien,
techniciens en pharmacie, les familles et autres sont ou peuvent étre présents
sur 'unité, il y a souvent beaucoup d’actions au poste et autour de celui-ci. Tout
le monde bouge, tout le monde parle, sauf les résidents qui, la plupart du temps,
semblent étre spectateurs de ce va-et-vient constant. Cependant, parfois,
certains vont se joindre activement a toute cette agitation par divers
comportements, dont les cris. Quelquefois, ils vont tenter de circuler en fauteuil
roulant ou en marchant et de pénétrer dans cet endroit si attrayant qu’est le
poste des infirmiéres ou presque tous peuvent avoir acces, sauf eux et les
familles. Selon la personne, le moment et les unités, la présence d’un résident
dans le poste sera tolérée ou non. Arrive alors le moment culminant de
mouvements et de bruits, I'arrivée de I'équipe du soir. Les uns et les autres se
saluent, les infirmiéres s’installent au poste, les préposées se dirigent vers la
salle de séjour, souvent elles saluent les résidents qu’elles croisent. Pour
ajouter a cette intensité, c'est aussi I’heure ou certains membres de familles
arrivent. On rentre, on sort de I'unité, on discute, on s’exclame face a certains
événements, on s’inquiete de la détérioration de certains résidents, on
s’offusque de situations difficiles a gérer, le tout dans un ballet bien synchronisé
et surtout bien observé par certaines personnes agées que cela ne semble pas
laisser indifférentes, alors que d’autres ne semblent méme pas remarquer tous
ces mouvements. Graduellement, le personnel de jour quitte, ainsi que la
plupart des autres professionnels, et 'on a soudain le goUt de pousser un soupir
de soulagement dans cette atmosphére plus calme qui s’installe alors que les

soignantes de I'’équipe de soir échangent et s’organisent pour la soirée.
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Rapidement, elles se dispersent et commencent, a leur tour, la routine du
repas. Aussitbt le souper terminé, le bruit s’estompe encore davantage, les
résidents étant amenés a leurs chambres progressivement. On entend alors les
conversations dans les chambres entre les soignantes et les personnes agées,
parfois des rires, d’autres fois des cris. Les soignantes quittent a tour de role
pour le repas du soir, des conversations ont lieu avec les membres des familles.
Fréquemment, presque tout le temps, une cloche d’appel retentit et les

soignantes sortent et entrent des chambres au rythme de celles-ci.

Plus tard dans la soirée, l'unité est calme, les lumiéres sont tamisées et
tous se déplacent plus lentement. On entend parfois des soignantes parler dans
les chambres, si un résident est agité ou éveillé. Il arrive que des résidents
soient assis avec les soignantes a la salle de séjour ou au poste. L’arrivée de
'équipe de nuit augmente un peu l'activité, mais l'unité est tranquille. Cette
atmosphére plus paisible de soir et de nuit peut étre rapidement troublée si un
ou des résidents nécessitent des soins aigus, si I'équipe soignante fait face a
des comportements inhabituels ou s'il y a des activités particuliéres. Etant moins
nombreuses, les soignantes sur ces quarts de travail sont plus rapidement
désorganisées si la routine habituelle est modifiée. Et, a travers le tumulte et les
moments plus paisibles de la vie sur l'unité de soins, on constate que les
résidents ne réagissent pas tous de la méme fagon a ce milieu bien particulier,
ou trés souvent, ils regardent les soignantes vivre et s’agiter autour d’eux. C’est

au ceeur de ce contexte que les diverses triades recrutées interagissent.

L’environnement physique

Cette atmospheére prend place dans un immeuble qui a eu des vocations
diverses avant d’étre adapté a sa mission actuelle auprés des personnes ageées.
Six unités de soins de longue durée s’y retrouvent. Quatre de ces unités

hébergent chacune 49 résidents. Les deux autres sont plus petites avec
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respectivement, 33 et 25 résidents. Les unités de soins ont des configurations
similaires. Malgré une volonté de rendre I'environnement le plus semblable
possible a un milieu de vie, il conserve un aspect institutionnel. On remarque
toutefois certains aménagements humanisant, par exemple les objets
personnels des résidents dans leurs chambres, des salles aménagées pour les
visites et certains éléments décoratifs. Chaque unité de soins a un poste
d’infirmiéres central dans lequel il y a un local contenant le matériel médical et
pharmaceutique. Elles ont aussi une salle a manger avec un coin cuisine et une
salle de réunion. Les chambres des résidents sont réparties de chaque cbété
d’un large corridor. Certaines unités ont un balcon, d’autres un solarium ou une
salle pour les familles. Cet environnement physique prend vie grace aux

nombreuses personnes qui s’y retrouvent.

L’environnement social

Les personnes agées habitant dans le CHSLD sont appelées des
résidents. Lors de son admission, chaque résident se fait allouer un lit dans une
chambre privée ou partagée avec un, deux ou méme trois autres résidents. Si le
souhait du résident ou de sa famille pour une chambre privée n’a pu étre
respecté faute de disponibilité, la personne est inscrite sur une liste d’attente
afin que ce type de chambre Iui soit offert lorsque disponible. Toutefois,
lorsqu’une chambre se libére, un changement d’unité est souvent nécessaire.
Pour cette raison et aprés avoir constaté que les chambres a plusieurs résidents
offraient plus de stimulations sociales a leur proche, certaines familles de
personnes agées vivant avec une démence changent parfois d’'idée et refusent

le changement de chambre.

Durant le jour, les résidents sont vétus de leurs propres vétements, alors
que lorsqu’ils sont mis au lit, la plupart portent une blouse d’hépital. Un horaire

qui se structure autour des repas et des quarts de travail des soignantes est
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établi pour chaque résident. Souvent, des éléments de I'organisation du travail
vont influencer cet horaire, mais aussi des caractéristiques propres au résident,

par exemple I'état de sa peau, sa tolérance physique et ses comportements.

La plupart des résidents déjeunent au lit et regoivent des soins d’hygiéne
apres le repas. Dans certains cas, c’est plutdét dans I'aprés-midi. En général, les
résidents sont levés par la suite, mais parfois ils restent au lit et ne sont
transférés dans leur fauteuil que plus tard. Quand I'état de santé d’un résident
n’est pas stable ou s'il doit recevoir certains types de soins, il reste souvent au lit
toute la journée. Plusieurs résidents font aussi une sieste dans I'aprés-midi et
sont levés a nouveau dans le milieu de l'aprés-midi. Habituellement, ils sont
installés pour la nuit rapidement aprés le souper. Quelques-uns se couchent
parfois plus tard, s’ils le désirent et que leur condition physique, ainsi que

I'organisation des soins, le permettent.

Certains résidents recgoivent la visite d’un proche quotidiennement,
d’autres moins souvent. Certains n'ont presque pas de visites. Le CHSLD
n’'offrant pas de plage horaire fixe pour les visiteurs, les visites varient
beaucoup. Elles semblent toutefois plus nombreuses le soir et les fins de
semaine. Certaines familles sont trés impliquées dans la vie sociale du CHSLD
en participant aux activités de loisirs avec leur proche ou au comité des
résidents du centre; d’autres se contentent « d’étre » avec leur proche. Souvent,
les familles se connaissent et discutent ensemble de leurs proches ou de
problémes qu’elles vivent sur l'unité. Dans certains cas, elles se transmettent de

I'information sur les soins qui ont été faits en 'absence d’une des familles.

D’autres fois, les familles engagent elles-mémes une personne pour tenir
compagnie a leur proche et lui donner certains soins liés a la vie quotidienne,

par exemple, l'aider a manger ou faire des promenades. Ces personnes sont
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identifiées dans le CHSLD comme des préposées privées ou des dames de
compagnie. Elles aussi transmettent de l'information aux familles et peuvent

tenter d’'influencer les soins donnés par I'équipe de soins formelle.

Lorsqu’un probléme ou une insatisfaction se présente, les familles vont
en général s’adresser a l'infirmiére ou plus souvent a linfirmiére-chef d’unité.
Comme il y a plusieurs catégories de personnes qui travaillent sur chacune des
unités de soins, parfois, elles vont plutdét s’adresser a un autre membre du

personnel avec qui elles ont une bonne relation.

Parmi les divers professionnels de la santé qui sont assignés aux unités
de soins, on retrouve notamment, les ergothérapeutes, inhalothérapeutes,
intervenantes en loisirs, médecins, nutritionnistes, pharmaciennes et
physiothérapeutes. Toutefois, seules les infirmieres et leurs équipes de
soignantes (infirmiéres auxiliaires et préposées aux bénéficiaires) sont
présentes de fagon continue auprés des résidents. Elles sont appelées les
soignantes ou I'équipe de soins infirmiers. Le travail de cette équipe est réparti
sur trois quarts de travail soit de jour (7h45 a 15h45), de soir (15h45 a 23h45) et
de nuit (23h45 a 7h45). Dans certains cas et sur certaines unités, il arrive que
certaines soignantes commencent et terminent plus tét ou que d’autres types
d’horaire soient essayés. En général, les soignantes sont assignées toujours au

méme quart de travail et a la méme unité.

Chaque unité de soins est sous la responsabilité d’'une infirmiére-chef qui
est aidée dans ses fonctions, lors des quarts de travail du soir, de nuit et de fin
de semaine, par des assistantes infirmieres-chefs. Durant ces périodes
spécifiques, il y a aussi une infirmiére coordonnatrice d’activités qui soutient les
équipes de soins infirmiers. Chaque infirmiére est responsable d’un certain

nombre de résidents. Elle est assistée par des préposées aux bénéficiaires a
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qui elle délégue des soins liés aux activités de la vie quotidienne des résidents
(par exemple, I'alimentation et I'hygiéne). Elle peut aussi avoir la collaboration
d’infirmiéres auxiliaires pour certains soins infirmiers. Le nombre de résidents
dont est responsable linfirmiére, ainsi que le nombre de préposées aux
bénéficiaires et la présence ou non d’infirmiéres auxiliaires, varient selon le
quart de travail et I'organisation des soins sur l'unité. Certaines circonstances,
comme I'absence de soignantes qui n’ont pu étre remplacées ou une surcharge
de travail temporaire, peuvent aussi influencer la quantité de soignantes sur les
unités. Le nombre de résidents par soignante est toutefois toujours moins élevé
le jour et plus élevé la nuit. Dans la mesure du possible, la méme infirmiére
s’occupe toujours des mémes résidents. Il en est de méme pour la préposée et
l'infirmiére auxiliaire, et ce, afin d’assurer une meilleure continuité des soins et

permettre aux résidents d’étre connus par les soignantes.

Cette facon de répartir les soins est relativement récente dans le CHSLD.
Auparavant, les infirmiéres étaient plus nombreuses et participaient davantage
aux soins liés aux activités de la vie quotidienne. Depuis que leur nombre a été
réduit et que leurs activités professionnelles ont été recentrées davantage sur
I'évaluation et la planification des soins, des tensions se manifestent quelquefois
entre les diverses soignantes. Malgré la hiérarchie clairement établie, il arrive
que les préposées ou les infirmiéres auxiliaires se plaignent du fait que les
infirmiéres ne les aident pas dans les soins liés aux activités de la vie
quotidienne comme elles le faisaient antérieurement. Parfois, les infirmiéres
elles-mémes sont nostalgiques de cette fagon de travailler et semblent assumer
avec difficulté leur role au sein de I'équipe. Dans d’autres situations, des
résistances se manifestent au sein des équipes parce que les préposées ou
infirmiéres auxiliaires sont en désaccord avec la planification ou le jugement de
I'infirmiére ou parce qu’elles ne respectent pas ce que linfirmiére a planifié. Ces

désaccords peuvent bien sOr porter sur 'aménagement des taches, mais
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peuvent aussi provenir d’'un désir de promouvoir le bien-étre des résidents et de
leurs familles. Lorsque des tensions et désaccords se manifestent, il arrive que
I'infirmiére-chef intervienne et tente soit d’apaiser les tensions et de guider les

soignantes vers une solution, soit d’'impose une décision a I'équipe.

En plus des relations de pouvoir qui existent entre les soignantes, des
rapports de force s’établissent aussi avec les résidents et les membres des
familles. Ainsi, la routine établie pour un résident, tout en tenant compte de ses
besoins et ses caractéristiques, reste dictée par les soignantes qui tiennent
compte non seulement de cette personne mais de I'ensemble des résidents et
des ressources disponibles. Parfois, ces décisions semblent prises dans une
perspective instrumentale; d’autres fois, on pergoit davantage les
préoccupations humaines dans les choix qui sont faits. Les résidents et leurs
familles semblent peu impliqués dans I'élaboration de I'horaire final, que cela
soit, par exemple, le moment des soins, I'horaire d’administration des
médicaments ou des traitements. Toutefois, selon la réaction de la personne
agée ou de sa famille, les soignantes peuvent avoir a réajuster les décisions
gu’elles ont prises. Par exemple, une famille peut se plaindre que son proche
n‘aime pas étre couché si tét ou étre approché d’une certaine fagon. Une
personne agée avec une démence peut aussi avoir des comportements qui
rendent les soins tels que planifiés difficiles. Dans certains cas, les soignantes
ne vont pas répondre aux demandes exprimées et vont imposer leur
organisation. Dans ces situations, le manque de ressources humaines et le
nombre de résidents dont il faut tenir compte sont souvent évoqués pour justifier
ces décisions. D’autres fois, des pourparlers peuvent avoir lieu entre les familles
ou les résidents et les soignantes. La plupart du temps, linfirmiére-chef est
impliquée dans ces discussions. Dans certains cas, on entend les soignantes se

plaindre du manque de compréhension des familles qu’elles trouvent parfois



135

trop exigeantes. De leur cété, certaines familles semblent ne pas toujours se

sentir considérées ou écoutées face a leurs préoccupations.

Ces luttes de pouvoir entre les divers acteurs dans le CHSLD sont
omniprésentes et se transforment au gré des changements de I'état de santé
des résidents et des liens qui se développent entre les familles et les
soignantes. Avec le temps, il arrive que des alliances se forment entre les divers
acteurs. Par exemple, un membre de famille peut s’associer a une ou des
soignantes afin de promouvoir son point de vue. Dans d’autres cas, des liens
peuvent se créer avec d’autres professionnels qui viendront teinter les prises de
décision. Les relations entre les résidents, les familles et les soignantes peuvent
aussi étre harmonieuses. Cela se manifeste quelquefois par des cadeaux que
les familles font aux soignantes sous la forme de fleurs, de plantes ou de
gateries qu’elles viennent porter au poste des infirmiéres. De leur coté, les
soignantes transmettent aux familles de l'information, s’enquiérent de leur bien-
étre et les consultent sur divers aspects concernant leur proche. Elles font aussi
des blagues avec les résidents, les font rire et tentent de leur faire plaisir par de
multiples petites attentions. Toutes ces relations fluctuantes se produisent au
sein d’une routine bien structurée et dans une atmosphére unique. L’échantillon

de cette étude a été recruté dans cet environnement social.

Caractéristiques de I'échantillon par groupe d’acteurs et par triade

L’échantillon théorique est composé de sept triades qui comprennent
chacune une personne agée (n = 7), son aidante familiale (n = 7) et une ou deux
de ses soignantes (n = 9). Au moins une triade par unité de soins a été recrutée.
Toutefois, tel que mentionné dans le chapitre précédent, trois personnes agées
sont décédées rapidement aprés leur recrutement, ne permettant pas d’obtenir

toutes les données auprés de ces trois triades. Cette attrition implique que
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certaines données sociodémographiques qui devaient étre recueillies aupres

d’aidantes sont manquantes.

Caractéristiques des personnes agées

Le Tableau 10 présente un résumé des caractéristiques
sociodémographiques et descriptives des personnes agées. La majorité d’entre
elles (n = 4) vivent dans le CHSLD depuis 2 a 23 mois. En moyenne, elles ont
sept ans de scolarité. Deux personnes agées n’ont ni le frangais ni I'anglais
comme langue maternelle, et 'une d’entre elles, ne comprend pas ces deux
langues. Toutes regoivent au moins une catégorie de médicaments visant a

réduire les cris et cinq d’entre elles en regoivent trois types.

Caracteéristiques des aidantes familiales

Toutes les aidantes sont des femmes et leur moyenne d’age est de 57,5
ans. Cinq d’entre elles sont les filles de la personne agée et les deux autres, les
conjointes. Les aidantes ont en moyenne 16 ans de scolarité. Elles visitent leur
proche au moins une fois par semaine et leurs visites durent environ une heure.
Lorsque interrogées sur la qualité de leur relation avec la personne agée avant
son admission en CHSLD, trois aidantes I'ont qualifiée d’excellente et trois de
bonne. Le Tableau 11 présente un résumé des caractéristiques

sociodémographiques et descriptives des aidantes familiales.
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Tableau 10
Caractéristiques sociodémographiques et descriptives des personnes dgéees
Caractéristiques n=7

Age

- Moyenne 81,4 ans

— Ecart-type +9ans
Genre

- Femmes

- Hommes
Langue maternelle

- Francgais 4

- Anglais

- Autres 2

Durée du séjour dans le CHSLD

< de 60 jours

- De 2 a 6 mois
- De 7 a23 mois
- De2ab5ans

- 6 ans et plus

S A a NN o

— Donnée non disponible
Type de chambre

— A deux personnes

— A trois personnes

- A quatre personnes 3
Nombre d’années d’études

- Moyenne 7,3 ans

— Ecart-type +4 ans



Tableau 10 (suite)

Caractéristiques sociodémographiques et descriptives des personnes dgéees
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Caractéristiques

n=7

Sévérité de la démence

Légéere
Modérée

Séveére

Type de déemence

Démence de type Alzheimer
Démence vasculaire
Démence frontale

Démence a corps de Lewy

Démence mixte

Catégories de médication prises pour les cris

Anxiolytique
Anti-psychotique
Anti-dépresseur

Analgésique

w O O N DN

a b~ b b




Tableau 11
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Caractéristiques sociodémographiques et descriptives des aidantes familiales

Caractéristiques

n=7

Age
- Moyenne
— Ecart-type
Genre
- Femmes
- Hommes
Etat civil
- Mariée / Conjointe de fait
- Séparée / divorcée
- Veuve
- Célibataire
— Donnée non disponible
Nombre d’années d’études
- Moyenne
— Ecart-type
Relation avec la personne agée
- Conjointe
- Fille
Fréquence des visites
- Quotidiennement
— Au moins une fois par semaine
— Plusieurs fois par mois
— Environ une fois par mois

- Moins d’une fois par mois

57,5 ans

+ 12 ans

-~ O O N b

16

+ 2.6 ans

o O O o0 N



Tableau 11 (suite)

Caractéristiques sociodémographiques et descriptives des aidantes familiales
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Caractéristiques

n=7

Durée des visites

Moins de 30 minutes
Environ une heure
Plus de deux heures
Demi-journée

Toute la journée

Donnée non disponible

Qualité de la relation avec la personne agée

Excellente
Trés bonne
Bonne
Passable
Mauvaise

Donnée non disponible

- O =~ O U1 O

- O O W O W
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Caractéristiques des soignantes

Les soignantes sont agées en moyenne de 48 ans et sont principalement
des femmes. Six d’entre elles sont infirmiéres. Elles travaillent a titre de
soignantes depuis environ 20 ans et avec une clientéle vivant avec une
démence depuis approximativement 19 ans. Lorsque interrogées sur leur
expérience professionnelle avec des personnes agées qui crient, six ont affirmé
avoir donné des soins a cette clientele trés souvent ou assez souvent. Le
Tableau 12 présente un résumé des caractéristiques sociodémographiques et

descriptives des soignantes.

Caracteéristiques des triades

Etant donné que l'unité d’analyse de cette ethnographie est la triade qui
inclut la personne agée, son aidante et ses soignantes, certaines des données
qui viennent d’étre présentées sont regroupées afin d’offrir un portrait plus

précis de chaque triade. Le Tableau 13 présente ces regroupements.
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Tableau 12
Caractéristiques sociodémographiques et descriptives des soignantes
Caractéristiques n=9
Age
- Moyenne 48,0 ans
~ Ecart-type + 5,8 ans
Genre
- Femmes
- Hommes
Types de soignantes et formation
- Infirmiéres
- Dipléme collégial 4
- Certificat(s) 1
- Baccalauréat 1
- Infirmiéres auxiliaires 2
- Préposée aux bénéficiaires 1
Années de pratique
- Moyenne 19,6 ans
~ Ecart-type + 8,7 ans
Années de pratique aupres des personnes avec déemence
- Moyenne 19,3 ans
~ Ecart-type + 8,8 ans
Fréequence de soins aux personnes &geées qui crient
pendant les années de pratique
- Trés souvent 3
- Assez souvent 3
- Souvent 2
- Peu souvent 1




Tableau 13

Caractéristiques sociodémographiques et descriptives par triades

Triades Personnes agées Aidantes Soignantes
Age de la Genre de la  Seévérité Lien avec la Qualitée de la Type de Fréquence de
personne personne démence personne relation avec  soignantes soins aux
agée (ans) éagee ageée la personne personnes
ageée agees qui
crient
1* 90 Femme Modérée Fille Excellente Infirmiére Trés souvent
2* 73 Homme Séveére Conjointe Non Infirmiére Trés souvent
disponible auxiliaire
3* 72 Homme Modérée Conjointe Excellente Infirmiére Peu souvent
Infirmiére Assez souvent
4 88 Femme Sévere Fille Bonne Infirmiére Assez souvent
5 94 Femme Modérée Fille Bonne Infirmiére Assez souvent
6 76 Homme Légére Fille Excellente Infirmiére Souvent
Préposée aux Souvent
bénéficiaires
7 77 Femme Modérée Fille Bonne Infirmiére Trés souvent
auxiliaire

* Triades dont les données sont incomplétes
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Portrait de chaque triade

Pour rendre plus concretes les expériences des membres des triades qui
ont servi d’assises pour comprendre les sens des cris, chaque triade sera
maintenant présentée a partir des diverses rencontres effectuées lors de la
collecte des données et des profils rédigés lors de I'analyse taxonomique. Afin

de préserver la confidentialité, tous les noms sont fictifs.

Madame Annabelle, sa fille et son infirmiere

Madame Annabelle est trés agée. Le soir, quand on arrive au poste des
infirmiéres, on I'entend crier alors qu'elle est dans sa chambre. Lorsque je
pénétre dans sa chambre, je constate que tout est tranquille autour d’elle et que
la lumiére est tamisée. Elle est assise dans son fauteuil roulant sur lequel une
table a été glissée et elle se penche de maniére répétitive vers 'avant dans ce
qui ressemble a un mouvement de bercement. En la regardant, je vois que son
bras gauche est raide, replié sur elle et sa main est crispée, complétement
fermée. Son visage semble ftriste, elle regarde d’'un cété puis de l'autre, mais
elle ne parait pas fixer quelque chose en particulier. Elle pleurniche et répéte
des phrases d’'une voix assez forte : « oh no, anybody listening, no, no, no »,
« wait, wait, wait », environ toutes les 30 secondes; elle arréte de crier quelques
secondes, elle reprend son souffle et elle recommence. Puis soudainement, elle
modifie ses propos, « no summer stuff », « | don’t know what | am going to do »,

« thank you again and again, yes, yes, yes ».

Lorsque je discute avec son infirmiére, elle m’exprime qu’elle se sent
proche de Madame Annabelle car c’est elle qui était présente lors de son
admission dans le CHSLD et elle 'aime bien. Elle me raconte que cela semble
étre réciproque, car elle mange mieux en sa présence et répond davantage a
ses questions. Elle trouve que cela l'aide a la comprendre. Elle m’explique que

ses cris ont évolué dans le temps. Au début, elle criait seulement au lit et la nuit.
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Maintenant, les soignantes I'entendent surtout le soir et dans sa chambre.
Toutefois, il lui arrive d’avoir ce méme comportement durant le jour et dans la
salle a manger, entourée des autres résidents. Lorsqu’elle crie le matin, son
infirmiére croit qu’elle le fait car elle est mouillée ou a froid, mais elle ne croit pas
que ce soit toujours pour combler un besoin. Parfois, elle se demande si
Madame Annabelle a de la douleur et elle trouve difficile de ne pas savoir avec
certitude si c’est le cas. Elle s’interroge aussi sur la possibilité que Madame
Annabelle soit surstimulée ou sous-stimulée par son I'environnement, méme si
elle trouve que ses cris sont peu influencés par 'environnement. Elle m’explique
qu'elle est arrivée a cette conclusion, car Madame Annabelle crie méme en
présence de sa fille. Elle doute qu’elle soit consciente de ses cris. Pour ma part,
lors d’'une conversation avec sa fille, cette derniere m’exprime qu’elle se sent
désemparée face au comportement de sa mere et qu’elle ne comprend pas
pourquoi elle crie méme pendant ses visites. Quelques jours plus tard, elle me
téléphone pour m’informer que I'état de santé de sa mére s’est dégradé et
gu’elle est a l'urgence d’un hépital de soins aigus. Elle continue toutefois de
crier et elle dit a sa fille « something is wrong in my head, | cannot stop crying ».

Quelques jours plus tard, Madame Annabelle a cessé de crier, elle est décédée.

Monsieur Bernard, sa conjointe et son infirmiére auxiliaire

Avant méme d’arriver sur l'unité ou vit Monsieur Bernard, je I'entends
crier. |l répéte de fagon monotone « papa, papa, papa ». En me guidant par le
son de sa voix, je le trouve assis au fauteuil roulant dans un salon au bout d’'un
corridor. Sur la table appuyée sur son fauteuil, il chiffonne un magazine tout en
tournant les pages. Il cogne sporadiquement sur la table et il fait des
mouvements constants et assez rapides avec ses mains. Il continue de crier la
méme chose, sur le méme ton, d’'une maniére réguliere. Parfois, il prend des
pauses d’environ une ou deux secondes pour respirer. Aprés un certain temps,

il change de mots et dit « c’est ¢a, c’est ¢a », mais quelques minutes plus tard, il



146

recommence a appeler son pére. Il arréte de crier et de chiffonner les pages, il
s’étire le dos et crie « ha ha ha » plus lentement et moins fort que ses cris
précédents, il fronce les sourcils, il semble tendu. Et il recommence a appeler

son pére et a froisser du papier.

Sa conjointe m’explique qu’un jour, elle lui a demandé pourquoi il appelait
son pere comme cela puisqu’il était décédé depuis longtemps. Monsieur
Bernard a été trés contrarié et il lui a répondu de maniere agressive que c’était
faux. Elle n'a plus osé lui répéter ces propos. Elle me raconte que Monsieur
Bernard crie depuis qu’il a quitté son domicile aprés une fracture de la hanche.
Elle est inquiéete, car elle trouve que son état de santé se détériore rapidement
depuis cet accident. Elle me dit étre fatiguée, car elle passe plusieurs heures
par jour en sa présence. Malgré cela, il réclame sa présence quand elle est

absente. Mais méme quand elle est avec lui, il continue de crier.

L’infirmiére auxiliaire de Monsieur Bernard m’exprime que méme sil
continue de crier avec les membres de sa famille, elle trouve malgré tout leur
présence aidante, entre autres parce qu'ils aident I'équipe de soins a
comprendre ses cris. Elle a toutefois I'impression que la famille n’a pas toujours
pleinement confiance dans I'équipe de soins. Aprés avoir constaté cela, I'équipe
a parfois réorganisé I'horaire des soins pour que la famille puisse y assister et
ainsi essayer de favoriser cette confiance. Elle trouve aussi que Monsieur
Bernard a une personnalité forte et qu’il s'impose face aux autres, méme avec
sa conjointe et sa fille. Elle m’explique qu’elle a souvent I'impression que ses
cris sont des ordres qu’il donne, qu'il veut refuser quelque chose ou qu’il veut se
plaindre a son péere. Son comportement influence les actions de sa famille et
des soignantes qui essaient d’éviter de le contrarier, par exemple en ajustant
'heure ou il est levé pour éviter qu’il crie plus fort. Elle me donne comme

exemple qu’en général Monsieur Bernard a un cri constant auquel les
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soignantes sont habituées, mais que parfois, un deuxiéme cri s’ajoute. Ce
dernier est reconnaissable par 'augmentation de l'intensité et le comportement
non verbal qui 'accompagne, par exemple de secouer les ridelles du lit. Ce cri
surajouté est compris comme exprimant un besoin spécifique qui peut parfois
étre déduit. Lorsque le besoin de Monsieur Bernard est comblé, ce deuxiéme cri
cesse immédiatement et le cri constant se poursuit. Son infirmiére auxiliaire
m’expose qu’il lui semble important que le personnel soit le plus régulier
possible afin d’étre capable de bien interpréter ses cris. Elle trouve toutefois
pénible d’avoir souvent I'impression de ne pas avoir assez de temps pour
toujours intervenir, surtout quand elle pergoit qu’il se sent seul. Par contre, elle

trouve cela merveilleux quand elle réussit a faire sourire Monsieur Bernard.

La conjointe de Monsieur Bernard avait raison sur la fragilité de son état
de santé; Monsieur Bernard a contracté une infection respiratoire qui ne I'a pas

empéché de crier, mais qui, éventuellement, I'a conduit a la mort.

Monsieur Charlie, sa conjointe et ses infirmiéres

Lorsque jarrive sur l'unité de soins de Monsieur Charlie, sa conjointe
discute de fagon conviviale avec les soignantes. Plus tard, elle me mentionne
que ses visites quotidiennes au CHSLD lui ont permis d’obtenir du soutien a une
période difficile de sa vie. Elle me raconte que normalement, quand Monsieur
Charlie la voit arriver, il la reconnait, il s’assure que les autres, surtout les
hommes, savent qu’elle est sa femme, mais il est incapable de dire son nom.
Concernant ses cris, elle me dit ne pas étre vraiment surprise qu’il crie, car il a
eu ce comportement toute sa vie, sauf qu’avant elle savait ce qui provoquait ses
cris et que maintenant il est plus difficile de les comprendre. Parfois, elle a
I'impression que certains de ses cris sont liés a des idées fixes. Elle m’explique
gu'avant d’étre malade, il insistait souvent sur des détails, par exemple, les

objets devaient étre placés d’une certaine maniére sinon cela I'exaspérait. Elle a
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remarqué que quelquefois si elle replace un objet de la fagon qu'il préfere, il
cesse de crier. Elle croit aussi que ses cris pourraient étre en lien avec une
perte de sens a sa vie ou par anxiété. Quand il crie, elle me dit qu’elle tente le
plus possible de protéger les autres résidents de ce comportement,
principalement en essayant de résoudre le probleme. D’ailleurs, la plupart du
temps, il cesse de crier, pour quelque temps, a sa demande. Elle trouve que les

soignantes sont trés patientes et tolérantes avec Monsieur Charlie.

Une de ses infirmieres m’explique que Monsieur Charlie présente
plusieurs types de cris qui ont évolué et changé dans le temps, ce qu'elle
appelle la trajectoire de ses cris. Elle précise qu’a un certain moment, il criait
surtout lorsqu’il était insatisfait de quelque chose ou pour manifester sa
satisfaction. Elle trouve que ses cris étaient d’ailleurs trés efficaces pour obtenir
I'attention des soignantes et résoudre le probléme. Mais elle a aussi constaté
qu’il avait parfois I'air fatigué et que des heures supplémentaires de repos
contribuaient a réduire ses cris. Plus tard, elle a constaté que Monsieur Charlie
manifestait de nouveaux types de cris. Un de ceux-ci lui semblait lié a la
douleur, car ces cris diminuaient lors de Il'administration d’analgésiques,
contrairement a ceux qui étaient associés a de l'insatisfaction. En continuant de
m’expliquer la trajectoire des cris de Monsieur Charlie, elle me mentionne qu’il a
par la suite commencé a crier le soir et puis la nuit. Sa colléegue m’admet que
ces cris ont laissé I'équipe de soins perplexe et qu’elle avait I'impression que
Monsieur Charlie ne réalisait pas vraiment qu’il criait. En y réfléchissant, elle se
questionne sur la possibilité qu’il ait eu peur ou qu’il se soit senti seul lorsque la
nuit tombait. Elle me raconte que le moment du début de ses cris était trés
prévisible et qu’aucune des interventions tentées ne semblait avoir d’effet sur
ceux-ci, pas méme la médication. Par contre, ses cris étaient tellement
dérangeants pour les autres qu’elle devait transférer le lit de Monsieur Charlie

dans une autre salle afin de protéger le sommeil de ses partenaires de
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chambre. Ce changement de salle n‘altérait toutefois pas le comportement de
Monsieur Charlie, qui continuait de crier de facon ininterrompue. Et finalement,
elle me dit que ses cris ont encore changé pour devenir moins prévisibles. Pour
elle, cela correspond au moment ou son état de santé s’est détérioré et que
'équipe Iui fournissait des soins de fin de vie. Quelques jours plus tard,

Monsieur Charlie est décédé.

Madame Danielle, sa fille et son infirmiére

Dans le corridor, Madame Danielle se proméne en fauteuil roulant avec
sa préposeée. Je I'entends gémir de maniére constante et je constate qu’elle a
les yeux fermés. Toutefois, pendant que je discute avec sa préposée, elle cesse
de gémir, nous regarde et semble écouter notre conversation. Plus tard, je la
retrouve toujours en compagnie de sa préposée qui I'aide a manger. Madame
Danielle est assise au fauteuil roulant et elle a les deux bras croisés sur elle, les
poings fermés, parfois sa main gauche tremble un peu. Elle garde les yeux
fermés la plupart du temps, sauf quand sa préposée lui parle. Elles se regardent
alors attentivement toutes les deux. Madame Danielle gémit entre chaque
bouchée qu’elle regoit. Eventuellement, son corps glisse vers la droite et la
préposée la repositionne doucement. Fréquemment, Madame Danielle s’étouffe
et la préposée I'encourage doucement a tousser et lui demande si elle est préte
a continuer. Quand elle cesse de tousser, Madame Danielle lui répond que oui,
puis elle recommence a gémir en criant des « ah, ah, ah ». Parfois le son est
discret, mais il devient occasionnellement plus fort. Pendant ce temps, des
membres du personnel entrent et sortent de la chambre aprés avoir parlé aux
autres résidentes de la chambre. Madame Danielle crie moins fort pendant que
les soignantes parlent aux autres, elle ouvre les yeux et semble écouter ce qui

se passe. Quand les soignantes quittent, elle recommence a crier.
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Lorsque je discute avec sa fille, elle me raconte que Madame Danielle a
perdu beaucoup d’autonomie aprés un accident vasculaire cérébral et que cela
a éventuellement contribué a la décision pour un déménagement dans le
CHSLD. Depuis ce changement, elle crie, cest-a-dire qu’elle émet des
gémissements et parfois des pleurs. Selon sa fille, ceux-ci ont tendance a
devenir plus intenses quand Madame Danielle est perturbée par quelque chose.
Quelquefois, elle commence aussi a crier aprés I'arrivée de ses proches. Sa fille
me dit qu’elle s’explique parfois ce comportement comme étant des pleurs
exprimant la joie qu’elle a de la voir. Mais sa mére lui a aussi déja dit qu’elle
était découragée et qu’elle en avait assez de cette vie. Alors, sa fille croit que
quelquefois ses cris servent a exprimer ses émotions et son besoin que les
autres soient lassés aussi. Quand Madame Danielle crie, sa fille me dit qu’elle
utilise beaucoup '’humour avec elle et que souvent elle arrive a la faire rire plutét
que crier. Elle lui pose aussi des questions fermées qui réussissent parfois a
interrompre les cris. Elle admet qu’elle trouve trés difficile de comprendre ce
comportement et qu’elle n'est pas certaine que Madame Danielle soit

consciente qu'elle crie.

De son cbté, son infirmiére me rapporte qu’elle trouve les cris de
Madame Danielle trés imprévisibles, car elle manifeste ce comportement
n’importe ou dans I'établissement et a n’importe quel moment : au lit, au fauteuil,
lors d’'une promenade, méme en mangeant, de soir ou méme de nuit. Souvent,
quand elle commence a crier, elle continue avec la méme intensité toute la
journée et son infirmiere trouve trés difficile d’identifier ce qui contribue au
déclenchement de ce comportement. Elle me mentionne cependant qu’elle se
demande si certains de ses cris ne seraient pas reliés a la douleur, car lorsque
les soignantes mobilisent Madame Danielle, elle commence parfois a crier. Les
infirmiéres lui administrent donc un analgésique de fagon réguliere sans

toutefois noter un effet sur les cris. Elle a aussi remarqué que Madame Danielle
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peut parfois commencer a crier si elle est inconfortable parce quelle est
mouillée ou parce qu’elle veut changer de position. Son infirmiére m’explique
gu’étant donné ces observations, les soignantes tentent de rendre Madame
Danielle le plus confortable possible et de la distraire. Parfois, elles vont plutét
tenter d’obtenir son attention pour lui demander de cesser de crier. Quand elles
réussissent a obtenir son attention, elle cesse parfois de crier. Ses soignantes
trouvent formidables les moments ou elles réussissent a faire cesser les cris.
Son infirmiere m’explique que pour elles, cela les rassure sur son confort. Elles
apprécient aussi I'atmosphére moins dérangeante pour les autres résidents et

les autres familles.

Madame Emma, sa fille et son infirmiére

Madame Emma est assise dans son fauteuil roulant dans le corridor a
proximité du poste quand j'arrive sur son unité de soins, juste avant I'heure du
souper. Elle est fréle, mais elle crie trés fort de fagon constante « eh, eh, venez,
venez me parler ». Parfois, elle change de mots et crie plutét « oui, oui » ou
« non, non ». Quand son infirmiére me parle, l'intensité des cris de Madame
Emma est telle que nous avons de la difficulté a nous entendre. Son infirmiére
me demande de la suivre et elle se dirige vers Madame Emma. Elle lui prend les
mains et lui dit : « Madame Emma, est-ce que vous pourriez crier moins fort? Je
suis la avec vous ». Mais Madame Emma continue. Il y a beaucoup de va-et-
vient sur l'unité avec la distribution des cabarets et avec le personnel qui circule
pour faire manger les résidents. Un peu plus tard, son infirmiére vient s’asseoir
a ses codtés pour I'aider a manger, mais elle continue de crier. Lorsqu’elle a
terminé de manger, elle continue de crier, mais de maniére intermittente.
Pendant ce temps, les autres résidents sont amenés graduellement dans leurs
chambres. Une des préposées parle brievement a Madame Emma chaque fois
gu’elle passe devant elle. Parfois, elle s’accroupit, la regarde dans les yeux, la

rassure et lui dit: « je vais revenir ». On entend souvent des cloches d’appel
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sonner ainsi que la sonnerie de l'ascenseur quand il s’arréte sur I'étage.
D’autres personnes circulent dans le corridor, certaines l'ignorent, d’autres lui
disent bonjour. Il y a des résidents assis a ses c6tés dans le corridor, mais il n’y
a pas d’interaction entre eux. Un peu plus tard, elle appelle son infirmiére.
Quand celle-ci vient la voir, elles se parlent et pendant ce temps Madame
Emma ne crie pas. Puis, l'infirmiére repart et elle recommence a crier un peu.
Graduellement, ses cris sont de plus en plus intermittents et moins intenses.

