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Sommaire

Les cris peuvent indiquer un bien-étre réduit chez les personnes agées vivant avec la
maladie d’Alzheimer en centre de soins de longue durée (CHSLD). Selon les écrits,
entre 13 et 60 % des personnes en CHSLD crient. Des interventions ont fait I'objet
d’études afin de réduire les cris. Néanmoins, elles ont eu un impact limité laissant les
proches et les soignants démunis lorsque vient le temps de sélectionner des
interventions. Dans un projet de recherche antérieur, une démarche d’interventions a
été développée avec la personne agée, ses proches aidants et ses soignants,
constituant la triade d’acteurs concernés (Bourbonnais et Lavallée, 2014). Cette
démarche vise a identifier les sens des cris, puis a prendre des décisions afin de les
associer des interventions qui seront posées par les proches aidants et les soignants.
Toutefois, son efficacité n’avait pas encore été évaluée. Dans ce contexte, une étude
pilote permettant d’analyser la faisabilité et I'acceptabilité de la mise en ceuvre de la
démarche, ainsi que le choix de mesures de ses effets, s’est avérée nécessaire en vue
d’'une future étude expérimentale. Ainsi, le présent projet pilote visait a évaluer le
processus et les effets potentiels d’une démarche d’interventions basée sur les sens
des cris de personnes agées vivant avec la maladie d’Alzheimer en CHSLD, et ce, en
partenariat avec les proches et les soignants. Une approche de recherche-action avec
méthodes mixtes convergentes a été utilisée. Quatorze triades, regroupant une
personne agée qui crie, son proche aidant et un soignant, ont été recrutées dans cinq
CHSLD au Québec. Les soignants étaient des infirmieres, infirmiéres auxiliaires,
préposés ou éducateurs spécialisés. De plus, 13 leaders locaux, c’est-a-dire des
soignants reconnus par leurs pairs comme des modéles de réle et pour leur leadership,
ont été identifiés dans chacun des milieux.

La collecte de données qualitatives sur le processus et les effets a eu lieu par entrevues
individuelles auprés de certains proches aidants et soignants. Des entrevues de groupe
ont eu lieu a trois reprises avec des leaders locaux. La collecte de données
quantitatives s’est déroulée a quatre temps de mesure (pré, 1, 2 et 3 mois) a I'aide
d’instruments pour mesurer les effets de la démarche sur la fréquence des cris (CMAI)
et sur le bien-étre de la personne agée (QUALID), ainsi que sur la perception de
dérangement par les cris (échelle dérangement du CMAI), sur le processus de prise de
décisions en partenariat (FPCR, SPCR, AFC) et sur 'empowerment des proches et des
soignants face aux cris (échelle visuelle analogique). La consommation de
médicaments a également été documentée. L’analyse des données qualitatives et
quantitatives s’est faite séparément, puis les résultats ont été comparés durant
I’interprétation. L’analyse qualitative s’est appuyée sur la méthode d’analyse de résultat
de Morse, Penrod et Hupcey (2000). Les données quantitatives ont été analysées a
I’aide de tests-t de Student. Des statistiques descriptives ont donné des indications sur
les moments ou les effets de I'intervention peuvent étre détectés. La puissance
nécessaire pour un éventuel essai randomisé a été calculée.

Les résultats ont démontré la faisabilité et I’'acceptabilité du processus de recherche
avec quelques ajustements, principalement aux stratégies de recrutement. Il s’est




révélé préférable de procéder au recrutement avant d’offrir la formation sur la
démarche aux soignants puisque cette derniére semble avoir un effet positif sur les cris
rendant I'identification de personnes manifestant ce comportement plus difficile. Les
outils se sont révélés faisables et sensibles aux changements, a I’exception des
changements dans la consommation des médicaments. Les divers temps de mesure
du projet ont permis d’identifier que des changements pouvaient étre percus de
maniere cliniquement et statistiquement significative a partir du deuxieme mois
d’implantation de la démarche. En outre, I'analyse de la fidélité avec laquelle la
démarche d’interventions avait été appliquée a permis de faire ressortir que les
principes visant a identifier les sens des cris et a utiliser de multiples interventions
personnalisées sont ceux qui ont été le mieux respectés. Le principe de partenariat a
été appligué de maniére moins uniforme entre les milieux. La continuité des soins
présentait des défis, particulierement entre les périodes de travail. Par ailleurs,
’implantation de la démarche a été démontrée comme faisable et acceptable par
I'utilisation de plusieurs stratégies flexibles qui ont été adaptées en fonction des défis
rencontrés dans les milieux, soit des défis liés a la démarche d’interventions, aux
caractéristiques des soignants et a I’organisation du travail.

La démarche d’interventions a également eu des effets positifs qui ont été captés par
les données qualitatives et corroborés par données quantitatives. Un des effets a été
un changement de perspective des soignants et des proches aidants sur la personne
agée démontrant une augmentation de I'empathie et d’une approche centrée sur la
personne. Ce changement de perspective a, entre autres, contribué a réduire la
fréquence des cris et a augmenter le bien-étre de la personne agée de facon
cliniquement et statistiquement significative. Ces effets cliniques viennent confirmer le
potentiel de la démarche a affecter globalement I'expérience de la personne agée.
Toutefois, aucun changement dans le nombre de prescriptions de médicaments pour
les cris n’a été observé. Par ailleurs, les cris étaient percus comme moins dérangeants
pour les soignants. Cet effet était moins important sur les proches qui présentaient des
le début un niveau bas de dérangement. Les résultats sur la prise de décisions en
partenariat ont été plus mitigés. L’attitude des soignants quant a la contribution des
proches a toutefois évolué de facon positive et les résultats qualitatifs permettent de
constater que les soignants ont changé de perspective quant a leur contribution
potentielle dans les soins et que les proches étaient plus a I'aise avec les soignants.
Tant les soignants que les proches se sentaient plus capables d’agir (empowerment)
lorsque la personne agée criait, et ce, de fagcon continue et durable jusqu’au dernier
temps de mesure. Cette variable démontre un effet de la démarche d’interventions sur
un aspect qui peut influencer le bien-étre des proches et des soignants, peu importe la
fréquence des cris. A partir de ces résultats, diverses recommandations pour la
pratique clinique et la recherche ont été formulées.

Cette étude a donc permis d’identifier les paramétres optimaux pour une future étude

randomisée. De plus, elle démontre le potentiel de la démarche d’interventions pour
améliorer la qualité des soins en CHSLD et le bien-étre des personnes qui y vivent, les

visitent ou y travaillent.
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Problématique et état des connaissances

L’expérience des personnes agées vivant avec la maladie d’Alzheimer’ en centre de
soins de longue durée (CHSLD) est peu connue. Les comportements qu’elles
manifestent peuvent étre des indicateurs de cette expérience (Graneheim et Jansson,
2006). Alors que le bien-étre des personnes agées est le but principal des soins de
longue durée (Adams, 2008), plusieurs comportements peuvent indiquer un bien-étre
réduit, par exemple, I'agitation physique, I'agressivité et I’agitation verbale. L’agitation
verbale, que nous appelons ici des cris afin d’éviter d’étiqueter le comportement
(Norberg, 1996), peut étre définie comme un ensemble de comportements verbaux ou
vocaux qui semble inapproprié dans le contexte. Les cris sont le comportement le plus
fréquent, persistant et dérangeant en CHSLD (Barton, Findlay et Blake, 2005; Beck et
al., 2011). Selon les études, entre 13 et 60 % des personnes vivant avec des troubles
cognitifs en CHSLD manifesteraient des cris (Henri, 1989; Margallo-Lana et al., 2001;
Ryan, Tainsh, Kolodny, Lendrum et Fisher, 1988; von Gunten, Favre, Gurtner et
Abderhalden, 2011; Youn et al.,, 2011; Zimmer, Watson et Treat, 1984; Zuidema,
Koopmans et Verhey, 2007). Certaines conséquences négatives de ce comportement
ont été documentées telles I'augmentation de la détresse de la personne agée et des
autres personnes dans I’environnement, I'isolement social, une surmédication et un
colt plus élevé pour le systéme de santé (Burgio, Scilley, Hardin, Hsu et Yancey, 1996;
Draper et al., 2000; Murman et al., 2002; Sloane et al., 1997).

Diverses interventions pharmacologiques et non-pharmacologiques ont fait I'objet
d’études afin de réduire la manifestation des cris (Bourbonnais et Ducharme, 2008;
Doyle, Zapparoni, O'Connor et Runci, 1997; Meares et Draper, 1999; von Gunten,
Alnawagqil, Abderhalden, Needham et Schupbach, 2008; von Gunten et al., 2011).
Néanmoins, ces interventions ont eu un impact clinique limité sur ce comportement des
personnes agées (Bédard et Landreville, 2005; Bédard, Landreville, Voyer, Verreault et
Vezina, 2011; Cohen-Mansfield et Werner, 1997; Doyle et al., 1997; Lai, 1999). Une des
explications serait que ces interventions n’étaient pas associées a une compréhension
préalable des cris, c’est-a-dire a leurs sens comme indicateur de I’expérience et du
bien-étre des personnes agées, mais plutét comme un comportement dérangeant pour
les autres a faire cesser. Sans étre spécifique aux cris, une étude expérimentale
(Cohen-Mansfield, Libin et Marx, 2007) a évalué les effets d’interventions non-
pharmacologiques individualisées sur I'agitation telles que la musique et des photos.
Une diminution de I’agitation globale a été notée. Une autre étude (Bird, Llewllyn Jones,
Korten et Smithers, 2007) a démontré que les approches non-pharmacologiques

" Toute référence a la maladie d’Alzheimer inclut aussi les maladies apparentées telles que la maladie vasculaire,

mixte, frontotemporale ou a corps de Lewy.




pouvaient étre aussi efficaces que les interventions pharmacologiques pour réduire
I'agitation tout en évitant des effets secondaires et en réduisant les colts. Toutefois,
dans ces deux études, les interventions ont été appliquées par le personnel de
recherche, réduisant ainsi la validité écologique de l'intervention. De plus, les effets
significatifs obtenus n’ont pas persisté au-dela de I'expérimentation et les effets
spécifiques de ces interventions sur les cris n’ont pas été évalués, alors que ce
comportement est décrit comme étant le plus persistant et ayant des caractéristiques
distinctes. Enfin, le bien-étre des personnes agées, ainsi que les effets de I'intervention
sur les proches aidants et les soignants, qui ont inévitablement des interactions
influencant les comportements de la personne agée (Dupuis, Wiersma et Loiselle, 2012;
Graneheim, Isaksson, Ljung Persson et Jansson, 2005), n’ont pas été considérés. Les
connaissances empiriques actuelles laissent donc les proches aidants et les soignants
démunis lorsque vient le temps de prendre des décisions sur les interventions pouvant
favoriser le bien-étre de la personne qui crie et de I’entourage qui I'entend crier.

Les recommandations internationales et nationales soulignent I'importance d’établir
des partenariats entre les familles et les soignants en CHSLD afin d’offrir aux
personnes agées des soins favorisant leur bien-étre (American Geriatrics Society and
American Association for Geriatric Psychiatry Expert Panel on Quality Mental Health
Care in Nursing Homes, 2003; Bergman et Comité d'experts en vue de |'élaboration
d'un plan d'action pour la maladie d'Alzheimer, 2009; Cohen-Mansfield, Jensen,
Resnick et Norris, 2012; Salzman et al., 2008). Selon Nolan, Ryan, Enderby et Reid
(2002), la recherche sur les soins aux personnes vivant avec la maladie d’Alzheimer
devrait viser le développement d’approches s’appuyant sur une compréhension
mutuelle des situations par les personnes agées, leur famille et leurs soignants afin de
prendre des décisions communes sur ce qui pourrait étre des interventions aidantes.
Dans une revue des écrits pour I’Organisation mondiale de la santé, Wallerstein (2006)
indique que la prise de décisions en partenariat est la stratégie la plus efficace pour
accroitre I'empowerment de chacun, c’est-a-dire pour aider au développement
d’habiletés a résoudre des situations par les personnes concernées. Cet empowerment
a démontré des effets significatifs sur la qualité de vie des personnes impliquées.