Finalement, elle s’endort dans son fauteuil.

Selon sa fille, Madame Emma a toujours été une personne trés active qui
aimait étre avec les autres et détestait la solitude. Elle a été en bonne santé
toute sa vie et rendue a un age avancé, elle prenait encore toutes ses décisions
elle-méme. Toutefois, aprés une chute, elle a été hospitalisée et son état de
santé s’est détérioré amenant multiples déménagements dans divers centres ou
elle a commencé a crier. Sa fille me dit étre trés en colére contre le systeme de
la santé qui I'a obligée a faire vivre a sa mére ces nombreux changements qui,
selon elle, semblent avoir accéléré la détérioration de son état mental. Par la
suite, sa fille m’explique que Madame Emma ne crie pas en général quand elle
lui rend visite. Par contre, aussitét qu’elle sort de son champ de vision, Madame
Emma l'appelle. Sa fille me dit que Madame Emma est capable d’avoir des
conversations avec ses proches, si ceux-ci parlent fort pour pallier ses troubles
d’audition, et surtout, s’ils prennent initialement le temps de la calmer et de la
rassurer. Une fois que son anxiété est réduite, elle arrive a communiquer
presque de facon lucide avec eux. C’est dans ce contexte que la fille de
Madame Emma a eu des échanges avec elle sur les raisons de ses cris. Elle
me rapporte que Madame Emma lui a affirmé ne pas savoir qu'elle criait, mais
gu’elle avait I'impression de devenir folle et qu'elle désirait mourir. Sa fille a
parfois I'impression qu’elle est dans un état de panique presque constant et

gu’elle a peur de choses qui ne I'effrayaient pas avant. Cette situation stimule le
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désir de sa fille de la protéger. Par contre, sa fille me raconte avec émotions que
Madame Emma se préoccupe encore de son bien-étre et qu’elle lui conseille de
prendre soin d’elle-méme. Elle m’explique aussi que Madame Emma percgoit les
soignantes de maniére ambigué. Lorsqu’elles lui donnent des soins, elle se sent
agressée par elles et les trouve méchantes, mais quand son contact avec elles
est uniquement relationnel, elle exprime les trouver gentilles et se sentir aimée

d’elles, ce qu’elle apprécie beaucoup.

Pour sa part, son infirmiere me décrit les cris de Madame Emma comme
une cloche d’appel qui indique qu’elle a une demande a faire ou qu’elle veut de
I'aide, c’est pourquoi elle les qualifie de pertinents. Elle m’indique qu’elle peut
aussi crier parce qu’elle se sent seule, parce qu’elle est anxieuse ou parce
gu’elle a peur. Elle me précise qu’elle semble avoir peur de plusieurs choses
dont les mobilisations, soit au lit ou lors de promenade en fauteuil roulant. Ses
soignantes doivent beaucoup la rassurer avant toute manoeuvre, ce qui donne a
son infirmiére I'impression qu’elle a peur de tomber. Avec Madame Emma, son
infirmiére trouve qu’une approche trés douce et rassurante est ce qui fonctionne
le mieux. Elle lui démontre de I'affection et lui donne beaucoup d’explications
gu’elle répéte souvent, ce qui a habituellement 'effet temporaire de faire cesser
ses cris. Elle ajoute qu’elle réagit mieux avec certaines soignantes et qu'elle a
I'impression d’agir de fagon presque maternelle avec Madame Emma afin de la
rassurer. En apprenant a mieux la connaitre, son infirmiére a constaté qu’elle
est devenue plus habile a interpréter ses cris et a éviter de les déclencher.
D’ailleurs, d’autres soignantes me confirment qu’elle crie moins qu’avant.
Quelques semaines plus tard, je recois un appel de son infirmiere qui me dit que
son état de santé s’était détérioré depuis et qu'elle était décédée en sa

présence.
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Monsieur Frangois, sa fille et ses soignantes

Monsieur Francgois est assis dans son fauteuil roulant dans le corridor
prés de la salle a manger. Son bras gauche est immobile sur la table fixée a son
fauteuil. Il est seul, car tous les autres résidents sont soit dans la salle a manger
en attendant le repas ou dans leur chambre. Les soignantes circulent autour de
lui, la plupart du temps sans lui porter attention, mais Monsieur Francois les
regarde passer. Quand il voit passer son infirmiére qui circule avec son chariot a
médicament, il crie son nom plusieurs fois. Elle va le voir, lui parle doucement,
puis retourne dans une chambre. Un peu plus tard, elle vient m’expliquer que
Monsieur Francgois est faché contre elle, car il veut se coucher immédiatement.
Elle lui a dit que son repas allait arriver bientdt, que pour le moment elle devait
s’occuper d’'une autre résidente qui n’allait pas bien, mais qu’elle allait revenir le
voir bientét. Il a crié son nom a nouveau et lui a dit de s’occuper de lui
maintenant. Aprés son départ, il continue de crier son nom et des mots
obsceénes dans une langue étrangeére; il agite son bras droit, arrache son tablier

et fronce les sourcils.

Lorsque je rencontre la fille de Monsieur Francgois, elle me dit qu’il est
déménagé au Québec pour étre plus proche d’elle. Toutefois, avant méme
d’avoir pu s’adapter a ce changement de pays ou a la langue, il a subi un
accident vasculaire cérébral qui lui a laissé des séquelles s’accompagnant d’une
démence. A son grand regret, sa fille me dit quelle a di se résigner a son
hébergement en soins de longue durée, car les soins requis par son peére
étaient trop difficiles a donner a domicile. Monsieur Francgois a trés mal accepté
cette situation et il lui a exprimé qu’il avait I'impression d’étre expulsé de la vie
de sa fille chez qui il préférerait habiter. Elle m’explique que depuis les
problémes de santé de son pére, elle a de la difficulté a le reconnaitre tant sa

personnalité et son comportement ont changé. Ainsi, il exprime maintenant
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beaucoup d’angoisse face a divers problémes de la vie courante. Elle essaie
alors de le rassurer, entre autres, en lui disant qu’elle s’occupe de régler les
problémes. Elle me dit qu’il semble apprécier qu’elle prenne en charge ce qui le
préoccupe. De son cété, elle trouve difficile d’avoir un peu perdu le pére qu’elle
connaissait, méme si parfois il reprend brievement son réle de pére en se
préoccupant de son bien-étre et en étant intéressé a I'écouter. Pour sa fille, les
cris et l'agressivitt de Monsieur Frangois sont d’autres exemples des
changements qui se sont produits chez son pére. Elle me raconte qu’au début, il
criait surtout son nom, car il aime beaucoup ses visites presque quotidiennes.
Mais comme il oublie qu’elle est déja venue, il continue souvent de la demander
méme aprés sa visite et il se plaint de son absence. Cependant, sa fille me dit
ne pas I'entendre souvent crier, car en général Monsieur Frangois ne crie pas
en sa présence, et s’il le fait, il s’arréte a sa demande. Elle me mentionne quand
méme qu’il vit beaucoup de frustrations et qu’il tolére mal celles-ci, ce qui, selon
elle, pourrait contribuer a ses cris. Monsieur Francois lui a aussi dit qu’il n’aime
pas recevoir des soins, car il se sent vulnérable et il a peur. De plus, certaines
soignantes lui donnent 'impression de n’étre qu'un objet. Malgré cela, la fille de
Monsieur Francois me dit étre contente de constater les efforts faits par les
soignantes pour communiquer avec lui malgré la barriére linguistique. Elle tente

de les aider le plus possible a le comprendre.

Son infirmiére me confirme que la plupart des soignantes ont appris
plusieurs mots de la langue de Monsieur Frangois pour communiquer avec lui et
pour comprendre ce qu’il crie. Il a d’ailleurs une préférence pour certaines
d’entre elles et il les appelle parfois par leur nom quand il les voit circuler dans le
corridor. Elle me dit qu’il est difficile de comprendre ses cris, car méme s’il a
conservé sa capacité de parler, sa compréhension fluctue rapidement dans le
temps. Ainsi, quand il semble bien orienté dans le temps et I'espace, il lui dit

étre conscient qu’il crie mais ne pas étre capable de s’arréter. D’autres fois,
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Monsieur Frangois ne semble pas conscient qu’il crie et son infirmiére croit que
si on lui demandait pourquoi il crie, il répondrait probablement qu’il ne crie pas.
Elle m’indique aussi qu’avec le temps, I'équipe a réussi a faire diminuer ses cris
en déduisant les situations qui semblaient le perturber. Elle me donne comme
exemple qu’il n’aime pas voir des personnes malades, alors il réagit en criant
quand il est dans la salle a manger avec les autres résidents. Elle m’explique
alors comprendre qu’il exprime son désaccord en criant. Par contre, lors des
soins, il continue de crier presque systématiquement, surtout si les soins sont
donnés par des femmes ou qu’il y a une barriere linguistique. Toutefois, son
infirmiére me précise que dans ce contexte, c’est son agressivité qui est
davantage percue comme problématique. Dans la mesure du possible,
Monsieur Frangois regoit donc ses soins d’'un homme et le nombre de
soignantes présentes est restreint. Pour sa part, sa préposée m’indique qu’elle
trouve que les cris de Monsieur Frangois se manifestent aussi quand il présente
des signes d’anxiété et de solitude. Elle a aussi I'impression que la douleur
pourrait étre impliquée dans ses cris puisqu’il crie parfois moins aprés la prise
d’analgésiques. Elle se demande si la douleur lors des mobilisations ne pourrait
pas étre en lien avec sa réaction lors des soins. Les deux soignantes de
Monsieur Frangois me soulignent que sa fille a beaucoup d’autorité sur lui, ce
gu’elle-méme reconnait, et que ses interventions auprés de lui pour réduire ses
cris et son agressivité ont parfois un impact sur son comportement. Malgré les
difficultés rencontrées lors des soins, les soignantes vont souvent conserver
pour lui certains des aliments qu’il préfére pour lui faire plaisir. Son infirmiére me
raconte qu’elle le trouve d’ailleurs généreux, car il essaie souvent, lui aussi, de
partager avec les soignantes certains des fruits et gateries qu’il a. En général,
quand il a ce comportement avec elle, elle accepte ce qu’il lui donne en le

remerciant et en mangeant avec lui, ce qui fait plaisir a Monsieur Frangois.
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Madame Giséle, sa fille et son infirmiere auxiliaire

Dans la salle a manger, je trouve Madame Giséle assise au fauteuil
roulant devant une table et un verre de jus. Une dizaine d’autres résidents sont
aussi assis dans la méme piéce; certains parlent, d’autres non. A c6té de moi, il
y a une dame qui parle toute seule. Elle fait des phrases complétes et semble
étre en dialogue avec elle-méme avec beaucoup de sérieux. De temps a autre,
une soignante vient chercher quelque chose dans la salle ou parler a un des
résidents. La télévision est allumée et le volume est assez fort, mais personne
ne parait la regarder. Son bruit, combiné avec celui des paroles des divers
résidents et soignantes, rendent la piéce plutdt bruyante. Dans cette
atmosphére, Madame Gisele tape sur les appuis-bras de son fauteuil roulant.
Un peu plus tard, elle se penche vers l'avant, puis vers l'arriere a répétition,
parfois elle cogne sur la table. Puis elle cesse. Elle boit un peu par elle-méme et
recommence a bouger. En méme temps, elle parle aux autres résidents autour
d’elle. Elle dit soudainement « je n’ai rien pour manger ». Une préposée lui
répond qu’elle va lui donner a manger, ce qu’elle fait et Madame Giséle
applaudit. Une bénévole vient l'aider a s’alimenter, puis, lorsqu’elle a terminé,
elle retourne vers d’autres personnes. Par contre, Madame Giséle se met a
répéter assez fort « j'ai rien eu a manger de la journée ». Deux membres d’'une
famille viennent alors reconduire une résidente dans la salle a manger. Aprés
leur départ, cette personne se met a pleurer a gros sanglots, alors que la
bénévole tente de la consoler. Une autre résidente se met a gémir. Madame
Gisele les regarde, surtout celle qui pleure et dit « elle est tombée? Parle donc,
qui a fait ¢ga? », elle parle constamment de plus en plus fort et bouge plus. Une
soignhante vient chercher la résidente qui gémit et 'emméne dans une autre
piece, alors que celle qui pleurait cesse. Par contre, Madame Giséle continue de
crier « ca n’a pas de bon sens, maman vient, hé, hé viens ». Soudainement,

I'éclairage et la télévision s’éteignent et 'on m’annonce qu’il y a une panne
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d’électricité. Cette baisse soudaine du bruit et de la lumiére semble passer
inapergue chez les résidents. Madame Giséle continue de crier, puis se met a
pleurer en répétant « arréte, ne fais plus ¢a, arréte ». Elle regarde la personne
silencieuse assise en face d’elle et lui répéte en cognant sur la table « a qui tu
parles? », elle pleure et insiste auprés de cette résidente en lui disant « j’ai

besoin de parler, dis-moi la ».

Sa fille me raconte que dés son jeune age, Madame Giséle a eu
beaucoup de responsabilités et qu’elle a eu une vie plutdt difficile. Elle a
toujours fait preuve d’'une personnalité volontaire et n’a jamais aimé recevoir de
I'aide. Elle aime contrdler ce qui se passe dans son environnement. De plus, la
routine est trés importante pour elle et calme son anxiété. En vieillissant, son
état cognitif s’est détérioré graduellement alors qu’elle vivait a domicile avec un
membre de sa famille. Il lui arrivait déja, a cette époque, de crier la nuit. Sa fille
a l'impression qu'elle avait des hallucinations, car Madame Giséle lui décrivait
des personnes ou des objets qui n’étaient pas présents. Eventuellement, elle a
été hospitalisée aprés une perte compléte d’autonomie, puis rapidement
transférée en centre d’hébergement. La fille de Madame Giséle m’explique que
sa meére a conservé sa capacité de parler. Toutefois, certains jours, elle est
moins bien orientée dans le temps et I'espace, ce qui rend sa capacité a
communiquer fluctuante. Ainsi, elle oublie parfois le nom de sa fille, mais elle
reconnait toujours qu’elle a un lien affectif fort avec elle et elle aime ses visites.
D’ailleurs, elle ne crie pas en sa présence. Sa fille me dit que souvent elle
réussit a entrer en contact avec elle en utilisant, entre autres, 'humour qui a
toujours caractérisé leur relation. De plus, comme elle sait que sa mére a
toujours aimé contrdler ce qui se passe, elle décide pour elle, mais elle essaie

de donner I'impression a Madame Gisele qu’elle a pris les décisions elle-méme.
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Pour sa part, l'infirmiére auxiliaire de Madame Giséle I'entend crier
plusieurs types de cris. Parfois, elle gémit ou pleure, d’autres fois elle appelle sa
mére, et dans certaines circonstances, elle crie des mots grossiers. Elle
m’explique que quand elle crie d’'une certaine fagon, Madame Giséle ne semble
pas nécessairement consciente qu'elle crie, alors qu’avec d’autres types de cris,
elle semble en étre consciente. La plupart du temps, elle est assise au fauteuil
roulant dans la salle a manger. Dans cet environnement, elle commence
souvent a crier durant 'aprés-midi alors que plusieurs résidents sont dirigés vers
leur chambre pour une sieste, ce qu’elle ne fait pas, car elle n'aime pas se
reposer dans l'aprés-midi. Le départ de résidents semble étre un élément
déclencheur. Cependant, quand ils reviennent a la salle a manger, cette
augmentation du nombre de personnes contribue aussi a accroitre ses cris. Son
infirmiére auxiliaire me dit qu’elle a remarqué que si les soignantes réussissaient
a désamorcer ses cris dés le début, cela prévenait en général une escalade plus
tard. Elle a I'impression que Madame Gisele veut parfois attirer I'attention ou
veut refuser quelque chose. D’autres fois, elle croit qu’elle est inconfortable ou
anxieuse. Parfois méme, Madame Giséle réagit comme si elle se sentait
agressée, ce qui provoque des cris différents. A d’autres moments, son
infirmiére trouve ses cris empreints d’aucune émotion. Cette soignante a aussi
constaté qu’elle réagissait tres fortement a certains types de musique qui la font
sangloter systématiquement, alors que d’autres types de musique l'apaisent.
Elle m’explique qu’elle arrive a distinguer ces divers types de cris grace aux
propos criés, mais surtout a partir du regard de Madame Giséle pendant qu’elle
crie. Quand Madame Giséle manifeste ce comportement, les soignantes
essaient de lui donner de l'attention en lui parlant et en la touchant. Souvent,
elles s’assurent de s’asseoir a sa hauteur. Si les activités sont disponibles, elles
'améneront profiter d’'un concert, d’activités de loisirs ou de zoothérapie. Son
infirmiére auxiliaire me rapporte qu’elle a aussi noté que Madame Giséle se

calme et crie moins quand il y a réciprocité entre elles, par exemple, quand elle
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laisse Madame Giséle la toucher ou qu’elle partage ses friandises. D’ailleurs,
elle me relate que lors des interactions entre elle et la fille de Madame Giséle,
elle tente toujours d’intégrer Madame Giséle a leur conversation. Cette
soignante me précise qu’elle trouve que les cris sont le comportement le plus
complexe auquel elle a a faire face, surtout a cause des grandes différences

entre chaque personne qui crie.

Avant-propos sur les résultats décrivant les sens des cris de personnes 4gées
vivant avec une démence

Les résultats qui suivent découlent de l'analyse des similarités et
différences des données issues des diverses sources, effectuée selon I'analyse
de domaines, l'analyse taxonomique, I'analyse componentielle et finalement
'analyse thématique (Spradley, 1979) qui a permis l'identification des thémes
qui seront maintenant présentés. Toutefois, il semble important de préciser que
toute ethnographie reste incompléte, la culture décrite étant en mouvance et
complexe (Spradley, 1979). Cette méthode engendre aussi beaucoup de
données, ce qui impose de faire des choix. Les résultats présentés découlent,
entre autres, de ces choix. lls ont été principalement guidés par le désir d’inclure
ce qui semblait essentiel pour bien saisir les sens des cris et ce qui pourrait
éventuellement contribuer au développement d’interventions infirmiéres. Il faut
aussi préciser qu’habituellement, une ethnographie présente une culture qui est
bien connue des informateurs. Ceci est le cas de cette ethnographie sur les
sens des cris. Par ailleurs, cette étude a la particularité de décrire un
comportement chez une clientéle qui peut difficilement valider les inférences
effectuées, et ce, compte tenu des troubles cognitifs qu’ils vivent. Pour tenir
compte de cette réalité, certains résultats sont parfois présentés de maniére
hypothétique, ce qui est d'ailleurs cohérent avec l'aspect critique de cette

ethnographie. Enfin, pour soutenir I'interprétation des résultats, chaque extrait
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de verbatim est accompagné d’'un code permettant d’identifier sa provenance a

partir des éléments suivants :

* Latriade (de T1aT7);

* Le type d’acteur (personne agée [P], aidante familiale [A] ou soignante
[S]);

* Le numéro de la soignante (si plus d’une);

* Les numéros des lignes de début et de fin de la citation lorsque I'extrait

provient de la transcription d’une I'entrevue.

Par exemple, un extrait provenant d’une entrevue avec la deuxiéme
soignante de la troisiéeme triade sera identifié par (T3S2 : 65-78). Les divers

thémes sur les sens des cris sont maintenant présentés.

Les sens des cris de personnes agees vivant avec une démence

Cette section sur les sens des cris de personnes agées vivant avec une
démence répond a la premiére question de recherche et regroupe deux grands
thémes interdépendants : la vie entre deux mondes et les modulations dans les
sens des cris. Le premier théme présente des sens abstraits des cris liés a la
facon dont les personnes agées semblent comprendre le monde. Il émerge
principalement de la derniére étape de l'analyse des données, l'analyse
thématique, qui inclut, entre autres, la considération de thémes universaux. Le
deuxiéme théme porte sur des sens plus concrets liés a des situations de la vie
quotidienne au sein du CHSLD. Ces derniers résultats ont principalement
émergé durant l'analyse taxonomique et componentielle. Enfin, un théme
additionnel décrivant la singularité des sens des cris a émergé des données et
s’ajoute a ces deux themes. Celui-ci permet une compréhension plus

approfondie des sens des cris.
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La vie entre deux mondes : vulnérabilité, souffrance et perte de sens

L’analyse des données a permis de mettre en évidence une réalité
paradoxale dans laquelle semblent vivre les personnes agées ayant une
démence. Ainsi, ce qui les entoure, le monde extérieur, est dominé par des
discours cognitifs qui sont valorisés et qui gouvernent l'organisation et les
relations dans le CHSLD. Or, les troubles cognitifs qui affectent ces personnes
ageées limitent leur participation a ce monde et nuisent a leur compréhension de
celui-ci. Pour elles, il semble s’agir dun monde difficle a appréhender et
souvent effrayant, mais auquel elles peuvent difficilement échapper. Cette
réalité se trouve confrontée a leur monde intérieur. Ce monde intérieur semble
dominé par une affectivité exacerbée et de la confusion, compliquant les
contacts avec le monde extérieur et qui semble se manifester par divers
comportements, dont les cris. Ainsi, les personnes agées vivant avec une
démence semblent parfois s’évader de ce monde extérieur qui les effraie, en se

réfugiant dans ce monde intérieur solitaire.

Ce paradoxe entre les mondes extérieurs et intérieurs semble permettre
a la personne agée vivant avec une démence et criant de passer d’'un monde a
lautre. Cette position semble la rendre plus vulnérable et étre source de
souffrance. De plus, elle parait avoir une perte de sens face a la vie et aux

expériences qu’elle vit.

Vulnérabilité. La vulnérabilité peut étre comprise comme une fragilité
dans ses relations avec les autres ou comme une difficulté a se défendre. Chez
la personne agée qui crie, cette vulnérabilité semble en lien avec certaines
pertes de capacités physiques et cognitives telles qu'illustrées dans les propos

d’'une aidante :
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C’est ¢a qui est le plus triste, jaimerais mieux que ¢a soit une personne
tres perdue et de bonne humeur, ¢a je le prendrais bien mieux que de
voir que ma mere (...) se sent devenir folle, elle se sent perdre ses
capacités, je trouve g¢a épouvantable, c’est comme si on se sentait se

noyer, comme si on se voyait se noyer. (TS5A : 1116-1120)

Ces pertes de capacités sont importantes, elles nuisent aux relations
avec les autres, entre autres, parce qu’elles rendent fluctuante la capacité de
comprendre et de communiquer des personnes agées vivant avec une démence
qui crient. « Quelquefois, elle ne comprend pas ce que je dis ou souvent elle

comprend, mais souvent elle n’est pas capable de s’exprimer » (T7A : 833-834).

D’autres fois, I'incapacité de bien comprendre ou de bien se souvenir des
événements contribuent a une fragilité émotionnelle comme cet exemple de
Monsieur Frangois le démontre : « Il mélange, il a des journées quand il est bien
orienté, mais d’autres jours non. Trente minutes apres [le départ de] sa fille, il

est faché contre sa fille parce qu’elle n’est pas venue » (T6S1 : 344-348).

Ces difficultés a communiquer et a interpréter les situations peuvent
contribuer a augmenter la vulnérabilité de la personne agée ce qui semble se
refléter dans la fréquence de ses cris. Ainsi, les cris sont moins fréquents
lorsque la compréhension fluctue et que la personne agée est mieux orientée

face au monde extérieur :

Soignante : Il y a des périodes, des journées quand il sait tres bien [et]
des journées quand il ne sait pas (...).
Intervieweuse : Et les jours ou il est mieux orienté, est-ce qu’il est aussi

agressif ou il crie autant ou il est plus calme?
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Soignante : Je pense que c’est plus calme quand il est orienté. (T6ST :
274-281)

Par ailleurs, les personnes agées qui crient ne semblent pas toujours
conscientes qu’elles crient. Madame Emma, qui avait conservé une bonne

capacité de parler, a confié ceci a safille :

Si je lui dis « maman, il ne faut pas crier comme ¢a », 1a, elle arréte. Je lui
dis « tu cries », elle dit « non », elle dit « je ne m’en rends pas compte, je
crie? ». (...) Il y a une fois, elle était couchée, jai dit « maman », j’ai dit
« tu criais beaucoup ». Elle dit « ah, c’est dréle, j'entendais, j'entendais
quelqu’un crier ». Ca, jai trouvé c¢a bizarre (...), elle ne savait pas que
c’était elle. (T5A : 466-476)

Méme si les informateurs reconnaissent que des éléments neurologiques
sont probablement en jeu, ils décrivent cette inconscience des cris comme
sujette a des variations chez une méme personne en fonction du contexte.
Souvent, ces personnes semblent isolées dans leur propre monde quand elles
crient : « Jai 'impression qu’un moment donné, je I'ai vue comme c¢a et je pense
qu’elle était dans le lit, jarrivais et elle ne m’avait pas vue et elle criait et elle
était vraiment dans son monde la » (T5A : 1169-1172).

Cet état a souvent été décrit comme une bulle ou une carapace
permettant aux personnes agées vulnérables de se protéger et d’étre davantage

en contrble face au monde extérieur, tel que le démontre I'extrait d’'une aidante :

Une bulle pour essayer de se protéger (...), c’est un genre de mécanisme
de défense. C'est ca, parce qu’ils n’ont aucun contrble sur

I'environnement et c’est une personne qui était toujours en contréle d’elle-
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méme et de son environnement justement, ¢a fait que quand elle devient
prise en charge completement, elle n’a plus rien, aucun contréle de sa
vie. (TSA : 1182- 1209)

Cette bulle dans laquelle se réfugie parfois les personnes agées qui
crient n’est toutefois pas impénétrable, les soignantes ou les aidantes arrivent
parfois a les faire émerger de leur monde solitaire, ce qui fait fréquemment

cesser les cris. C'est le cas de Madame Danielle :

Quand elle fait des « ah ah ah » [continuellement] (...), une fois, jétais
venue la voir, puis je lui ai dit, viens je vais te mettre devant le miroir pour
que tu voies comment tu es belle aujourd’hui et tout ¢a et la, elle s’est
regardée et la elle a dit « je suis une vieille femme » (...) et elle est partie
arire! (T4A : 376-385)

A dautres moments, cette bulle de protection créée autour de la
personne ageée vulnérable qui crie semble trop épaisse pour étre pénétrée et
malgré les tentatives, les cris et le comportement de retrait persistent, tel
gu’illustré dans I'extrait suivant d’'une soignante auprés de la méme personne

ageée:

« Madame Danielle, Madame Danielle » jusqu’a temps d’obtenir son
attention et qu’elle me dise « oui » et [je lui dis] « vous criez » et la, c’est
un autre « oui » pour voir si elle a capté I'information et m’assurer qu’elle
a bien compris et tout ¢a. Parfois, je 'avais, elle le réalisait et tout ¢a,
parfois (...) elle ne réagissait méme pas a son nom. Pas capable de

percer ¢a et la tu ne peux rien faire. (T4S : 324-334)
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D’autres fois, la vulnérabilité de la personne agée s’exprime plus
directement par ce qu’elle crie. Par exemple, Madame Annabelle criait : « We
need help in the worst possible way » (T1P). Toutefois, ce qui a été observé
chez plusieurs personnes agées qui crient, c’est un appel a leur mére ou peére.
Par exemple, Madame Gisele appelait sa mére : « Ca n'a pas de bon sens,
maman vient-en » (T7P). Alors que Monsieur Bernard appelait son pére : « Ou
est ma femme, ou est ma fille, des choses comme ¢a, mais quand il voit que

personne n’est la, c’est la ou il appelait son pere » (T2S : 35-36).

Ce type de cris semble, a premiére vue, surprenant chez des personnes
somme toute trés agées et dont les parents sont décédés depuis plusieurs
années. Cependant, ce sont en général les premiers mots appris par un bébé
alors que son lien avec le parent est déterminant pour sa survie compte tenu de
sa dépendance et sa vulnérabilité. Cette situation semble assez similaire a celle
de plusieurs personnes agées qui crient. D’ailleurs, plusieurs informateurs ont
fait des analogies avec les cris des bébés ou des enfants comme I'expose

I'extrait de verbatim suivant :

C’est vraiment sur le ton la, si je peux faire le paralléle, tu sais un enfant
quand il appelle « maman, maman », c'est vraiment parce quil y a
quelque chose, ce n’est pas un désastre, mais il faut que je vienne. (T7S
1 35-37)

Ce type de cris est souvent émis de fagon répétitive, sans
nécessairement étre associé a une intensité émotive, mais il semble avoir un
effet apaisant pour la personne agée isolée dans son monde. Ceci a été

exprimé assez clairement par Madame Giséle a sa soignante :



167

Parfois, ¢a va arriver a 7 heures ou elle est un peu agitée et, ah oui, un
mot qui est favori, c’est « maman, maman, maman, maman, maman,
maman », et méme si on la reprend ou on vient a son secours (...) [et que
Je dis] « je ne suis pas votre maman », elle me dit « ah, ga me soulage de
t'appeler maman » et ¢a continue « maman, maman, maman ». (T7S :
25-30)

Ainsi, plusieurs aspects de la vie de la personne agée qui crie semblent
contribuer a sa vulnérabilité, dont ses pertes de capacités physiques et
cognitives et la fluctuation dans sa capacité a comprendre les situations et a
communiquer. Cette vulnérabilité se manifeste, entre autres, par des appels a
un parent et par un retrait du monde extérieur qui semble parfois interférer avec

la conscience face a ses propres cris.

Souffrance. L’analyse des données indique que les cris peuvent aussi
étre compris comme une indication de souffrance que les personnes agées,
vivant avec des troubles cognitifs, ont des difficultés a exprimer autrement.
Cette souffrance est parfois pergue par les soignantes. Elles ont tendance a
penser d’abord a la douleur physique, pour éventuellement considérer plutét
une détresse psychologique ou spirituelle intense ainsi qu’en témoignent les
extraits suivants : « On pense, en tant qu’infirmiere, tout le temps a la douleur.
Plus a la douleur physique, mais il avait peut-étre une grande douleur

psychologique aussi la qui le faisait crier » (T3S2 : 428-430).

Soignante : Quelquefois elle va dire, j'ai mal (...) et elle pointe vraiment ici
[pointe sa poitrine]. J'ai longtemps pensé au deébut, j’ai dit « ah vous avez
de la douleur au torse » mais la j’en suis venue a [penser], c’est comme,
J'ai mal a I'édme, parce que le geste j'ai mal et le regard qui est associé, tu

sais.
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Intervieweuse: C'est pas une douleur physique?

Soignante : Non, tu sais c’est plutét comme une détresse. (T7S: 195-209)

Par ailleurs, des propos criés par quelques personnes agées, combinés
avec des réactions qui paraissent disproportionnées dans certaines situations,
semblent indiquer la présence de traumatismes passés, particulierement
lorsque ces comportements sont examinés dans le cadre des histoires de vie
décrites par les aidantes. Comme ces réactions ne sont pas expliquées par les
personnes ageées, sont rarement manifestées devant leurs aidantes et que
souvent les soignantes ignorent plusieurs aspects de I'histoire de vie de ces
personnes agées, chacun des groupes d’acteur semble n’avoir que certains des
éléments nécessaires pour comprendre ces cris. En considérant les points de
vue de chaque membre de la triade, il est possible de concevoir que le sens de
certains cris correspond a I'expression de diverses blessures affectives vécues,
il y a longtemps, par la personne agée et qui sont restées secrétes. Etant donné
les troubles cognitifs et I'affectivité exacerbée propres au monde intérieur de la
personne ageée, les blessures affectives secrétes réactivées par le monde
extérieur semblent contribuer a sa souffrance. Toutefois, aucun détail ne sera
présenté ici, afin de préserver les secrets de ces personnes agées et d’éviter

gu’elles puissent étre reconnues.

Dans d’autres situations, la vie entre deux mondes de la personne agée
semble la rendre anxieuse, lui faire peur ou lui donner I'impression d’étre un
objet, ce qui peut la faire souffrir. Le sens de ces cris est différent de celui en
lien avec des blessures affectives secrétes, car il fait référence a la situation
présente plutdt qu’a une réactivation d’événements passés. De plus, ces cris
semblent servir a exprimer une souffrance plutdét que de communiquer un

besoin précis. Madame Emma avait parfois ce type de cris : « Elle est dans un
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état de panique tout le temps » (T5A : 1474). Alors que Monsieur Francois

souffrait lors de certains soins :

Quand il s’agit du fait qu’il doit étre habillé au lit, lavé (...) et le fait qu’ils
sont pressés ¢a lui donne, et ¢a je sais, je vous assure que je sais bien
ce que je vous dis, ¢a lui donne le sentiment qu’il est un objet. (T6A :
1425-1428)

Les événements passés et présents dans la vie de la personne agée qui
crie semblent contribuer a sa souffrance et s’exprimer par des cris, alors que les
troubles cognitifs et le paradoxe entre son monde intérieur et extérieur peuvent

lui rendre difficile 'apaisement de cette souffrance.

Perte de sens. Ce cumul de vulnérabilité et de souffrance s’ajoutant aux
multiples deuils liés a la perte de ses capacités et a l'incompréhension du
monde extérieur, paraissent concourir a une perte de sens. Cette perte de sens
peut se limiter a certains aspects de la vie de la personne agée. Par exemple,
elle peut crier parce qu’elle ne comprend pas pourquoi elle doit habiter dans le
CHSLD ou pour quelles raisons son corps ne lui permet plus de fonctionner
comme dans le passé : « Pourquoi je ne peux pas, je ne peux plus bouger,
pourquoi je dois rester ici, pourquoi je dois manger quand je ne veux pas,

pourquoi je ne peux plus bouger mon bras » (T6S1 : 574-576).

D’autres personnes agées crient en lien avec une perte de sens plus
généralisée. Elles expriment alors, surtout a leurs aidantes, ne plus avoir le
désir de vivre ou vouloir mourir. Voici des propos énoncés par Madame Emma a

sa fille :
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Aidante : Elle me dit toujours que sa vie est finie, puis elle aimerait bien
mourir en fait.

Intervieweuse : Elle vous a déja dit ¢ca?

Aidante : Ah oui, elle le dit souvent. (...) Elle I'a dit a mon frére aussi, bien

depuis qu’elle est ici en tous les cas. (T5A : 935-940)

Finalement, Madame Giséle aussi a clairement exprimé son désarroi face

a sa situation :

La derniére fois qu’elle me I'a dit, elle me I'a dit ici. La premiere semaine,
elle avait mal au ventre je pense : « la je veux crever, je veux crever aide-
moi ». Elle me donnait la main : « aide-moi, aide-moi » (...). Elle me disait

toujours « mets-moi l'oreiller sur la téte ». (T7A: 1091-1094)

Ces extraits dénotent que malgré des troubles cognitifs séveres qui
nuisent parfois a la communication, certaines personnes agées qui crient
expriment trés nettement la souffrance et la perte de sens qu’elles vivent.
Quelques-unes vont jusqu’a exprimer ce qui semble étre des idées suicidaires

assez précises, démontrant la détresse qui les habite.

En résumé, les cris des personnes agées vivant avec une démence
peuvent avoir plusieurs sens. Ceux qui viennent d’étre présentés sont de nature
que I'on pourrait appeler métaphysique, c’est-a-dire qu’ils décrivent un paradoxe
probablement vécu par la personne agée. Ces cris semblent émis en réponse a
la vulnérabilité, la souffrance et la perte de sens qui découlent du paradoxe
gu'est la vie dans un monde axé sur les aspects cognitifs alors qu'on ne
possede plus les capacités requises pour l'interpréter ou pour faire face a des
situations pénibles. Ces sens des cris témoignent, entre autres, de la profondeur

de la détresse pouvant étre ressentie par les personnes agées vivant avec une
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démence. D’autres sens des cris ont aussi été identifiés. lls visent en général a
exprimer des situations ou des buts précis liés a leur état de santé et a leur vie
en CHSLD. Ces sens se distinguent les uns des autres par diverses

caractéristiques. lls sont présentés dans la section suivante.

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

Plusieurs autres sens des cris ont pu étre identifiés. Ces sens sont de
nature téléologique plutdét que causale, c’est-a-dire qu’ils sont expliqués par
leurs buts ou finalités et non par ce qui les a provoqués. Ainsi, les raisons qui
font que les cris sont le moyen utilisé pour atteindre cette finalité ne sont pas
directement élucidées. Toutefois, en ayant une meilleure compréhension de la
finalité visée par les cris, il semble possible pour les soignantes et les aidantes
de tenter de répondre a cette fin et de prévenir ou faire cesser certains cris.
Ainsi, 'analyse des données a fait émerger que les cris de personnes agées
peuvent étre un moyen utile de communiquer cette fin, peu importe la
composante neurologique ou les autres facteurs qui peuvent étre impliqués
dans le fait que le message s’exprime de cette fagon. L’extrait suivant présente
une métaphore utilisée par une soignante pour traduire I'idée des cris comme un
comportement de communication ayant une finalité : C’est comme si les cris,
c’est le centre de demande, le secours, de l'aide, c’est comme on dit, la cloche
d’appel (T5S : 514-520).

Les cris peuvent communiquer diverses finalités. Celles qui ont été
identifiées aupres des sept personnes agées de cette étude ont été regroupées
dans sept grandes catégories apres I'analyse taxonomique :

= Cris pour exprimer de I'insatisfaction / désapprobation;

= Cris pour exprimer de la satisfaction;

= Cris pour exprimer de la douleur;

= Cris pour exprimer des émotions;
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= Cris pour exprimer des besoins physiques;
= Cris pour faire modifier 'environnement;

= Cris énigmatiques, c’est-a-dire dont le but visé est difficile a saisir.

Chacun des sens posséde des caractéristiques propres qui peuvent
permettre de les distinguer. Par exemple, les cris peuvent étre modulés selon :
les types de son, leur durée, leur fréquence, leur intensité, leur tonalité et leur
degré de dérangement chez les autres. Grace a I'analyse componentielle, il a
été possible de distinguer les caractéristiques davantage associées a certaines
catégories de sens des cris. Pour réaliser cet aspect de I'analyse des données,
les termes identifiés lors de I'analyse taxonomique et portant sur les sens des
cris ont été mis en contraste avec les termes portant sur les caractéristiques des
cris, des personnes agées et des interventions faites pour influencer les cris.
Ces contrastes représentés graphiquement ont été identifiés comme des
éléments de modulation des sens des cris lors de I'analyse thématique. Par la
suite, chacun de ces éléments a été considéré afin d’identifier ceux qui
pouvaient étre retirés sans nuire a la discrimination entre les sens des cris. Les
éléments restants sont ceux qui ont été étiquetés comme des critéres de
modulation. La synthése de cette analyse a permis I'élaboration du Tableau 14
qui présente les sens des cris a I'aide de ces divers criteres de modulation : le
facies de la personne agée, son agitation pendant qu'elle crie, I'impact des
interventions sur les cris, l'influence de la présence familiale sur les cris, leur

lieu, leur prévisibilité et le degré de variations remarqué dans les cris.