Ces constats nous ont amenés, dans un premier temps, a effectuer une étude
ethnographique dont les résultats ont été publiés (Bourbonnais et Ducharme, 2010).
Cette étude a permis de mieux comprendre divers sens des cris de personnes agées
vivant avec la maladie d’Alzheimer. Dans un deuxiéme temps, un projet de recherche-
action participative a permis de développer une démarche d’interventions basée sur les
sens des cris de ces personnes agées (Bourbonnais et Lavallée, 2014). Cette démarche
d’interventions résulte d’entrevues de groupe avec des proches aidants et des




soignants de personnes agées qui criaient. Elle vise a identifier les sens des cris (ex.
douleur, besoins, anxiété) a I'aide de stratégies (ex. stratégies déductives,
collaboratives) menant a prendre des décisions en partenariat a partir de catégories
d’interventions associées aux sens des cris (ex. interventions socioaffectives, de
loisirs). Elle offre des pistes prometteuses pour guider les proches aidants et les
soignants dans le choix d’interventions pertinentes pour favoriser le bien-étre des
personnes agées et des personnes avec qui elles interagissent. Tant les proches
aidants que les soignants ont rapporté, au cours des entrevues qualitatives de groupe,
des effets positifs sur la fréquence et la durée des cris, ainsi que sur la qualité des
interactions qu’ils avaient avec la personne agée, et ce, sans systématiquement mettre
en ceuvre la démarche d’interventions. Toutefois, ces données ne permettent pas
d’évaluer I'efficacité réelle de la démarche d’interventions. Selon les lignes directrices
de Whittemore et Grey (2002), le développement rigoureux d’une intervention complexe
se déroule en plusieurs phases. La démarche d’interventions développée jusqu’ici
correspond a la premiére phase permettant d’élaborer le contenu d’une intervention et
les mesures possibles de ses effets. La phase suivante consiste a effectuer une étude
pilote pour évaluer la faisabilité et I'acceptabilité de la mise en ceuvre de la démarche
d’interventions, ainsi que le choix de mesures d’effets (outcomes) sensibles aux
changements en vue d’une future étude évaluative a devis expérimental qui permettra
de déterminer I'efficience de cette démarche d’interventions.

But et objectifs

Le but de ce projet pilote était donc d’évaluer le processus et les effets préliminaires
d’une démarche d’interventions basée sur les sens des cris de personnes agées vivant
avec la maladie d’Alzheimer en CHSLD, et ce, en partenariat avec les proches aidants
et les soignants.

Il comportait deux objectifs :

1) Evaluer la faisabilité et I'acceptabilité du processus de recherche et de la mise en
ceuvre de la démarche d’interventions pour les proches aidants et les soignants;

e Le recrutement des participants est-il faisable? Le taux de rétention est-il
acceptable?

e Les outils et méthodes sélectionnés sont-ils acceptables et sensibles aux
changements pour détecter les effets de la démarche d’interventions et en
décrire le processus?

e Les stratégies de mise en ceuvre de lintervention sont-elles faisables et
acceptables pour les acteurs concernés?




2) Evaluer I'efficacité de la démarche d’interventions de fagon préliminaire.

e Quels sont les effets potentiels de la démarche d’interventions sur les personnes
agées, soit sur : la fréquence de leurs cris, leur bien-étre et leur consommation
de médicaments?

e Quels sont les effets potentiels de la démarche d’interventions sur les proches
aidants et les soignants, soit sur : leur perception du dérangement occasionné
par les cris, leurs interactions avec les personnes agées, leur processus de prise
de décisions en partenariat et leur empowerment face aux cris?

Cadre de référence

Le cadre de référence retenu pour cette étude a été celui de I'approche de partenariat
authentique de Dupuis et al. (2011). Cette approche a été développée avec des
personnes vivant avec un trouble neurocognitif, leur famille et des professionnels. Elle a
été raffinée lors de plusieurs projets collaboratifs (Dupuis, Gillies, Mantle, Loiselle et
Sadler, 2008). Elle vise a accroitre le bien-étre des personnes impliquées dans les soins
en lien avec la maladie d’Alzheimer. Selon cette approche, pour favoriser le bien-étre,
un partenariat authentique doit s’exprimer entre la personne agée, ses proches aidants
et les soignants lors de la prise de décisions. Les principes (ex : étre centré sur le
processus) et facteurs (ex : créer un espace sécuritaire, avoir un dialogue fréquent) qui
favorisent ce partenariat authentique ont servi de philosophie a la mise en ceuvre de la
démarche d’interventions dans le cadre de ce projet.

Méthode

Devis

Le devis a consisté en une approche de recherche-action participative avec méthodes
mixtes de triangulation convergente (Creswell et Plano Clark, 2007; Heron et Reason,
1997). La recherche-action participative permet de mettre en ceuvre des interventions
en partenariat avec les personnes directement impliquées dans la problématique soit,
dans le contexte de la présente étude, les personnes agées, leurs proches aidants et
les soignants, tout en les évaluant de fagon simultanée (Waterman, Tillen, Dickson et de
Koning, 2001). Comme mentionné dans le guide des Instituts de recherche en santé du
Canada sur la collaboration entre chercheurs et utilisateurs des connaissances (Parry,
Salsberg et Macaulay, 2009), la recherche-action a I'avantage de permettre des liens
étroits entre la recherche et la pratique tout en contribuant a des changements a partir
des conditions réelles du milieu clinique. Elle contribue a I'empowerment des




partenaires (Cargo et Mercer, 2008; Waterman et al., 2001; White, Suchowierska et
Campbell, 2004).