Etant donné que la représentation de ces différences découle de
I'analyse des cris de sept personnes agées, elle ne permet pas de s’assurer que
ces différents criteres de modulation s’appliquent a toutes les situations de cris.
Toutefois, elle indique qu’il est possible de discriminer entre les divers sens des

cris et fournit des indices sur les éléments qui peuvent contribuer a les identifier.
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Tel que lindique le Tableau 14, dans certains cas, il n’a pas été possible
d’identifier si un ou des criteres de modulation s’appliquaient ou non a une
catégorie de sens des cris. Dans d’autres cas, la manifestation de certaines
caractéristiques variait et ne permettait pas de bien discriminer les sens des
cris. Cela explique lI'absence d’information en lien avec certains critéres de
modulation. Par exemple, lorsque le sens des cris est d’exprimer de la douleur,
aucune information ne nous indique la présence ou non d’agitation avec ces
cris. Par ailleurs, en interprétant ce tableau, il est par exemple possible de
constater que les cris pour exprimer de la douleur et pour exprimer des
émotions ont certaines caractéristiques communes, mais aussi d’autres qui les
différencient. Ainsi, ces deux types de cris se manifestent peu importe I'endroit
et la personne agée semble malheureuse pendant qu’elle émet ces types de
cris. Les cris exprimant des émotions peuvent étre influencés par la présence de
la famille, sont imprévisibles et ont des caractéristiques (intensité, durée,
fréquence, etc.) qui varient beaucoup, contrairement a ceux qui expriment de la
douleur. Ces multiples modulations pour un méme comportement expliquent
probablement, en partie, que les cris sont percus comme un comportement des
plus complexes comme le mentionne une des soignantes : Je pense que ¢a [les
cris], c’est ce quil y a de plus complexe (T7S : 863-865). Chacune des
catégories de sens des cris est maintenant détaillée dans la section qui suit en
s’appuyant, lorsque nécessaire, sur les différentes modulations soulignées dans
le Tableau 14.



Tableau 14

Les sens des cris selon divers criteres de modulation
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Emotif ) . S'agite . o . . indivi-
émotif pas caces influence l'unité  porte ou bles bles viduelle duelle
Insatisfaction /
X X X X X
désapprobation
Satisfaction X X X X
" Douleur X X X X
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[($)
§ Emotions X X X X X
[72]
S Besoins
»n ) X X X X X X
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Enigmatiques X X X X X
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Cris pour exprimer de l'insatisfaction / désapprobation. Un des sens des
cris de certaines personnes agées des triades recrutées, semble celui
d’exprimer de l'insatisfaction face a une situation ou un soin précis, c’est-a-dire
pour communiquer quelque chose qui interféere avec ce qu’elles veulent. Voici
'exemple donné par la soignante de Monsieur Charlie en lien avec ce type de

cris :

Le monsieur circulait, qu’est-ce que je pourrais dire, il circulait donc il
avait une insatisfaction [quand] il y avait quelqu’'un dans le passage, il
criait errrhhh, parce que lui ne pouvait pas s’exprimer, la seule fagon de

s’exprimer, c’était par les cris. (T3S1 : 42-46)

Ce type de cris peut aussi traduire que la personne agée désapprouve ce
qui se passe autour d’elle ou le soin qu'elle recoit. La fille de Monsieur Francgois

I'exprimait comme suit :

Je lui explique chaque fois et je pense qu’il a compris quand méme la
routine ici, méme si je ne suis pas la et que personne ne peut lui
expliquer [dans sa langue]. Il sait que les gens viennent pour le changer
(...) etil n'est pas d’accord, il ne veut pas. (T6S1 : 452-461)

Diverses caractéristiques modulent les cris qui expriment de
l'insatisfaction ou de la désapprobation (voir Tableau 14). Parmi celles-ci,
'analyse des données a permis d’identifier que la durée, la fréquence et la
tonalité de ces cris varient beaucoup entre les diverses personnes agées. La
perception que les soignantes ont du niveau de dérangement de ces cris varie
aussi. Parfois, elles les trouvent trés perturbants et d’autres fois trés peu. Dans
certains cas, comme dans I'exemple ci-dessus auprés de Monsieur Charlie, ces

cris peuvent étre prévisibles. Cette réaction face a une situation ou un soin est
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parfois décrite par les aidantes et les soignantes comme ayant des aspects
enfantins. Quand ce type de cris est émis, la présence d’'un membre de la
famille peut les atténuer. De plus, quand elles entendent ce type de cris, les
soignantes vont tenter d’intervenir en modifiant I'environnement ou en

changeant leur approche.

Cris pour exprimer la satisfaction. Exceptionnellement, le sens des cris
peut aussi exprimer que la personne agée est satisfaite d’'une action faite par les
personnes de son entourage. Quoique plus rare comme sens des cris, celui-ci
démontre une finalité consistant a transmettre un message de contentement
plutét que d’insatisfaction comme le démontre I'extrait suivant concernant

Monsieur Charlie :

Admettons qu’on fermait la porte, il avait un cri de satisfaction. (...) On
fermait la porte ou lui-méme fermait la porte du poste des infirmiéres et
c’était ah! Il criait, mais de satisfaction. C’était un petit cri doux de
satisfaction (...). C’était positif, la il était comme content, la porte est
fermée, je suis devant la porte on l'ouvrait et on disait, Monsieur Chatrlie,
on va la refermer, ah, il re-criait son petit cri doux. OK, c’est correct, c’est
beau, je suis content, vous m’avez compris, tu sais c’est comme, vous
m’avez compris. (...) [et] il souriait. (T3S1 : 102-119)

Ces cris de satisfaction se distinguent principalement par un faciés qui
exprime des émotions positives, contrairement aux autres cris. lls cessent aussi

généralement par eux-mémes sans nécessiter d’interventions.

Cris pour exprimer de la douleur. Toutes les personnes agées de cette
étude semblent avoir eu des cris pour exprimer de la douleur. Dans certains

cas, les aidantes et les soignantes savent que la personne agée crie parfois
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pour exprimer sa douleur. C’est, entre autres, le cas de I'aidante de Monsieur
Charlie :

Il avait les cris de douleur qui étaient quand il avait mal dans la chaise. |l
n'était pas trés confortable la, on lui a donné une chaise plus confortable,
aprés ¢a, le médecin a augmenté la morphine en continu (...). Des fois la,
comme hier la, je pense que je suis rentrée a cinq heures, mais c’était

plus [des cris] de douleur que d’énervement. (T3A : 272-276)

Souvent, le sens de ces cris a été inféeré aprés des essais
d’administration d’analgésiques qui ont fait cesser le comportement pour
quelque temps. D’autres fois, les soignantes ou les aidantes ne sont pas
certaines si la personne agée a de la douleur, car elle ne verbalise pas
directement celle-ci et ne recoit pas nécessairement une médication permettant
de vérifier si les cris expriment de la douleur. Toutefois, elles ont en général de
sérieux doutes sur le confort de la personne agée, entre autres, a cause du
déclenchement de cris lors des mobilisations, des expressions non verbales ou
de la posture. lls associent ces cris a un moyen d’exprimer une douleur tel que

décrit par une des soignantes de Monsieur Francois :

J’ai I'impression que quand il nous voit arriver [pour faire des soinsj, (...),
il doit se dire, bon ¢a va faire mal, c’est pas dréle, encore eux autres qui
vont venir me torturer ou presque, ¢a ressemble presque a ¢a, c'est
comme une torture finalement. (T6S2 : 105-108)

Les cris exprimant de la douleur varient peu chez une méme personne
ageée, c’est-a-dire que les caractéristiques de ce type de cris, telles lintensité et
la tonalité, sont semblables dans le temps (voir Tableau 14). De plus, ils sont

parfois prévisibles. Les sons émis s’apparentent quelquefois davantage a des
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gémissements qu’a des mots précis et ils peuvent étre accompagnés

d’agressivité ou d’autres signes d’agitation.

Cris pour exprimer des émotions. Tout comme les cris exprimant de la
douleur, toutes les personnes agées de I'échantillon semblent avoir émis des
cris ayant pour sens d’exprimer une gamme d’émotions face a des situations
lices a leur vie en CHSLD. Les principales émotions identifiées par les
informateurs sont la peur ou I'anxiété, la frustration et la solitude. Les cris ayant
pour sens l'expression d’émotions se manifestent peu importe I'endroit et le
moment. Ce type de cris varie beaucoup entre diverses personnes agées, ainsi
gue pour une méme personne agee, ce qui en retour rend variable la perception
par I'entourage du dérangement associé a ces cris. lls sont aussi modulés par
plusieurs autres caractéristiques (voir Tableau 14). Parfois, ces cris se
manifestent par des mots, mais aussi par des pleurs. Diverses interventions
sont utilisées pour tenter de réconforter ou rassurer la personne agée lorsque
ses cris ont ce sens, par exemple, les soignantes réorganisent parfois les soins.
Toutefois, les cris exprimant des émotions sont particulierement influencés par
la présence de la famille de la personne agée ou par I'approche utilisée par les
soignantes. Outre ces modulations générales des cris ayant pour sens
'expression d’émotions, d’autres caractéristiques sont spécifiques a certaines
émotions. Les particularités des cris exprimant de la peur ou de l'anxiété, de la

frustration et de la solitude sont maintenant exposées.

Certaines personnes agées semblent crier pour exprimer de la peur.
Cette émotion est trées marquée chez Madame Emma tel que le rapporte sa

fille :

C'est toutes les choses, moi que jai I'impression qui lui font peur, qu’elle

ne voit pas venir, qui arrivent trop rapidement, qui sont peut-étre pas assez
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expliquées avant pour qu’elle comprenne. Il faudrait prendre beaucoup
beaucoup de temps pour lui faire comprendre, « la on s’en vient, on va changer
ton pansement » [dit tres lentement]. Mais méme avec ca, est-ce qu’elle
accepterait plus? Peut-étre que ¢a serait moins pire, mais ¢a prendrait tellement

(...) de douceur et de temps pour lui faire comprendre. (T5A : 1464-1471)

La file de Madame Emma explique cette peur qui I'habite, entre autres,
parce qu’elle ne semble pas toujours bien comprendre ce qui se passe autour
delle et quelle percoit souvent les soins et les situations comme des
agressions : « C'est des gens dans un milieu tres méchant la (...), elle est dans
un trés mauvais milieu [rires] (...). Je pense qu’elle les voit, les gens comme ¢a.

(...) Elle voit les choses comme des agressions » (T5A : 1505-1514).

D’autres personnes agées semblent aussi manifester cette peur face aux

soins. Monsieur Francois est 'une d’entre elles :

C’est la maniere de faire et de plus, il a peur de cette attitude... je
I'appelle attitude, (...) ce n’est [peut-étre] pas une attitude, je ne sais pas,
c’est une fagon de travailler, d’étre. Il a peur, je pense qu'il crie de peur.
(T6A : 1452-1463)

Pour d’autres, ces cris semblent exprimer davantage de I'anxiété que de
la peur. Ainsi, la conjointe de Monsieur Charlie considére certains des cris de

SoNn €poux :

La question que je me suis posée en l'entendant souvent crier ici a
I'hépital, comme il ne pouvait plus s’exprimer librement (...), si ce n’était

pas une fagon de manifester soit son anxiété en général ou des
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comportements qui le dérangeait par exemple comme le chiffonnier qui

n’est pas a coété de son lit ou des choses de méme. (T3A : 6-11)

En plus des caractéristiques générales des cris visant a exprimer des
émotions, les cris exprimant de la peur ou de I'anxiété s’accompagnent parfois
d’agressivité ou d’autres types d’agitation. Le plus souvent, ces cris se
manifestent lors des soins et sont prévisibles. La personne agée présente alors
un faciés tendu, apeuré ou en colére. C’est toutefois un type de cris qui tend a
cesser en présence d'un membre de la famille. Les interventions les plus
souvent tentées par les soignantes pour réduire ces émotions sont de

réorganiser les soins, par exemple, au niveau de I'horaire ou de I'approche.

Une autre émotion exprimée par les cris est de la frustration, soit en lien
aux limites imposées par I'état de santé de la personne agée, soit en lien avec
ce qui se passe dans I'environnement. La fille de Monsieur Frangois explique

clairement ce type de cris chez son pére :

Ca a changé beaucoup sa vie une fois qu’il a eu I'accident vasculaire (...).
Il est conscient de ¢a et les cris sont devenus comme une [expression de]
frustration, c’est la seule chose qu’il peut faire pour exprimer qu’il est
mécontent. C'est vraiment ¢ca chez mon pére (...). Le fait qu’il est ... dans
un hoépital ou qu’il n’est pas chez lui ou qu’il ne peut plus vivre sa vie de

sa maniere (...), c’est ¢a les raisons. (T6A : 223-231)

Lorsque la personne agée crie pour exprimer de la frustration, son faciés
n’est pas triste, mais semble plutét étre en colére et parfois agressif. Les cris
ayant ce sens peuvent se manifester en présence d’'un membre de la famille,

contrairement aux cris exprimant de la peur. Les soignantes tentent alors
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d’organiser les soins afin de minimiser les frustrations et parfois la médication

réussit a réduire ces cris.

Finalement, la solitude est une autre émotion qui est fréquemment citée
comme s’exprimant par les cris. Ceux-ci ne semblent pas se manifester en
présence des membres de la famille. Ces cris peuvent étre influencés par la
présence des soignantes avec la personne agée et I'’horaire des soins. Madame
Emma exprime ce type de cris de la fagon suivante : « Hey hey venez venez,
viens me parler » (T5P), ce qui permettait aux soignantes d’en identifier le sens.
De son cbété, Monsieur Bernard aussi exprime sa solitude par des cris, et ce,

malgré les visites quotidiennes de sa conjointe :

Il demande, qu'est-ce qu'il y a (...), ma femme ne veut plus venir, ne veut
pas me voir, pourquoi, qu'est-ce qui se passe, alors la solitude, il était

seul, la solitude s’est quelque chose de tres grave. (T2S : 1092-1095)

Certaines caractéristiques des personnes agées peuvent contribuer a
augmenter la fréquence de ce type de cris, entre autres, la présence d’'une
barriére linguistique qui peut accentuer la solitude. Cette situation est décrite par

la soignante de Monsieur Francois :

Je pense qu’il se sent encore plus seul que les autres parce qu’il n’arrive
pas a communiquer avec [les autres] (...). Nous avons deux, trois dames
sur l'unité qui sont tres gentilles avec lui, qui lui parlent qui [lui] disent
bonjour, parfois, il répond, mais... il n’arrive pas a communiquer, alors il
reste toujours tout seul. (T6S1 : 308-312)

Somme toute, il a été possible d’identifier que certains cris peuvent avoir

comme fin d’exprimer des émotions et que ceux-ci ont des caractéristiques
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distinctives des autres sens des cris. De plus, les diverses émotions exprimées
par les personnes agées ayant participé a cette étude ont aussi des modulations
particulieres qui peuvent étre discernées par les aidantes familiales et les

soignantes.

Cris pour exprimer des besoins physiques. Une autre fin que peuvent
avoir les cris est d’exprimer des besoins physiques. Tout comme I'expression de
douleur et d’émotions, ce sens des cris a été constaté auprés de toutes les
personnes agées ayant participé a I'étude. Lorsqu’une personne crie, elle peut
exprimer divers besoins physiques. Ceux identifiés auprés des sept personnes
ageées de I'échantillon sont les besoins : d’'une température confortable, d’étre
alimenté et hydraté, de repos, de changement de position ou de lieu, ainsi que
d’élimination. Les principales caractéristiques qui distinguent les cris exprimant
des besoins physiques sont exposées au Tableau 14. En résumé, ces cris se
manifestent n’importe ou et certains besoins peuvent étre imprévisibles. Ce sont
des cris présentant de grandes variations inter et intra individuelles dans
intensité, la fréquence et la tonalité. || semble que souvent, lorsque les
personnes ageées crient pour exprimer un besoin, elles vont répéter des mots.
Tout comme les cris exprimant des émotions, les cris exprimant des besoins
peuvent étre influencés par la présence de la famille, mais cet impact est moins
constant et prévisible. C'est un type de cris qui semble grandement influencé
par les capacités de parler de la personne agée. Ainsi, les personnes ayant plus
de difficultés a demander ce dont elles ont besoin, expriment plus souvent ce
type de cris. Aprés un processus d’essais-erreurs par les soignantes et les
aidantes familiales, le besoin exprimé par la personne agée peut étre identifié.
Les paragraphes suivants donnent des exemples pour chacun des besoins

exprimeés par ces personnes ageées.
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Les personnes ageées vivant avec une démence peuvent avoir besoin
qgqu'on ajuste la température de leur environnement ou qu’on ajuste leurs
vétements ou leurs couvertures afin de s’assurer qu'elles n’aient pas trop chaud
ou froid. Parfois, ce besoin est exprimé plutdt clairement par la personne agée :
« Au lieu de dire fermer la porte, elle dit : « jai froid, j’ai froid, j’ai froid », la nous

autres on sait que la porte est ouverte » (T5S : 23-24).

D’autres fois, ce besoin est déduit par la réaction a une intervention qui

fait cesser les cris. C'est ce qu’a constaté la soignante de Madame Annabelle :

Je pensais qu’elle avait froid, parce qu’elle criait, elle criait, mais je leur ai
dit [aux préposées], aussitoét qu’elle a fini de déjeuner, vous la tournez sur
le coteé et vous la couvrez avec une autre couverture, et la elle était bonne

Jjusqu’a temps qu'il la lave. (T1S : 90-93)

D’autres fois, les soignantes vont constater que les cris expriment un
besoin d’étre alimenté ou hydraté, souvent en dehors des heures habituelles

des repas. Monsieur Bernard crie parfois parce qu’il a soif :

Mais une fois, il a crié, ce n’était pas la méme chose que [I'habituel]
« papa ». On lui a apporté de l'eau, il a bu tout le verre, tu vois le gros
verre d’eau. Il a bu ¢a en entier, alors on a su... désormais S’il crie
quelque chose qui n’est pas «papa papa », c’est parce qu’il veut boire ou
bien aller a la toilette. (T2S : 309-312)

Alors qu’une autre soignante rapporte que de fournir a manger a calmé
les cris d’'une autre personne agée : « On la faisait manger, on lui donnait du

yogourt, des poudings, bon des fois, oui ¢a, ¢a la calmait » (T3S2 : 127-128).
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Pour certaines personnes ageées, les cris semblent quelquefois exprimer
un besoin de repos. Ce besoin est plus prévisible pour les soignantes que

d’autres types de besoin. Il est explicité par la soignante de Monsieur Charlie :

Soignante : Il est peut-étre fatigué, donc on le laissait dormir, je te dirais
une fois par mois pratiquement la. Ca prenait 24 heures (...) a revenir la,
Je ne sais pas, d’épuisement {(...).

Intervieweuse : Il restait au lit presque toute une journée et durant ce
temps il ne criait pas?

Soignante : Il ne criait pas du tout, non c’est ¢a qui était dréle, il ne criait
plus (...). On dirait qu’il lui manquait une journée par mois de sommeil.
(T3S1:263-274)

Le besoin d’'un changement de position peut aussi s’exprimer par des
cris. Il s'accompagne parfois de cris de douleur et d’agressivité. C’est un cri qui
est souvent prévisible pour les soignantes et les aidantes familiales, ce qui leur

permet d’intervenir rapidement :

Ca peut arriver a I'occasion au déjeuner, il y a un petit peu d’inconfort,
[elle est] mal assise. Parce que la aussi, on a appris a la connaitre un peu
(...) et il ne faut pas l'installer de telle maniere. (T7S : 313-315)

Parfois, les cris vont indiquer le besoin de changer d’endroit dans le
CHSLD, mais ils se manifestent surtout sur l'unité de soins. La personne agée
peut accompagner ses cris de mouvements agités ou indiquer ou elle veut aller.

C’est ce que fait Madame Annabelle :

Elle pouvait crier « hou hou hou hou », tu avais beau la déplacer, et elle

le disait ou qu’elle voulait aller la. Un moment donné, elle m’a dit, je veux
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étre devant la fenétre dans la salle a diner. La, elle a arrété [de crier un]
petit bout de temps, puis [elle a recommencé a crier] « hou hou hou »
encore (T1S : 12-15).

Toutefois, le besoin d’élimination est celui qui semble le plus
fréquemment exprimé par des cris. C'est un type de cri qui est modulé par sa
prévisibilité pour les soignantes et les aidantes familiales. Il s’accompagne aussi
souvent d’agitation physique telle que le démontre I'extrait suivant concernant

Madame Giséle :

Il'y avait une petite agitation, elle se reculait et elle me disait « j’ai mal, j’ai
mal et jai mal au ventre » et tout ¢a. Mais, (...) elle pourrait le répéter
lundi, mardi, mercredi, mais il y avait quelque chose dans son regard
[rires] qui m’a dit qu’elle avait vraiment mal. J’ai dit : « voulez-vous qu’on
essaie, on va aller a la toilette », tu sais, elle ne m’a pas dit non et elle ne
m’a pas dit oui [rires], mais elle n’a pas freiné la chaise! (T7S : 1186-
1193)

Les cris exprimant ce besoin se distinguent souvent trés franchement des
autres types de cris. Ainsi, lorsque les soignantes associent les caractéristiques
de ce cri au besoin, elles sont a méme d’y répondre plus rapidement, ce qui
tend a y mettre fin. La soignante de Monsieur Bernard exprime cette différence

dans la modulation des cris pour le besoin d’élimination :

Soignante : Il criait, mais il voulait se lever de sa chaise, alors on I'a
amené a la toilette (...).

Intervieweuse : Aprés il arrétait de crier?

Soignante : Aprés il arrétait [de crier de cette fagon], alors il commence

[frappe sur la table] « papa papa papa », vous voyez ce n’est pas la
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méme chose. Quand il veut aller a la toilette, tu vois, il crie, mais il veut se
lever. (T2S : 330- 336)

Ainsi, un des sens des cris semble étre celui d’exprimer divers besoins

physiques qui ont des modulations semblables.

Cris pour faire modifier I'environnement. Quoique moins fréquents chez
les personnes agées de cette étude, les cris peuvent aussi avoir pour sens un
désir de faire modifier I'environnement dans lequel se situe la personne agée.
Elle peut désirer avoir davantage de stimulations ou réduire celles-ci. Ces cris
sont modulés, eux aussi, par divers critéres identifiés au Tableau 14. Méme si
de nombreuses stimulations peuvent étre présentes en dehors de l'unité de
soins, ces cris semblent quand méme se manifester surtout sur l'unité, et ce, de
facon plutét imprévisible. Lorsque la personne agée exprime ce type de cris, elle
ne semble pas particulierement émotive, contrairement aux cris exprimant de
I'insatisfaction, mais elle démontre plutét de I'agitation physique. Les soignantes
reconnaissent ces cris, entre autres, parce qu’ils cessent souvent en présence
d’'un membre de la famille ou lorsque des modifications sont apportées a

I'environnement de la personne agée.

Bien que [l'environnement du CHSLD soit habituellement riche en
stimulations, il arrive que certaines périodes soient plus tranquilles et que
certaines personnes agées semblent désirer plus d’activités. C’est parfois le cas

de Madame Giséle comme I'explique sa soignante :

Un moment ou elle crie, c'est souvent en apres-midi, apres le repas.
[C’est] une période ou il y a moins de gens parce qu'elle passe une partie
de la journée dans la salle a manger, mais il y en a beaucoup qui quitte

pour aller faire une sieste, mais elle, elle ne fait pas de sieste, on l'a
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essayé, ca ne marche pas. Donc elle demeure dans la salle et un
moment donné, on ne sait pas pourquoi, elle se met [a crier], c’est jamais

un cri élevé, mais je te dirais, c’est un cri. (T7S : 6-14)

Dans d’autres situations, les personnes agées vont plutét commencer a
crier aprés ce qui semble étre un excés de stimulations pour elles. Monsieur
Bernard semble avoir des cris ayant ce sens dans le contexte de la vie
quotidienne dans le CHSLD : « De jour, c’était terrible. Peut-étre [qu'il est]
stimulé par les gens qui passent, les gens qui parlent, les chariots, des choses
comme ¢a » (T2S : 506-508).

Madame Danielle semble, pour sa part, étre davantage perturbée par les
circonstances particulieres se produisant parfois dans le CHSLD. Il faut noter
que cette personne agée, contrairement a plusieurs autres, a une trés bonne

ouie, ce qui explique les propos de sa fille :

Comme la féte de Noél, parfois la, elle se met soit a pleurer ou a faire des
« ah », la elle est agressée, soit par le monde qui parle, la musique, le
micro trop fort, parce qu'ils font ¢a pour la majorité [des personnes agées]
qui sont sourdes. (T4A : 1360-1365)

Les cris exprimant un désir de modifier I'environnement semblent
particulierement imprévisibles. En effet, il parait difficile d’obtenir un équilibre
entre un manque et un surplus de stimulations pour certaines personnes agées
comme Madame Danielle : « Ca prend un milieu, mais c’est ¢a, pas [de
stimulations], ce n’est pas bon, mais trop, trop fort ou trop agressant, ¢a non

plus, ¢a lui prend vraiment un juste milieu » (T4A :1400-1401).
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Enfin, malgré I'existence de plusieurs sens pour les cris de personnes
ageées vivant avec une démence, certains sens des cris restent énigmatiques

pour les aidantes familiales et les soignantes.

Cris énigmatiques. La finalité ou le but visé par certains cris reste difficile
a entrevoir pour les aidantes et les soignantes. lls ont donc un sens
énigmatique. Ces cris possédent quand méme des modulations qui les
différencient des autres sens des cris (voir Tableau 14). En général, ils se
manifestent sur I'unité de fagon prévisible et ils ont une intensité et tonalité qui
semblent stables pour une méme personne agée. De plus, ce sont des cris qui
sont moins dérangeants que d’autres types de cris, entre autres, parce que la
personne agée semble étre dans son monde et démontre peu d’émotions
pendant qu’elle crie de cette fagon. Toutefois, ce sont des cris qui résistent la
plupart du temps a tout type d’intervention et qui persistent malgré la présence
d’'un membre de la famille. Ainsi, les soignantes ont tendance a rechercher des
actions pouvant réduire les conséquences de ces cris sur les autres résidents
et, méme si habituellement ils ont peu deffets, elles vont tenter diverses
combinaisons de médicaments au cas ou ils atténueraient légérement le

comportement.

Les soignantes associent parfois ces cris énigmatiques a un phénoméne
de fin de vie chez certaines personnes agées comme le démontre cet extrait
concernant Monsieur Charlie: « On sait qu’en fin de vie, les cris étaient vraiment
différents, inconnus. Et on n’avait aucune piste de compréhension nous autres,
et il ne nous en donnait pas » (T3S1: 929-930).

Certaines fois, ils sont plutét attribués a un déréglement davantage
neurologique sans que les informateurs soient capables de les définir de fagon

plus précise. Les propos des aidantes indiquent que lorsqu’une personne agée
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crie de cette facon, elle peut mentionner avoir I'impression de devenir folle :
« Elle dit, je le sens, il y a quelque chose dans mon cerveau qui ne va pas, je
sens que je suis en train de devenir folle (...), elle dirait qu’il a quelque chose qui
ne fonctionne pas » (T5A : 554-557).

Dans d’autres situations, la personne agée elle-méme exprime son

incompréhension face a son comportement :

Un moment donné ¢a m’a étonnée, il m’a dit, je sais que je crie, mais je
ne peux pas m’arréter, je ne sais pas pourquoi, je ne peux pas et ca m’a

attristée un peu parce que c’est étonnant qu'’il dise ¢a. (T6A : 119-122)

Ces cris énigmatiques restent un phénomeéne qui laisse perplexe les
aidantes et les soignantes. Souvent, elles croient que ceux-ci ont un sens précis
gu’elles ne réussissent pas nécessairement a élucider. Ainsi, méme suite au
décés de Monsieur Charlie, sa soignante continuait de s’interroger sur le sens
d’'un de ses cris : « [Le cri] inconnu, ¢a j'aurais aimé ¢a savoir, qu’il dise, écoute,
C’était ¢a que je voulais dire, oui ga m’embéte encore parce qu’on se demande,
hier encore on en parlait » (T3S1 : 378-379).

En résumé, les cris de personnes agées vivant avec une démence en
CHSLD peuvent avoir plusieurs sens qui visent une fin que les personnes les
plus proches d’elles arrivent assez souvent a identifier. Certains des sens
discernés ont une finalité de nature davantage intrinséque a la personne agée,
par exemple, les sens des cris exprimant de la douleur, des émotions et des
besoins physiques. Ceux-ci ont été identifiés auprés des sept personnes agées
ayant participé a I'étude. D’autres sens des cris, moins fréquents, semblent
avoir une fin qui dépend plus des conditions extrinséques a la personne agée,

comme les cris exprimant de linsatisfaction, de la satisfaction et le désir de



190

modifier I'environnement. Et enfin, certains cris ont une finalité qui reste

énigmatique.

Les aidantes familiales et les soignantes semblent parvenir a distinguer
ces sens des cris, entre autres, grace a leurs diverses modulations. Plusieurs
critéres de modulation ont pu étre identifiés auprés des sept personnes agées
de cette étude, mais l'analyse componentielle a démontré que certaines
caractéristiques semblent avoir un plus grand effet discriminant. C’est le cas des
réactions non verbales comme un facies émotif ou de I'agitation physique qui
accompagnent certains cris, alors que d’autres semblent principalement avoir
une composante vocale. Les caractéristiques de la composante vocale peuvent
aussi guider l'identification du sens des cris, de méme que le lieu des cris, leur

prévisibilité ainsi que I'impact des interventions sur ces cris.

La description des sens des cris de personnes agées et de leurs
modulations a aussi démontré la singularité de ce comportement. Comme cette
singularité aide a mieux comprendre les cris, elle est présentée dans la section

qui suit a titre de résultats complémentaires a ceux qui ont été offerts jusqu’ici.

La singularité des sens des cris

Apres I'analyse taxonomique, diverses catégories d’information aidant a
comprendre le phénomeéne des cris ont émergé. Celles-ci permettent de mieux
saisir la complexité et la singularit¢ du comportement que sont les cris des

personnes agées vivant avec une démence.

Tout d’abord, plusieurs types de cris sont entendus dans le CHSLD. Une
méme personne agée peut aussi exprimer, dans une période de temps
spécifique, des cris ayant plusieurs sens, parfois méme plusieurs en méme

temps. De plus, les cris de cette personne agée peuvent changer dans le temps
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et prendre des sens différents. Les paragraphes qui suivent abordent plus en

détail ces caractéristiques singuliéres des cris.

Les types de cris entendus dans le CHSLD. Les cris ont été définis de
facon large comme des comportements vocaux observés par les personnes
présentes dans I'environnement. Ainsi, divers types de comportements vocaux

ont été observés ou décrits a propos des personnes agées de cette étude.

La plupart des personnes agées présentaient plusieurs types de cris.
Dans certains cas, les personnes agées gémissent de fagon audible pour les
autres. Ce type de cris a été observé, entre autres, chez Madame Danielle :
« Soignante : C’est comme un murmure « mmm ». Intervieweuse: Un
gémissement? Soignante : (...) oui, c'est comme un gémissement » (T4S : 252-

256). D’autres fois, la personne agée va plutét émettre des pleurs :

« Ah ah ah ah ah ah ah ah » [en crescendo]. Je disais « maman qu’est-ce
qu’il y a, qu’est-ce qui se passe? » [imite des pleurs], la je dis « bien, tu
as de la peine? ». Et la, [imite des pleurs], je lui dis « qu’est-ce que tu as?
As-tu mal quelque part? ». La, elle continue a pleurer, puis c’est ¢a. (T4A
:516-520)

Ce type de cris peut aussi étre associé a une circonstance particuliére
dans la vie de la personne agée comme cet extrait provenant de la soignante de
Madame Giséle le démontre : « La musique, la musique, quand on met de la
chanson frangaise ou des trucs comme ¢a, comment cette femme-la se met a
pleurerla » (T7S : 3563-355).

Les cris entendus peuvent aussi consister en une répétition de mots. Les

mots répétés sont trés variables, allant de mots communs aux noms des
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soignantes ou d’un proche. Par exemple, une soignante explique ce type de cris

chez Monsieur Francgois :

« Allo », ca il va dire ¢a souvent, souvent, souvent, des qu’il voit
quelqu’un, « allo, allo, allo », il va répéter ¢ca sans cesse jusqu’a temps
que la personne [aille] lui parler ou s’approche, la il va répéter ¢a sans
cesse. (T6S2 :7-9)

A dautres moments, Monsieur Francois crie plutét le nom des
soignantes : « Il ne donne pas la possibilité de répondre, par exemple quand il
crie « Carmen, Carmen », si je suis a cinqg métres de lui, (...), mais il n’entend
pas, il répéte et il répéte, répete » (T6S1 : 396-398). De son cbté, Monsieur
Bernard répete son appel a son pére pendant de longs moments : « papa, papa,
papa » (T2P).

A d’'autres occasions, les cris prennent plutét la forme de verbigérations,
c’est-a-dire de phrases qui semblent confuses étant donné le contexte dans
lequel se situe la personne agée lorsqu’elle les dit et les répétent. Voici un
exemple de ce type de cris chez Madame Annabelle alors qu’elle est dans sa
chambre sans interlocuteur : « Wait for me, we will talk about it, thank you, again

and again, yes, yes, yes » (T1P).

Ces types de cris témoignent de la variété de comportements vocaux qui
peuvent étre exprimés par une ou des personnes agées vivant avec une
démence. Sans qu’un sens précis puisse étre associé a chacun de ces types de
cris, ils peuvent donner des indices supplémentaires sur les sens des cris. Ces
indices peuvent étre particulierement utiles quand on considére qu’'une méme
personne agée peut émettre des cris ayant plusieurs sens, parfois méme, deux

cris a la fois.
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Multiplicité et juxtaposition des sens des cris. Chaque personne agée qui
a participé a cette étude émet des cris ayant plus d’un sens, et ce, pour une
méme période de temps. Ceci ouvre sur la possibilité de I'existence d’une
multitude de combinaisons entre les divers sens des cris, ce qui augmente la
complexité a comprendre et a intervenir face a ce comportement. Une soignante
s’exprime ainsi a propos de la multiplicité des sens des cris de Monsieur
Charlie :

On avait plus de cris au début, OK, qui allaient de la satisfaction, a
l'insatisfaction, la douleur, disons ces trois-la. Ces gros thémes de cris,
on pouvait les reconnaitre facilement. Un moment donné, bon le cri de la
douleur a été estompé par I'ajout d’un timbre de Fentanyl tout ¢a, fait que

la on était rendu avec deux cris je te dirais. (T3S1 : 38-44)

En plus du fait que des cris ayant plusieurs sens puissent s’exprimer
durant une journée, il est aussi possible que pour un moment donné, la
personne agée ait des cris auxquels se juxtapose un deuxiéme cri ayant un
sens différent. Les informateurs décrivent souvent ce phénoméne comme la
présence d’un cri de base auquel s’ajoute un autre cri qui module le sens de ce
qui est entendu. Monsieur Bernard manifeste cette juxtaposition de cris comme

I'explique sa soignante :

Intervieweuse : Donc, quand il avait ses cris pour des besoins, c’était le
matin et apreés le diner?

Soignante : Aprés le diner.

Intervieweuse: Le reste du temps, il n’avait pas ce type de cris la?
Soignante : « papa, papa», quand c’est « papa», ¢a c’est au repos.

Intervieweuse : Le cri de routine?
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Soignante : Oui, de routine. (T2S : 365-370)

Lorsque cette juxtaposition des sens des cris se produit, les cris ne

cessent pas si les soignantes ou les aidantes familiales réussissent a répondre

a la fin exprimée par un des cris. Par contre, les cris reprennent les

caractéristiques du cri de base. Voici un autre extrait démontrant cette situation

toujours auprés de Monsieur Bernard :

mere :

Je me disais, mon Dieu il ne crie pas de la méme [facon], il redoublait
d’intensité, alors a ce moment-la on s’est mis a tatonner : « Est-ce que
vous voulez de l'eau? Voulez-vous le journal? Voulez-vous circuler? »
Parfois [on trouvait et] il se calmait un peu. (...) « Papa, papa, papa », tu
es dans une chambre et tu I'entends « papa, papa, papa », mais quand
tu entends « papa, papa » [d’une voix beaucoup plus forte] donc ¢a la tu
te dis, il veut quelque chose. (T2S : 1325-1343)

La fille de Madame Danielle a aussi remarqué ce phénoméne chez sa

Intervieweuse : Il y avait un cri de base et il y a quelque chose qui se
passe qui fait augmenter le ton?

Aidante : Oui. Augmenté ou diminué. Mais l'autre, c’est comme un
« white noise » 1a (...) un bruit de fond (...). Au lieu d’avoir la bouche
fermée et qu'il n’y ait pas de bruit, elle, sa bouche fermée, c'est le « ah ».
Intervieweuse : Et il change un petit peu?

Aidante : Il change selon ce qu’elle veut, oui. (T4A : 794-814)

Le fait que les sens des cris puissent étre multiples pour une méme

personne agee, et méme qu’ils sont parfois juxtaposés, contribue a la diversité
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dans les manifestations de ce comportement. D’autant plus que les sens des

cris d’'une personne agée peuvent aussi changer dans le temps.

Trajectoire dans ['évolution des sens des cris. Un autre aspect qui
contribue a la singularité des sens des cris est la présence de ce comportement
comme un pattern persistant chez une personne, mais dont les sens évoluent
dans le temps. Une des soignantes de Monsieur Charlie explique ces

changements par I'évolution de I'état de santé de la personne agée :

Soignante : On revient a ce que j'appelle le quatrieme cri qui fait que Ia,
(...) le monsieur dans sa maladie est beaucoup plus avancé, donc il est
en fauteuil gériatrique, donc il parle moins. On ne revoit plus [le cri] de
satisfaction et I'insatisfaction au niveau des cris.

Intervieweuse : Ah non?

Soignante : Ca s’est disparu, on le revoit plus ¢a. (T3S1 : 172-177)

Un peu plus tard, cette méme soignante résume I'évolution des cris de
Monsieur Charlie dans le temps pour donner un exemple de ce qu'elle appelle la

trajectoire des cris :

Soignante : Je te disais, le cri de la satisfaction, le cri d’insatisfaction, le
cri de la douleur, le cri inconnu strident et le cri intermittent.

Intervieweuse : Qui était plus en fin de vie?

Soignante : Oui, qui a duré, écoute moins d’une semaine la (...) et il est
décéde.

Intervieweuse : Ca suit vraiment une trajectoire.

Soignante : Oui, je te le disais. (T3S1 : 207-214)
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Cet aspect des sens des cris est aussi décrit par d’autres informateurs
dont la soignante de Madame Giséle qui démontre comment les changements
dans les modulations permettent de reconnaitre la présence d’'une évolution

dans les sens des cris :

Soignante : Parce que la, un moment donné, il y a un cri d’anxiété une
fois qu’il est stabilisé ou tout ¢a, peut-étre qu’il va disparaitre, mais peut-
étre que s’il se met a avoir de la douleur, il va se mettre a crier.
Intervieweuse : Donc, quelqu’un qui avait tendance a crier parce qu'il était
en deétresse, va peut-étre continuer de crier dans l'évolution de sa
maladie, mais pour des choses différentes?

Soignante : Ah oui (...). Mais ce qui est intéressant la-dedans, c'est que si
tu prends quelqu’un qui était angoissé au début, il crie d’une fagon, un
moment donné tu arrives a le calmer et c’est la que c'est spectaculaire,
quand il va crier pour de la douleur, tu te rends compte tout de suite, il
crie, mais il ne crie pas comme il criait quand il est arrivé, alors tu te dis, il
y a quelque chose (...) c’est pas, jai peur, c’est [maintenant] j'ai mal.
(T7S : 943-948)

Cette trajectoire dans 'évolution des sens des cris demande aux aidantes
familiales et aux soignantes de continuellement réévaluer les sens et de
frequemment essayer de nouvelles interventions afin de répondre a la finalité

exprimée par ceux-ci.

En somme, les sens des cris d’'une personne agée sont singuliers du fait
gu’ils peuvent s’exprimer par divers types de comportements vocaux, ainsi que
par la multiplicitt de sens qu’ils peuvent avoir. De plus, ils peuvent étre
juxtaposés, et ce, a un moment précis dans le temps. Au surplus, tous ces

aspects peuvent se répéter dans une trajectoire évolutive ou les sens des cris
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changent. Tout cela contribue probablement a la complexité de ce

comportement tel qu’exprimée par les soignantes.

En résumé, cette étude visait a décrire les sens des cris de personnes
ageées vivant avec une démence. Grace aux observations, aux conversations
informelles et aux entrevues auprés de triades, de nombreuses données ont été
amasseées et analysées. Les étapes de cette analyse ont permis de considérer
le point de vue de chacun des acteurs des sept triades et d’identifier des sens
aux cris de personnes agées habitant en CHSLD, répondant ainsi a la premiere
question de recherche. Principalement a l'aide de l'analyse de domaines et
taxonomique, divers sens portant sur la finalité des cris ont émergé, ainsi que
les caractéristiques singulieres de ces sens. Puis, I'analyse componentielle a
permis d’'identifier des contrastes entre ces sens. En poussant davantage cette
analyse, ces contrastes se sont révélés étre des modulations pouvant guider
l'identification des sens des cris. Finalement, I'analyse thématique s’est
appuyée, entre autres, sur les résultats des analyses précédentes et sur la
recherche de thémes universaux parmi les données. Cette derniére étape de
'analyse a aussi révélé d’autres sens des cris qui tentent de tenir davantage

compte de la compréhension possible des personnes agées de leur monde.

Ainsi, cette analyse ethnographique indique que la personne agée qui
crie semble vivre entre deux mondes. Cette situation parait accroitre sa
vulnérabilité, étre source de souffrance et contribuer a une perte de sens face a
sa situation de vie, ce qui peut s’exprimer par des cris. De plus, les cris peuvent
aussi exprimer une fin qui est identifiable grace a différents criteres de
modulation. Les finalités que peuvent exprimer les cris sont diverses.
Fréquemment, elles semblent liées a I'état intrinséque de la personne agée,
alors que dans d’autres situations, c’est plutét son environnement qui parait

stimuler les cris. Tous ces sens des cris ont des caractéristiques singuliéres;
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plusieurs sens peuvent se manifester chez une méme personne, certains sont
parfois concomitants et peuvent changer dans le temps. Malgré les difficultés
inhérentes a la description d’'un comportement auprés de personnes agées
vivant avec une démence, les sens de leurs cris au sein de la culture du CHSLD
sont distinguables, mais se révélent complexes étant donné la singularité qui les
caractérise. Toutefois, a I'aide, entre autres, des propos et des comportements
des personnes agées, les aidantes familiales et les soignantes parviennent
généralement a reconnaitre les sens des cris et elles tentent d’intervenir pour
les soulager ou répondre a la finalité exprimée par ces cris. Lorsqu’elles se
heurtent a un insucces, elles continuent de réfléchir aux sens de ces cris et a
d’autres alternatives qu'elles pourraient ou auraient pu essayer. Ainsi, les sens
des cris des personnes agées semblent étre dynamiques, tout comme le travail
de réflexion effectué par les aidantes familiales et les soignantes face a ce
comportement. Dans la prochaine section, divers themes sont présentés sur ce
qui influence cette dynamique des sens des cris. Ces influences sont abordées
en tenant compte du contexte social du CHSLD, des inférences faites par les

membres de la triade et de leur positionnement les uns envers les autres.

Les influences du contexte, des inférences et du positionnement sur les sens

des cris de personnes agées vivant avec une déemence

Cette section répond a la deuxieme question de recherche. Son
organisation s’inspire de la théorie de la communication et des interactions a
l'intérieur de triades de Adams et Gardiner (2005) présentée précédemment.
Ainsi, les influences du contexte social, des inférences et du positionnement sur
les sens des cris sont abordées a l'aide de six thémes interdépendants. Les
thémes en lien avec le contexte social portent sur I'organisation des soins et le
milieu de vie d'une personne agée. Ceux qui concernent les inférences
s’intéressent a I'apprentissage du langage unique et a 'accompagnement de

chaque personne agée. Finalement, I'influence du positionnement se traduit par
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les thémes sur les relations de pouvoir au sein des triades et les sentiments
d'impuissance et de culpabilité des aidantes familiales et soignantes. Tout
comme pour la section précédente, ces thémes découlent de Il'analyse
thématique qui intégre les résultats de I'analyse des domaines, taxonomique et
componentielle afin d’offrir une vision globale de ce qui influence les sens des

cris. Ces résultats sont maintenant présentés.

Influences du contexte social sur les sens des cris

L’analyse des données a permis d’identifier certains aspects du contexte
social de la culture du CHSLD qui influencent les sens des cris. Un des thémes
dominants concerne l'importance de la stabilité et de la flexibilité dans
l'organisation des soins. Ce théme a principalement émergé a partir des
données obtenues auprés des soignantes, tout en étant appuyé par les
témoignages des aidantes familiales et les observations du milieu. Le second
théme qui a émergé en lien avec le contexte social est relié aux effets, a la fois

d’'un milieu de vie partagé avec d’autres résidents et d’'un milieu de travail.

La stabilité et la flexibilité dans l'organisation des soins : conditions
influengant les sens des cris. Etant donné le besoin d’assurer des soins
compétents de fagon continue au sein du CHSLD, l'organisation de ces soins
est complexe. Certains facteurs comme les périodes de vacances ou les
congés, ainsi que le manque de ressources humaines compliquent encore
davantage cette organisation. C’est ainsi que malgré une organisation axée sur
le maintien des mémes soignantes auprés des résidents, il arrive que cette
stabilité soit perturbée, ce qui influence la capacité de I'équipe a identifier des
sens aux cris des personnes agées vivant avec une démence. Dans d’autres
situations, c’est plutét la capacité des soignantes a s’adapter a la personne

ageée qui crie qui va influencer les sens, donc la flexibilité de ces soignantes.
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Lorsque l'organisation des soins est stable, il semble plus facile pour les
soighantes de distinguer les sens des cris, particulierement les modulations des
cris qui expriment des besoins, des émotions et de l'insatisfaction. Cette stabilité
semble aussi faciliter le développement de relations de confiance entre les
soignantes et les personnes agées. Une soignante a décrit ce processus

comme le fait de tenter d’apprivoiser la personne agée :

Je trouve qu’il y a des gens qu'il faut apprivoiser, au début, on n’a pas
vraiment de réaction, mais a force de persistance, un moment donné
Jjuste d’entendre notre voix ou de les toucher, et méme s’ils semblent
completement « out », un moment donné il y a un résultat. (T7S : 626-
629)

D’ailleurs, il arrive fréquemment que les personnes agées qui crient
réagissent mieux a certaines soignantes qui sont, entre autres, présentes de
facon réguliére : « Parfois, elle ne voulait pas manger une journée de temps,
disons que je n’étais pas la, tout ¢a. Jarrivais et elle mangeait tout et elle riait,

elle faisait des sourires, elle me répondait tout le temps » (T1S : 508-510).

Les personnes agées expriment parfois clairement qu’elles reconnaissent
et ont confiance en certaines soignantes. C’est le cas de Monsieur Frangois qui
avait établi des liens avec certaines soignantes présentes de fagon réguliere

aupres de lui :

Il 'y avait des infirmiéres qui ne sont pas la tout le temps (...) parce
qu’elles ont changé beaucoup d’étages, mais il y en avait quelques-unes
[plus présentes] avec lesquelles il n'a jamais jamais jamais eu une

mauvaise attitude et il me disait : « tu la vois, ah...elle est mon amie, mon
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amie » (...) et elle ne faisait rien de spécial, juste eh « bonjour Monsieur

Frangois » [d’un ton enjoué], toujours un sourire. (T6A : 1193-1198)

Ainsi, la stabilité dans l'organisation des soins contribue aux relations
avec les personnes agées et influence les inférences que font les soignantes
sur les sens des cris. De plus, la stabilité semble étre une des conditions qui
aide aussi a la relation de confiance entre les soignantes et les aidantes
familiales des personnes agées qui crient. L’aidante de Monsieur Charlie
exprime ainsi sa confiance dans les soins faits et dans l'information que lui

transmet une équipe stable :

Oh bien oui, tout le monde en a parlé [des cris], on en a parlé avec le
médecin, avec Antoinette, avec Roger, ils sont trés a I'écoute, Sophie,
tous les préposés. Les préposés sont extraordinaires ici, ceux qui sont ici
tout le temps, ils savent exactement le « battement » de chacun des
patients et ils vont me le dire, je veux dire. lls ont été vraiment épatants
tout ce monde-la, donc ils me le disent. Et je n’ai pas I'impression qu'ils

me cachent ou qu’ils ont peur de me le dire. (T3A : 378-389)

Dans d’autres situations, la transition aprés I’hébergement de leur proche
en CHSLD est difficile pour les familles. Celles-ci peuvent avoir des difficultés a
faire confiance aux soignantes. Parfois, ces familles vont développer une
confiance sélective envers certaines soignantes présentes de fagon réguliére et
qui semblent étre plus crédibles par leur compétence auprés de leur proche.
C’est ce qu’explique la soignante de Monsieur Bernard qui a réussi a gagner la

confiance de sa conjointe :

Soignante : Cette dame avait confiance en moi, je ne sais pas comment

¢a c'est fait (...). Une fois, (...) un membre d’une autre famille m’a dit
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qu’elle [conjointe de Monsieur Bernard] avait confiance en moi, je ne sais
pas pourquoi. Elle est venue au poste et elle me dit, je sais que c’est toi
qui étais la, je suis sar et certain que ¢a été bien fait.

Intervieweuse : Donc elle avait une confiance... sélective?

Soignante : Sélective, voila.

Intervieweuse : Elle choisissait a qui elle faisait confiance?

Soignante : Elle choisissait son monde, oui. (T2S : 2053-2061)

Lorsque I'équipe de soins constate ce manque de confiance d’'une famille
ou une confiance sélective, elle va parfois modifier ses fagons de faire afin de
tenter d’augmenter cette confiance. Ainsi, les soignantes peuvent changer

I'horaire des soins afin que ceux-ci aient lieu pendant les visites familiales :

Soignante : Parce que sa femme, d’apres ce que jai remarqué, elle
croyait peut-étre qu’en son absence, « est-ce que mon mari a bu? Est-ce
que mon mari a mangé? Est-ce qu’il a été a la toilette? ». A tel point
qu’'un moment donné, les préposées attendaient qu'elle arrive pour
I'amener a la toilette.

Intervieweuse : Pour qu’elle les voit?

Soignante : Oui, parce que ... tu vois vraiment, qu'elle ne nous faisait pas
confiance. (T2S : 2002-2007)

D’autres fois, les aidantes ont davantage confiance aprés avoir observe,
a leur insu, les soignantes en action auprés de leur proche. Cette pratique
semble aider les membres d’une famille a croire les propos des soignantes face

aux comportements de leur proche :

Oui, elle voulait vraiment voir, parce que souvent je pense qu’elle ne

croyait pas ce qu’on lui disait. On disait « ah votre pére, il est comme ¢a,
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il crie beaucoup, il essaie de nous griffer, nous pincer », elle, je pense,
qu’elle ne croyait pas vraiment ¢a, parce qu’elle fait tout ce qu’elle veut
avec lui. (...) C’est peut-étre la que lui est venue l'idée de se cacher en
arriere du rideau pour vraiment voir si on disait la vérité. C’était vraiment
¢a, il n‘avait vraiment rien d’exagéré la, c’était vraiment vrai. (T6S2 : 545-
558)

Ces stratégies qui suscitent la confiance des familles sont favorisées
quand les mémes soignantes sont assignées aux mémes personnes agees.
Cette confiance permet, entre autres, aux soignantes de profiter de I'apport des
aidantes, particulierement face a des comportements difficiles a comprendre
comme les cris. Ainsi, quand les aidantes communiquent avec des soignantes
en qui elles ont confiance, elles peuvent davantage échanger afin de mieux

comprendre les sens des cris et d’intervenir de maniére plus juste sur ceux-ci.

Toutefois, malgré I'importance de la stabilité dans I'organisation des soins
comme condition sociale influencant les sens des cris, il faut aussi tenir compte
de diverses situations qui exigent aussi de la flexibilité dans I'organisation des
soins. Ainsi, pour plusieurs des personnes agées ayant participé a cette étude,
la présence ou les soins donnés par un soignant du sexe opposé semblent étre
des expériences troublantes et qui influencent les sens des cris. Voici un extrait

d’'une entrevue avec la soignante de Madame Emma :

Soignante : Et quand elle a de 'anxiété, elle est comme plus crispée, plus
comme de la peur, elle regarde autour et on a découvert aussi qu’elle a
peur des hommes.

Intervieweuse : Elle a peur des hommes?

Soignante : Oui, on a demandé a sa fille, « est-ce qu’avant ¢a, elle

n’aimait pas les hommes? » Elle a dit non, avant ca elle préférait les
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hommes aux femmes, mais maintenant, elle a peur (...). Comme elle est
dans une chambre a deux personnes, 'homme, le préposé qui fait
manger l'autre résidente, elle le regardait le monsieur, elle a peur de lui et
il ne 'a méme pas touchée, rien fait. (...) Et la, elle criait, elle criait sans

raison apparente jusqu’a ce qu’on lui demande. (T5S : 69-80)

Ce phénoméne, constaté par les soignantes, demande souvent d’étre
flexible et de réorganiser les soins afin de limiter leurs impacts sur la personne
ageée tout en assurant une certaine stabilité. C’est ce qui a été fait pour les soins
donnés a Monsieur Francgois : « Bien, je pense que les hommes n’ont pas trop
de difficultés avec lui, c'est pour ¢a qu’il est juste lavé par des hommes dans la
mesure du possible. C'est toujours les hommes qui s’en occupent » (T6S2 : 80-
82).

D’autres fois, c’est le moment des soins qui est modifié en fonction d’'une
préférence de la personne agée qui crie. Par exemple, comme Monsieur
Frangois crie souvent pour aller au lit, sa soignante explique : « Quand nous
avons tout fini, on commence avec lui parce qu’on sait qu’il désire étre dans sa
chambre » (T6S1:188-189). Cette flexibilité dans I'organisation des soins a
aussi été utilisée avec Madame Emma afin d’éviter de déclencher des cris, ou

du moins les retarder :

Elle ne crie pas la nuit, c'est ca quand on arrive, on l'installe la derniere
parce qu’on ne veut pas qu’elle reste longtemps a crier la. (...) C'est ¢a,
on installe tout le monde avant, elle, c’est la derniére qu’on installe {(...)
pour le déjeuner. (T5S : 907-914)

Cette flexibilité passe souvent par la prise d’initiatives comme l'indique la

soignante de Monsieur Bernard :
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Oui, j’aime les gens qui prennent des initiatives, essayer de voir, essayer
d’amener cette personne a la toilette pour voir, est-ce que c’est pour cela
qu’elle crie, essayer de lui donner a boire, (...), ce sont de petites choses
comme ¢a qu'il faut chercher. (T2S : 2201-2204)

Ces tentatives d’interventions pour faire cesser les cris sortent de la
routine quotidienne pré-établie du milieu de vie de la personne agée et peuvent
influencer les sens des cris. Outre l'organisation des soins, d’autres aspects
sociaux propres a la culture du CHSLD peuvent avoir des impacts sur les sens

des cris, dont le milieu de vie de la personne agée.

Le milieu de vie d’une personne agée, c’est aussi celui des autres et un
milieu de travail : effets réciproques sur les sens des cris. Le CHSLD est
souvent décrit comme étant ou devant étre un milieu de vie pour les personnes
agées qui y habitent. Toutefois, la culture au sein de ce milieu de vie a plusieurs
particularités qui le rend différent des lieux de vie habituels dans notre société.
Ainsi, c’est un milieu ou résident plusieurs personnes n’ayant habituellement
pas de lien antérieur et qui regoivent frequemment des visiteurs. Et c’est aussi
un milieu de travail trés organisé dont les exigences semblent parfois presque
prédominantes par rapport a celles du milieu de vie. Le milieu de vie de la
personne agée qui crie est donc inévitablement influencé par les autres
résidents, les familles, les visiteurs et les aspects propres a un milieu de travail.
De méme, toutes ces personnes pouvant étre présentes dans le CHSLD
semblent aussi affectées par la personne agée qui crie. Cet effet réciproque
entre la personne agée et les autres personnes de son milieu de vie parait
influencer les sens des cris. Par exemple, les cris pour faire modifier
'environnement et pour exprimer des émotions semblent souvent en lien avec

les autres personnes dans le milieu de vie de la personne agée.
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La présence d’'un membre de famille dans le milieu de vie de la personne
ageée qui crie peut parfois avoir une grande influence sur les sens de ses cris.
Ainsi, trois personnes agées (Madame Emma, Monsieur Frangois et Madame
Gisele) cessent presque complétement tout cri en présence de leur aidante
comme le démontre I'extrait suivant concernant Madame Giséle : « Je peux dire
ce dont jai été témoin, c’est qu’une fois, elle était en plein « ah ah ah ah,
maman, maman, maman ». Sa fille est arrivée et oups [fait geste de cesser] »
(T7S : 1216-1218).

Les quatre autres personnes agées continuent de crier, mais elles
peuvent cesser temporairement a la demande ou en présence de laidante
comme lindique la conjointe de Monsieur Charlie : « Intervieweuse : Quand
vous lui dites de se taire, il se tait longtemps ou ¢a dure quelques minutes?

Aidante : Ah bien, quelquefois ¢a dure plus longtemps » (T3A : 772-775).

Par ailleurs, les cris des personnes agées peuvent avoir un effet sur les
familles des autres résidents a proximité étant donné le partage fréquent des
espaces communs et des chambres. Dans certains cas, ces familles peuvent se
plaindre du comportement ou vivre des émotions négatives face une personne
agée qui crie. Avant 'admission de Madame Emma dans le CHSLD, alors
gu’elle ne criait pas encore, elle fut hospitalisée et partageait alors la chambre
d’'une personne agée qui criait. Son aidante exprime son expérience face a cette

situation dans I'extrait suivant :

Autant cette personne-la, je lui en voulais la, je ne lui aurais pas rien fait
de mal la, mais je lui en voulais de crier et de réveiller ma mere. Ma mere
qui disait qu’elle ne pouvait pas dormir a cause d'elle, je n’étais pas bien
bien contente. (T5A : 1372-1374)
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Les aidantes semblent d’ailleurs sensibles aux effets des cris de leur
proche sur les autres résidents et tentent du mieux qu’elles le peuvent d’en

réduire les impacts :

Aidante : Pas pour lui, pour le monde qui est autour parce que quand
méme, ils sont dans une chambre a trois (...), c’est l'inconfort des autres
patients.

Intervieweuse : Donc, vous, vous percevez votre rble comme de faire
cesser les cris pour protéger les autres?

Aidante : Pour protéger I'environnement. (T3A : 910-921)

Malgré le désir de certaines aidantes de protéger les autres des cris, les
autres résidents semblent se retrouver quand méme dans un contexte social
propice a devoir entendre des cris, entre autres, parce qu’ils ne peuvent pas
quitter ou changer facilement d’endroit. Cette situation semble d’ailleurs plus
problématique le soir et la nuit. Il est probable que certains résidents
n’expriment pas le désagrément que leur causent les cris, mais d’autres le

font tel que le démontre cet extrait provenant d’'une soignante :

Intervieweuse : Qu’est-ce qu’ils [autres résidents] lui disaient?

Soignante : Tais-toi, dors, couche-toi, parce que les dames, elles parlent
les deux autres, parce qu’'un moment donné, elle [Madame Annabelle] ne
dormait pas de la nuit la. On a été obligé de la changer de place, de
I'emmener dans la salle a diner, parce qu’elle réveillait tout le monde.
(T1S : 139-141)

En plus de souvent perturber la tranquillité des autres résidents, les cris

des personnes agées peuvent aussi contribuer a déclencher des cris chez des
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résidents qui ne crient pas dans d’autres circonstances, ce qui parfois amplifie
les cris initiaux. Voici un exemple de I'effet des cris de Madame Annabelle sur

un résident dans une autre chambre :

Il'y avait Monsieur Denis dans la chambre qui n’est pas tellement loin
dans ce temps-la. Il était sur le bord de la porte, et lui il réepondait « hou
hou » fait que la c’était beau, (...) c’était I'enfer. (T1S : 152-155)

Dans certains cas, les résidents perturbés peuvent étre dans la méme
chambre. C’est le cas d’'un des deux partenaires de chambre de Monsieur
Charlie :

Absolument, Monsieur Thomas non [n’était pas perturbé] parce qu’il est
un petit peu sourd (...) je dirais méme beaucoup sourd, donc il ne
I'entendait pas. Monsieur Lucien, (...) c’est je me réveille et qu’est-ce que
c’est ¢a cette affaire la, donc lui il hurlait [et] I'autre il hurlait. (T3S1 : 646-
657)

Etant donné ces effets réciproques, il arrive que les soignantes
choisissent de changer de piéce la personne agée qui a initié les cris afin de

réduire les effets sur les autres :

Il ne répondait pas, il criait assez que la on donnait un antalgique avec de
I’Haldol pour dire. Ecoute, il fallait sortir le lit de la chambre, et la avant
qu'’il se calme, ¢a prenait des fois, méme une deuxieme dose. (T3S1 : 20-
23)

Le milieu de vie des personnes agées étant aussi le milieu de travail des

soignantes, celles-ci aussi peuvent étre dérangées par les cris des personnes
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agées, entre autres, par le bruit produit et par les exigences que ce
comportement implique pour I'organisation des soins. Cependant, tous les cris
ne semblent pas contribuer également au degré de dérangement vécu par les

soignantes. C’est ce qu'explique la soignante de Madame Giséle :

Bien, il y a des circonstances qui font qu’un moment donné, moi je dois
avouer qu’avec le temps il y a des cris qui ne m’atteignent pas parce que
Jje me dis ce niveau de cris, c'est (...) comme une respiration ces cris et
un moment donné, il y a un niveau de cris, ou il y a un son, je me dis ah
la ¢a va, je ne peux pas rester indifférente a ¢a parce que je me dis, il faut

que jaille voir et essayer de trouver. (T7S : 446-451)

Le fait d’avoir de la difficulté a comprendre le sens de certains cris

semble aussi contribuer au dérangement percu par les soignantes :

C’est cette incompréhension-la [qui dérange], voyons qu’est-ce que c’est
ca, et qu’est-ce qu’il veut dire, et la culotte est propre, tout ¢a et on
trouvait ¢a plate de Ilui donner de I'Haldol plus de la morphine [rires], on
disait, ¢a n’a pas d’allure. On ne comprenait pas, je te dis que ¢a ce bout
la, ca a été difficile, ah oui, oui, oui, ah oui oui, et la on disait qu’est-ce
que c’est ¢a. (T3S1: 632-638)

Par ailleurs, I'observation des activités des soignantes dans ce qui est
aussi leur milieu de travail permet de constater que certaines périodes sont plus
propices a ce qui a été décrit précédemment comme « I'agitation » du personnel
dans I'environnement. Ces changements dans les activités de travail semblent
coincider avec 'augmentation des cris de certaines personnes agées. Ainsi, la

réalité du milieu de travail parait aussi influencer les sens des cris.
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En somme, les sens des cris peuvent étre influencés par le contexte
social. Les modalités d’organisation des soins semblent avoir un impact sur les
personnes ageées qui crient. Par ailleurs, ces personnes agées et les autres
personnes présentent dans le milieu de vie exercent aussi un effet réciproque
les uns sur les autres qui a un impact sur les sens des cris. Et finalement, il faut
tenir compte que le CHSLD n’est pas uniqguement un milieu de vie, mais qu'il est
aussi un milieu de travail. Les exigences de ce dernier ont des effets sur les
sens des cris, tout comme ce comportement a des répercussions sur le travail
des soignantes. Ces diverses influences sociales contribuent aux diverses

inférences qui sont faites sur les sens des cris.

Influences des inférences faites par les membres de la triade sur les sens des
Ccris

Les inférences sont des actions pour tirer des conclusions et permettent a
chaque personne de dégager des sens a partir de ce qu’elle observe. Les
aidantes et les soignantes peuvent faire des inférences, entre autres, sur les
sens des cris de personnes agées. De leur cbté, les personnes agées font aussi
des inférences a partir des comportements qu’elles observent autour d’elles.
Ainsi, les inférences qui sont faites par les divers acteurs influencent les sens
attribués aux cris. Deux thémes principaux en lien avec les inférences sont
ressortis aprés I'analyse des données. L’'un d’eux porte sur I'apprentissage du
langage de chaque personne &agée, alors que lautre porte sur
'accompagnement de cette personne agée en tenant compte de sa

personnalité, de ses volontés et de ses besoins.

L’apprentissage du langage unique de chaque personne agée et son
influence sur l'interprétation des sens des cris. Les soignantes ont expliqué que
les cris d’une personne agée sont souvent trés différents de ceux d’'une autre

personne, ce que la soignante de Monsieur Charlie a exprimé de la fagon
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suivante : « La nuit, on aurait pu le différencier entre mille [rires] » (T3S2 : 323).
Cette unicité oblige les soignantes a observer plusieurs éléments du
comportement et de I'environnement afin d’arriver a interpréter les sens des cris.
Ce processus semble étre l'apprentissage d’'un langage unique a chaque

personne agee :

Intervieweuse : Donc le cri a plus d’individualité que d’autres
comportements?

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

Intervieweuse : Il faut que vous appreniez la langue pour cette personne-
la? Chaque personne qui crie a sa propre langue?

Soignante : C’est ¢a. (T7S : 872-880)

L’apprentissage de cette langue unique parait aider a faire des inférences
de plus en plus utiles pour décoder les cris des personnes agées et ainsi
répondre a la fin exprimée par les cris comme le démontre la soignante de

Monsieur Bernard :

Ca, ca nous a pris du temps pour décoder, est-ce qu'il veut aller a la
toilette? On voyait que les cris n’étaient pas la méme chose et qu’il était
agité. Il se levait, alors on 'emmenait a la toilette, [puis] il devenait
tranquille « papa papa papa», ¢a il est tranquille, on était habitué a ca.
(T2S : 394-397)

L’apprentissage de cette langue semble surtout mentionné par les
soignantes. Toutefois, les aidantes familiales aussi interprétent et apprennent a

mieux comprendre les comportements de leur proche. Cet apprentissage se fait,
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entre autres, en observant la communication non verbale qui accompagne les
cris de la personne agée. Les caractéristiques de la voix telles le ton, I'intensité
et le débit sont des aspects de cette communication qui peuvent influencer les
inférences faites a propos des sens des cris. La soignante de Monsieur Frangois

donne I'exemple du débit que peuvent avoir les cris :

Soignante : De la fagon qu’il parle parce (...) qu’on dirait qu’il parle trés
vite, il est comme tres excité, il parle vite vite, il dit plein de choses et ¢a
sort vite, vite, vite, vite, vite.

Intervieweuse : C’est le rythme?

Soignante : Ah oui, le rythme la, c’est presque infernal [rires], il nous
débite plein de choses et ¢a y va, on I’écoute un peu moins [rires], on sait
ce qu’il nous dit la, mais je pense que oui la il y a un rythme. (T6S2 : 346-
352)

Pour sa part, la soignante de Monsieur Charlie parvient parfois a identifier

les sens des cris grace a leur ton fluctuant, ce qui aide I'équipe a intervenir :

Apres on a eu le cri d’insatisfaction, alors il se promenait avec son
fauteuil roulant, il était tres mobile (...) écoute, le chariot, il est dans mes
Jambes, je crie et c’est comme tout de suite vous me l'enlevez, il y a
d’autres résidents qui circulaient avec leurs fauteuils qui restaient dans le
corridor, allez je te crie ¢a pour que tu t’enleves [rires], la les dames qui
sont sourdes elles restaient la, le ton montait [rires] il fallait les enlever, on
courait parce que c’est comme, (...) allez tout de suite la, dépéche. (T3S1
1 130-138)
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Cependant, le regard semble étre un élément de cette communication qui
est particulierement puissant pour interpréter les sens des cris. C'est ce que

démontre I'extrait suivant obtenu auprés de la soignante de Madame Gisele :

Moi, je trouve donc que des yeux, ¢a parle et je trouve que ¢a, souvent,
c’est une piste et juste de voir les fagons [avec laquelle] I'arcade
sourciliere est crispée ou pas, ou bien souvent ¢ca va m’amener a dire
qu’il y a un inconfort et je vais chercher et je vais tenter aussi de soulager

peut-étre avec un analgésique ou quelque chose. (T7S : 498-502)

Plus tard, cette soignante précise : « Tu as un regard intense, un regard inquiet,
un regard craintif » (T7S : 542-543).

Outre la communication non verbale, linterprétation des autres
comportements se manifestant en méme temps que les cris peut aussi
contribuer a identifier les sens des cris quand les observateurs ont appris a les
interpréter. Ces autres comportements peuvent étre de [I'agitation ou de

I'agressivité physique pendant ou juste avant que la personne agée crie :

Soignante : Bien son comportement [donne un indice], tu la sens un peu
fébrile et la un peu comme une effeuilleuse [rires]... la jupe remonte, mais
au début il y a les pieds, elle va se mettre a bouger les pieds (...),
remonter sa jupe, croiser les jambes d’un cété ou de l'autre et s’avancer
un petit peu, mais a peine, mais c'est surtout les jambes qui bougent
beaucoup et c'est ¢a, les mains vont remonter la jupe et la oups un
moment donné, elle peut la redescendre et remonter. (...)

Intervieweuse : Et apres ca elle se met a crier?

Soignante : Oui. (T7S : 1142-1157)
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Ce type de comportements semble donc donner des indices permettant
d’interpréter les sens des cris. De plus, les soignantes et les aidantes
considérent aussi ce qui se passe dans I'environnement afin de comprendre les
sens des cris : « C'est nous qui a interprété, (...) a partir de son comportement

ou a partir de I'environnement, pourquoi elle crie » (T5S : 1297-1303).

Et finalement, les interprétations faites par les soignantes et les aidantes
sur les sens des cris sont aussi influencées par leurs hypothéses sur les
inférences que la personne agée qui crie peut faire elle-méme sur le monde
extérieur et sur les soins. Voici un exemple provenant de la soignante de
Monsieur Bernard : « Soignante : Peut-étre qu’il nous prenait pour ses
employeés, je ne sais pas la. Intervieweuse : Donc s’il avait pu expliquer pourquoi
il crie, il aurait dit? Soignante : Donner des ordres. (...) Je suis votre patron,
faites ¢a » (T2S : 187-193).

Ce type d’inférences reste hypothétique considérant qu’il est difficile
d’avoir accés aux pensées de ces personnes ageées. Toutefois, les propos criés
par la personne agée semblent influencer les interprétations qui sont faites sur
les sens des cris. Par exemple, Madame Emma crie : « Hey, hey, venez, venez,
viens me parler » (T5P), ce qui laisse penser a sa soignante qu’elle avait besoin
d’'une présence. De son c6té, Madame Giséle crie « Je n’ai rien eu a manger de
la journée » (T7P), ce qui a été interprété par sa soignante comme I'expression
d’'un besoin physique. Elle lui a alors donné a manger. Dans d’autres situations,
le contenu des cris n’est guére aidant pour faire des inférences, par exemple,

quand seul des sons sont émis.

Ainsi, l'apprentissage de certaines caractéristiques des cris qui
constituent le langage propre de la personne agée est possible pour les

soignantes et les aidantes. Plus elles approfondissent leur apprentissage du
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langage d’'une méme personne ageée, plus leurs inférences sur les sens de ces
cris sont précises et les aident a comprendre ce comportement. Les aidantes et
les soignantes semblent d’ailleurs concevoir leur role face a ces personnes
agées comme en étant un de compréhension de leurs cris. Voici un extrait d’'une

soignante le confirmant :

Moi, mon rdle par exemple avec quelqu'un qui crie, jessaie de
comprendre pourquoi, pourquoi il crie, parfois nous sommes dans
I'embarras, quelquefois on ne peut pas trouver de solutions, mais (...) il y
a des fois ou nous pouvons déceler pourquoi cette personne elle crie.
(T2S : 1816-1820)

Cette compréhension a partir des inférences sur les sens des cris semble
étre ce qui guide la fagon d’intervenir des aidantes et des soignantes.
Cependant, elles accompagnent la personne agée en tenant aussi compte

d’autres éléments.

L’accompagnement en tentant de respecter la personnalité, les volontés
et les besoins de la personne agée et ses répercussions sur les sens des cris.
En plus d’apprendre le langage unique de la personne agée, les soignantes

doivent aussi apprendre a mieux connaitre la personne elle-méme.

Je dirais que quand il y a une admission (...), si la personne arrive avec
des cris, c’est sir d’emblée, tu vas avoir un cri de détresse (...), c’est long
avant de connaitre les petites choses qui (...) peuvent faire diminuer
I'anxiété et un moment donné d’avoir un environnement (...) dans lequel
tu peux avoir confiance et je pense aussi de placer et de comprendre
aussi la personne, parce qu’il y en a qui sont sociables ou non sociables.
(T7S : 904-915)
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De leur cété, les aidantes doivent s’ajuster aux changements qui se
manifestent chez leur proche. Dans ce dessein, les aidantes et les soignantes
paraissent porter particulierement attention a la personnalité de la personne
agée qui crie, a ses volontés et a ses besoins. Le développement de cette
connaissance de la personne agée qui crie semble permettre de 'accompagner
alors qu'elle fait face a une vie entre deux mondes et qu'elle tente de
communiquer diverses finalités. Ces aspects influencent donc aussi les

inférences qui sont faites sur les sens des cris.

Etant donné I'expertise biographique des aidantes familiales, celles-ci
aident souvent les soignantes a faire des inférences sur les cris de la personne
ageée, ce qui facilite les interventions par la suite. C’est le cas de la soignante de

Monsieur Bernard :

Ca nous aidait a comprendre et, comme je vous ai dit, sa femme, c'est ¢a
qui m’a étonnée, il y a des choses que sa femme pouvait décoder plus
que nous. Je vous donne un exemple, elle est venue nous voir a 15
heures, elle venait d’arriver, elle dit, je crois que mon mari veut aller a la
toilette, alors moi je suis allée, je I'ai emmené, c’était vrai. (T2S : 1054-
1059)

Les sens que les aidantes attribuent aux cris semblent souvent influencés
par les traits de personnalité antérieurs de la personne agée. Les personnes
agées de I'échantillon ont été décrites comme étant solitaires ou détestant la
solitude, anxieuses, ricaneuses, obsessives, contrblantes ou généreuses. Ainsi,
la fille de Madame Giséle décrit sa mére de la sorte: « Elle est trés tres anxieuse
ma mere, lres anxieuse, tres nerveuse, elle avait peur des orages, mais

maintenant moins, en dernier, elle ne savait méme plus, le vent, elle avait peur
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du vent » (T7A : 1003-1007). De son cbté, la fille de Madame Emma décrivait
aussi sa mere comme étant trés angoissée, mais elle a ajouté : « Non, elle
déteste la solitude, elle déteste étre [seule], pour elle, je pense, la prison, c'est
d’étre seule, d’étre tranquille » (T5A : 232-233).

D’autres fois, ce sont plutét les soignantes qui découvrent et s’appuient

sur des traits de personnalité pour intervenir auprés de ces personnes agées :

Il est tres généreux, il veut toujours partager ses petits fruits avec moi,
oui, oui et moi jaccepte pour lui faire plaisir et il me donne des (...)
cerises, par exemple, et ¢a lui a fait tellement plaisir de me donner des
cerises. (T6S1 : 348-351)

Cependant, la plupart du temps, les interventions tentées par les aidantes
et les soignantes auprés de personnes agées qui crient sont celles qui
contribuent le plus a dégager des sens a ce comportement a partir de ce
gu’elles observent comme réaction a leurs essais. C’est ce que démontre

I'extrait suivant :

Cela a été tenté a quelques reprises, ¢ca ne fonctionnait pas. Alors, on
essaie ¢a, changer, essayer d’installer, poser I'éternelle question, avez-
vous mal tout ¢a, attendre un peu... bon aprés c'était la médication,
Jattendais, on ne le déménageait pas [de chambre] tout de suite la, le

déménager ¢a c'était en dernier ressort. (T3S2 : 621-624)

Lors de la sélection d’interventions a essayer auprés de personnes agées
qui crient, les soignantes et les aidantes semblent tenter de s’orienter en tenant
compte des volontés de ces personnes ageées. Parfois, cela suppose la

réorganisation de soins comme mentionnée précédemment. D’autres fois, cela
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semble impliquer un accompagnement de la personne agée en respectant ses
refus ou en modifiant sa facon de faire pour faciliter un soin. Cest ce

gu’explique la soignante de Monsieur Bernard :

Tu lui donnes le journal, il crie d’une fagon extraordinaire, quand il ne veut
pas quelque chose, n’insiste pas, dégage. (...) N’insistez pas avec lui,
méme pour les repas, n’insistez pas, plus tu insistes, plus il devient
agressif d’une fagon extraordinaire (...). Par exemple, pour manger, nous
avions développé quelque chose, tu lui donnes a manger, il ne veut pas,
n’insiste pas, va-t-en et revient dans 10 minutes. Dans 10 minutes, tu
viens, il a oublié, il prend deux bouchées commence a refuser, tu ten
vas. (T2S : 1433-1447)

Les soignantes et les aidantes essaient aussi d’'accompagner la personne
agée en répondant aux besoins physiques. Ceci peut avoir des répercussions
sur les inférences qu’elles font sur les sens des cris, car si 'appariement du
sens avec l'intervention est pertinent, souvent les cris cessent. Les propos de la
soignante de Madame Annabelle démontrent I'effet de cet appariement réussi :
« Parfois, elle criait a 11 heures, mais moi je me disais qu’elle était mouillée ou
qu’il y avait quelque chose, fait que la on changeait la culotte, tout ¢a, et la elle
arrétait » (T1S : 74-76).