Des méthodes mixtes de triangulation convergente ont été utilisées (Creswell et Plano
Clark, 2007). Ce devis a permis d’obtenir des résultats qualitatifs et quantitatifs
différents, mais complémentaires. Des données qualitatives et quantitatives ont ainsi
été collectées simultanément auprés des mémes participants, puis analysées
séparément et comparées. Selon Whittemore (Whittemore, 2009; Whittemore et Grey,
2002), les méthodes mixtes sont idéales pour explorer le processus d’une intervention
en méme temps que ses effets, ce qui est cohérent avec le but d’'une étude pilote. De
plus, elles permettent de refléter la complexité de la pratique et de I'intervention (Carr,
2008). Le volet qualitatif s’est inspiré de I’analyse qualitative de résultat développée par
Morse et al. (2000), alors que le volet quantitatif a pris la forme d’une étude
préexpérimentale (sans groupe contrdle). Ces choix s’appuyaient sur les objectifs d’une
étude pilote, entre autres, de combler le manque de connaissances sur les outils, sur
I’acceptabilité et la faisabilité ainsi que sur les temps de mesure optimaux pour détecter
les effets de la démarche d’interventions (Feeley et al., 2009; Hertzog, 2008; Leon,
Davis et Kraemer, 2011; Thabane et al., 2010). Les résultats de la présente étude ont
permis de déterminer ces aspects avec rigueur afin de concevoir une future étude
expérimentale avec groupe contrdle.

Milieux et échantillon

Les participants ont été recrutés dans cing milieux ou a été implantée la démarche
d’interventions sur certaines unités de soins. Ces milieux sont le CHSLD Bruchesi, le
CHSLD Armand-Lavergne, I'Institut universitaire de gériatrie de Montréal (IUGM) et le
CHSLD Yvon-Brunet (tous les quatre maintenant intégrés au Centre intégré
universitaire de santé et des services sociaux [CIUSSS] du Centre-Sud-de-I'lle-de-
Montréal) et de I'HOpital Sainte-Anne (maintenant intégré au CIUSSS de I'Ouest-de-
I'lle-de-Montréal). Dans ces milieux, au moins 30 % de la clientéle présente des
comportements tels les cris. La norme d’admission dans ces milieux est que les
personnes agées doivent avoir besoin d’au moins trois heures-soins par jour. Cette
norme est un indicateur des capacités cognitives et fonctionnelles des personnes
agées qui ont été recrutées pour I'étude.

L’lTUGM accueille 379 personnes agées d’origine multiculturelle dans son programme
d’hébergement et de soins de longue durée. Cet établissement est affilié a I’'Université
de Montréal. Le CHSLD Bruchési accueille 83 résidents, le CHSLD Armand-
Lavergne en accueille 184 et le CHSLD Yvon-Bruneta 185 résidents. Finalement,




I’Hopital Sainte-Anne accueille 446 personnes agées qui sont d’anciens combattants
des Forces canadiennes. Cet établissement, qui était au moment de I'étude de
compétence fédérale, est bilingue. Ces milieux s’étaient formellement engagés a mettre
en ceuvre la démarche d’interventions, entre autres, en soutenant la formation des
soignants, en facilitant la participation des soignants a la collecte des données et en
libérant des soignants pour participer a des entrevues a titre de leader local.

L’échantillon a été constitué de triades regroupant une personne agée qui crie, son
proche aidant principal et un soignant principal. Cet échantillon visait une variation
maximale afin d’augmenter la richesse des données obtenues en intégrant des
perspectives différentes (Fetterman, 1998; Mackenzie, 1994) qui refléteraient le plus
possible la réalité clinique sur le terrain. Pour les soignants, cela a impliqué I'inclusion
de divers types de soignants (infirmiere, infirmiere auxiliaire, préposé, éducateur
spécialisé) travaillant sur différentes périodes de travail. Pour les personnes agées, des
femmes et des hommes ont été recrutés, ainsi que des personnes ayant une langue
maternelle différente du francais ou de I'anglais et, dans un cas, la personne agée
présentait un probleme psychiatrique de longue date concomitant a ses troubles
cognitifs. Quant aux proches, ils avaient des relations variées avec la personne agée et,
dans un cas, un aumonier a agi a titre de proche. De plus, des leaders locaux, c’est-a-
dire des soignants reconnus par leurs pairs comme des modeles de role et pour leur
leadership, ont été identifiés dans chacun des milieux afin de favoriser la mise en
ceuvre de la démarche d’interventions et de promouvoir le recrutement (Segre,
Buckwalter et Friedemann, 2011).

Les criteres de sélection pour chacun des groupes étaient :

a. Criteres de sélection pour les personnes agées :
= Avoir un diagnostic de maladie d’Alzheimer, de maladie vasculaire, mixte,
frontotemporale ou a corps de Lewy ;
» Manifester quotidiennement des comportements vocaux (cris) qui semblent non
appropriés ;
= Avoir des contacts avec au moins un membre de sa famille.

b. Critéres de sélection pour les proches aidants :
= Etre le proche aidant principal de la personne agée précédemment identifiée,
c’est-a-dire étre le membre de la famille qui lui offre de fagon prépondérante du
soutien et qui possede une expertise biographique de son proche ;
» Visiter la personne dgée au moins une fois par semaine ;
= Parler frangais ou anglais.




c. Critéeres de sélection pour les soignants :
= Etre infirmiére, infirmiére auxiliaire, préposé aux bénéficiaires ou un autre
professionnel de santé ;
= Etre un soignant principal de la personne 4gée précédemment identifiée, c’est-a-
dire étre impliqué au moins trois fois par semaine dans ses soins.

d. Critéres de sélection pour les leaders locaux :
= Etre infirmiére, infirmiére auxiliaire, préposé aux bénéficiaires ou un autre
professionnel de santé ;
» Travailler sur une des unités de soins ou sont recrutées les personnes agées ;
= Démontrer des habiletés de leader et étre reconnu par ses pairs pour son
expertise.