L’administration d’un analgésique qui fait cesser des cris est un autre
exemple d’'une association juste entre une intervention et le sens des cris. Cela

s’est produit avec Madame Emma :

Soignante : Depuis qu’'on a augmenté la codéine, c’est moins pire, [cette
intervention] ¢a restreint, ¢a revient de temps en temps, mais ce n’est pas

comme avant.
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Intervieweuse : Donc la codéine a aidé, elle crie moins depuis
I'augmentation?

Soignante : Oui, ¢a a aidé beaucoup, mais on a des problémes de
nausées et de vomissements la. C’est ¢a le probléme qui suit parce que

depuis qu’on a augmenté, elle a vomi deux fois. (T5S : 206-213)

Comme le démontre cet extrait, 'administration de médicaments confirme

parfois certains sens des cris, mais peut avoir aussi des effets secondaires.

Les modifications de [I'environnement peuvent aussi avoir des
répercussions sur les sens des cris. Souvent, ces interventions semblent
permettre de respecter davantage les volontés ou les besoins de la personne
agée qui crie. Ainsi, une des soignantes de Monsieur Frangois a fait des
observations en lien avec le comportement, donc des inférences, et a constaté

gu’elle peut avoir un effet sur les sens des cris :

J’ai pu remarquer que si je suis seule avec lui, il va moins crier. S’il y a
plusieurs intervenants, par exemple a 'heure du diner, on l'installe ou on
le change, on est deux personnes, il va étre, on dirait, plus énerve, il va
étre porté a crier a dire plein de choses et quand on le leve 'apres-midi
vers 2 heures, c'est pareil. (T6S2 : 47-52)

Le plus souvent, les aidantes et les soignantes accompagnent la
personne agée en lui offrant une présence personnalisée qui peut avoir des
impacts sur les sens des cris. Cette présence peut prendre plusieurs formes
telles que de lui parler, de lui faire plaisir, de la toucher, de la rassurer ou de

faire une activité avec elle.
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La plupart du temps, en parlant a leur proche, les aidantes sont celles qui
réussissent le plus a avoir un impact sur les cris. Parfois, il leur suffit de
demander directement a la personne agée d’arréter de crier. D’autres fois, elles
distraient la personne agée en lui posant des questions ou en utilisant 'hnumour.
Ainsi, malgré les troubles cognitifs sévéres de sa mére, 'aidante de Madame

Danielle raconte qu’elle utilise souvent ’humour avec elle :

Elle pleure, les cris, les « ah » je dis « maman, pourquoi tu fais ¢a? ». Je
dis « arréte un petit peu la, regarde il y a d’autre monde dans la
chambre » (...). La des fois je dis, « la tu fais des ah, ¢a ne te tenterait
pas de faire des b aujourd’hui » et la des fois elle rit. Et des fois, elle ne

comprend pas et la elle continue [de crier]. (T4A : 555-558)

Les soignantes et les aidantes accompagnent aussi les personnes agées
qui crient en essayant de leur faire plaisir et en leur donnant de I'attention. Dans
certains cas, cette présence peut avoir des répercussions sur les cris et
contribuer a influencer les inférences qui sont faites sur ce comportement. Ces
attentions peuvent étre de plusieurs natures, par exemple leur apporter des
fleurs, des parfums ou des aliments qu’elles aiment. Voici un exemple de ce

type d’intervention fait par la soignante de Madame Giséle :

J’ai essayé avec un jus, je sais qu’elle aime bien telle sorte de jus, je lui
en ai donné, elle m’a dit « ah merci beaucoup », mais elle a continué
« maman maman », mais le maman maman était moins élevé qu’au
départ mais il était la. Et je suis revenue peut-étre 20 minutes plus tard,
J'ai acheté une tablette de chocolat parce que je me suis souvenue que
sa fille m’avait dit qu’elle aimait bien les tablettes de chocolat. J'étais un
peu surprise parce que quand je lui ai donné, elle a dit « ah ¢a fait

longtemps que j’ai pas vu ¢a une palette de chocolat ». [Jai dit] « ¢a vous
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fait plaisir? », jai dit « c'est pour vous », [elle a dit] « pour moi! ». Et elle
dit, « si tu en veux, je vais t'en donner », et ca m’a touchée parce que
c’était tres normal la, le commentaire (...). Tu sais des fois on se dit, ils ne
sont pas toujours la, mais ils sont la et elle a mangé sa tablette de
chocolat et la plus un mot, donc je me suis dit, bon I'attention et quelque
chose qu’elle aimait. (T7S : 58-74)

Cet extrait démontre aussi que le partage de I'expertise biographique
entre les aidantes et les soignantes peut contribuer a offrir une intervention plus
personnalisée. |l fait aussi ressortir que méme si parfois les sens des cris
semblent étre en lien avec un isolement de la personne agée dans son propre
monde, les soignantes peuvent quelquefois 'accompagner et l'aider a étre en

contact de maniére agréable avec le monde extérieur.

D’autres fois, cet accompagnement passe plutét par le toucher. Les
soignantes font d’ailleurs la distinction entre le fait de toucher la personne agée

lors des soins et un toucher davantage affectif qu’instrumental.

Parce que moi, je fais la différence entre toucher quelqu’'un [pour la]
laver, faire les soins de base, mais quand il n’y a rien, qu’il n’y a aucune
raison et que tu touches la patiente (...), c'est différent et je pense que
dans ce cas, surtout des gens comme c¢a, il y a une différence qui se
percoit. (...) Ce n’est pas parce que tu es obligée [de les toucher]. (T7S :
646-653)

Cette démonstration d’affection semble parfois étre aussi utilisée pour
aider la personne agée a mieux tolérer un soin. Cette facon de faire est souvent
qualifiée par les soignantes d’'une approche douce et rassurante. C'est ce

gu’explique la soignante de Madame Emma :
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Soignante : « Je fais votre pansement, changer votre pansement, c’est
correct? », OK, la rassurer quand je la tourne, c’est slr qu’apres, elle a
crié un peu et j’ai dit « reposez-vous » [d’une voix forte], elle criait fort,
« reposez-vous, moi je travaille » et la je lui donne un bec. Apres je sors
et la elle se repose.

Intervieweuse : Quand tu lui donnes un bec, ¢a la rassure?

Soignante: J’ai juste fait avec la main [fait le geste de souffler un baiser]
(...). Ca la calme, ca la rassure. Elle aime beaucoup c¢a. (T5S : 1407-
1421)

Certaines soignantes pergoivent méme que leur rble aupres de
personnes agées qui crient est de les accompagner en les rassurant : « Moi je
dirais que...[mon rble c’est d’avoir] une présence rassurante. (...) Rassurante, il
me semble, [étre comme] la petite couverte de laine qui te fait du bien la »
(T3S2 : 762-769).

Les aidantes et les soignantes tentent aussi diverses activités qui, selon
elles peuvent influencer les sens des cris. Celles-ci peuvent étre, par exemple,
de faire écouter de la musique, de mettre la personne agée en présence d'un
animal, de chanter, de se promener ou méme d’organiser des traitements de
réflexologie. Ainsi, les soignantes échangent sur leurs fagons de faire pour
rassurer Madame Emma, ce qui influence les inférences qu’elles font sur les
sens de ses cris : « En partageant des petits trucs comme hier les autres, ils ont
fait le transfert a deux personnes et elles ont chanté et la elle crie moins, elle

commencgait a chanter avec nous » (T5S : 1173-1175).
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De son cété, la soignante de Madame Annabelle expose l'effet de la
réflexologie sur les cris de cette personne agée, ainsi que la conclusion qu’elle a

tirée de cette réaction :

Il y avait la réflexologie, tu sais la « gang » qui vient faire des massages.
J’avais donné son nom, parce qu’elle en avait eu un, ¢a avait commencé
avec elle (...) et elle criait moins (...). Je me disais que peut-étre ¢a la
relaxe vraiment. (T1S : 340-342)

En résumé, les inférences que font les divers acteurs sur les
comportements des personnes agées les aident a interpréter les sens de leurs
cris. L’apprentissage du langage unique de la personne agée et I'écoute de ses
propos semblent entrainer des modifications dans les fagons avec lesquelles les
soignantes et les aidantes comprennent les cris. De plus, en accompagnant la
personne agée par diverses interventions qui paraissent cohérentes avec la
personnalité et les volontés de la personne agée, les soignantes et les aidantes
peuvent avoir des répercussions sur les cris, ce qui en retour contribue a
confirmer ou infirmer les inférences qu’elles avaient faites sur ce comportement.
Cet apprentissage du langage, de la personnalité et des meilleures fagons
d’intervenir auprés de la personne agée qui crie se produit dans un contexte ou
chaque personne de la triade se positionne inévitablement les unes face aux

autres.

Influences du positionnement de chaque membre de la triade sur les sens des
Cris

Le positionnement correspond a la place qu’occupe chaque personne au
sein de la triade. Il permet de mieux comprendre les relations de pouvoir dans
les interactions qui peuvent étre observées par des échanges verbaux et non

verbaux. Selon le cadre de référence d’Adams et Gardiner (2005), cette position



224

que prend chaque personne est un facteur, qui peut influencer les sens des cris.
Ainsi, les aidantes et les soignantes peuvent comprendre les sens des cris
difféeremment selon le positionnement qu’elles occupent face a la personne agée
qui crie. De son c6té, la personne agée semble aussi modifier les sens de ses
cris en fonction de ce positionnement. Deux themes se dégagent de I'analyse
des données en lien avec ce concept. Le premier porte sur les fluctuations dans
les relations de pouvoir au sein des triades. Le deuxiéme concerne les
sentiments d’impuissance et de culpabilité vécus par les aidantes et les

soignantes en lien avec les sens des cris.

Les fluctuations dans les relations de pouvoir au sein des triades (en
donner, en imposer ou s’en faire imposer) et les retombées sur les sens des
cris. Le positionnement de chaque personne au sein d’'une triade semble
fluctuer selon les situations. Ces fluctuations influencent les relations de pouvoir
qui se manifestent entre la personne agée, son aidante et ses soignantes. A
divers moments, chacun de ces acteurs semble, a sa maniere, tenter de donner
du pouvoir a un autre, de lui en imposer ou de s’en faire imposer par lui. Ces
fluctuations dans les relations de pouvoir peuvent avoir des effets sur les sens

des cris. Elles sont décrites ci-dessous pour chacun des membres de la triade.

Malgré le fait que les personnes agées vivant avec une démence soient
généralement pergues comme étant dans une position sociale leur permettant
d’exercer peu de pouvoir, il n’en reste pas moins qu’elles peuvent parfois aussi
s’imposer aux autres et influencer leurs actions. Quelquefois, la personne agée
qui crie semble se préoccuper de son aidante et se positionner comme
protectrice de son bien-étre. La personne agée tente alors d’influencer 'aidante
a s’occuper d’elle-méme. Lorsque la personne agée s’exprime de cette fagon,
elle inverse souvent la relation qui prévaut habituellement dans ses rapports

avec son aidante. Ce renversement de situation qui se produit a l'initiative de
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personnes ageées parait étre particuliérement surprenant pour les aidantes, tel

que le démontre I'extrait suivant de 'aidante de Madame Emma :

Il'y a une fois, réecemment, elle dit parce qu’elle voyait que j’avais de la
peine pour elle et tout ¢a et elle dit, ah je trouve ¢a triste (...), elle dit,
« pense a toi, pense a toi, ne pense pas a moi » (...), c’est triste [pleurs].
(T5A : 1083-1086)

Cette fluctuation dans la relation de pouvoir nous fait penser que les
personnes ageées vivant avec une démence qui crient semblent rester sensibles
a ce que vivent les personnes qui leur sont proches et sont parfois capables de
les influencer. D’autres fois, les personnes agées réussissent a influencer les
soins pour qu’ils correspondent davantage a leurs désirs, et ce, grace a leurs
cris. Ainsi, les soins de Monsieur Frangois ont été réorganisés en réponse a ses

cris :

Bon, moi (...) je commence a 7 heures donc c'est toujours mon premier
patient, « je le fais » toujours tét. Parce qu’on a remarqué que quand on
le « fait tot », il est plus tranquille, il est moins agressif. Bon, aprés ¢a

c’est le bain aprés ¢a bon, on revient pour le déjeuner. (T6S2 : 437-441)

Dans cette situation, le positionnement de Monsieur Frangois face aux
soignantes a eu une retombée sur le sens de ses cris; il a réussi a influencer le
moment de ses soins malgré le pouvoir des soignantes sur I'organisation des
soins. Dans d’autres situations, les cris de la personne agée semblent étre
interprétés par les aidantes ou soignantes comme un appel puissant a l'aide.

C'est ainsi que la fille de Madame Danielle explique les cris de sa mére :
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[Elle dirait], je suis tannée, je suis écoeureée, et je vous écoeure parce que
moi je Suis écoeurée. Je vous ecoeure avec mes cris parce que moi je
suis écoeurée. Je pense que, honnétement la, c’est comme ¢a que je
pouvais le traduire (...). Oui, je suis écoeurée et faites de quoi, faites

quelque chose avec moi, venez me chercher. (T4A : 873-886)

Ainsi, les personnes agées semblent parfois tenter d’imposer leur
souffrance aux autres membres de la triade qui, pour leur part, ont peu de
contrdle sur leurs cris. D’autres fois, la personne agée semble se positionner de
facon autoritaire face a ses proches, ce qui a des retombées sur les sens de ses
cris. C’est ce que fait parfois Monsieur Bernard : « Mais une fois je I'ai vu, il était
faché contre sa fille, il voulait lui demander, pourquoi tu viens en retard?
Pourquoi est-ce que tu n’es pas ici? Ou est-ce que tu as été? » (T2S : 1751-
1753).

Les personnes agées peuvent aussi tenter d’influencer les interactions
entre leur aidante et les autres personnes dans I'environnement, comme c’est le

cas de Madame Emma :

Aidante : L’autre jour, c'est ¢a, la derniére fois avec le médecin, elle était
frustrée, elle n‘aimait pas ca et la elle disait « allez-vous partir? » ou
quelque chose comme c¢a, elle disait ¢a au docteur « partez » [rires] ou
« allez-vous en », définitivement le médecin, elle riait.

Intervieweuse : Donc si vous interagissez avec les autres?

Aidante : Elle n’aime pas ¢a, (...) Mais si ¢a dure deux secondes la, deux
minutes, c'est pas grave, mais il ne faut pas que ¢a soit long. Elle n’aime
pas c¢a du tout du tout. (T5A : 1566-1577)
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Ces exemples démontrent ainsi que les personnes agées, malgré leurs
troubles cognitifs, semblent étre capables de s'imposer face aux autres ou de se
préoccuper d’eux. En faisant fluctuer les relations de pouvoir, elles provoquent
quelquefois la surprise et obtiennent parfois méme ce qu’elles désirent. Comme
les cris sont un des instruments qu’elles semblent utiliser pour influencer les

autres, ces fluctuations ont des retombées sur les sens de leurs cris.

Toutefois, la plupart du temps, les aidantes familiales et les soignantes
sont celles qui se positionnent comme ayant le plus d’influence. Ainsi, les
aidantes paraissent souvent imposer leurs décisions aux personnes agées, tout
en percevant cette prise de position comme étant désirée par les personnes

ageées, ce que démontre I'extrait suivant :

Aidante : Moi je suis en position d’autorite.

Intervieweuse : Vous votre rble, c’est d’étre en position d’autorité face a
lui?

Aidante : Il accepte ¢a, (...) il 'accepte volontiers, (...) il veut que je sois
en position d’autorité. (T6A : 1618-1627)

Les aidantes prennent fréquemment diverses décisions concernant les
soins et les activités des personnes agées qui crient. Elles décident aussi du
moment des visites et de I'heure de leur départ. La plupart du temps, méme le
choix d’habiter dans le CHSLD a été le leur. Ces décisions qu’elles prennent
peuvent avoir un impact sur les cris, par exemple dans certaines situations, la

personne agée commence a crier apres leur départ.

Toutefois, cette position autoritaire que semble parfois prendre les filles
des personnes agées qui crient peut leur donner I'impression « d’étre la mere de

leur parent ». Elles expliquent cette perception, entre autres, parce qu’elles
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tentent de protéger leur proche et ainsi, elles décident pour eux. C’est le cas de

la fille de Madame Emma :

Je suis pas mal la mere de ma mere la [rires]. Ca c’est le rble de pas mal
des filles qui ont une personne qui est en perte d’autonomie. Ca fait que
autant c’est moi qui l'écoutait quand elle était jeune, mais maintenant
c’est elle qui m’écoute [rires]. (T5A : 1649-1655)

Ce réle que prennent certaines filles ne semble cependant pas toujours
confortable pour elles. Elles peuvent trouver difficile d’avoir perdu la relation

antérieure avec leur parent. Voici ce qu’en dit la fille de Monsieur Francois :

Il me considere comme une meére (...) pour lui. Et pourtant, moi je veux
toujours étre sa fille et ga me dérange ca et je lui rappelle que je ne suis
pas sa mére et je suis [rires] comme fachée un peu, mais ¢a I'amuse, ¢a
le fait sourire. (T6A : 887-905)

Par ailleurs, les aidantes semblent aussi influencer certaines
interventions des soignantes. Parfois, elles peuvent les faciliter, alors qu’a
d’autres moments, elles se positionnent avec autorité face aux soignantes. Les
soignantes, quant a elles, semblent respecter cette position des aidantes, mais
dans certains cas, elles ne sont pas toujours d’accord avec les décisions prises.
Par exemple, la soignante de Monsieur Bernard est déchirée entre ce qu’elle
aimerait faire pour le bien-étre de la personne agée et le respect de la position

de son aidante.

Soignante : Tu vois Monsieur Bernard fatigué, épuisé, vous ne pouvez
pas laider a relaxer pour qu’il dorme, parce que sa famille ne voulait pas

[qu’on lui donne un médicament].



229

Intervieweuse : Donc, la famille a fait que souvent vous ne lui donniez
pas de médicament?
Soignante : Oui. (T2S : 2015-2017)

D’autres fois, les aidantes se positionnent plutdt comme recevant du
soutien des soignantes. C’est le cas de l'aidante de Monsieur Charlie qui a été
observée lors d’échanges trés amicaux avec les soignantes et qui a exprimé
avoir été aidée par celles-ci : « Si vous voulez, moi j’ai eu une période un peu,
assez « rough » et qui va toujours durer, mais ce qui m’a sauvee, c’est de venir
ici [au CHSLD] tous les jours » (T3A : 649-650).

De leur cété, les soignantes peuvent tenter de redonner du pouvoir aux
aidantes. Dans ce dessein, elles peuvent travailler en équipe avec la famille afin
de partager leur compréhension mutuelle des sens des cris, mais aussi pour la
guider dans la maniére d’agir lors des cris. Parfois, les soignantes vont jusqu’a
essayer diverses stratégies d’intervention qui pourraient faciliter la relation entre
la personne agée et sa famille. Voici un extrait de la soignante de Madame

Giseéle qui explique cette fagon de redonner du pouvoir :

Souvent, (...) tu as deux choix parce que tu peux étre soignante et dire tu
fais des choses. Et il y a une réalité et parfois quand il y a le conjoint ou
d’autres qui sont en dehors, parfois tu tapercois qu’il y a une petite
agressivité [envers le personnel] parce qu'il y a, a quelque part, une place
qu’ils [les membres de la famille] nont pas. Je me dis, tu as deux choix
soit d’étre comme c¢a et de séparer et de dire je suis le « boss » ici et
c’est comme ca que c¢a marche. Ou bien de les mettre au courant
toujours des choses et dire écoutez, il y a telle ou telle chose qui
fonctionne et essayer de leur transmettre ce qui permet d’étre en équipe
avec la famille. (T7S : 1367-1375)
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Quand les soignantes accompagnent les familles de cette maniére, elles
font fluctuer les relations de pouvoir habituellement présentes dans la triade.
Cette maniere d’étre peut avoir des retombées sur les sens des cris, car elle

met en commun I'expertise des soignantes avec celle des aidantes.

Avec la personne agée, les soignantes peuvent aussi changer les
relations de pouvoir. Assez souvent, elles imposent leurs fagons de faire a la
personne agée. Parfois, elles le font pour, ce qu’elles croient étre, leur bien-étre.
D’autres fois, elles le font davantage par respect de la culture au sein du
CHSLD. Cette relation de pouvoir parait avoir des retombées sur les sens des
cris. Par exemple, les cris exprimant de l'insatisfaction semblent en lien avec
une relation ou les soignantes imposent leurs décisions a la personne agée.

L’extrait suivant concerne Monsieur Francois :

Soignante : Et on ne peut pas le conduire dans sa chambre a coucher
parce qu’il doit manger et il est de plus en plus frustré, il n’arrive pas a
comprendre qu’il doit manger avant, il veut absolument aller dans sa
chambre alors il crie, il crie, il peut crier pendant 30 minutes et nous
avons de la difficulté a lui expliquer qu’il doit manger et qu’il doit rester
avec nous avant d’aller dans sa chambre.

Intervieweuse : Et il ne peut pas manger dans sa chambre, c'est ¢a?
Soignante : Il ne peut pas manger dans sa chambre a cause de
I'organisation de l'unité, parce que la personne qui lui donne a manger,

aide a manger d’autres personnes aussi. (T6S1: 9-17)

D’autres fois, les soignantes vont plutét tenter de redonner du pouvoir a
la personne agée. Elles essaient parfois de reconnaitre explicitement leur

grande expérience de la vie : « Je lui parle toujours avec « vous » et je fais
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appel a sa sagesse, a son expérience » (T6S1 :1141-1143). Elles peuvent aussi
impliquer dans les échanges tel que l'explique la soignante de Madame

Gisele :

Soignante : Tu peux avoir la méme discussion, mais tu vas juste la
ponctuer de « hein Madame Giséle? C'est vrai hein? » tu sais.
Intervieweuse : Ca change la dynamique et ils arrétent de crier?
Soignante : s arrétent de crier. (T7S : 1292-1295)

Certaines soignantes ont méme constaté des modifications des cris
lorsqu’elles facilitent la réciprocité dans les échanges avec la personne agée.
En général, les activités, les soins et les attentions sont contrélés par les
soighantes et dirigés vers la personne agée. Les occasions sont plus rares ou la
personne agée peut se préoccuper de ses soignantes ou leur démontrer de
I'affection. Lorsque de telles occasions se présentent et sont permises par les
soignantes, les cris peuvent étre influencés comme le démontre I'extrait suivant

a propos de Madame Giséle :

Parce que je me dis, autant moi je me permets d’aller la toucher {...),
mais je lui permets aussi [de me toucher]. Tu sais un moment donné {...)
c’est arrivé, j'étais assise et elle remarque que j'ai les cheveux coupés et
la elle me parlait et la un moment donné, spontanément, elle est allée me
placer les cheveux en arriere de l'oreille, mais tout ce qui avait dans le
geste parce que la je venais de lui parler, mais elle criait un peu et elle
s'est penchée et elle m’a placée la couette, mais ¢a a completement
changé la. (...) Les cris étaient finis. (T7S : 1310-1320)
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Ces tentatives de redonner du pouvoir semblent contribuer a faciliter les
interactions de la personne agée avec le monde extérieur et ont des retombées

sSur ses cris.

Ainsi, le positionnement de chacun influence les relations de pouvoir qui
sont omniprésentes au sein de la triade. Ces relations ne sont pas statiques et
elles fluctuent, permettant a chaque membre de la triade d’influer sur les autres.
Parfois la personne s'impose aux autres, mais elle peut aussi tenter de redonner
du pouvoir ou s’en faire imposer. Malgré le fait que la position de la personne
agée semble la désavantager face aux autres membres de la triade, elle
parvient quand méme a influencer son entourage, entre autres, grace a ses cris.
Les aidantes et les soignantes ont aussi des positions qui se modifient selon les
circonstances et qui ont des retombées sur les sens des cris. Cependant, les
rébles qu'elles prennent selon leur positionnement peuvent aussi avoir des

conséquences sur leur expérience face au comportement que sont les cris.

Des sentiments d’impuissance et de culpabilite, une expérience
commune pour les aidantes familiales et les soignantes découlant des sens des
cris. Les diverses positions que prennent les aidantes et les soignantes peuvent
provoquer des sentiments d’'impuissance et de culpabilité face aux personnes
agées, ce qui influence les sens de leurs cris. Ces sentiments sont d’ailleurs
communs aux aidantes et aux soignantes malgré les différences existantes
dans leur rapport a la personne &agée. Toutefois, les origines de cette
impuissance et de cette culpabilité sont différentes. La personne agée qui crie

engendre ainsi de puissants effets sur son entourage.

Pour les aidantes, les cris sont un comportement particulierement
souffrant, alors que la décision de déménager leur proche en centre

d’hébergement était déja pénible pour eux. Une des soignantes a rapporté des
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propos de la fille de Monsieur Bernard sur I'expérience que cette derniére vit

face aux cris de son pére :

C’était terrible, c’était terrible, sa fille un moment donné, elle m’a dit,
textuellement, elle m’a dit : « ¢a me fait mal au coeur de venir ici quand je
VOIS mon pere crier comme ¢a la, c’est comme un coup de poignard, ces
cris, c’est comme si quelqu’un était en train de me poignarder ». (T2S :
1962-1965)

Malgré la souffrance et I'impuissance qui semble accompagner leurs
visites, les membres des familles passent fréquemment du temps avec leur
proche qui crie. Ces visites ont parfois des buts instrumentaux comme
d’apporter des objets a la personne agée, de s’assurer qu’elle est bien ou de
transmettre des directives aux soignantes. D’autres fois, ces visites peuvent
apporter du réconfort a la personne qui crie, tout comme a laidante, et
permettre une continuité dans leur relation. Par contre, dans d’autres
circonstances, ces visites peuvent aussi contribuer a générer des sentiments de
culpabilité. Cette culpabilité semble apparaitre si I'aidante est déchirée entre
plusieurs obligations, si elle reste peu de temps auprés de son proche ou si elle
ne rend pas visite a la personne agée. Ainsi, 'aidante de Madame Giséle
exprime cette idée, alors qu’elle a parfois I'impression que sa meére n'est pas

toujours présente avec elle durant ses visites.

Si je ne viens pas (...), je m’en veux de ne pas étre venue, parfois quand
Je viens, je viens pour rien et je me demande pourquoi je suis venue et si
Jje ne viens pas, alors la je me dis, jaurais du y aller, donc je viens au
moins une fois par semaine et elle a I'air contente la plupart du temps de
me voir et moi (...) je suis contente de I'avoir vue aussi. Dans ma téte, elle

va bien tu sais, elle est propre, elle est bien, elle n’a pas mal nulle part et
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le reste, bien la téte, elle va comme elle va, je ne pense pas que ca
s’améliore ¢a. (T7A : 1268-1275)

De leur cété, les soignantes semblent vivre aussi de la culpabilité, mais
au lieu d’étre en lien avec les visites, ce sentiment émane du fait de ne pas
pouvoir consacrer autant de temps qu’elles le voudraient a la personne agée qui
crie. Cette situation semble prédominer lorsque la fin exprimée par les sens des
cris est habituellement comblée en présence des soignantes ou lorsque celles-ci

aimeraient tenter de mieux comprendre les sens de ce comportement.

Moi, une chose que je déplore, c’est que 'on n’a pas assez de temps
pour comprendre ¢a. Ca, c’est malheureux, parce que Monsieur Bernard,
si par exemple on avait le temps de circuler avec lui comme sa femme
qui I'amenait au deuxieme étage ou bien aller faire un tour dehors {(...),
mais nous on ne peut pas et puis quelquefois on n’a méme pas le temps
de s’asseoir, d’essayer de comprendre [pourquoi] il crie, mais tu sais que
tu dois faire ¢a, faire ¢a, faire ¢a, tu n’as pas beaucoup de temps. (...) Il y
a un sentiment de culpabilite, tu pourrais corriger ¢a, mais

malheureusement, tu ne peux le faire » (T2S : 1660-1688).

Les cris des personnes agées contribuent a créer aussi a un sentiment
d'impuissance chez les soignantes qui n’arrivent pas nécessairement a
influencer ce comportement qu’elles considérent comme pouvant perturber les
autres résidents au sein du CHSLD. Elles semblent parfois d’ailleurs craindre le
jugement des autres face a leur compétence a gérer ce comportement. Cette
crainte concerne parfois leurs pairs, surtout lorsque les cris se produisent
seulement durant certains quarts de travail. D’autres fois, les soignantes sont

préoccupées par le jugement des autres familles et des visiteurs. Ces craintes
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renforcent leur sentiment d'impuissance. C’est ce qu’explique une des

soignantes de Monsieur Charlie :

Tu sais, l1a, méme il y a des fois je me disais, qu’est-ce qui vont dire le
personnel? lls vont trouver ¢a bizarre tu sais qu'il crie [durant mon quart
de ftravail]. Non, ils n'ont jamais passé de commentaires, mais ils
trouvaient ¢a plutdt cocasse, méme l'infirmiére-chef elle le disait, tu sais,
elle le disait, « elle arrive, c’est juste quand elle arrive qu’il commence a
crier » [rires] la tu sais bien [rires], fagon de parler la, mais méme eux ils
trouvaient ¢a bizarre. (T3S2 : 462-468)

L’'impuissance et la culpabilité des soignantes peuvent aussi étre
accentuées quand elles sont incertaines des meilleures interventions face aux
sens des cris. Ces sentiments semblent particulierement marqués lorsque les
infirmiéres choisissent de faire I'essai des médicaments pour faire cesser les
cris. Elles expriment de 'ambivalence face a ce type d’intervention. Parfois,
cette ambivalence peut étre liée a l'inconfort des aidantes avec cette approche,
parfois les soignantes elles-mémes se questionnent sur ce qui justifie
'administration de cette médication alors qu’elles sont incertaines du sens de
ces cris. Les soignantes semblent déchirées entre le bien-étre de la personne
ageée, celui des autres et leurs propres réactions face aux cris, ce qui les
amenent a considérer divers sens aux cris. Voici les propos d'une des

soignantes de Monsieur Charlie :

Tu sais parfois, quand tu es infirmiere et tu interviens avec la médication,
tu as l'impression que tu n’agis pas correctement, en tout cas, tu te dis,
bien est-ce correct de faire ¢ca? Est-ce parce qu’il me tombe sur les nerfs
la que je fais ¢a? Il n’a peut-étre pas besoin de ¢a réellement? Peut-étre

qu’il serait mieux si je le laissais crier tu sais (...), mais la il y a le contexte
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aussi, les autres patients et peut-étre que je lui fais du bien aussi parce
que ¢a demande beaucoup d’énergie, je le présume, de crier comme ¢a,
ca veut dire que tu ne dors pas, ¢a veut dire que si c’est de 'anxiété qui
te fait crier bien, c’est parce que tu es anxieux et quand tu es anxieux tu
n’es pas bien non plus. (T3S2 : 369-382)

Ainsi, les soignantes, lorsqu'elles ont des difficultés a intervenir, se
sentent impuissantes et parfois méme coupables de tenter certains types
d’intervention. Ces diverses émotions vécues face aux personnes agées qui
crient semblent laisser une empreinte importante sur les soignantes. En effet,
celles-ci font facilement référence a d’autres personnes agées qu’elles ont

soignées dans le passé et qui criaient :

Il'y a des affaires qu’on n’oublie pas, je me rappelle avec tout ¢a, il y a
tres tres tres longtemps, on avait une dame, je m’en souviens comme Si
c’était hier (...) elle criait la mais c’était comme c¢a attirait la pitié 1a, c’était
vraiment la ah! J'ai encore son visage méme en téte, on la mettait dans la
salle multifonctionnelle la (...). C’est dréle ¢a, je me souviens de ¢a,

méme j'y repense encore parfois. (T3S2 : 132-141)

Cette capacité a se remémorer facilement les personnes agées qui crient
peut étre comprise comme le symbole de la puissance de ce comportement a
provoquer une réaction chez autrui. Le positionnement et les cris de la personne
agée semblent donc influencer les sentiments vécus par l'aidante et les
soignantes, ce qui, en retour, modifient probablement leurs fagons d’étre et
d’agir avec cette personne agée. Ainsi, les aidantes et les soignantes peuvent
aussi avoir un impact important sur les cris de la personne &agée. Le

fonctionnement au sein de la triade semble donc dynamique et fluide. Il se
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caractérise d’ailleurs par des relations de pouvoir fluctuantes ou chacun peut

donner du pouvoir ou s'imposer aux autres.

En résumé, plusieurs éléments concernant les influences du contexte,
des inférences et du positionnement sur les sens des cris ont émergé de cette
étude. Ceux-ci apportent des réponses a la deuxiéme question de recherche.
Ainsi, en considérant la perspective des divers membres des triades, il a été
possible d’obtenir des résultats sur les influences du contexte social du CHSLD,
des inférences faites par les membres de la triade et du positionnement de ces
personnes sur les sens des cris. L’analyse taxonomique a permis de mettre en
relation plusieurs éléments rapportés par les informateurs. Puis, I'intégration des
diverses sections de cette taxonomie, en considérant 'ensemble des données
et des thématiques universelles, a permis I'élaboration des thémes qui viennent

d’étre présentés.

L’analyse ethnographique révéle que certaines caractéristiques de
I'organisation des soins peuvent influencer les sens des cris que manifestent les
personnes agées. La stabilité et la flexibilité dans ces soins semblent étre des
conditions ayant un impact important sur les sens des cris. Par ailleurs, la
personne agée ne vit pas seule dans son milieu de vie et ses cris peuvent avoir
des effets sur les autres résidents et leurs familles, tout comme sur les
personnes qui travaillent dans le CHSLD. Toutefois, ces effets sont mutuels; les
autres aussi peuvent entrainer des changements dans les sens des cris. Outre
ces influences davantage liées au contexte social, chaque personne de la triade
fait des inférences a partir de ce qu’elle observe. Ces inférences semblent
permettre aux soignantes et aux aidantes d’apprendre le langage unique de la
personne agée, ce qui les aident a interpréter les cris. Elles essaient aussi
d’accompagner la personne agée qui crie en tentant de respecter son unicité.

Souvent la réaction de cette personne agée aux interventions contribue aux
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inférences que son entourage fait sur les sens de ses cris. Enfin, tant le
contexte social que les inférences faites par les membres des triades sont
teintés par les relations de pouvoir qui sont présentes au sein de la triade. Tout
comme les sens des cris semblent étre dynamiques, il en est de méme pour ces
relations de pouvoir au sein de la triade qui paraissent mouvantes. Une méme
personne peut parfois imposer sa volonté et, a un autre moment, plutét tenter de
redonner du pouvoir ou s’en faire imposer. Ainsi, la fagcon avec laquelle se
positionne les membres de la triade a des impacts sur les sens des cris. Cette
position des membres de la triade peut aussi contribuer a susciter des
sentiments d'impuissance et de culpabilité chez les aidantes et les soignantes
découlant souvent des cris. Lorsque les aidantes et les soignantes n’arrivent
pas a intervenir ou se sentent ambivalentes face a leurs interventions ou
décisions, elles peuvent remettre en question leurs facons de faire et réfléchir a
d’autres maniéeres d’influencer les cris des personnes agées. Les résultats de
cette étude démontrent, somme toute, que les sens des cris peuvent étre

influencés par divers moyens et que ce comportement n’est pas immuable.

Pour conclure, les résultats qui ont été présentés décrivent la culture au
sein d’'un CHSLD, ainsi que le portrait de triades s’y retrouvant et ayant participé
a cette étude. Quoique cette description soit sGrement incompléte, elle offre un
apercu de certains aspects qui peuvent étre impliqués dans les sens des cris de
personnes agées. Divers sens pouvant étre attribués aux cris des personnes
agées ont été identifiés, certains de nature plutét métaphysique, alors que
d’autres expriment une fin plus concrete. Ces cris sont d’ailleurs ressortis
comme étant fonciérement singuliers, reflétant l'unicité de chaque personne
agée. Finalement, la description de diverses influences sur les sens de ces cris
a permis de constater que ce comportement se situe au sein d’'une dynamique
tant au sein des triades qu’avec les autres acteurs au sein du CHSLD. Cette

vigueur dans les rapports parait démontrer la possibilité pour les aidantes et les
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soignantes d’agir sur les sens des cris et d’étre touchées par ces personnes

ageées.

Dans le prochain chapitre, une discussion de ces résultats est présentée.
Celle-ci inclut la derniére étape de lI'analyse des données qui consiste en la
vérification des résultats en les confrontant, entre autres, a des modéles

théoriques et a des écrits empiriques.



Chapitre 5

Discussion
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Dans les chapitres précédents, différents éléments de cette étude ont été
présentés. Premiérement, le phénoméne a été décrit ainsi que le but de I'étude
et les deux questions de recherche. Deuxiéemement, la revue des écrits a permis
de souligner 'état des connaissances existantes sur les cris des personnes
agées vivant avec une démence et sur I'expertise des acteurs au sein du centre
d’hébergement et de soins de longue durée (CHSLD) en tant que culture. Le
cadre de référence de I'étude s’appuyant sur la perspective disciplinaire de
Leininger et sur la théorie intermédiaire de la communication et des interactions
a lintérieur de triades (Adams & Gardiner, 2005) a aussi été décrit.
Troisiemement, la méthode choisie pour aborder le phénomeéne, soit
I'ethnographie critique, a été exposée ainsi que les modalités d’application de
cette méthode pour I'étude. Et enfin, les résultats de I'étude en fonction des

deux questions de recherche ont été présentés.