Selon plusieurs auteurs (Feeley et al., 2009; Hertzog, 2008; Julious, 2005; Leon et al.,
2011; Thabane et al., 2010), puisque la puissance statistique n’est pas attendue dans
une étude pilote, la taille de I’échantillon de ce type d’étude devrait étre d’au moins 12
participants par groupe et tenir compte de I’échéancier, des ressources humaines et
des objectifs de recherche. Ainsi, pour le volet quantitatif, une taille d’échantillon de 18
a 20 triades était visée. Finalement, étant donné divers facteurs (effet de la formation
initiale sur la démarche sur le nombre de personnes qui criaient avant méme le
recrutement, changement important dans le réseau de la santé, durée limitée du
financement), 14 triades ont pu étre recrutées, soit 14 personnes agées, 14 proches
aidants et 16 soignants (n.., = 44), puisque pour une des triades, la soignante a été
différente pour trois des quatre temps de mesure, donc trois (3) soignantes ont
participé au projet au lieu d’une pour cette triade. Une seule famille approchée pour
participer au projet a choisi de ne pas y participer ne permettant pas de recruter cette
triade. La proche, étant adgée de 91 ans, était trop fatiguée pour participer aux
entrevues.

Concernant la fragilité des personnes agées vivant avec la maladie d’Alzheimer et le fait
que quatre temps de mesure étaient prévus (TO a T3), une perte de 30 a 40 % des
personnes agées participant a I'étude était anticipée. Durant I'étude, quatre (4)
participants sont décédés et un proche aidant a choisi d’abandonner le projet d(i a des
conflits familiaux et avec I'équipe de soins pour une perte échantillonnale d’environ
36 %. Ainsi, des données compléetes ont été obtenues pour neuf (9) triades et des
données partielles pour les quatre (4) autres triades. Dans le cas d’une (1) triade,
aucune donnée n’a pu étre collectée, la personne agée étant décédée avant les

premieres mesures.




Pour le volet qualitatif, ce type d’analyse ne requérant pas une taille échantillonnale
aussi grande que pour le volet quantitatif (Creswell et Plano Clark, 2007), trois triades
(trois proches aidants et trois soignants) ont été recrutées parmi celles ayant participé
au volet quantitatif a I'aide une stratégie d’échantillonnage de convenance. Cet
échantillon a permis d’atteindre une redondance de données.

De plus, 13 leaders locaux ont été recrutés dans les milieux. Ces leaders locaux
provenant des divers milieux ont participé a une des trois entrevues de groupe ayant eu
lieu durant le projet de recherche. Un des leaders a participé a deux des entrevues de
groupe. Trois infirmieres-chefs ont participé a une des entrevues. Six leaders locaux
ont également participé au volet quantitatif a titre de soignant dans une des triades.
Ainsi, au total, 51 personnes différentes ont consenti a participer a la collecte des
données. Le tableau 1 présente la répartition des participants selon les milieux et le
tableau 2 présente la répartition des leaders locaux selon leur réle professionnel.

Démarche d’interventions et sa mise en oeuvre

La démarche d’interventions qui a été mise en ceuvre a été développée, comme déja
mentionné, dans un projet antérieur et s’appuie sur des écrits présentés plus tot (Bird
et al., 2007; Bourbonnais et Ducharme, 2008, 2010; Cohen-Mansfield et al., 2007).
Cette démarche est novatrice puisqu’elle requiert le travail en partenariat des proches
aidants et des soignants en utilisant une approche de résolution de problemes basée
sur les sens des cris, et ce, afin de réduire sa manifestation chez la personne agée et
d’augmenter son bien-étre. Elle repose sur cing (5) principes (voir Annexe A) soit : i) le
partenariat entre la personne Aagée, ses proches aidants et ses soignants; ii)
Iidentification des sens des cris; iii) I'utilisation d’interventions multiples; iv) la
personnalisation des interventions; v) la réflexion active en équipe. Ces principes sont
opérationnalisés en six (6) étapes qui s’influencent de fagon a guider I'activité suivante
(voir Annexe B). Elles se déroulent de facon flexible et consistent a: 1) combiner des
stratégies d’identification des sens des cris (ex. : des stratégies déductives, réflexives);
2) identifier les sens possibles des cris (ex. : douleur, besoins, stimulation); 3) associer
des catégories d’interventions a chaque sens (ex. : biosensorielles, socioaffectives); 4)
imaginer des interventions personnalisées pour chaque catégorie d’interventions (ex. :
présence simulée, massage — voir Annexe C); 5) Identifier des personnes responsables
de chaque intervention (ex.: un proche, un autre résident); 6) Réajuster les
interventions. Durant trois mois, les soignants et le proche aidant d’une personne agée
qui crie se rencontrent au moins une fois par mois pour réaliser les six (6) étapes de la




Tableau 1 : Répartition des participants et des données manquantes

Volet quantitatif Volet qualitatif

Milieux Triades Déces ou Temps de Triades? Leaders locaux
(n=14) abandon mesure (n=3) (n=13)°

(n=05) manquants
CHSLD Armand-Lavergne |2 1 T0,T1, T2, T3 - 1
CHSLD Bruchesi 1 0 - 1 1
CHSLD Yvon-Brunet 3 0 - - 6
Hopital Sainte-Anne 4 3 T2, T3 (x 2) - 2

T1,T2, T3

IUGM 4 1 (abandon) T2, T3 2 3

2 Des données ont été collectées auprés du proche et du soignant de la triade. Ces triades ont également participé au volet quantitatif.
% Six leaders locaux ont également participé au volet quantitatif  titre de soignants.