Le présent chapitre discute de ces résultats. Tout d’abord, des
considérations méthodologiques et théoriques en lien avec les résultats sont
examinées. Ensuite, certains thémes issus de l'analyse des données sont
confrontés a des modéles théoriques et a des écrits afin de les recontextualiser
face aux savoirs existants tel que proposé par la derniére étape de I'analyse des

données. Finalement, les limites de I'étude et ses implications sont abordées.

Considérations méthodologiques

Pertinence du devis

Jusqu’a maintenant, trés peu d’études ont examiné un comportement
spécifique des personnes agées vivant avec une démence en tenant compte
non seulement de la culture du milieu de vie, en I'occurrence le CHSLD, mais
aussi des autres acteurs impliqués. L’ethnographie comme méthode de
recherche a été pertinente pour décrire les sens des cris de personnes agées

vivant avec une démence en considérant la culture, les personnes agées, les
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aidantes familiales et les soignantes. Elle a permis de décrire une culture
sociale ayant des caractéristiques particuliéres, ainsi que divers sens pouvant
étre attribués aux cris de personnes agées. Les postulats de l'interactionnisme
symbolique, qui sous-tendent [l'utilisation qui a été faite de I'ethnographie,
étaient cohérents avec le but visé, soit celui de comprendre les sens d'un
comportement, de méme qu’avec le cadre de référence composé de la théorie
de Leininger et de celle d’Adams et Gardiner (2005) sur la communication a
I'intérieur de triades. Les postulats de cette méthode ont permis d’adopter une
position épistémologique ou la réalité culturelle n’est pas comprise comme un
objet a découvrir, mais plutdt comme étant créée par les personnes qui la
vivent. Cette position s’harmonise avec l'aspect critique de I'étude, avec la
nature dynamique des relations au sein du CHSLD et des triades, ainsi qu'avec
le comportement des cris qui s’est révélé tres fluctuant. Une des
caractéristiques de I'ethnographie consiste en la triangulation des méthodes de
collecte des données (Boyle, 1994; Mackenzie, 1994). Cet aspect de la
méthode, combiné avec 'immersion dans le milieu, a été particulierement utile
pour obtenir une compréhension approfondie des sens des cris de personnes

ageées vivant avec une démence.

L’ajout de la dimension critique a la méthode ethnographique a permis,
notamment, de mieux cibler les données portant sur les relations sociales et de
pouvoir au sein du CHSLD. Etant donné que 'unité d’analyse de I'étude était la
triade dont un des membres, la personne agée, est plus vulnérable que les
autres, cette dimension critique a été particulierement importante. Le CHSLD
est le siege de multiples relations ou tous semblent exercer un certain pouvoir,
mais de maniere différente et fluctuante; ces éléments ont pu étre mis en
évidence par [l'approche d’ethnographie critique. Ainsi, la position
épistémologique de la théorie sociale critique, conjuguée a celle de

I'ethnographie, a rendu possible un questionnement non seulement sur les sens
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des cris connus des informateurs, mais aussi sur ce que pourraient étre les sens
de ces cris. Cette ouverture a été particulierement pertinente étant donné la
difficulté de valider véritablement les interprétations faites auprés des personnes
agées qui crient. Il nous a été ainsi possible de comparer une plus grande
variété de sens des cris entre les membres d’'une triade et entre les différentes
triades, et ce, tout en tenant compte de la nature hypothétique de certains des
sens. D’ailleurs, les questions de nature critique ont stimulé la réflexion chez les
informateurs et la chercheuse. Cette réflexion a été confirmée par les
commentaires de certains informateurs clés qui, dans les jours qui ont suivi leur
entrevue, ont rapporté a la chercheuse étre plus attentifs aux cris de la
personne agée et étre plus proactifs dans leurs tentatives de compréhension et
d’interventions face a ce comportement. La dimension critique de I'étude a aussi
renforcé la position des aidantes, des soignantes et, dans une certaine mesure,

des personnes agées a titre d’expertes (Nolan et al., 2002).

A la lumiére des résultats, I'ethnographie critique a permis une cohérence
entre les divers éléments de I'étude tout en reflétant, de fagon holistique, la
culture au sein du CHSLD. De plus, la méthode a été pertinente pour augmenter
les connaissances sur les sens d’un comportement jusqu’alors obscur et
manifesté par une population vulnérable, et ce, malgré les limites qu'imposaient
les capacités cognitives altérées des personnes agées vivant avec une
démence. Ce qui suit précise les éléments de I'échantillonnage qui ont eu le

plus d’impact sur I'étude.

Echantillonnage

L’échantillonnage de cette étude se distinguait par le recrutement de
triades de participants. Ce choix permettait de réconcilier 'approche centrée sur
la personne agée ou sur laidante afin d'y inclure les soignantes et de tenir

compte des interrelations entre ces trois acteurs clés. Ce type d’échantillon
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rejoint les recommandations de Nolan et al. (2002) concernant l'utilisation de
modeéles de recherche reconnaissant I'importance des relations dans les soins

aux personnes agées vivant avec une démence.

Par ailleurs, la plupart des études se sont penchées sur plusieurs
comportements d’agitation a la fois, ce qui ne permettait pas nécessairement de
dégager les particularités propres a chacun de ces comportements. Ainsi, le
critére d’inclusion qui ciblait spécifiquement les cris s’est avéré avantageux,
particulierement suite au constat de la complexité de ce comportement. De plus,
lors de la formation graduelle de I'échantillon théorique, il a été possible de
s’assurer de recruter des personnes agées présentant des cris différents,
permettant ainsi d’augmenter la qualité et la variété des données sur ce
comportement spécifique. Une des limites de notre échantillon se traduit
toutefois par le recrutement de certaines personnes agées présentant d’autres
comportements d’agitation en méme temps que les cris. Quoique cette situation
représente la réalité vécue dans les CHSLD, elle a pu avoir une influence sur
les résultats. Cependant, la triangulation, ainsi que les caractéristiques des
méthodes retenues de collecte des données, ont permis de cibler les sens des

cris.

Meéthodes de collecte des données

En ethnographie, le chercheur est considéré comme linstrument qui
permet de générer des données, ce qui souléve diverses considérations
(Mackenzie, 1994; Spradley, 1980). Etant donné la vulnérabilité¢ de certains
participants et la tenue de quelques entrevues avec les soignantes apres le
décés de la personne agée, une attention particuliere a été portée par la
chercheuse aux relations développées avec les informateurs. Ainsi, la collecte
des données s’est déroulée dans un climat qui visait a démontrer une ouverture

face aux informateurs. De plus, dans I'esprit de la dimension critique de I'étude,
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des échanges favorisant la réciprocité ont aussi eu lieu afin de réduire la
hiérarchie qui peut s’établir pendant la collecte des données entre le chercheur
et lI'informateur et pour reconnaitre I'importance des données offertes par les
informateurs (Dickson-Swift, James, Kippen, & Liamputtong, 2007). D’ailleurs, la
collecte des données auprés des aidantes familiales semblait leur offrir un
espace pour partager leur expérience avec leur proche vivant avec une

démence, ce qui a permis d’enrichir les données obtenues.

Les multiples méthodes de collecte des données utilisées ont été
pertinentes pour mieux comprendre les sens des cris et la culture au sein du
CHSLD. A travers une modalité d’observation, la collecte des données a permis,
entre autres, d’inclure les personnes agées dans le processus de recherche.
Ceci a été possible malgré leurs limites cognitives et les contraintes du cadre
légal actuel entourant la participation des personnes majeures considérées
comme inaptes. Cette inclusion dans I'étude a contribué a augmenter la
crédibilité des données recueillies auprés des autres acteurs, ainsi qu’a donner
un bref apergu de l'expérience de la personne agée au sein du CHSLD
lorsqu’elle crie. En outre, la grille d’observation utilisée auprés des personnes
agées s’est avérée aidante pour circonscrire et documenter les observations
pendant les cris. Il est possible de penser que cet outil pourrait aussi avoir une
utilité clinique pour aider les infirmiéres a analyser les comportements des
personnes agées pendant qu’elles crient. La participation des personnes agées
a permis d’obtenir certains résultats qui auraient difficilement pu étre obtenus
sans leur inclusion. Un exemple de ce type de résultats peut étre ceux qui
portent sur les cris exprimant des traumatismes passés qui ont pu étre inférés
grace aux propos criés par les personnes agées. La triangulation des méthodes
a enfin permis de souligner les différences entre ce qui était appris des aidantes
et des soignantes. |l sera maintenant question de la méthode d’analyse des

données.
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Meéthode d’analyse des données

La méthode d’analyse des données utilisée s’appuyait essentiellement
sur les quatre approches d’analyse ethnographique décrites par Spradley
(1979). Cette méthode a permis de souligner les similarités et les différences au
sein des triades et entre les triades. Toutefois, comme cette méthode n’a pas
été congue spécifiquement pour faire des analyses intra et inter-groupes, une
stratégie propre a l'unité d’analyse qu’était la triade a d( étre développée. Cette
stratégie a permis de déterminer lesquelles des quatre approches d’analyse (de
domaines, taxonomique, componentielle et thématique) devraient étre utilisées

pour les analyses intra et inter-triades et les fagons d’intégrer les résultats.

Contrairement a certaines méthodes qualitatives, la méthode d’analyse
de Spradley offre une description trés élaborée des quatre approches de
'analyse qui s’inscrivent dans un processus circulaire, ce qui a contribué a la
rigueur de l'analyse. Toutefois, cette méthode d’analyse est orientée sur la
sémantique. Les arguments de Spradley (1979) a cet effet sont que la culture
s’exprime par le langage et qu’il est important d’apprendre les différences
sémantiques auprés des informateurs afin de saisir la réalité culturelle.
Cependant, comme la présente ethnographie était ciblée et critique, il est
probable qu’il y ait eu moins de questions de nature sémantique que dans une
ethnographie plus englobante. De plus, I'étude décrivait une culture ayant des
liens étroits avec la profession infirmiére, a laquelle appartient la chercheuse, et
dont les résultats s’adressent, entre autres, aux infirmiéres. Ces considérations
font possiblement appel a un recours moins important aux questions de nature

purement sémantique.

Par ailleurs, I'importance apportée a la sémantique explique peut-étre

que certaines approches de la méthode d’analyse de Spradley impliquent de
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faire des catégories et des relations exhaustives ou causales. Cet aspect plus
linéaire de la méthode d’analyse semble étre quelque peu contradictoire avec le
paradigme dans lequel se situe I'ethnographie critique. Dans la présente étude,
il semblait inapproprié d’identifier certaines relations comme étant causales
compte tenu du fait que les caractéristiques propres aux personnes agees
vivant avec une démence rendent certaines des données plus hypothétiques.
Afin d’augmenter la cohérence entre la méthode d’analyse des données et notre
position épistémologique, ainsi qu’avec les caractéristiques de I'échantillon de
I'étude, certains ajustements ont été faits pendant l'utilisation de la méthode
pour réduire son aspect linéaire tout en respectant la rigueur. Ces ajustements
ont surtout été apportés pendant I'analyse taxonomique. Ainsi, certains des
cadres de substitution proposés par Spradley pour effectuer cette partie de
'analyse ont été modifiés pour mieux refléter la nature de I'étude. Par exemple,
le cadre « est une cause de » a été modifié par « pourrait étre en lien avec ». De
plus, pour éviter d’organiser les données de fagon mutuellement exclusive,
plusieurs mémos ont été rédigés afin d’organiser les données en tenant compte
de relations multimodales, et ce, dés Il'analyse taxonomique plutét que
seulement lors de I'analyse componentielle. Cette méthode d’analyse avec ses
ajustements mineurs, tout comme la rédaction des résultats, ont contribué aux
respects des criteres de rigueur présentés dans le chapitre sur la méthode.

Diverses considérations théoriques seront maintenant présentées.

Considérations théoriques

Perspective disciplinaire : théorie a large spectre de Leininger

La théorie de Leininger rend explicite la perspective disciplinaire de cette
étude. Elle identifie clairement le role de l'infirmiere comme devant fournir des
soins culturellement cohérents. De plus, elle présente les soins empreints de
caring comme essentiels pour le bien-étre de la personne (Leininger, 2001;

Leininger & McFarland, 2002). L’'importance accordée a ce concept selon cette
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perspective disciplinaire a influencé la réalisation des diverses étapes de la
recherche, entre autres, la collecte et I'analyse des données. Notamment, étre
caring implique de mettre I'accent sur les relations plutdét qu’uniquement sur les
individus et de tenir compte des structures sociales, culturelles et des relations
de pouvoir (Bent, 1999). L’influence de ce concept dans I'étude rejoignait les
choix méthodologiques, soit ceux de se centrer sur les relations plutét que sur
les personnes et sur 'aspect critique du devis. Les résultats sont aussi teintés
de cette attitude caring tant par les relations qui ont été établies avec les
informateurs que par les questions qui ont été posées et par les choix faits lors
de l'analyse des données et la rédaction de I'ethnographie. En plus du fait que
la théorie de Leininger soit une perspective infirmiére, cette auteure (Leininger,
2001) et plusieurs autres auteurs (Boykin & Schoenhofer, 2001a; Newman,
Sime, & Corcoran-Perry, 1991; Roach, 2002; Watson, 1979, 1985, 2003, 2006)
considérent ce concept de caring comme central pour la discipline infirmiére.
Cette approche caring, combinée avec la considération de la culture, a contribué
au développement de connaissances infirmiéres qui ont permis de mieux
comprendre la réalité de divers acteurs du CHSLD. Il sera maintenant question
des considérations entourant la théorie intermédiaire qui a aussi guidé I'étude,
soit la théorie de la communication et des interactions a I'intérieur de triades de
Adams et Gardiner (2005).

Théorie intermédiaire de la communication et des interactions a lintérieur de
triades

L’étude s’appuyait également sur la théorie intermédiaire de Adams et
Gardiner (2005). Cette théorie qui explique la communication a l'intérieur de
triades, a été appliquée a un comportement de communication précis soit les
cris. Méme si elle n'avait pas originalement été développée ou validée pour son
utilisation face a un comportement de communication spécifique, elle a été

pertinente pour comprendre certaines influences sur les sens des cris. Deux des
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concepts importants de cette théorie sont la triade et le positionnement. Adams
et Gardiner (2005) décrivent diverses coalitions qui peuvent se manifester dans
les triades selon la position que prennent les acteurs qui les composent.
Toutefois, ils ne mentionnent pas explicitement les changements qui peuvent se
produire dans ce positionnement au sein de ces triades. Le positionnement y
semble donc présenté davantage comme un résultat que comme un processus
dynamique. Ceci est peut-étre expliqué par le fait que les principaux écrits sur
lesquels ces auteurs se sont appuyés pour élaborer le concept de triade
(Hasselkus, 1994; Haug, 1994) portaient sur des interactions lors de rencontres
entre des médecins, des aidantes familiales et des personnes agées. Ces
interactions sont évidemment plus bréves et ponctuelles que celles qui sont
vécues en CHSLD. Il est par ailleurs possible de penser que I'aspect temporel
peut influencer les interactions dans les triades. Dans cette perspective, les
résultats de la présente étude soulignent davantage le positionnement au sein
des triades comme un indicateur des relations de pouvoir qui fluctuent, entre
autres, selon le contexte et dans le temps. Le positionnement apparait donc
moins statique et plus nuancé que ce qui est décrit par Adams et Gardiner
(2005).

Un autre apport des résultats face a la théorie a été de démontrer que les
personnes agées ont aussi la capacité d’influencer le positionnement et les
relations de pouvoir dans les triades. Méme si cette capacité est habituellement
moindre que celle des autres acteurs compte tenu des troubles cognitifs, il n’en
reste pas moins que certains comportements des personnes agées, comme les

cris, exercent une influence sur les autres.

La théorie semble par ailleurs présenter une limite dans sa description de
ce qui facilite ou limite la communication dans les triades. La théorie décrit de

facon concréte plusieurs comportements de communication des aidantes
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familiales et des soignantes qui peuvent contraindre ou faciliter la
communication avec une personne agée qui vit avec une démence. Toutefois,
les actions de la personne &agée qui peuvent limiter ou faciliter cette
communication ne sont mentionnées que par une phrase précisant que parfois
elles peuvent nuire aux interactions par certains de leurs comportements. Cette
description des types d’épisodes de communication semble plutét limitée si I'on
considére les résultats de la présente étude. Ainsi, la personne agée a aussi
des comportements actifs qui peuvent faciliter ou limiter la communication dans
la triade. Par exemple, les cris exprimant des besoins physiques peuvent
permettre aux soignantes qui les reconnaissent de répondre plus rapidement a
cette personne agée. Par contre, lorsque le sens d’un cri n’est pas connu, ce
comportement limite la communication. De plus, malgré le fait que la théorie
d’Adams et Gardiner (2005) met I'accent sur la triade, les comportements de
communication impliqués dans les interactions entre les aidantes familiales et
les soignantes ne sont pas décrits, alors qu’il est fort probable que ceux-ci aient
aussi un impact sur la communication avec les personnes agées vivant avec
une démence. Les résultats soulignent divers éléments qui influencent la
communication entre ces acteurs, par exemple, le développement de la
confiance des aidantes envers les soignantes et les tentatives des soignantes
pour faciliter les interactions entre les aidantes et leurs proches vivant avec une

démence. Cet aspect de la théorie gagnerait donc a étre développé.

Le concept d’inférence de la théorie est particulierement intéressant au
sens ou il offre un modéle de communication plus complexe que le modéle
émetteur-récepteur (Adams & Gardiner, 2005). Cet aspect a permis de tenir
compte de I'évolution dans la communication au sein des triades et d’avoir une
analyse plus riche des sens des cris de personnes agées. Cet élément de la
théorie a, entre autres, permis d’identifier le fait que les aidantes et les

soignantes ont la capacité d’apprendre a interpréter les comportements des
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personnes agées vivant avec une démence et d’attribuer des sens a leurs cris.
Ainsi, parfois les cris semblaient étre une contrainte a la communication, mais
aprés l'apprentissage d’'un des sens de ce comportement, les cris pouvaient

devenir un élément facilitant la communication dans la triade.

Les résultats ont aussi souligné I'importance de la réciprocité dans les
interactions avec la personne agée vivant avec une démence. Cette réciprocité
semble par ailleurs étre davantage implicite dans la théorie de Adams et
Gardiner (2005). S’il était plus explicité, cet aspect pourrait probablement
contribuer & augmenter la validité de la théorie en accentuant I'importance de

I'aspect relationnel.

En somme, la théorie de la communication et des interactions a l'intérieur
de triades de Adams et Gardiner (2005) a été pertinente comme cadre de
référence pour cette étude. Elle a guidé la conception de I'étude, la collecte et
'analyse des données, ainsi que la rédaction de I'ethnographie. Les résultats
ont permis de mettre en évidence certains aspects de cette théorie qui
pourraient étre approfondis. Ainsi, afin de renforcer I'aspect holistique centré sur
les relations, plutét qu’'uniquement sur la personne, les types de communication
pourraient étre décrits de facon a tenir compte de chaque acteur et des
interactions mutuelles, plutét qu’uniquement dirigés vers la personne ageée. Ceci
serait particulierement utile pour les relations aidantes familiales-soignantes. De
plus, la participation active des personnes agées a la communication dans la

triade pourrait étre davantage mise de I'avant.

Cette théorie s’articule bien avec celle de Leininger étant donné sa
compatibilité avec les concepts clés de la diversité et de l'universalité des soins
culturels. Les deux théories ont des fondements philosophiques

commensurables et sont complémentaires. La combinaison des deux fut un
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apport intéressant a I'étude, car la théorie de Leininger est peu précise sur les
éléments a considérer face a un comportement spécifique comme les cris, ce
gu’a permis de spécifier la théorie d’Adams et Gardiner (2005). Pour faire suite
a ces considérations théoriques, les résultats de I'étude seront discutés et

confrontés a d’autres modéles théoriques et écrits empiriques.

La discussion des principaux résultats

La principale contribution de cette étude est qu’elle offre une meilleure
compréhension des sens des cris de personnes agées vivant avec une
démence, incluant les facteurs qui les influencent. Ces cris sont un phénoméne
dynamique et complexe qui se manifestent dans un milieu ou il y a de multiples
relations. Les triades, considérées dans la présente étude, sont d’ailleurs
particulierement riches en interactions. Tel que dictée par la derniéere étape de
'analyse des données, la discussion qui suit porte sur les principaux €léments
des sens des cris qui ont émergé de I'étude en lien avec les écrits empiriques

ou théoriques.

Compréhension des sens des cris de personnes agées vivant avec une
démence

L’étude apporte une contribution en décrivant une variété de sens et les
modulations qui les caractérisent. Parmi les résultats, deux thémes répondent a
la premiére question de recherche sur les sens des cris: la vie entre deux
mondes et quand la fin explique le moyen. Le théme sur la vie entre deux
mondes concerne un aspect des cris qui a été peu abordé dans les écrits.
Quant aux sens des cris visant une finalité, ce théme est parfois mentionné
dans les écrits. Un théme additionnel sur la singularité de ce comportement a
émergé pendant 'analyse des données, ce qui n’avait pas été décrit jusqu’ici.

Ces divers aspects sont discutés dans la prochaine section.
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L’expérience de vivre entre deux mondes des personnes &gees qui
crient. Le théme sur les cris liés a la vie entre deux mondes expose la
vulnérabilité et souffrance des personnes agées. Etant donné la difficulté &
vérifier directement ce type de résultats auprés des personnes agées elles-
mémes, ils peuvent apparaitre « plus subjectifs » puisqu’ils découlent de
'analyse des interprétations des aidantes familiales et des soignantes, appuyée
par les observations des personnes agées faites par linvestigatrice. Les
personnes agées qui crient ont toutefois exprimé clairement ce qu'elles vivaient
a leurs aidantes familiales lors de leurs visites. De plus, le fait que ces résultats
rejoignent des thémes humains universaux (par exemple, la souffrance, le deuil,
I'attribution de sens aux événements, la vulnérabilité) renforce la crédibilité de

ces résultats.

Peu d’études auprés des personnes agées vivant avec une démence
sévere ont abordé la souffrance et la vulnérabilité qu’elles vivent. Cela
s’explique peut-étre en partie par le paradigme post-positiviste dans lequel se
situent plusieurs études et dont I'épistémologie est peu compatible avec ce type
de résultats. La perspective biomédicale, qui est encore souvent dominante
chez les chercheurs et les cliniciens travaillant auprés de cette population,
pourrait aussi étre une raison du peu de connaissances sur ce sujet. Cette
vision biomédicale est orientée principalement vers les pertes et les déficits de
la personne agée plutét que sur les capacités maintenues. Elle conserve des
influences d’'un modéle mécaniste ou une personne est définie comme un étre
ayant la capacité de s’engager de fagon analytique dans le monde afin de le
comprendre (Benner & Wrubel, 1989). Cette conception de la personne ne
favorise pas la reconnaissance des expériences affectives vécues par les
personnes agées vivant avec une démence, car elles sont souvent attribuées a
des dysfonctionnements neurologiques plutét qu’'a I'expérience de la personne

(McLean, 2006). Lorsque I'on adopte une perspective centrée sur 'essence de
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la personne (personhood) plutét qu’une vision biomédicale, la personne agée
vivant avec une démence sévére est percue comme une personne a part
entiére malgré ses troubles cognitifs importants (Leibing, 2006). Elle est alors
définie comme un étre unique, incarné qui vit et ressent des expériences
pouvant étre en lien avec des thémes universaux pour les étres humains, et ce,
méme si elle ne peut les expliquer a autrui ou les analyser (Kitwood, 1997;
Leibing, 2006). La non-reconnaissance de cette humanité contribue a la
marginalisation et a I'isolement social des personnes &gées vivant avec une
démence (Leibing, 2006).

Dans la présente étude, la conception de la personne agée est
davantage en lien avec cette perspective centrée sur I'essence de la personne.
Cela a probablement contribué a 'émergence du théme concernant le paradoxe
dans lequel se trouve les personnes ageées vivant avec une démence qui crient,
c’est-a-dire celui a I'effet que leur monde extérieur est dominé par des discours
cognitifs, alors que leur monde intérieur se caractérise plutét par une affectivité
exacerbée et de la confusion. Ces résultats rejoignent les écrits de Kitwood
(1997) qui indiquent que les interactions dans notre société sont habituellement
rapides et cognitives, alors qu’avec les personnes agées vivant avec une
démence, il est préférable d’avoir une communication axée plutét sur les

émotions.

Toujours en lien avec ce théme, les cris des personnes agées qui
appellent leur mére ou leur pére ont été associés a leur vulnérabilité et leur
souffrance. Trés peu d’écrits mentionnent ce type de cris, malgré leur coté
surprenant chez des personnes trés agées. lls sont habituellement attribués a
des hallucinations ou a la désorientation dans le temps, donc a des causes
neurologiques. Miesen (1992) est I'une des rares auteures qui a congu une

étude dont le but était d’explorer ce qu’elle appelle une fixation parentale. Pour
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concevoir son étude, elle s’est appuyée, entre autres, sur la théorie de
I'attachement de Bowlby (1969). Cette théorie propose que lorsqu’une personne
développe des liens d’attachement forts au début de sa vie, ceux-ci perdurent
dans le temps. lls sont réactivés dans la vie adulte, notamment lorsque la
personne a peur ou fait face a la maladie. Les résultats de I'étude de Miesen
(1992) mentionnent que la fixation parentale chez les personnes agées vivant
avec une démence peut étre comprise comme un signe de problémes
émotionnels et possiblement une réponse de peur qui pourraient réactiver le lien
d’attachement parental. Cet appel d’un parent serait un appel de détresse face
au présent plutét que les effets de souvenirs passés. Il serait accentué quand
les liens avec le monde extérieur s’amenuisent, ce qui augmenterait le
sentiment de vulnérabilité. Ce type de cris aurait donc une fonction d’auto-

réconfort, ce qui est cohérent avec nos résultats.

D’autres types de cris semblent aussi en lien avec une détresse
émotionnelle. Ainsi, les aidantes familiales ont entendu de leurs proches des
propos trés clairs sur 'absence de compréhension face a leur situation et, dans
certains cas, les personnes agées ont méme exprimé des idées suicidaires. Ce
sont des sujets pour lesquels il y a eu quelques écrits en lien avec les
personnes agées en général (Fitzpatrick, 2005; Haight, 1995; Osgood, Brant, &
Lipman, 1991; Osgood & Mclintosh, 1986), mais peu d’études ont été
répertoriées sur ce type de détresse vécue par des personnes ageées vivant
avec une démence sévere. Harwood et Sultzer (2002) sont parmi les auteurs
qui ont exploré, dans une étude corrélationnelle, le désespoir vécu par les
personnes ayant la maladie d’Alzheimer. lls ont constaté qu’environ 10 % de
leur échantillon exprimait que la vie ne méritait pas d’étre vécue. Toutefois, cet
échantillon était hétérogéne et comprenait des personnes qui avaient des
démences légéres a modérées. D’autres émettent I'hypothése que les

personnes ageées vivant avec une démence sévere n’ont pas nécessairement la
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capacité d’avoir des idées ou comportements suicidaires (De Leo, 1996). Cette
hypothése s’appuie sur la croyance qu’il est nécessaire d’étre conscient du
diagnostic de démence pour que ce type de détresse se manifeste. Ainsi, les
personnes ayant des démences séveres seraient donc probablement épargnées
(De Leo, 1996). Une certaine confusion entre la capacité cognitive d’analyser
une situation et la capacité émotive de la ressentir se dégage de ces propos.
Les résultats de notre étude apportent une certaine contribution en laissant
entrevoir que les personnes agées qui vivent avec une démence sévere et qui
crient ont la capacité de ressentir une grande détresse existentielle et que les

aidantes familiales peuvent étre témoins de celle-ci.

Ce théme sur la vie entre deux mondes avait été peu documenté jusqu’ici
dans les écrits, mais il rejoint certaines connaissances existantes sur
'expérience globale des personnes agées ayant une démence (Clare,
Rowlands, Bruce, Surr, & Downs, 2008; de Boer, Hertogh, Drdes, Riphagen,
Jonker, & Eefsting, 2007; Graneheim & Jansson, 2006; Holst & Hallberg, 2003;
Kitwood, 1997). Les résultats font aussi ressortir que les personnes agées
présentent en général de multiples cris. Les cris de nature plus abstraite sont
donc probablement accompagnés de cris ayant d’autres sens en lien avec une

finalité plus concréte.

Les finalités des cris. Les résultats sur les sens des cris ont démontré
qu’il est possible d’identifier leurs finalités malgré leur singularité et leur
variabilité entre les résidents. La finalité des cris peut étre, par exemple,
d’exprimer de la douleur, de l'insatisfaction ou des émotions. Ces divers sens
rejoignent certains des constats faits dans la théorie de « Need-Driven
Dementia-Compromised Behavior » de Algase et al. (1996). Ces auteurs ont
décrit divers facteurs proximaux pouvant précipiter des comportements

d’agitation, dont les cris. Ceux-ci sont des facteurs personnels tels les émotions
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et les besoins physiologiques, I'environnement physique (le niveau de bruit, de
lumiére et de température) et I'environnement social ('atmosphére et la stabilité
des équipes). Dans la présente étude, les facteurs personnels de Algase et al.
(1996) (émotions et besoins physiologiques) sont ceux qui sont principalement
ressortis comme étant des finalités des cris. Ces auteurs spécifient d’ailleurs
que I'anxiété pourrait étre liée aux cris, ce que semblent corroborer les résultats
de I'étude. Certains aspects de I'environnement social apparaissent aussi

influencer les sens des cris.

Les résultats de la présente étude contribuent a enrichir les
connaissances en identifiant des criteres de modulation pouvant aider a
discriminer les divers sens des cris (par exemple, le facies, I'agitation, la
présence de la famille, la prévisibilité). Toutes les personnes agées de
I'échantillon avaient néanmoins des cris exprimant de la douleur et des
émotions, ce qui renforce limportance de tenir compte de ces aspects
lorsqu’une personne ageée crie. Méme si la douleur est parfois mentionnée dans
les écrits comme étant en lien avec les cris (Algase et al.,, 1996; Cohen-
Mansfield & Werner, 1997a; Cohen-Mansfield et al., 1990c; Sloane et al., 1997),
il reste parfois difficile de reconnaitre cette douleur ou de la discriminer d’autres
signes non verbaux d’émotions comme I'anxiété ou la peur, et ce, méme si cette
douleur est présente chez 49 % a 83 % des personnes agées vivant en CHSLD
(Aubin et al., 2007; Parke, 1998). Les soignantes et les aidantes de I'étude ont
rapporté cette difficulté. Parfois, elles savaient que la personne agée avait de la
douleur, alors que d’autres fois, elles avaient de forte suspicion sur I'absence de
douleur. Certains criteres permettant de reconnaitre les cris exprimant
spécifiquement de la douleur ont toutefois été identifiés par les aidantes et les

soignantes.
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Quant aux cris exprimant des émotions, ces derniers sont peu
mentionnés dans les écrits. Algase et al. (1996) sont parmi ceux qui ont abordé
ce type de cris. lls décrivent les émotions comme un facteur proximal pouvant
précipiter I'agitation et mentionnent que méme les personnes sans trouble
cognitif peuvent crier lorsqu’elles ont peur. Pour leur part, comme mentionné
dans le chapitre deux, Hallberg et Norberg (1990) ont décrit, aprés une étude
qualitative, certaines émotions que les soignantes attribuaient aux cris en
écoutant un enregistrement de ceux-ci. Elles mentionnent, entre autres, la peur
et 'humiliation. Comme ces auteures, les résultats de la présente étude ont
soulevé que certains cris exprimaient de la peur, mais aussi de I'anxiété, de la

frustration et de la solitude.

Notre étude a notamment permis d’identifier que certains cris étaient
annonciateurs de la fin de vie de la personne agée. Ce résultat concorde avec
ceux de l'étude longitudinale de Cohen-Mansfield, Marx, Lipson et Werner
(1999) sur les prédicteurs de la mortalité en CHSLD. Cette étude effectuée
aupres de 339 personnes agées avec et sans troubles cognitifs a démontré que
les personnes ageées qui crient meurent en moyenne dix mois plus tét que les
autres si elles ont plus de 85 ans. Ce résultat a été aussi corroboré par Allen,
Burgio, Fisher, Hardin et Shuster (2005) dans une autre étude sur les
caractéristiques des résidents en fin de vie habitant en soins de longue durée.
Ces deux recherches quantitatives ne portaient pas spécifiquement sur les cris,
mais cette association avec la fin de vie appuie, en partie, un des résultats de

notre étude sur les sens des cris.

La complexité des cris. Un des apports de la présente étude est de
décrire la singularité des cris de personnes agées vivant avec une démence.
Les écrits mentionnent que ce comportement est complexe (Aubert et al., 2007;
Cohen-Mansfield et al., 2005; Cohen-Mansfield et al., 1990c; Groulx, 2005;
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McMinn & Draper, 2005; Sloane et al., 1997; von Gunten et al., 2008), mais les
raisons de cette complexité n’étaient pas connues. Dans notre étude, plusieurs
éléments décrivent cette complexité et cette singularité qui font des cris un
comportement dynamique. Ainsi, non seulement les cris sont différents entre les
personnes ageées, mais une méme personne peut avoir des cris ayant plusieurs
sens durant la journée et également au méme moment. De plus, les sens de
ces cris évoluent dans le temps. Cette trajectoire dans I'évolution des sens des
cris semble parfois étre un signe d’ajustement a la culture du CHSLD ou de
détérioration de I'état de santé. Ces caractéristiques des cris ont des
implications importantes dans le choix des interventions les plus aidantes pour
les personnes agées et leur entourage, car elles demandent d’étre sensible aux
fluctuations parfois rapides des cris qui peuvent communiquer des changements
dans le bien-étre et les besoins des personnes agées. Ces constats pourraient
expliquer le peu de succés obtenu lors des études évaluant des interventions
standardisées et la difficulté des cliniciens a intervenir face a ce comportement.

La prochaine section traite des facteurs qui influencent les sens de ces cris.

Facteurs influengant les sens des cris des personnes agées vivant avec une
démence

Dans un CHLSD, plusieurs éléments ont la capacité d’influencer les sens
des cris des personnes agées vivant avec une démence. Ces facteurs
d’influence peuvent contribuer a déclencher, a faire cesser ou a modifier les cris.
L’interprétation qui est faite des sens des cris par les personnes qui les
entendent peut aussi étre teintée par ces divers éléments de la culture du
CHSLD. Les résultats en lien avec ces éléments découlent de la deuxiéme
question de recherche, soit au contexte, aux inférences faites par les membres
des triades ou au positionnement que prennent ces membres des triades les

uns envers les autres. La contribution de I'étude sur ces aspects permet de
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mieux cerner ce qui peut étre transformé pour avoir un effet positif sur les cris,

ce qui est abordé dans les pages suivantes.

Le contexte social du CHSLD et l'interprétation des sens des cris par les
membres des triades. Dans le CHSLD, de multiples personnes se cotoient et,
malgré des roles trés différents, visent ultimement le bien-étre des résidents.
Toutefois, les relations entre les divers acteurs dans ce milieu se développent
progressivement et ne sont pas d’emblée collaboratives. Dans d’autres
situations, les relations de confiance dans les triades sont bien établies, ce qui
contribue a une collaboration plus active entre les membres et les aide a
partager leurs connaissances sur les cris et a mieux comprendre les personnes
agées qui les émettent. Ce contexte social constitue une trame de fond ayant un
impact sur l'interprétation qui est faite des cris par les aidantes familiales et les
soignantes. Ainsi, I'étude a exposé que les soignantes et les aidantes

parviennent a apprendre le langage unique de la personne agée qui crie.

Cet aspect, issu de notre recherche, a été peu documenté dans les écrits.
Il a toutefois été rapporté que les personnes agées qui crient ont en général
moins d’interactions avec les soignantes que les autres personnes agées
(Hallberg, Luker, Norberg, Johnsson, & Eriksson, 1990a). Les raisons de cette
différence ne sont pas connues, mais étant donné que l'interprétation des sens
des cris passe par un apprentissage du langage unique a chaque personne
ageée, les membres d’'une triade auraient avantage a avoir le plus de contacts
possibles, et particulierement avec la personne agée. Les résultats concernant
les impacts des interventions tentées auprés des personnes agées qui crient par

les aidantes familiales et soignantes font I'objet de la prochaine section.
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Les répercussions des interventions faites par les aidantes familiales et
soignantes aupres des personnes agées qui crient. Parmi les résultats, le théme
sur 'accompagnement de la personne agée a permis d’identifier diverses
interventions des informateurs clés qui ont des répercussions sur les cris des
personnes agées. Quoique cette étude ne visait pas a évaluer des interventions,
les participantes ont décrit plusieurs de leurs actions afin d’expliquer ce qui
influencait les cris des personnes agées et leurs fagons d’interpréter les sens
des cris. Parfois, en lien avec I'aspect critique de I'étude, ce sont plutét des
interventions qui n’avaient pas été essayées, mais auxquelles les informateurs
clés avaient réfléchi et qui leur semblaient pouvoir influencer les personnes
ageées qui crient. Certaines de ces interventions sont aussi rapportées dans les
écrits (Cohen-Mansfield & Werner, 1997a; Doyle et al., 1997; McCallion et al.,
1999; Saulnier, 1988), alors que d’autres ont été peu documentées. Elles
fournissent des pistes qui pourront étre davantage explorées dans I'avenir. Un
des éléments centraux décrit par les aidantes familiales et les soignantes de
notre étude concerne I'importance de bien connaitre la personne agée, tant
dans sa réalité présente que son histoire de vie, pour réussir a 'accompagner
lorsqu’elle émet des cris. Cet apport des membres des familles face a ce

comportement a été trés peu exploré par les chercheurs.

Un aspect qui semble avoir été négligé dans les études évaluatives est
'importance d’établir un lien de confiance avec les personnes agées qui crient
pour intervenir de fagon efficace. Il s’est dégagé de notre étude que les
personnes agées qui crient réagissent mieux avec certaines soignantes et
aidantes qu'avec d’autres. D’ailleurs, Williams et Tappen (1999) ont démontré
dans une étude auprés de 42 participants, qu’il est possible pour des infirmiéres
de développer une relation d’aide thérapeutique avec des personnes agées
vivant avec une démence sévere en 16 semaines. D’autres études (Bédard &
Landreville, 2005; Cohen-Mansfield, Libin, & Marx, 2007; Cohen-Mansfield &
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Werner, 1997a) ont évalué des interventions impliquant des interactions entre
des personnes agées qui crient et des membres d’un projet de recherche qui
n’étaient pas connus de ces personnes. Ces interventions ont eu peu d’effets
sur les cris ou un impact qui aurait pu étre plus durable et marqué si les
interventions avaient été appliquées par une personne avec qui les personnes

agées avaient développé un lien de confiance.

Notre étude a aussi permis de mettre en évidence l'importance de la
réciprocité lors des interactions avec la personne agée qui crie. Une certaine
réciprocité est généralement présente entre les membres d’un milieu de vie.
Malgré le caractére professionnel des soins qui caractérise le milieu de vie
gu’est le CHSLD, les relations deviennent parfois plus affectueuses que ce qui
est habituellement vécu dans les autres milieux de soins. Etant donné que le
CHSLD n’est pas uniquement un milieu de soins et que les personnes agées
vivant avec une démence conservent une mémoire affective, ces relations plus
affectueuses et réciproques sont percues comme étant une approche
contribuant a la qualité de vie et de soins de cette clientéle. Cette fagon d’étre
est décrite par les informateurs clés de notre étude comme étant une approche
qui influence les cris des personnes agées et qui rejoint certains des propos de
Schultz et Carnevale (1996) sur les soins dits engagés. Ces auteurs indiquent
que lorsque l'on intervient, il est important de bien connaitre l'autre, de tenter
d’entrer dans son monde, d’étre avec l'autre, et ce, méme si cela implique le
risque d’étre en présence de la souffrance de l'autre. Généralement, les actions
des soignantes répondant a cette description sont décrites par ces auteurs
comme plus efficaces que d’autres facons d’étre, ce qui semble corroborer
importance que les informateurs clés accordent a I'approche auprés des
personnes agées vivant avec une démence. La prochaine section porte sur les

relations de pouvoir en lien avec le positionnement des membres des triades.
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Les relations de pouvoir au sein des triades dont un des membres crie.
Grace a la perspective critique et au concept de positionnement de la théorie
d’Adams et Gardiner (2005) utilisés dans la présente étude, divers rapports de
force sont ressortis dans la culture du CHSLD et parmi les éléments qui ont une
influence sur les sens des cris. Ainsi, le théme portant sur les fluctuations dans
les relations de pouvoir permet de décrire certains de ces résultats. || démontre
que selon le positionnement que prennent les membres de la triade, ceux-ci
peuvent avoir plus ou moins de pouvoir. Ce concept de positionnement a
initialement été décrit par Simmel (1950). Ce sociologue s’est, entre autres,
intéressé a I'expérience humaine vécue dans la société (Davis, 1997). Selon cet
auteur, une triade est plus instable qu’'une dyade compte tenu des plus
nombreuses coalitions qui se produisent entre trois personnes. Simmel a décrit
trois types de position que peuvent prendre les membres d’une triade. Le
premier est une position ou la personne agit comme un médiateur qui aide aux
relations entre les deux autres membres de la triade. Le deuxiéme est celui de
tertius gaudens, c’est-a-dire que la personne tente de tirer profit des conflits
entre les deux autres. Et finalement, la position divide et impera implique que la
personne provoque intentionnellement des conflits entre les deux autres afin
d’avoir plus de pouvoir (Simmel, 1950). Cet auteur met surtout I'accent sur la
position d’'un des membres de la triade et non sur les interactions qui

contribuent a la position de chacun.

Les positions mentionnées par Simmel (1950) rejoignent en partie les
résultats de notre étude sur les relations de pouvoir. Ainsi, il est possible de voir
un certain paralléle entre la position de médiateur énoncée par Simmel (1950) et
celle qui consiste a donner du pouvoir qui a émergé de l'analyse de nos
données et qui se manifeste chez les divers membres des triades. Les deux
autres types de position (tertius gaudens et divide et impera) sont plus difficiles

a reconnaitre dans les résultats de notre étude. lls pourraient étre associés en
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partie au comportement que nous avons décrit comme d’'imposer ses volontés
dans divers contextes. Toutefois, le fait de tirer profit délibérément des conflits

ne se retrouve pas dans nos résultats.

Une des contributions de notre étude a été de décrire I'impact de diverses
positions, ainsi que leurs manifestations, sur les membres de triades dans le
contexte d’'un CHSLD, ce qui avait été peu exploré auparavant. Nos résultats
ont aussi démontré que la position prise par chacun des membres des triades
n‘est pas statique. Cela se reflete dans les variations existantes dans les
relations de pouvoir. La description de ces relations changeantes dans la culture
concorde avec les propos de Foucault (1976). Pour cet auteur, le pouvoir est
une « situation stratégique complexe dans une société donnée » (Foucault,
1976, p. 123). Il se manifeste dans toutes les relations et tous ont la possibilité
d’avoir du pouvoir, car il est I'effet immédiat des inégalités dans les rapports. De
plus, le pouvoir implique qu’il y a une résistance qui n’est pas extérieure aux
rapports de force (Foucault, 1976). Cette conception du pouvoir permet
d’appuyer les résultats démontrant que malgré la présupposition du peu de
pouvoir des personnes agées vivant avec une démence, elles peuvent
contribuer aux rapports de force. Les cris sont un des comportements des
personnes ageées vivant avec une démence qui a un impact sur ces rapports de
force soit parce qu’ils expriment une souffrance, un besoin ou une résistance

(par exemple, les cris exprimant de I'insatisfaction).

Le théme portant sur I'impuissance vécue par les aidantes familiales et
les soignantes face aux cris des personnes agées est une autre contribution de
I'étude qui renforce le caractére puissant des cris comme instrument de pouvoir.
Cette compréhension des cris pourrait étre associée a une forme
d’empowerment au quotidien (Charpentier & Souliére, 2006), les personnes

agées exprimant ainsi leur influence dans la routine quotidienne et leur
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environnement. Ces résultats laissent entrevoir que méme avec des troubles
cognitifs, les personnes agées peuvent avoir recours a des stratégies pour se
faire entendre face aux situations qui les concernent directement. Leurs
stratégies ne correspondant pas a celles habituellement utilisées, il est utile de
tenter de comprendre les sens de ce que les personnes agées expriment pour
que les buts gqu’elles visent, méme de fagon inconsciente, puissent étre compris
et éventuellement atteints. Notre étude offre des pistes sur ces buts, en plus de
rendre plus évidente cette capacité d’ empowerment qui, quoique transformée et

parfois amoindrie, peut persister chez cette clientele.

En somme, loriginalité de notre étude réside dans une meilleure
compréhension des cris, des personnes agées qui les émettent et de leur
entourage. Certains aspects enrichissent les savoirs existants dans les écrits,
alors que d’autres s’ajoutent au corps de connaissances. Les connaissances
issues de cette étude fournissent des orientations quant aux approches a
privilégier auprés des personnes agées qui crient et leur entourage, favorisant
ainsi une offre de soins de meilleure qualité, et possiblement plus humains,

dans les CHSLD. La section suivante présente les limites de I'étude.

Limites de I'étude

Cette étude présente certaines limites qui ont pu avoir un effet sur les
résultats. Une de ces limites concerne 'absence de communication directe avec
les personnes agées qui crient, alors que plusieurs avaient conservé une
capacité de parler. Cette limite, imposée par le cadre légal québécois, a été
partiellement palliée par des périodes d’observation a distance et par les
échanges avec les informateurs clés. Toutefois, la possibilité que les aidantes
familiales et les soignantes aient projeté leurs propres émotions ou leurs
perceptions lorsqu’ils ont été interrogées sur les cris d’une personne agée est

présente. Ce risque a été minimisé grace a la triangulation qui a permis de
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contraster les données, entre autres, en posant des questions sur les cris aux
informateurs clés, puis en reformulant ses questions de fagon hypothétique. Par
exemple, aprés avoir demandé a une aidante a quoi servaient les cris de son
proche, la question lui était posée a nouveau en lui demandant ce que la

personne agée nous répondrait a ce propos.

Par ailleurs, il est aussi possible que le milieu universitaire dans lequel
s’est déroulée notre étude soit plus ou moins représentatif des autres CHSLD,
étant donné le nombre plus important de ressources professionnelles présentes
dans ce milieu, particulierement son ratio infirmiére-résidents. Méme si les
soignantes qui ont participé a I'étude n’étaient pas uniquement des infirmiéres,
mais aussi d’autres membres de I'équipe de soins infirmiers (infirmieres
auxiliaires et préposées aux bénéficiaires) qui sont des ressources souvent trés
présentes dans les autres CHSLD, il est possible de se questionner sur la

transférabilité de certains résultats a d’autres milieux.

L’appartenance de l'investigatrice au CHSLD a titre de conseillére en
soins infirmiers spécialisés a temps partiel au moment de la collecte des
données a pu réduire la tension entre la position émique (celle des acteurs de
I'intérieur de la culture) et étique (celle du chercheur de I'extérieur de la culture)
faisant en sorte que certains éléments auraient pu échapper a I'observation et a
'analyse. De plus, il est possible que la désirabilité sociale ait pu influencer les
informateurs clés, particulierement les soignantes. Une attention particuliére a
toutefois été portée durant les entrevues, afin de s’assurer que les informateurs
clés comprenaient bien et étaient a l'aise avec leur réle consistant a transmettre

leurs connaissances a l'investigatrice.

Certains aspects de I'échantillon peuvent représenter une autre limite de

cette étude. En effet, il a été possible de former un échantillon composé de
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femmes et d’hommes qui criaient et d’inclure certains soignants de sexe
masculin. Toutefois, les aidants familiaux principaux de ces personnes agées
étaient tous des aidantes. Il aurait été intéressant d’inclure dans I'échantillon
quelques aidants masculins. Peut-étre auraient-ils pu identifier d’autres sens
aux cris ou d’autres facteurs d’influence. Cet échantillon était aussi composé
d’'informateurs ayant les meilleures connaissances des personnes agées.
Quoique ce choix de participants corresponde au devis choisi pour contribuer a
une meilleure compréhension des cris et la culture au sein du CHSLD, il est
possible que les propos de ces soignantes ne refletent pas I'expérience et les
habiletés de toutes les soignantes travaillant auprés de personnes agées vivant
avec une démence qui crient. Finalement, un échantillon plus grand aurait pu
permettre de vérifier si les critéres de modulation identifiés s’appliquent a une

plus grande variété de cris.

Malgré ces limites, notre étude a respecté les criteres de scientificité
présentés dans le chapitre sur la méthode. Elle offre de nouvelles
connaissances développées avec rigueur permettant de mieux comprendre le
comportement complexe que sont les cris. Les implications découlant de ces

nouveaux savoirs sont présentées dans la prochaine section.

Implications de I'étude

A partir des résultats de cette étude, il est possible de dégager des
implications pour les divers champs d’activités des infirmiéres, c’est-a-dire pour
le développement théorique et la recherche, la formation, la pratique clinique et
la gestion. Bien qu’elles concernent spécifiquement les infirmiéres, certaines de
ces implications peuvent aussi s’appliquer au reste de I'équipe de soins
infirmiers, soit aux infirmiéres auxiliaires et aux préposées aux bénéficiaires,
ainsi qu’aux autres professionnels de la santé impliqués auprés des personnes

ageées vivant avec une démence qui crient. Tout en prenant diverses formes,
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ces implications visent a promouvoir une offre de soins culturellement cohérents

pour la personne agée qui crie et son entourage au sein des CHSLD.

Pour le développement théorique et la recherche

Le cadre théorique de la présente étude a permis de constater I'utilité de
la théorie intermédiaire de la communication et des interactions a l'intérieur de
triades de Adams et Gardiner (2005) pour décrire un comportement spécifique
des personnes agées vivant avec une démence. Toutefois, nos résultats
permettent de souligner certains aspects de cette théorie qui pourraient
bénéficier d’étre plus développés. Ainsi, il serait intéressant que d’autres études
tentent d’approfondir davantage le lien entre le concept de positionnement et de
pouvoir dans la théorie, les résultats ayant souligné que le positionnement
semble étre un indicateur de relations de pouvoir fluctuantes au sein des
triades. De plus, dans cette théorie, il serait pertinent de rendre plus évidente la
participation active des personnes agées vivant avec une démence aux
interactions et relations de pouvoir, et ce, méme si cette participation s’exprime
difféeremment des régles sociales généralement acceptées. L'importance de la
réciprocité dans les interactions avec la personne &agée vivant avec une
démence a dailleurs émergé de I'analyse des données. Comme cet aspect
semble implicite dans la théorie de Adams et Gardiner (2005), il pourrait étre
intéressant de poursuivre son développement en considérant cette réciprocité

dans les interactions.

Les résultats de la présente étude ont aussi fait ressortir 'humanité et la
complexité des comportements des personnes agées vivant avec une démence.
Toutefois, plusieurs des analyses de concepts et de théories portant sur les
expériences et les comportements humains (par exemple, sur les stratégies de
coping et la souffrance) s’appuient, de fagon explicite ou non, sur la prémisse

ontologique d’une appréciation cognitive. Cette caractéristique du
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développement théorique en sciences infirmiéres et dans les disciplines
psychosociales limite I'application de ces savoirs aux personnes agées ayant
des déficits cognitifs et contribue probablement a leur marginalisation dans la
société par la non-reconnaissance de leur expérience. Il serait intéressant
d’adopter une vision plus inclusive, centrée sur I'essence de ce qu'est une
personne (étre incarné qui vit et ressent des expériences), lors du
développement de cadres théoriques et conceptuels sur des phénomeénes qui
pourraient les concerner. Cette orientation dans le développement théorique
pourrait aussi étre bénéfique a d’autres populations ayant des handicaps
cognitifs et peut-étre contribuer a contrebalancer I'importance accordée a la

cognition dans notre société.

Par ailleurs, la méthode ethnographique jumelée a 'approche triadique a
été pertinente pour développer des connaissances auprés des personnes agées
vivant avec une démence et de leur entourage. D’autres phénoménes, tels
I'agressivité, la douleur ou la fin de vie, vécus par cette population gagneraient
aussi a étre explorés avec cette méme méthode. Etant donné les apports
obtenus par l'inclusion des personnes agées dans notre étude et les impacts
gu’ils pourront éventuellement avoir sur leur qualité de vie, il est a espérer que
le cadre Iégal québécois soit modifié afin de faciliter une implication plus grande
et plus respectueuse de ces personnes dans d’autres recherches de cette

nature.

A partir des résultats qui augmentent notre compréhension des cris émis
par les personnes agées, diverses interventions pourraient étre évaluées en lien
avec les sens des cris. Certaines des interventions mentionnées dans les écrits
comme la présence simulée, I'écoute de la musique, le toucher affectif et la
maximisation des visites familiales (Cohen-Mansfield & Werner, 1997a;

McCallion et al., 1999; Saulnier, 1988) pourraient étre réévaluées a l'aide de
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devis quasi-expérimentaux tout en tenant compte de la singularité des cris et
d’'un appariement des interventions aux sens des cris des participants. Il serait
ainsi possible de clarifier I'utilité de ces interventions en lien avec des sens
spécifiques et avec le moment le plus approprié pour les appliquer, ce qui rejoint
une des recommandations de Whittemore et Grey (2002) sur le développement
systématique d’interventions infirmiéres. Dans une étude quasi-expérimentale,
Kovack, Taneli, Dohearty, Matovina, Cashin et Silva-Smith (2004) ont évalué
I'efficacité d‘une intervention sur I'agitation des personnes agées ayant une
démence. L'intervention comprenait trois phases; la premiére permettait
d’évaluer les comportements des participants, la deuxieme d’établir un plan pour
corriger les déséquilibres identifiés dans les stimulations environnementales et
la derniére d’appliquer et d’évaluer les activités planifiées lors de la phase deux.
Diverses mesures ont aussi été mises en place pour contréler la validité interne
et maintenir I'intégrité de lintervention, et ce, malgré la personnalisation qui
avait lieu durant I'étude. Cette recherche représente un exemple de la faisabilité
d’évaluer une intervention de fagon rigoureuse tout en respectant l'unicité de
chaque personne agée. Le méme type d’étude pourrait étre congu pour évaluer
I'efficacité d’interventions auprés des personnes agées qui crient tout en les

appariant aux sens des cris.

Afin de procéder correctement a un tel appariement, il est nécessaire de
bien reconnaitre les sens des cris. Les critéres de modulation qui ont émergé de
notre étude pourraient étre raffinés et permettre le développement doutils
cliniques qui faciliteraient leur identification. Des études de cas sur un
échantillon de taille plus grande et portant spécifiquement sur cet aspect des

cris pourraient permettre d’atteindre ces buts.

De plus, il serait important de tenir compte de la portée de la relation de

confiance et de la dimension affective lors d’études sur les cris des personnes
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ageées, particulierement lorsqu’elles impliquent l'application d’interventions.
Cette considération est probablement nécessaire auprés de toute population,
mais les résultats de notre étude indiquent qu’elle doit étre particulierement
prise en compte avec les personnes agées présentant des troubles cognitifs
séveres. En effet, celles-ci semblent sensibles a la qualité des relations et
peuvent exprimer de I'anxiété et de la peur par leurs cris lorsque cette relation
ne leur convient pas, ce qui pourrait nuire a la validité interne et externe des

études évaluatives.

L’utilisation de devis de type recherche-action permettrait aussi de
développer des interventions innovantes pour les personnes agées qui crient
tout en étant cohérentes avec la réalité du CHSLD. Cette méthode permet
beaucoup de flexibilité et pourrait s’appuyer sur lI'expertise des aidantes
familiales et des soignantes, ce qui est pertinent avec I'approche triadique. Des
interventions pour aider les personnes exposées aux cris pourraient aussi étre
développées grace a cette méthode qui a 'avantage de faciliter le transfert des

connaissances.

Les résultats démontrent que certains cris peuvent étre la manifestation
d’'une souffrance et d’une vulnérabilité existentielle pour lesquelles il existe peu
de connaissances et de pistes d’interventions. Ainsi, il semble essentiel de tenir
compte et d’approfondir notre compréhension de ces aspects de I'expérience
des personnes agées vivant avec une démence, et ce, malgre les défis que cela
supposent. Les connaissances a ce sujet en étant a leurs balbutiements, il
pourrait étre possible d’explorer initialement ces aspects a I'aide de méthodes
qualitatives et auprés de personnes agées ayant des démences moins sévéres
afin de mieux comprendre les aspects davantage affectifs et spirituels de leur

expérience. Cette compréhension permettrait d’outiller les infirmiéres pour
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soutenir les personnes ageées et leurs proches qui vivent les multiples transitions

gu’'impliquent la progression des troubles cognitifs et la perte d’autonomie.

Etant donné que la douleur est ressortie comme un élément pouvant étre
associé aux cris émis par les personnes agées vivant avec une démence, mais
qu’il est parfois difficile de s’en assurer, il semble également important que le
développement de connaissances sur son dépistage se poursuive. Malgré
I'existence de plusieurs grilles d’observation a cet effet (Zwakhalen, Hamers,
Abu-Saad, & Berger, 2006), peu d’études ont examiné leur validité discriminante
face a d’autres concepts, tels que I'anxiété, ce qui réduit la spécificité de ces
outils et complique l'identification de la douleur pour les cliniciens. Il serait donc
intéressant d’effectuer des analyses discriminantes et de développer des outils

facilitant le dépistage de la douleur et de 'anxiété chez cette clientéle.

La grille d’observation des personnes agées qui crient utilisée lors de
notre étude a été pertinente pour cibler les observations lors de ce
comportement. Une validation plus poussée de cette grille pourrait étre
effectuée afin de la transformer en un outil clinique pouvant guider la
compréhension des cris et aider a la planification des soins. Il sera maintenant

question des implications de I'étude pour la formation des infirmiéres.

Pour la formation

Les résultats de la présente étude pourraient étre intégrés dans les cours
de formation initiale des infirmiéres portant sur la communication et les
comportements des personnes agées vivant avec une démence. Afin de bien
comprendre et d’intervenir auprés de cette clientéle, les étudiants doivent
acquérir des connaissances sur les sens de leurs comportements et sur la
culture au sein des CHSLD. Les futures infirmiéres doivent aussi avoir la

possibilité de mettre en application ces connaissances lors de stages auprés de



273

personnes agées vivant avec une démence. Ces apprentissages devraient étre
pour eux des moments pour approfondir leur compétence a entrer en relation
avec ces personnes agées et pour réfléchir a leur vision des personnes ayant
des troubles cognitifs, tout comme aux préjugés vehiculés face a cette clientéle.
Les résultats pourraient aussi permettre de démontrer aux étudiants les besoins
et les apports des aidantes familiales dans les milieux de soins de longue durée,
ainsi que l'influence qu’elles peuvent avoir comme soignantes. Leur formation
devrait les outiller a considérer les aidantes familiales comme étant elles aussi

une cible de soins et a intervenir auprés d’elles.

Quant aux infirmiéres et autres soignantes déja en cours d’emploi,
particulierement celles qui travaillent en CHSLD, il serait aussi intéressant pour
elles d’avoir accés a ces résultats de recherche afin d’augmenter leur
compréhension d’'un comportement fréquent et troublant. Ces connaissances
pourraient leur étre transmises par diverses formes de communication
scientifique ou a travers les associations regroupant les divers types de
soignantes présentes dans les CHSLD. Il serait probablement pertinent
d’adapter les modes de transfert des connaissances selon les soignantes visées
et de travailler de concert avec les directions des soins infirmiers et les
conseilleres spécialisées en soins infirmiers auprés des personnes agées. De
plus, étant donné que les personnes agées vivant avec une démence sont
souvent hospitalisées dans les milieux de soins aigus avant d’étre admises en
CHSLD, les infirmiéres de ces milieux pourraient aussi bénéficier d’étre rejointes

par ces initiatives.

Par ailleurs, les résultats ont démontré qu’il était possible pour les
soignhantes d’apprendre et de transmettre leurs connaissances sur le langage de
la personne agée qui crie. Etant donné cette caractéristique, des moments

d’échanges réflexifs et de partage pourraient étre développés sur les unités de
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soins ou des personnes agées crient afin de favoriser la transmission de ces
connaissances souvent tacites. Les soignantes les plus habiles a comprendre et
a intervenir auprés des personnes agées qui crient pourraient étre reconnues a
titre de mentors et de personnes ressources pour les autres soignantes et les
familles, tout en valorisant une vision centrée sur I'essence de la personne et
des relations, plutét qu’une approche biomédicale. La section qui suit porte sur

les implications pour la pratique clinique.

Pour la pratique clinique

Les résultats de notre étude ont manifestement des implications pour la
pratique clinique des infirmiéres et des autres membres de I'équipe de soins
infirmiers en CHSLD. Tout d’abord, les implications concernant plus directement
les personnes agées qui crient sont présentées, suivies de celles qui portent sur
les relations au sein des triades et finalement celles qui sont sur les relations

avec les autres personnes présentes dans le milieu qu'est le CHSLD.

La compréhension des cris qui a émergé des résultats a démontré la
singularité des sens des cris et implique un changement dans la fagcon de
concevoir les cris. Par ailleurs, plusieurs sens des cris ont été identifiés, ainsi
qu’un certain nombre de critéres de modulation. A partir de ces connaissances,
les infirmiéres, en collaboration avec leur équipe, pourraient tenter d’établir le
profil des divers sens des cris d'une méme personne agée et des facteurs qui
les influencent, tout en réévaluant ce profil fréequemment. Par la suite, il serait
probablement pertinent de planifier les interventions pour cette personne agée
de facon a les apparier aux sens identifiés dans ce profil, tout en faisant preuve
de créativité et d’ouverture face aux modifications rapides qui peuvent survenir
dans les sens de ces cris. Etant donné que les cris ont plusieurs sens pour une
méme personne, ce processus impliquerait probablement la nécessité de mettre

a 'essai et d’utiliser une variété d’interventions.
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L’analyse des données a toutefois permis de souligner I'importance de
'approche utilisée lors des interactions avec les personnes agées qui crient.
Cette approche a des caractéristiques communes. Elle implique une réciprocité
avec la personne agée et une reconnaissance de son unicité, ce qui se
manifestent, entre autres, par 'engagement des soignantes envers la personne
ageée, par une sensibilité a son expérience et par une présence empreinte de
compassion. En prenant en considération les résultats de cette étude et la
perspective disciplinaire de Leininger qui identifie le réle de linfirmiére comme
étant de fournir des soins culturellement cohérents et caring pour le bien-étre de
la personne (Leininger, 2001; Leininger & McFarland, 2002), nous
recommandons que la mise en ceuvre des interventions se fasse en tenant
compte de cette fagon d’étre. Pour certains sens des cris, cette approche

pourrait constituer en soi une intervention.

Par ailleurs, tel que mentionné précédemment, un des sens des cris qui a
été identifié chez chacune des personnes agées ayant participé a cette étude
consiste en I'expression de douleur. Ainsi, il serait pertinent que I'évaluation et le
soulagement de la douleur soient des actions prioritaires auprés des personnes
ageées qui crient méme s’il existe de multiples causes possibles de douleur et
que son évaluation reste un enjeu pour les infirmiéres et les autres

professionnels de la santé.

La triade est un groupe d’acteurs important dans la vie quotidienne au
sein des CHSLD. Les résultats ont offert des pistes sur les éléments qui
facilitent les interactions au sein de ces triades. Une recommandation qui
pourrait étre faite aux soignantes a cet effet serait de favoriser le développement
de relations de confiance avec les personnes agées et les aidantes familiales.

Cette confiance mutuelle semble aider a la création d’un partenariat entre les
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membres des familles et les soignantes, partenariat particulierement aidant pour
que ces deux groupes partagent leur expertise respective; I'expertise
biographique des aidantes familiales et [I'expertise professionnelle des
soignantes. La complexité et l'unicité des cris des personnes agées
commandent I'union des forces de ces deux groupes pour favoriser le transfert
des apprentissages et permettre un soutien mutuel. Afin de maximiser cette
collaboration face a un comportement dynamique, la participation des aidantes
familiales devrait donc dépasser le réle de courtier d’'information a propos du

passé de la personne ageée.

Les résultats ont aussi soulevé la souffrance que peuvent vivre les
aidantes familiales face a la situation de leur proche. Il serait pertinent que les
infirmiéres évaluent I'expérience vécue par les membres des familles dont un
proche crie et qu’elles leur apportent un soutien afin de réduire la culpabilité et
impuissance qu’elles peuvent vivre. Par ailleurs, les soignantes semblent vivre
elles aussi des émotions semblables face aux cris. Il serait possible d’envisager
que cette expérience commune puisse étre une occasion d’échanges qui

renforceraient leur partenariat.

Le CHSLD est un lieu de multiples relations de pouvoir et les triades qui
se forment naturellement dans ce milieu sont particuliérement propices aux
rapports de force. Les résultats ont démontré que chacun des membres de la
triade a la possibilité, a sa facon, d’influencer les autres. |l importe que les
soignantes tiennent compte des fluctuations de ces relations de pouvoir et
gu’elles soient conscientes de leur rdle visant a favoriser I'empowerment de
chacun. Une attention particuliére devrait étre portée a la personne agée étant
donné sa vulnérabilité et I'expression peu conforme de ses volontés pour
influencer les autres et les situations qui la concernent. Nous recommandons

aux infirmiéres d'étre a I'écoute de ces tentatives d’empowerment des
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personnes agées sur leur environnement et de défendre les volontés ainsi
exprimées par ces personnes auprés des autres. Ce réle d'advocacy de
l'infirmiére est particulierement important auprés de cette population qui, selon
nos résultats, posséde son propre langage pour s’exprimer et peut donc avoir
de la difficulté a étre comprise par autrui (Gadow, 1989). D’ailleurs, il importe de
ne pas négliger d’inclure les personnes agées qui crient dans les échanges les
concernant. Malgré une capacité de communiquer fluctuante, les résultats de
'étude ont démontré qu’elles arrivaient parfois a transmettre trés clairement
leurs désirs et qu’elles pouvaient contribuer a expliquer leurs cris et a influencer

les autres membres de la triade.

Finalement, il serait important de considérer les effets des cris sur les
autres résidents et leurs familles. Etant donné l'interprétation qui peut étre faite
d'un tel comportement et de la difficulté a protéger les autres de cet
environnement sonore, nous suggérons de partager la compréhension existante
sur ce comportement avec les autres personnes présentes sur l'unité de soins
de fagon a éviter I'ostracisme et I'hostilité envers les personnes agées qui crient.
Comme nos résultats ont démontré que fréquemment les personnes agées ne
sont pas conscientes qu’elles crient, mais qu’elles peuvent capter les émotions
a leur endroit, il pourrait étre intéressant de transmettre cette information aux
personnes troublées par ce comportement afin qu’au moins les cris ne soient
pas pergcus comme dirigés contre eux ou comme un comportement
volontairement perturbant. Il sera maintenant question des implications pour la

gestion des soins infirmiers.

Pour la gestion
L’appellation « centre d’hébergement et de soins de longue durée »
reflete assez bien le débat fréquent entre sa mission de milieu de vie tout en

étant un milieu de soins. Méme si cette double vocation entre parfois en



278

contradiction, les résultats de cette étude ont souligné qu’il ne faut pas négliger
un élément supplémentaire, soit qu'un CHSLD est aussi un milieu de travail qui
a ses propres exigences et qui peut influencer, volontairement ou non, le
comportement des personnes agées. Il serait intéressant que les gestionnaires
en soins infirmiers contribuent a sensibiliser les divers soignantes et
professionnels sur I'impact parfois négatif que leurs activités de travail peuvent
avoir sur les comportements des personnes agées vivant avec une démence,
dont celles qui crient. Par lintensification des activités, les périodes de
changement de quart de travail semblent particulierement propices a une
certaine agitation chez le personnel qui peut influencer les cris émis par les
personnes agées. Nos résultats confirment I'importance d’'une stabilité dans
l'organisation des soins auprés des personnes agées qui crient, stabilité
permettant de développer des relations de confiance et I'apprentissage de la

langue qui leur est propre.

Les résultats ont aussi démontré que les soignantes qui ont la
responsabilité de personnes agées qui crient peuvent vivre de la culpabilité et
de I'impuissance face a ce comportement lorsqu’elles n’arrivent pas a le faire
cesser. Elles semblent craindre, non seulement le jugement des visiteurs, mais
également celui de leurs pairs. Nous suggérons donc aux infirmiéres
gestionnaires de reconnaitre les effets que peuvent avoir les cris sur le
sentiment de compétence des soignantes et de favoriser une atmosphere
d’entraide entre collégues. De plus, il pourrait étre pertinent de s’assurer que les
soignantes soient adéquatement outillées pour comprendre les sens des cris et
gu’elles aient des moyens pour intervenir auprés de ces personnes ageées et de

leurs familles.

Finalement, les résultats ont soulevé que les aspects relationnels étaient

particulierement importants auprés des personnes agées vivant avec une
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démence qui crient. Nous recommandons donc aux gestionnaires de
promouvoir une culture centrée sur les relations entre les membres des triades
et sur les besoins des personnes agées plutdt que sur les taches a exécuter.
Selon Ronch (2004), cela implique de valoriser la fagon avec laquelle les soins
sont donnés plutét que leur seule exécution. Cet auteur suggére, entre autres,
de renforcer les comportements aidants et d’offrir des espaces de discussions
aux soignantes qui peuvent étre qualifiées de déviantes positives, c’est-a-dire
celles qui réussissent a offrir des soins humains aux personnes agées, a leurs
familles et a reconnaitre la valeur de leur propre travail. Cette stratégie a
'avantage de favoriser des changements de comportements a partir des
personnes directement impliquées dans I'action (Sternin & Choo, 2000). De
plus, elle rejoint notre recommandation sur la reconnaissance de mentors qui a
été énoncée dans la section sur les implications pour la formation. Cette
valorisation d’une organisation des soins axée sur les aspects relationnels plutét
gu’instrumentaux serait cohérente avec la création d’environnements caring et
culturellement cohérents qui favorisent le partage et la réciprocité entre chacun

tout en humanisant les soins (Boykin & Schoenhofer, 2001b; Ronch, 2004).

En somme, notre étude a démontré la faisabilité et la pertinence d’utiliser
'ethnographie critique et I'approche triadique pour mieux comprendre les
personnes agées vivant avec une démence sévére. Cette combinaison
d’éléments a conduit a une contribution originale permettant de mieux
comprendre les cris des personnes agées vivant avec une démence et habitant
en CHSLD. Cette compréhension a des implications pour les divers champs

d’activités des infirmiéres, particulierement pour celles qui travaillent en CHSLD.
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Les personnes qui sont aujourd’hui dites agées se sont développées
dans une société qu’elles ont fait évoluer. Méme si beaucoup d’entre elles
restent actives et autonomes, étant donné leur nombre et 'augmentation de
'espérance de vie, plusieurs doivent apprendre a vivre avec des maladies
chroniques qui interferent avec leur autonomie et trés souvent avec un
processus dégénératif associé a une démence. Les handicaps qui découlent du
fait de vivre avec une démence les fragilisent et exigent une grande implication
des aidantes familiales et des soignantes professionnelles. Malgré le désir pour
plusieurs de rester a domicile, les besoins cliniques et les comportements des
personnes agées vivant avec une démence sévére impliquent souvent qu’elles
doivent déménager en CHSLD. Ainsi, jusqu’a 80 % de la clientéle admise dans
ces établissements de santé est aujourd’hui atteinte d’'une démence (Conseil
des ainés, 2007). Parmi ces personnes agées, plusieurs manifestent des
comportements qui peuvent perturber les autres et qui ne correspondent pas
aux normes sociales acceptées. Les cris sont un de ces comportements qui est
non seulement prévalent, mais qui a des effets sur I'environnement et est
porteur de messages sur I'expérience des personnes agées. Ces personnes qui
vivent avec des démences séveres en CHSLD, ainsi que leurs aidantes
familiales, requierent donc des soins complexes et compétents. Ces soins
doivent aussi étre profondément humains et respectueux pour favoriser le bien-
étre des personnes agées et de leurs familles. Les infirmiéres, en collaboration
avec les autres membres de I'équipe de soins, ont I'immense responsabilité de
contribuer a rendre cette derniére étape de la vie des personnes agées la plus
paisible et la plus digne possible et d’accompagner les familles dans ce
processus. Il importe donc de continuer a développer des connaissances qui

pourront appuyer les infirmiéres dans cette mission sociale.

Méme si notre étude ne prétend pas avoir décrit de facon exhaustive la

complexité de la culture au sein du CHSLD et des sens des cris, elle présente
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une perspective sur ce comportement qui tient compte des relations dans les
triades qui se forment naturellement aprés I'hébergement d’'une personne agée.
Les résultats fournissent des pistes d’interventions et rappellent 'importance de
la communication ainsi que la persistance d’'une profonde humanité chez les
personnes ageées vivant avec une démence sévere. De plus, ils démontrent une
grande sensibilité de la part des aidantes familiales et des soignantes a I'’égard
des personnes agées ainsi qu’'une forte préoccupation a essayer de les
comprendre et les aider. Plutét que de percevoir les cris comme perturbants, il
est possible de les concevoir comme I'expression audacieuse de la vie qui les
habite toujours. D’ailleurs, les sens exprimés par les cris pourraient se
manifester autrement chez d’autres personnes agées. Il aurait lieu d’étre a
'écoute des autres personnes agées plus silencieuses ou qui n'‘osent pas
s’exprimer de facon si extravertie, mais qui pourraient vivre des expériences

semblables a celles des personnes agées qui crient.

Compte tenu des perceptions négatives qui existent dans notre société
sur le vieillissement et sur le fait d’habiter en CHSLD, qui est rarement un choix
délibéré, il semble primordial de remettre en question les croyances et les
facons de faire afin de révéler la valeur inhérente des personnes qui vivent,
visitent et travaillent dans les CHSLD (Nolan et al., 2008; Ronch, 2004). Cette
vision s’inscrit dans un changement de paradigme ou la personne agée est
percue comme un étre a part entiére qui continue de se développer plutdét qu’'un
étre qui ne fait que perdre des capacités (Ronch, 2004). Nous espérons que par
la description et la compréhension qui ont émergé de notre étude sur les cris
des personnes agées qui vivent dans cet environnement, nous contribuerons,

du moins modestement, a ce changement de paradigme.
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Annexe A

Questionnaires sociodémographiques



Numéro de l'informateur aidant familial :

Numéro de l'informateur personne agée :

Questionnaire sociodémographique pour I'aidant familial

A propos de I'aidant familial

1. Quel est votre age?

2. Genre

J Féminin
[0 Masculin

3. Quel est votre état civil :

4. Combien d’années d’études avez-vous complétées?

marié / conjoint de fait séparée / divorcée

veuf célibataire

5. Quelle est votre relation avec la personne agée qui crie?
1 Conijoint(e)
L] Fils / Fille

[J Frére / Sceur

[0 Neveu / Niéce

[J Autre:

6. A quelle fréquence visitez-vous votre parent?

O

OO0 0Oo0oad

Quotidiennement

Au moins une fois par semaine

Plusieurs fois par mois, mais pas toutes les semaines
Environ une fois par mois

Moins d’une fois par mois

Autre :

309

7. Lors de vos visites, combien de temps, approximativement, restez-vous aux

cbtés de votre parent?

O
O
O

Moins de 30 minutes
Environ une heure

Plus de deux heures



Numéro de l'informateur aidant familial : 310

Numéro de l'informateur personne agée :

[0 Une demi-journée
[0 Toute la journée
O Autre :

8. Comment qualifieriez-vous la qualité de votre relation avec votre parent

avant son admission en CHSLD?
a. Excellente
b. Trés bonne
c. Bonne
d. Passable
e

. Mauvaise

A propos de la personne 4gée

9. Quel est I'age de votre parent?

10.Genre
J Féminin
[0 Masculin

11. Quelle est sa langue maternelle?
O Francais
I Anglais
] Espagnol
I ltalien
] Autre :

12. Depuis combien de temps est-ce que votre proche habite en CHSLD?
1 Moins de 60 jours
O De 2 a 6 mois
[ De 7 a 23 mois
0 De2a5ans
O 6 ans et plus

13. Avec combien de personnes votre proche partage-il sa chambre?
O 1l est seul, donc chambre individuelle



Numéro de l'informateur aidant familial : 311

Numéro de l'informateur personne agée :

] Avec une personne, donc chambre a deux
O Avec deux personnes, donc chambre a trois
[ Avec trois personnes, donc chambre & quatre

14.Quel type d’emploi avait votre parent dans le passé?

15.Combien d’années d’études votre proche a-t-il complétées?




Numeéro de l'informateur soignant : 312

Numéro de l'informateur personne agée :

Questionnaire sociodémographique pour les soignants

A propos du soignant

1.
2.

Quel est votre age?

Genre
1 Féminin
] Masculin
Quel est votre titre d’emploi et, si applicable, votre formation?
LI Infirmiére
O DEC
[ Certificat(s)
[ Baccalauréat
[ Maitrise
[ Autre :

O Infirmiére auxiliaire
] Préposé aux bénéficiaires

Depuis combien d’années pratiquez-vous comme soignant?