Tableau 2 : Répartition des leaders locaux par leur role professionnel et par milieu

Infirmiere

Infirmiere
auxiliaire

Préposé aux
bénéficiaires

Educateur

Gestionnaire EREJCINe[
infirmier leaders

CHSLD
Armand-
Lavergne

1(b)

CHSLD
Bruchesi

CHSLD Yvon-
Brunet

Hoépital Sainte-
Anne

IUGM

Total par réle

Légende :

a) 1" entrevue de groupe

b) 2° entrevue de groupe
c) 3°entrevue de groupe

Total de
triades




démarche leur permettant d’identifier les sens des cris, de déterminer un plan
d’interventions et de le mettre en ceuvre. L’ensemble de la démarche est décrit dans
un manuel qui a été concu a lintention des soignants et des proches aidants
(Bourbonnais et Lavallée, 2014), en francais et en anglais. Diverses stratégies étaient
prévues initialement pour s’assurer de I'intensité et de la fidélité de la mise en ceuvre
de la démarche d’intervention. Ces dernieres ont été modifiées et enrichies durant le
projet grace au processus de recherche-action. Les stratégies initiales s’appuyaient
sur des fondements théoriques et des écrits empiriques portant sur le changement des
pratiques professionnelles, telles que la persuasion verbale, le partage de
connaissances, le modele de rOle, I'essai d’une nouvelle pratique (Bandura, 1977,
1986) et la création de nouvelles habitudes (Nilsen, Roback, Brostrém et Ellstrom,
2012; Rochette, Korner-Bitensky et Thomas, 2009; Sladek, Phillips et Bond, 2006;
Wood et Neal, 2007). L’approche de recherche-action participative et I'utilisation d’'une
équipe de leaders locaux étaient au cceur de ces stratégies. La recherche-action avait
été retenue, car elle permettait de travailler en continu avec les acteurs locaux dans la
recherche de stratégies pour faciliter I'implantation, entre autres, en favorisant
I’'empowerment des personnes directement impliquées et par I'engagement actif de la
direction de chaque milieu. L’utilisation de leaders locaux est reconnue comme étant
des plus efficaces pour surmonter les obstacles a I'implantation et favoriser un
changement d’habitude dans le milieu de pratique (Bellg et al., 2004; Bero et al., 1998;
Blackford, Strickland et Morris, 2007; Capezuti, Taylor, Brown, Strothers et Ouslander,
2007). Des discussions individuelles et des rencontres de groupe avec ces équipes ont
permis d’identifier les barrieres rencontrées et de rechercher activement des solutions
aux défis rencontrés. Les stratégies retenues tenaient donc compte des barrieres (ex.
exclusion des soignants de la prise de décisions, manque de temps, roulement de
personnel) et des facteurs organisationnels facilitateurs (ex. identification de leaders,
participation des familles, empowerment) documentées dans les écrits (Scalzi, Evans
et Hostvedt, 2006). Initialement, il était prévu que chaque équipe de leaders locaux
recoive une formation sur la démarche d’interventions, le role d’un leader local aupres
de ses pairs, I'établissement du partenariat et les éléments favorisant I'adoption d’une
nouvelle pratique. Cette formation était basée sur une pédagogie active et incluait des
activités réflexives. Les ajustements qui ont été apportés a cette stratégie sont décrits
dans la section résultats puisqu’elle faisait I'objet d’un des objectifs du projet.

Plusieurs autres soignants (infirmieres, infirmieres auxiliaires, préposés) travaillant sur
les unités de soins ont recu une formation de sept heures, accréditée a titre de
formation continue pour les infirmiéres, afin de les familiariser avec la démarche
d’interventions. Des capsules de relance et de formation ont également été offertes
aux soignants pour favoriser le maintien ou le développement des connaissances




durant le projet (Bellg et al., 2004). Ces dernieres consistaient en de breves
discussions a partir d’une histoire de cas, avec I’aide de I’équipe de leaders locaux, et
avaient lieu au moment du recrutement de chaque nouvelle triade lors des trois
périodes de travail. De plus, un suivi des obstacles et facilitateurs a la mise en ceuvre a
été assuré régulierement par I’équipe de recherche. Ces stratégies ont évolué a partir
des réflexions des participants, en conformité avec I'approche de recherche-action
participative. Les effets de ces stratégies ont été documentés et sont décrits dans la
section résultats puisqu’ils faisaient I'objet d’un des objectifs du projet.

Collecte des données

La collecte de données s’est appuyée sur la triangulation de méthodes et outils de
collecte de données spécifiques au volet qualitatif ou quantitatif. Des données
sociodémographiques ont été collectées a partir de deux questionnaires, soit un
adapté aux proches aidants et un autre adapté aux soignants. Des questions a propos
des personnes agées étaient incluses dans chacun de ces deux questionnaires en
fonction de I'expertise des proches et des soighants pour fournir les renseignements.

Volet qualitatif

Quatre méthodes ont été utilisées pour le volet qualitatif de I’étude soit des entrevues
semi-structurées individuelles post-intervention avec les proches aidants et les
soignants (objectifs 1 et 2), trois entrevues de groupe aupres des leaders locaux
(objectif 1), le journal de bord de la coordonnatrice du projet (objectifs 1 et 2 et la
fidélité dans I'application de la démarche) et la documentation des observations et
interventions de I’équipe de soins (fidélité dans I’'application de la démarche).

= Entrevue individuelle avec le proche aidant et le soignant principal d’une triade
(Temps de mesure [T]: 3 mois aprés le début de la démarche): Un guide
d’entrevue semi-structuré, développé a partir du cadre de référence de Dupuis et
al. (2011) et de résultats antérieurs (Bourbonnais et Ducharme, 2010; Bourbonnais
et al., 2012) a permis de couvrir les themes importants en lien avec le processus et
les effets potentiels de la démarche d’interventions (p. ex. : «Pouvez-vous me parler
des comportements de la personne agée, en particulier de ses cris au cours des
trois derniers mois? Qu’en est-il maintenant?»). Une version du guide d’entrevue a
été congue pour les proches aidants et une autre pour les soignants. Les entrevues
individuelles ont duré en moyenne 35 minutes.




* Trois entrevues de groupe avec des leaders locaux des divers milieux (T:
apres I’ensemble des temps de mesure pour quelques triades) : Dans I’esprit de la
recherche-action, un guide d’entrevue semi-structuré, développé pour les
entrevues de groupe (focus group), a permis de discuter de divers themes liés a la
mise en ceuvre de la démarche, a son processus et aux barrieres organisationnelles
(p. ex.: «Pouvez-vous me raconter comment se sont déroulées les rencontres de
I’équipe de soins avec les proches aidants pour discuter des cris de la personne ?»).
Les entrevues de groupe ont duré en moyenne 90 minutes.

= Journal de bord des coordonnatrices du projet : Les coordonnatrices du projet
ont noté leurs observations et réflexions a propos de la mise en ceuvre de la
démarche d’interventions.

= Documentation des observations et interventions des équipes de soins: Les
membres des équipes de soins documentaient a I'aide d’un cahier de
communication, de grilles d’observation ou de notes, les observations faites sur les
sens des cris et les interventions essayées. Les moyens utilisés étaient variables en
fonction de la culture locale sur chaque unité de soins.

Volet quantitatif

Des instruments standardisés ont été utilisés pour collecter des données auprés des
personnes agées, des proches aidants et des soignants lors de quatre temps de
mesure : Avant le début de la démarche d’intervention (T0), un mois aprés (T1), deux
mois aprés (T2) et trois mois aprées (T3). Les temps de mesure intermédiaires ont été
réalisés afin de déterminer la sensibilité des mesures aux changements (objectif 1). Les
outils de mesure ont été choisis en raison de leur spécificité a la population et au milieu
visés, pour leurs propriétés psychométriques robustes, entre autres leur sensibilité aux
changements, et pour leur facilité d’administration. Les instruments originaux non
disponibles en francais ont été traduits en utilisant la technique de traduction inversée
paralléle décrite par Vallerand (1989). Les instruments sont présentés brievement ici.

Mesures concernant les personnes agées. Les variables qui ont été mesurées chez
les personnes agées, avec I'aide de leurs soignants, sont la fréquence des cris et des
autres comportements, le bien-étre, les capacités cognitives et la consommation de
médicaments. Ces variables ont été mesurées a I'aide des outils suivants :




Fréguence des cris et autres comportements (TO, T1, T2, T3) : La version longue
du Cohen-Mansfield Agitation Inventory (CMAI) (Cohen-Mansfield, 1991) a été
utilisée pour mesurer la fréquence des cris et des autres comportements de la
personne agée avec son soignant principal. Cet outil est utilisé dans la plupart
des études portant sur les comportements des personnes agées vivant avec la
maladie d’Alzheimer, incluant celles visant a détecter des effets a la suite
d’interventions. Il a été concu pour étre utilisé en CHSLD et il porte sur les
comportements de la personne agée tels qu’observés par les soignants au
cours des deux dernieres semaines. Une étude corrélationnelle (Cohen-
Mansfield et Libin, 2004) a permis de déterminer qu’il y avait une forte
corrélation entre I'observation directe des comportements et le CMAI lorsque ce
dernier est complété par un soignant qui connait bien la personne agée. Le
CMAI consiste en un questionnaire de 29 comportements qui doivent étre
évalués en termes de fréquence sur une échelle a 7 points (allant de jamais a
plusieurs fois par heure), un score élevé signifiant une plus grande fréquence
des comportements. Une analyse factorielle a révélé trois sous-groupes de
comportements, soit les comportements agressifs, d’agitation physique et
d’agitation verbale, chacun générant un score distinct (Landreville et al., 2007;
Whall et al., 1999). Le score de la sous-échelle d’agitation verbale a été utilisé.
Les propriétés psychométriques de cet outil ont été évaluées tant pour la
version anglaise que francgaise (o = 0,75 — 0,91) (Deslauriers et Landreville, 2001;
Finkel, Lyons et Anderson, 1992).

Bien-étre (TO, T1, T2, T3) : Le bien-étre est une sous-dimension de la qualité de
vie qui peut étre stable malgré les effets de la progression de la maladie et il a
été mesuré par le Quality of Life in Late-Stage Dementia (QUALID) (Weiner et al.,
2000). II consiste en un questionnaire de 11 comportements observables au
cours des 7 derniers jours évalués par le soignant principal de la personne agée
sur une échelle allant de 1 a 5. Le score total varie entre 11 et 55, un score de
11 représentant le bien-étre le plus élevé. Les propriétés de I'outil ont été
évaluées pour la version anglaise : coefficient alpha de Cronbach de 0,77, un
test-retest de 0,81 et une fidélité interjuge de 0,83 (Ready et Ott, 2003; Scholzel-
Dorenbos, Krabbe et Rikkert, 2010). Cet outil a été démontré sensible aux effets
d’interventions (Martin-Cook, Hynan, Rice-Koch, Svetlik et Weiner, 2005;
Scholzel-Dorenbos et al., 2010).

Capacités cognitives (TO et T3): Une détérioration des capacités cognitives
étant un signe de progression de la maladie d’Alzheimer, ces dernieres ont été
mesurées avant et aprés la démarche d’interventions pour décrire une possible




aggravation des troubles cognitifs qui pourrait influencer les résultats. Elles ont
été mesurées par linfirmiere de la personne agée a l'aide de I'examen de
Folstein sur I’état mental (MMSE) (Folstein, Folstein et McHugh, 1975).

Consommation de médicaments (TO et T3): Les médicaments sont souvent
utilisés afin de réduire les cris, et ce, malgré leur faible efficacité (McMinn et
Draper, 2005; von Gunten et al., 2011). De plus, ils présentent un colt élevé
(Murman et al., 2002) et amenent souvent des effets secondaires (Livingston,
Johnston, Katona, Paton et Lyketsos, 2005), sans améliorer la qualité de vie des
personnes agées. Afin d’évaluer si la démarche a des effets possibles sur la
consommation de médicaments (réguliere et au besoin), la prise
d’antipsychotiques, d’antidépresseurs, d’anxiolytiques, d’anticonvulsivant ou
d’analgésiques a été documentée par un relevé des prescriptions au dossier par
I'infirmiere de la personne agée.