Depuis combien d’années pratiquez-vous comme soignant auprés d’'une

clientéle vivant avec une démence?

Diriez-vous que vous avez pris soin de personnes agées qui crient :
a. Trés souvent
b. Assez souvent
c. Souvent

d. Peu souvent

e

Jamais



Numéro de l'informateur soignant : 313

Numéro de l'informateur personne agée :

A propos de cette personne &gée qui crie (pour les infirmiéres et les infirmiéres
auxiliaires)
7. Diriez-vous qu’elle vit avec une démence :

a. Légeére

b. Modérée

c. Séveére

©

Pourriez-vous m’indiquer de quel type de démence souffre la personne agée
qui crie que vous soignez?

Démence de type Alzheimer
Démence vasculaire
Démence frontale

Démence mixte

Démence a corps de Lewy
Autre :

OO00O0Oa0

©

Connaissez-vous la catégorie de la médication qui est administrée a la
personne ageée en lien avec les cris?

Aucune
Anxiolytique
Anti-psychotique
Anti-dépresseur
Autres :

Je ne sais pas

OO00O0Oa0



Annexe B

Grille d’observation des personnes agées manifestant des cris



Grille d’observation des personnes dgées manifestant des cris

COMPORTEMENTS
Dates et heures | |
1-Cris
Type (gémissements, écholalie, verbigération, répétition, etc.)
Intensité : (faible intensité) 1 —2 —3 —4 — 5 (irés forte intensité)
Durée : (sec./min./hrs)
Intervalle entre les cris : (sec./min./hrs) ou constants
Commentaires '
2-Autres comportements d’agitation
Errance (tenter d’aller ailleurs, mouvements répétitifs, etc.)
Agressivité physique (frapper, pousser, cracher, etc.)
Autres
ENVIRONNEMENT SOCIAL
3-Soignants dans I’environnement
Nombre de soignants professionnels
F: F: F: F: F: F:
Genre M : M : M : M : M : M :
Oui : Oui : Oui : Oui : Oui : Oui :
Habituellement ou non auprés du résident Non : Non : Non : Non : Non : Non :
Commentaires (ton, vocabulaire, actions des soignants, etc.)
4-Autres personnes dans I’environnement
Nombre de résidents
F: F: F: F: F: F:
Genre M : M : M : M : M : M :
Oui : Oui : Oui : Oui : Oui : Oui :
Habituellement ou non auprés du résident Non : Non : Non : Non : Non : Non :
Commentaires (ton, interaction, actions des résidents, etc.)
5-Aidants familiaux dans I’environnement
Nombre d’aidants familiaux
F: F: F: F: F: F:
Genre M : M : M : M : M : M :

' Si plus d’espace est nécessaire, mettre une étoile et continuer dans la section “Notes supplémentaires”

© Anne Bourbonnais
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Oui : Oui : Oui : Oui : Oui : Oui :
Habituellement ou non auprés du résident Non : Non : Non : Non : Non : Non :
Lien familial
Commentaires (ton, interaction, actions des membres de famille, etc.)
ENVIRONNEMENT PHYSIQUE

6-Activité du résident

Inscrire le chiffre correspondant a 'activité :

1- Sommeil 2- Habillement  3- Soins d’hygiéne 4- Alimentation  5- Visite
6- Appel téléphonique 7- Ecoute de musique 8- Ecoute de télévision

9- Activité de loisirs 10-Marche 11- Autres

7-Lieu au moment de I'observation

Inscrire la lettre correspondant au lieu :
a- Corridor b- Salle de bain c- Salle de séjour d- Poste des infirmiéres
e- Ascenseur f- Au lit dans sa chambre g- Au fauteuil dans sa chambre h- Autres

8-Caractéristiques de I’environnement

Intensité du bruit ambiant (faible) 1 —2 — 3 — 4 — 5 (irés forte)

Intensité de la lumiére ambiante (faible) 1 —2 -3 -4 — 5 (ires forte)

Présence bruits de télévision (Oui ou Non)

Présence bruits de musique ou radio (Oui ou Non)

Présence de contention physique (Oui ou Non)

Autres (Proximité du poste des infirmiéres, de I'ascenseur, de l'intercom, etc.)

AUTRES FACTEURS A CONSIDERER

» Présence de douleur?

» Qualité du sommeil?

» Nombre de chutes?

» Probléemes de santé aigus?

» Prise de médicaments PRN (quoi et quelle heure )?

Notes supplémentaires :

© Anne Bourbonnais
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Légende pour la grille d’observation des personnes agées
manifestant des cris

1-Cris:

Type : tout comportement vocal qui semble non approprié dans le
contexte social et observé par les personnes présentes dans
'environnement tels des gémissements, de [I'écholalie, de Ia
verbigération, la répétition de mots, syllabes ou phrases, etc.

Commentaires : sont inclus dans cette section, les comportements non
verbaux et les actions des personnes agées

2 - Autres comportements d’agitation :

Errance : présence de ce comportement pendant la période d’observation

Agressivité physique : présence de ce comportement pendant la période
d’observation

Autres : présence d’autres comportements dérangeants pour autrui
comme de pénétrer dans la chambre d’autres résidents, de déplacer des
objets, de tenter de se dégager d’'une contention, de lancer des objets,
etc.

3 - Soignants dans I'environnement

Nombre de soignants : est considéré comme soignant toute personne
n’étant pas un résident ou un membre d’'une famille d’un résident.

Genre : le nombre de soignants de genre féminin et de genre masculin

Habituellement ou non aupres du résident: un soignant présent dans
'environnement du résident depuis au moins un mois est considéré
comme étant habituellement auprés du résident.

Commentaires : sont inclus dans cette section, les comportements non
verbaux et les actions des soignants
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4 - Autres personnes dans I'environnement

= Habituellement ou non auprés du résident: un autre résident présent
dans I'environnement depuis au moins un mois est considéré comme
étant habituellement présent.

= Commentaires : sont inclus dans cette section, les comportements non
verbaux et les actions des autres résidents

5 - Aidants familiaux dans I'environnement

= Nombre d’aidants familiaux : tout membre de la famille de la personne
ageée qui crie présent dans I'environnement

= Précisez le lien de parenté, par exemple, sa fille, son beau-frére etc. La
personne qui dit faire partie de la famille est considérée comme telle.

= Commentaires : sont inclus dans cette section, les comportements non
verbaux et les actions des membres de famille.

6 - Activités du résident :
= Siautres que les activités présentées, préciser.

= Si plus d’une activité, identifier chacune d’elle

7 - Lieu au moment de l'observation

= Siautres que les lieux présentés, préciser

8 - Caractéristiques de I'environnement

= Présence de contention physique: tout moyen visant a limiter les
mouvements du résident et échappant a son contrédle, incluant la table de
la chaise gériatrique, I'utilisation d’'une chambre fermée, etc.

= Autres: toutes autres sources de stimulation sensorielle par
I'environnement



Annexe C

Guide pour I'observation des informateurs clés et du milieu
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Guide pour I'observation des informateurs clés et du milieu

Endroit : Observation de I'environnement physique.

(Exemple : organisation des objets dans I'environnement, disposition des
divers types de locaux)

» Heure et date

» Description et commentaires

» Type d’acteur(s) dans I'environnement

Comportements : Observation des actions faites par les informateurs clés
(Exemple : parler, marcher)
» Heure et date

= Description et commentaires

» Interaction avec quelle(s) personne(s) de I'environnement

» Habituel ou non

= Autres éléments

Activités : Observation d’ensembles d’actions simultanées par les

informateurs clés.

(Exemple : un soin, aide a I'alimentation)

» Heure et date

» Description et commentaires

» Interaction avec quelle(s) personne(s) de I'environnement
» Habituel ou non

Séquences temporelles : Observation de I'organisation des comportements
et des activités dans le temps par les informateurs clés.

(Exemple : activités exécutées en premier, en dernier)

» Heure et date

» Description et commentaires

» Interaction avec quelle(s) personne(s) de I'environnement

= En lien avec quelle(s) activité(s) ou comportement(s)

» Habituel ou non

Emotions : Observation des émotions ressenties et exprimées par les
informateurs clés.

(Exemple : anxiété aprés une intervention spécifique, joie a un moment
spécifique lors d’une visite)

» Heure et date

Description et commentaires

Interaction avec quelle(s) personne(s) de I'environnement

En lien avec quelle(s) activité(s) ou comportement(s)

Habituel ou non



Annexe D

Guides d’entrevues semi-structurées
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Guide d’entrevue semi-structurée pour les aidants familiaux

Questions générales sur la personne dgée
1. Pourriez-vous me parler un peu de votre proche (par exemple, sa
personnalité, ses occupations dans le passé, ses golts)?

2. Pouvez-vous me dire quand et comment votre proche a commencé a
crier?

Questions générales sur les sens des cris
3. Pourriez-vous me raconter un épisode de cris?

4. S’il le pouvait, comment votre proche agé expliquerait ses cris?
5. A quoi, selon vous, servent les cris pour votre proche?

6. Pouvez-vous me décrire différents types de cris vous avez entendus
chez votre proche?

7. Qu’est-ce que vous aimeriez m’apprendre sur les cris de votre proche
qui vous semble trés important?

8. Selon vous, a quel moment votre proche crie-t-il le plus?

9. Avez-vous des idées sur les raisons qui expliqueraient pourquoi il crie
plus & ces moments précis?

Questions sur les influences du contexte social sur les sens des cris
10.Selon vous, a quel endroit dans le centre crie-t-il le plus?

11.Pourriez-vous me décrire ce qu’est pour vous une visite typique
aupreés de votre proche?

12.Pourriez-vous me décrire ce que votre proche agé qui crie me dirait
de vos visites s'il le pouvait?

13.Pourriez-vous me décrire les choses ou événements qui se
produisent sur l'unité de soins et qui semblent influencer les cris de
votre proche?

14.Pourriez-vous me donner des détails sur I'impact de la chose ou de
'événement que vous venez de décrire sur les cris votre proche? Sur
vous? Sur les soignants?
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15.Est-ce qu’il y a des personnes ou des choses sur l'unité de soins qui
vous aident a comprendre a quoi servent les cris de votre proche?

16.Est-ce qu’il y a des personnes ou des choses sur l'unité de soins qui
nuisent a votre compréhension des cris de votre proche?

Questions sur les influences des inférences faites a partir des cris
17.Pouvez-vous me décrire les comportements de votre proche qui vous
aident a comprendre pourquoi il crie?

18.Pouvez-vous me dire si certains de vos comportements semblent
influencer les cris de votre proche?

19.Pouvez-vous me dire quels comportements des soignants semblent
influencer les cris de votre proche?

20.Pensez-vous qu’il y a quelque chose dans vos interactions avec les
soignants de votre proche qui influence ses cris?

Questions sur les influences du positionnement sur les sens des cris
21.Pour vous, quels sont vos rbles face a votre proche lorsqu’il crie?

22.Comment décririez-vous les roles des soignants face a votre proche
lorsqu’il crie?

23.Pensez-vous que vous pourriez avoir d’autres réles auprés de votre
proche lorsqu’il crie?

24.Pouvez-vous me décrire ce que vous faites quand votre proche crie?
25.Est-ce que vous pensez qu’il y a autre chose que vous pourriez faire

ou changer dans vos interactions avec cette personne agée qui crie?
Que les soignants pourraient faire ou changer?
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Guide d’entrevue semi-structurée pour les soignants
Questions générales sur les sens des cris
1. Pourriez-vous me raconter un épisode de cris chez ?
2. Si elle le pouvait, comment cette personne agée expliquerait ses cris?
3. A quoi, selon vous, servent les cris pour cette personne agée?

4. Pouvez-vous me décrire différents types de cris vous avez entendus
chez cette personne agée?

5. Qu’est-ce que vous aimeriez m’apprendre sur les cris de cette
personne agée qui vous semble trés important?

6. Selon vous, a quel moment cette personne crie-t-elle le plus?

7. Avez-vous des idées sur les raisons qui expliqueraient pourquoi elle
crie plus a ces moments précis?

Questions sur les influences du contexte social sur les sens des cris
8. Selon vous, a quel endroit dans le centre crie-t-elle le plus?

9. Pourriez-vous me décrire ce qu’est pour vous une journée typique
aupres de cette personne agée qui crie?

10.Pourriez-vous me décrire ce que cette personne agée qui crie me
dirait d’'une journée typique si elle le pouvait?

11.Pourriez-vous me décrire les choses ou événements qui se
produisent sur l'unité de soins et qui semblent influencer les cris de
cette personne agée?

12.Pourriez-vous me donner des détails sur I'impact de la chose ou de
'événement que vous venez de décrire sur les cris de cette personne
ageée? Sur vous? Sur 'aidant familial?

13.Est-ce qu’il y a des personnes ou des choses sur l'unité de soins qui
vous aident a comprendre a quoi servent les cris de cette personne
agée?

14.Est-ce qu’il y a des personnes ou des choses sur l'unité de soins qui
nuisent a votre compréhension des cris de cette personne agée ?
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Questions sur les influences des inférences faites a partir des cris
15.Pouvez-vous me décrire les comportements de cette personne agée
qui vous aident a comprendre pourquoi elle crie?

16.Pouvez-vous me dire si certains de vos comportements semblent
influencer les cris de cette personne agée?

17.Pouvez-vous me dire quels comportements des aidants familiaux
semblent influencer les cris de cette personne agée?

18.Pensez-vous qu’il y a quelque chose dans vos interactions avec les
aidants familiaux de cette personne agée qui influence ses cris?

Questions sur les influences du positionnement sur les sens des cris
19.Pour vous, quels sont vos réles face a cette personne agée lorsqu’elle
crie?

20.Comment décririez-vous les roles des aidants familiaux face a cette
personne ageée lorsqu’elle crie?

21.Pensez-vous que vous pourriez avoir d’autres réles auprés de la
personne ageée lorsqu’elle crie?

22.Pouvez-vous me décrire ce que vous faites quand la personne agée
crie?

23.Est-ce que vous pensez qu’il y a autre chose que vous pourriez faire
ou changer dans vos interactions avec cette personne agée qui crie?
Que l'aidant familial pourrait faire ou changer?
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INSTITUT UNIVERSITAIRE DE GERIATRIE DE MONTREAL

Affilié a I'Université de Montréal

Renseignements pour le représentant d’'une personne agée

Titre du projet de recherche

Les sens des cris de personnes ageées vivant avec une démence en centre
d’hébergement et de soins de longue durée

Investigatrice

Anne Bourbonnais, inf., Ph.D. (cand.)
Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal

Directrice de recherche

Francine Ducharme, inf., Ph.D.
Professeure titulaire

Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal

Préambule

Avant d’accepter que la personne agée ne participe a ce projet de recherche,
veuillez prendre le temps de lire attentivement les renseignements qui suivent.

Ces renseignements vous expliquent le but de cette étude, la nature de la
participation demandée a la personne agée, les avantages, les inconvénients,
de méme que les personnes avec qui communiquer au besoin.

Si vous désirez des clarifications ou davantage de renseignements sur ce projet
de recherche, n’hésitez pas a me poser toutes les questions que vous jugez
nécessaire.
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Résumé du phénomeéne a I’étude

Dans les centres d’hébergement et de soins de longue durée, environ 10 a 15 %
des personnes agées vivant avec une démence crient. Jusqu’ici, les études
faites sur ce phénoméne ont surtout permis de décrire le portrait de ces
personnes ageées et d’évaluer certaines interventions pour les soulager.
Cependant, aucune intervention n’a été trouvée efficace face aux cris et ces
études n‘ont pas révélé les sens de ces cris. L'accés aux pensées des
personnes agées qui crient nous permettrait de mieux comprendre ce
comportement, mais cet acces est souvent difficile a cause des troubles qui les
affectent. Par contre, elles manifestent ces cris dans un contexte particulier ou
sont trés impliquées des personnes qui les connaissent bien, soit leurs aidants
familiaux et les soignants. En impliquant les personnes agées qui crient, leurs
familles et leurs soignants, il pourrait étre possible de décrire les sens de ces
cris afin de mieux comprendre et de pouvoir éventuellement concevoir des
interventions infirmiéres plus efficaces pour les aider.

But et questions de recherche

Cette étude a pour but de décrire les sens des cris de personnes agées dans un
centre d’hébergement et de soins de longue durée avec l'aide de leurs aidants
familiaux et des soignants. Cette étude s’intéresse également aux facteurs qui
influencent ces sens.

Nature et durée de la participation de la personne agée

L’aide de la personne agée est souhaitée afin qu’elle puisse contribuer, a sa
maniére, a nous transmettre des connaissances et expériences sur les cris.
Pour ce faire, je l'observerai dans son contexte naturel a distance sans
intervenir dans ses habitudes alors qu’elle est seule, en présence d’'un membre
de sa famille ou en présence d’'un de ses soignants. Ces observations auront
lieu au moins une fois, que la personne soit seule ou accompagnée, et seront
d’'une durée d’environ 30 minutes. Elles permettront d’étre témoin de ses cris et
de tenter de mieux les comprendre. Selon le contexte, des périodes
subséquentes d’observation dans les mémes conditions pourront avoir lieu.
Seules des notes seront prises pendant ces observations. Des questions
sociodémographiques et sur les cris de la personne agée seront aussi posées a
certains de ses soignants et a un membre de sa famille qui participeront a la
recherche.
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Avantages pouvant découler de la participation de la personne agée

La participation de la personne agée a cette recherche contribuera a mieux
comprendre ses cris et ceux des autres personnes agées, car ceux-ci sont
encore mystérieux ce qui rend difficile de prendre soin de ces personnes agées.

Inconvénients pouvant découler de la participation de la personne agée

Aucun inconvénient majeur ne devrait découler de la participation de la
personne agée. Cependant, si les périodes d’observation la perturbaient, celles-
ci seraient arrétées et du soutien lui serait offert.

Compensation financiére
Aucune compensation financiére n’est offerte en échange de la participation a
ce projet de recherche.

Retrait de la participation de la personne agée

Il est entendu que vous resterez a tout moment libre de mettre fin a la
participation de la personne agée au projet de recherche décrit ci-dessus. Si
vous choisissez de retirer sa participation, cette personne et vous-méme ne
subirez aucun préjudice de quelque nature que ce soit. Le retrait de la
participation de la personne agée n’affectera d’aucune fagon les soins et
services qu’elle regoit. En cas de retrait de la personne agée, les données la
concernant pourront étre détruites a votre demande.

Confidentialité

Toute information transmise durant [I'étude, incluant les renseignements
personnels de la personne agée, sera gardée confidentielle dans les limites
prévues par la loi. Les renseignements personnels (nom, adresse ou toute autre
indication) seront codifiés. En cas de publication des résultats, si certains
renseignements permettaient d’identifier la personne agée, ils seraient modifiés
afin d’éviter qu’elle puisse étre reconnue. Si vous le désirez, vous pourrez relire
la transcription des textes qui concernent la personne agée et retirer des
données si vous le jugez nécessaire. Toutes les données écrites sont gardées
en lieu sdr et seules les personnes impliquées dans le projet de recherche, soit
l'investigatrice et la directrice de recherche pourront y avoir acceés. De plus,
toutes les données seront conservées pendant cinqg ans et détruites aprés ce
délai. Une exception sera faite dans les cas ou le dossier de recherche de la
personne agée devrait étre révisé par un comité de déontologie ou le comité
d’éthique de la recherche de I'Institut universitaire de gériatrie de Montréal. Les
membres de ces comités sont tenus de respecter les exigences de
confidentialité.
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Accés aux chercheurs
Pour toute information supplémentaire, vous pouvez communiquer avec les
chercheures responsables de I'étude.

Investigatrice

Anne Bourbonnais, inf., Ph.D. (cand.)
Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal

Téléphone : 514 340-2800 # 3416
XXXX@XXXX

Directrice de recherche

Francine Ducharme, inf., Ph.D.
Professeure titulaire

Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal
Téléphone : 514 343-7254
XXXX@XXXX

En cas de plainte

Pour tout probléme concernant les conditions dans lesquelles se déroulera la
participation de la personne agée a ce projet, vous pourrez, aprés en avoir
discuté avec la personne responsable du projet, faire part de vos
préoccupations a la responsable des plaintes de [Ilnstitut universitaire de
gériatrie de Montréal a [l'adresse suivante: Madame Denyse Marier,
commissaire a la qualité des services, Institut universitaire de gériatrie de
Montréal, 4565, chemin Queen Mary, Montréal, (H3W 1W5). Tél.: 514 340-
3517.

Information sur la surveillance éthique du projet

Le comité d’éthique de la recherche de l'Institut universitaire de gériatrie de
Montréal a approuvé ce projet de recherche et s’assure du respect des regles
éthiques durant tout le déroulement de la recherche. Pour toute information,
vous pouvez rejoindre le secrétariat du comité d’éthique de la recherche au 514
340-2800 poste 3250.
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Formulaire de consentement a la participation a un projet de recherche
pour le représentant de la personne agée

Je déclare avoir lu le formulaire de consentement, notamment quant a la nature
du projet de recherche et I'étendue des risques et inconvénients qui en

découlent.

Je reconnais qu’'on m’a expliqué le projet, qu'on a répondu a mes questions et
qu’on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. On me remettra une

copie signée du formulaire de consentement.

Je consens, liborement et volontairement a ce que

participe a ce projet.

Signature Date

Je, soussignée , certifie :

a) avoir expliqué au signataire intéressé les termes du présent formulaire et du
document ci-joint ;
b) avoir répondu aux questions qu’il m’a posées a cet égard ;

c) lui avoir clairement indiqué qu’il reste a tout moment libre de mettre un terme
a la participation de la personne agée au projet de recherche décrit dans le
document ci-joint.

Signature de la chercheuse Date
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Affilié a I'Université de Montréal

Renseignements pour un membre de la famille

Titre du projet de recherche

Les sens des cris de personnes ageées vivant avec une démence en centre
d’hébergement et de soins de longue durée

Investigatrice

Anne Bourbonnais, inf., Ph.D. (cand.)
Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal

Directrice de recherche

Francine Ducharme, inf., Ph.D.
Professeure titulaire

Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal

Préambule

Avant d’accepter que la personne agée ne participe a ce projet de recherche,
veuillez prendre le temps de lire attentivement les renseignements qui suivent.

Ces renseignements vous expliquent le but de cette étude, la nature de la
participation demandée a la personne agée, les avantages, les inconvénients,
de méme que les personnes avec qui communiquer au besoin.

Si vous désirez des clarifications ou davantage de renseignements sur ce projet
de recherche, n’hésitez pas a me poser toutes les questions que vous jugez
nécessaire.
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Résumé du phénomeéne a I’étude

Dans les centres d’hébergement et de soins de longue durée, environ 10 a 15 %
des personnes agées vivant avec une démence crient. Jusqu’ici, les études
faites sur ce phénoméne ont surtout permis de décrire le portrait de ces
personnes ageées et d’évaluer certaines interventions pour les soulager.
Cependant, aucune intervention n’a été trouvée efficace face aux cris et ces
études n‘ont pas révélé les sens de ces cris. L'accés aux pensées des
personnes agées qui crient nous permettrait de mieux comprendre ce
comportement, mais cet acces est souvent difficile a cause des troubles qui les
affectent. Par contre, elles manifestent ces cris dans un contexte particulier ou
sont trés impliquées des personnes qui les connaissent bien, soit leurs aidants
familiaux et les soignants. En impliquant les personnes agées qui crient, leurs
familles et leurs soignants, il pourrait étre possible de décrire les sens de ces
cris afin de mieux comprendre et de pouvoir éventuellement concevoir des
interventions infirmiéres plus efficaces pour les aider.

But et questions de recherche

Cette étude a pour but de décrire les sens des cris de personnes agées dans un
centre d’hébergement et de soins de longue durée avec l'aide de leurs aidants
familiaux et des soignants. Cette étude s’intéresse également aux facteurs qui
influencent ces sens.

Nature et durée de la participation

Votre aide est souhaitée afin que vous partagiez vos connaissances et
expériences sur les cris de votre proche. Votre collaboration impliquera une
entrevue d’environ une heure sur l'unité de soins de votre proche. Diverses
questions vous seront alors posées sur vos perceptions face aux cris de votre
parent, sur le contexte de 'unité de soins et sur vos roles face a votre parent et
aux soignants. De plus, je serai intéressée a savoir ce qui influence votre
maniére de voir les cris, le milieu de soins et vos réles dans ce milieu. Cette
entrevue sera enregistrée sur bande audio pour analyser de maniére rigoureuse
les connaissances que vous me transmettrez. Au besoin, je pourrai vous
solliciter pour participer a une seconde entrevue. Vous pourriez aussi étre
observé a distance pendant vos visites auprés de votre proche sans qu'il y ait
de changement dans vos habitudes. Ces observations seront d’'une durée
d’environ 30 minutes. Elles viseront a étre témoin de cris et d’interactions avec
votre proche. Seules des notes seront prises pendant ces observations.
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Avantages pouvant découler de la participation

Votre participation a cette recherche contribuera a mieux comprendre les cris de
votre proche ainsi que ceux des autres personnes ageées, car ceux-Ci sont
encore mystérieux ce qui rend difficile de prendre soin de ces personnes agées.
Votre participation permettra de mettre a profit votre expertise sur les besoins et
la biographie de votre proche.

Inconvénients pouvant découler de la participation

Aucun inconvénient majeur ne devrait découler de votre participation.
Cependant, outre le temps et les déplacements consacrés a votre participation,
vous pourriez ressentir certaines émotions et de la fatigue. Si cette situation
survenait, vous pourriez, selon votre choix, discuter de ce que vous vivez en
toute confidentialité, prendre une pause ou étre dirigé vers un professionnel de
la santé.

Compensation financiére
Aucune compensation financiere n’est offerte en échange de votre participation
a ce projet de recherche.

Retrait de la participation

Il est entendu que votre participation au projet de recherche décrit ci-dessus
sera tout a fait volontaire, et que vous resterez a tout moment libre de mettre fin
a celle-ci sans subir de préjudice de quelque nature que ce soit. Le retrait de
votre participation n’affectera d’aucune fagon les soins et services que vous
recevez ou que votre proche recoit. En cas de retrait de votre part, les données
vous concernant pourront étre détruites a votre demande.

Confidentialité

Toute information transmise durant l'étude, incluant vos renseignements
personnels, sera gardée confidentielle dans les limites prévues par la loi. Les
renseignements personnels (nom, adresse ou toute autre indication) seront
codifiées. En cas de publication des résultats, si certains renseignements
permettaient de vous identifier, ils seraient modifiés afin d’éviter que vous
puissiez étre reconnus. Si vous le désirez, vous pourrez relire la transcription
des textes qui vous concerneront et retirer des données si vous le jugez
nécessaire. Toutes les données écrites et enregistrées sont gardées en lieu slr
et seules les personnes impliquées dans le projet de recherche, soit
l'investigatrice et la directrice de recherche pourront y avoir acceés. De plus,
toutes les données seront conservées pendant cinqg ans et détruites aprés ce
délai. Une exception sera faite dans les cas ou votre dossier de recherche
devrait étre révisé par un comité de déontologie ou le comité d’éthique de la
recherche de I'Institut universitaire de gériatrie de Montréal. Les membres de
ces comités sont tenus de respecter les exigences de confidentialité.
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Accés aux chercheurs
Pour toute information supplémentaire, vous pouvez communiquer avec les
chercheures responsables de I'étude.

Investigatrice

Anne Bourbonnais, inf., Ph.D. (cand.)
Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal

Téléphone : 514 340-2800 # 3416
XXXX@XXXX

Directrice de recherche

Francine Ducharme, inf., Ph.D.
Professeure titulaire

Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal
Téléphone : 514 343-7254
XXXX@XXXX

En cas de plainte

Pour tout probléme concernant les conditions dans lesquelles se déroulera votre
participation a ce projet, vous pourrez, aprés en avoir discuté avec la personne
responsable du projet, faire part de vos préoccupations a la responsable des
plaintes de I'Institut universitaire de gériatrie de Montréal a I'adresse suivante :
Madame Denyse Marier, commissaire a la qualité des services, Institut
universitaire de gériatrie de Montréal, 4565, chemin Queen Mary, Montréal,
(H3W 1W5). Tél. : 514 340-3517.

Information sur la surveillance éthique du projet

Le comité d’éthique de la recherche de l'Institut universitaire de gériatrie de
Montréal a approuvé ce projet de recherche et s’assure du respect des regles
éthiques durant tout le déroulement de la recherche. Pour toute information,
vous pouvez rejoindre le secrétariat du comité d’éthique de la recherche au 514
340-2800 poste 3250.
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Formulaire de consentement a ma participation a un projet de recherche
en tant qgue membre de la famille

Je déclare avoir lu le formulaire de consentement, notamment quant a la nature
du projet de recherche et I'étendue des risques et inconvénients qui en

découlent.

Je reconnais qu’'on m’a expliqué le projet, qu'on a répondu a mes questions et
qu’on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. On me remettre une

copie signée du formulaire de consentement.

Je consens, librement et volontairement a participer a ce projet.

Signature Date

Je, soussignée , certifie :

a) avoir expliqué au signataire intéressé les termes du présent formulaire et du
document ci-joint ;
b) avoir répondu aux questions qu’il m’a posées a cet égard ;

c) lui avoir clairement indiqué qu’il reste a tout moment libre de mettre un terme
a la participation de la personne agée au projet de recherche décrit dans le
document ci-joint.

Signature de la chercheuse Date
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Affilié a I'Université de Montréal

Renseignements pour un soignant

Titre du projet de recherche

Les sens des cris de personnes ageées vivant avec une démence en centre
d’hébergement et de soins de longue durée

Investigatrice

Anne Bourbonnais, inf., Ph.D. (cand.)
Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal

Directrice de recherche

Francine Ducharme, inf., Ph.D.
Professeure titulaire

Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal

Préambule

Avant d’accepter que la personne agée ne participe a ce projet de recherche,
veuillez prendre le temps de lire attentivement les renseignements qui suivent.

Ces renseignements vous expliquent le but de cette étude, la nature de la
participation demandée a la personne agée, les avantages, les inconvénients,
de méme que les personnes avec qui communiquer au besoin.

Si vous désirez des clarifications ou davantage de renseignements sur ce projet
de recherche, n’hésitez pas a me poser toutes les questions que vous jugez
nécessaire.
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Résumé du phénomeéne a I'étude

Dans les centres d’hébergement et de soins de longue durée, environ 10 a 15 %
des personnes agées vivant avec une démence crient. Jusqu’ici, les études
faites sur ce phénoméne ont surtout permis de décrire le portrait de ces
personnes agees et d’évaluer certaines interventions pour les soulager.
Cependant, aucune intervention n’a été trouvée efficace face aux cris et ces
études n‘ont pas révélé les sens de ces cris. L'accés aux pensées des
personnes agées qui crient nous permettrait de mieux comprendre ce
comportement, mais cet acces est souvent difficile a cause des troubles qui les
affectent. Par contre, elles manifestent ces cris dans un contexte particulier ou
sont trés impliquées des personnes qui les connaissent bien, soit leurs aidants
familiaux et les soignants. En impliquant les personnes agées qui crient, leurs
familles et leurs soignants, il pourrait étre possible de décrire les sens de ces
cris afin de mieux comprendre et de pouvoir éventuellement concevoir des
interventions infirmiéres plus efficaces pour les aider.

But et questions de recherche

Cette étude a pour but de décrire les sens des cris de personnes agées dans un
centre d’hébergement et de soins de longue durée avec l'aide de leurs aidants
familiaux et des soignants. Cette étude s’intéresse également aux facteurs qui
influencent ces sens.

Nature et durée de ma participation

Votre aide est souhaitée afin que vous partagiez vos connaissances et
expériences sur les cris des personnes agées vivant avec une démence. Votre
collaboration impliquera une entrevue d’environ une heure sur votre unité de
soins pendant vos heures de travail dans la mesure du possible. Diverses
questions vous seront alors posées sur vos perceptions face aux cris d’'une
personne agée que vous soignez, sur le contexte de l'unité de soins et sur vos
réles face a cette personne agée et sa famille. De plus, je serai intéressée a
savoir ce qui influence votre maniére de voir les cris, le milieu de soins et vos
réles dans ce milieu. Cette entrevue sera enregistrée sur bande audio pour
analyser de maniére rigoureuse les connaissances que vous me transmettrez.
Au besoin, je pourrai vous solliciter pour participer a une seconde entrevue.
Vous pourriez aussi étre observé pendant que vous travaillez et prenez soin de
la personne agée qui crie, afin que je puisse mieux comprendre le
fonctionnement sur l'unité de soins. Pendant ces périodes d’observation, il sera
aussi possible que je vous pose des questions. Durant ces observations et ces
conversations informelles, des notes seront prises et, au besoin, je pourrai
enregistrer sur bande audio les renseignements que vous me transmettrez.
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Avantages pouvant découler de ma participation

Votre participation a cette recherche contribuera a mieux comprendre les cris
des personnes agées habitant dans un centre d’hébergement, car ils sont
encore mystérieux ce qui rend difficile de prendre soin de ces personnes agées.
Votre participation permettra de mettre a profit votre expertise sur les soins qui
sont donnés aux personnes agées vivant avec une démence et pourrait vous
rendre plus évidentes les connaissances que vous possédez et les roles que
vous jouez dans l'unité de soins.

Inconvénients pouvant découler de ma participation

Aucun inconvénient majeur ne devrait découler de votre participation, si ce n’est
le temps et, si nécessaire, les déplacements consacrés a votre participation.

Compensation financiére

Aucune compensation financiere n’est offerte en échange de votre participation
a ce projet de recherche.

Retrait de ma participation

Il est entendu que votre participation au projet de recherche décrit ci-dessus
sera tout a fait volontaire, et que vous resterez a tout moment libre de mettre fin
a celle-ci sans avoir ni a motiver votre décision ni a subir de préjudice de
quelque nature que ce soit. Le retrait de votre participation n’affectera d’aucune
facon votre emploi et vos relations avec votre employeur. En cas de retrait de
votre part, les données vous concernant pourront étre détruites a votre
demande.

Confidentialité

Toute information transmise durant l'étude, incluant vos renseignements
personnels, sera gardée confidentielle dans les limites prévues par la loi. Les
renseignements personnels (nom, adresse ou toute autre indication) seront
codifiées. En cas de publication des résultats, si certains renseignements
permettaient de vous identifier, ils seraient modifiés afin d’éviter que vous
puissiez étre reconnus. Si vous le désirez, vous pourrez relire la transcription
des textes qui vous concerneront et retirer des données si vous le jugez
nécessaire. Toutes les données écrites et enregistrées sont gardées en lieu slr
et seules les personnes impliquées dans le projet de recherche, soit
l'investigatrice et la directrice de recherche pourront y avoir acceés. De plus,
toutes les données seront conservées pendant cinqg ans et détruites aprés ce
délai. Une exception sera faite dans les cas ou votre dossier de recherche
devrait étre révisé par un comité de déontologie ou le comité d’éthique de la
recherche de I'Institut universitaire de gériatrie de Montréal. Les membres de
ces comités sont tenus de respecter les exigences de confidentialité.
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Accés aux chercheurs
Pour toute information supplémentaire, vous pouvez communiquer avec les
chercheures responsables de I'étude.

Investigatrice

Anne Bourbonnais, inf., Ph.D. (cand.)
Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal

Téléphone : 514 340-2800 # 3416
XXXX@XXXX

Directrice de recherche

Francine Ducharme, inf., Ph.D.
Professeure titulaire

Faculté des sciences infirmiéres
Université de Montréal
Téléphone : 514 343-7254
XXXX@XXXX

En cas de plainte

Pour tout probléme concernant les conditions dans lesquelles se déroulera votre
participation a ce projet, vous pourrez, aprés en avoir discuté avec la personne
responsable du projet, faire part de vos préoccupations a la responsable des
plaintes de I'Institut universitaire de gériatrie de Montréal a I'adresse suivante :
Madame Denyse Marier, commissaire a la qualité des services, Institut
universitaire de gériatrie de Montréal, 4565, chemin Queen Mary, Montréal,
(H3W 1W5). Tél. : 514 340-3517.

Information sur la surveillance éthique du projet

Le comité d’éthique de la recherche de lInstitut universitaire de gériatrie de
Montréal a approuvé ce projet de recherche et s’assure du respect des regles
éthiques durant tout le déroulement de la recherche. Pour toute information,
vous pouvez rejoindre le secrétariat du comité d’éthique de la recherche au 514
340-2800 poste 3250.
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Formulaire de consentement a ma participation a un projet de recherche
en tant que soignant

Je déclare avoir lu le formulaire de consentement, notamment quant a la nature
du projet de recherche et I'étendue des risques et inconvénients qui en

découlent.

Je reconnais qu'on m’a expliqué le projet, qu'on a répondu a mes questions et
qu’on m’a laissé le temps voulu pour prendre une décision. On me remettra une

copie signée du formulaire de consentement.

Je consens, librement et volontairement a participer a ce projet.

Signature Date

Je, soussignée , certifie :

a) avoir expliqué au signataire intéressé les termes du présent formulaire et du
document ci-joint ;
b) avoir répondu aux questions qu’il m’a posées a cet égard ;

c) lui avoir clairement indiqué qu’il reste a tout moment libre de mettre un terme
a la participation de la personne agée au projet de recherche décrit dans le
document ci-joint.

Signature de la chercheuse Date



Annexe G

Lettre aux unités de soins



A I'équipe de soins

J'effectue présentement une recherche sur votre unité de soins dont le but est
de décrire les sens des cris de personnes agées vivant dans un centre
d’hébergement et de soins de longue durée avec l'aide de leurs aidants
familiaux et des soignants. Cette étude s’intéresse également aux facteurs qui
influencent ces sens. Avec les résultats de cette étude, jespére mieux
comprendre le comportement que sont les cris et pouvoir éventuellement
concevoir des interventions infirmiéres plus efficaces pour aider les personnes

ageées et leur entourage.

Dans le cadre de cette étude, jeffectuerai des observations sur votre unité.
Celles-ci concernent I'environnement de soins et le comportement de certaines
personnes agées. Vous me verrez donc plus souvent sur votre unité de soins.
Certains soignants seront aussi sollicités afin de participer a une entrevue afin
de me transmettre les connaissances qu’ils ont sur les cris. Méme si vous ne
participez pas directement a I'étude, n’hésitez pas a me poser des questions sur
le projet ou a partager des renseignements que vous croyez importants

concernant les cris des personnes agées.

Merci de votre collaboration et au plaisir de vous cotoyer plus souvent.

Anne Bourbonnais, inf., Ph.D (cand.)
Faculté des sciences infirmiéres, Université de Montréal
Tél. : 514 340-2800 # 3416

XXXX@XXXX