Mesures concernant les proches aidants. Les variables qui ont été mesurées auprés
des proches aidants sont la perception du dérangement par les cris et autres
comportements, le processus de prise de décisions en partenariat et 'empowerment
face aux cris de la personne agée. Ces variables ont été mesurées a 'aide des outils
suivants :

Perception de dérangement par les cris et autres comportements (TO, T1, T2,
T3) : Les cris sont décrits comme étant troublants pour les proches aidants
(Farran et al., 2007; Foley, Sudha, Sloane et Gold, 2003), ce qui peut affecter
leur bien-étre. De plus, un lien existe entre la perception des comportements de
la personne agée et la fagon d’interagir avec elle (Dupuis et al., 2012). L’échelle
du dérangement du CMAI a été utilisée pour mesurer le dérangement percu par
les proches aidants lors des cris. Cette échelle a 5 points d’ancrage (variant de
pas du tout a extrémement) est associée aux 29 comportements du CMAI. Un
score élevé pour le sous-groupe de comportements d’agitation verbale dénote
un dérangement important.

Processus de prise de décisions en partenariat (TO, T1, T2, T3) : Le processus
de prise de décisions en partenariat est au coeur de la démarche d’interventions.
Le questionnaire Family Perception of Caregiving Role (FPCR) a permis de
mesurer I’évolution dans la prise de décisions en partenariat (Maas et al., 2004).
Ce questionnaire évalue la qualité des interactions entre le proche aidant et la
personne agée atteinte de la maladie d’Alzheimer, ainsi qu’avec les soignants,
dans un contexte de soins de longue durée. Les 43 items, regroupés en la sous-




dimension du role (23 items) et en la sous-dimension du fardeau face au role (20
items), sont évalués a I'aide d’une échelle Likert a 7 points d’ancrage variant de
fortement en désaccord (1) a fortement en accord (7). Puisque chaque sous-
dimension a un score distinct, seule celle sur le role qui décrit divers aspects
des interactions en partenariat a été utilisée pour les analyses. Pour cette sous-
dimension, plus le score est bas, plus grand est le partenariat. Les coefficients
alpha de Cronbach pour la version anglaise varient de 0,70 a 0,84 (Maas et
Buckwalter, 1990b).

Empowerment face aux cris (TO, T1, T2, T3) : Selon les écrits (Cargo et Mercer,
2008; Foley et al., 2003; Wallerstein, 2006; Yeich et Levine, 1992), I'approche de
recherche-action et une prise de décisions en partenariat devraient influencer
lempowerment percu par les proches aidants lors de leurs interactions avec le
proche qui crie. Afin d’estimer I'évolution de cet empowerment, une question
unique («Quand mon proche crie, je sens que je peux faire quelque chose pour
lui/elle»), posée sur une échelle visuelle analogue de 10 cm allant de 0 (je sens
que je ne peux rien faire pour lui/elle) a 10 (je sens que je peux toujours faire
quelque chose pour lui/elle) a été utilisée. Ce type d’échelle a item unique a été
démontré valide, fidele et sensible aux changements a propos de sujets variés
telles la qualité de vie, I'image corporelle, la dépression, et I'anxiété (Bowling,
2005; de Boer et al., 2004; Hirny et al., 1996).

Mesures concernant les soignants. Les variables mesurées auprés des proches
aidants ont également été mesurées avec les soignants a I’aide des outils suivants :

Perception de dérangement par les cris et autres comportements (TO, T1, T2,
T3) : Tout comme pour les proches aidants, I’échelle du dérangement du CMAI
a été utilisée (Cohen-Mansfield, 1991).

Processus de prise de décisions en partenariat (TO, T1, T2, T3) : Afin de mesurer
I’évolution dans la prise de décisions en partenariat du point de vue des
soignants, le questionnaire Staff Perception of Caregiving Role (SPCR) a été
utilisé. Cet outil est parallele au FPCR utilisé avec les proches aidants. Les 58
items, regroupés en 2 sous-dimensions (conséquences des interactions [32
items] et partenariat avec la famille [26 items]), sont évalués a I'aide d’une
échelle de Likert a 7 points variant de fortement en désaccord (1) a fortement en
accord (7). Puisque chaque sous-dimension a un score distinct, seule la sous-
échelle sur le partenariat a été utilisée pour les analyses. Pour cette sous-
dimension, plus le score est bas, plus grand est le partenariat. Les coefficients




alpha de Cronbach pour la version anglaise varient de 0,70 a 0,94 (Maas et
Buckwalter, 1990c). Le Attitudes About Families Checklist (AFC) qui utilise la
méme échelle de Likert a aussi été utilisé pour mesurer 'attitude des soignants
face a la participation des familles aux décisions et aux soins (o = 0,75 et
0,91)(Maas et Buckwalter, 1990a). Plus le score est élevé pour cet outil plus est
positive I'attitude du soignant.

» Empowerment face aux cris (TO, T1, T2, T3) : Comme pour les proches aidants,
lempowerment percu par les soignants a été évalué par la méme question
unique («Quand la personne agée crie, je sens que je peux faire quelque chose
pour elle»).

Le tableau 3 présente un résumé des outils et méthodes de collecte de données
utilisés.

Considérations éthiques

Le protocole de recherche a été approuvé par les comités d’éthique de la recherche de
chacun des établissements et respecte la Politique des trois conseils (Conseil de
recherches en sciences humaines du Canada - Conseil de recherches en sciences
naturelles et en génie du Canada - Instituts de recherche en santé du Canada, 2014).
Trois versions d’un formulaire de consentement ont été utilisées aupres des
participants a la collecte des données, soit une version pour les personnes agées
représentées par leur proche aidant, une autre pour les proches aidants eux-mémes,
une pour les soignants et les leaders locaux.

Analyse des données

L’analyse des données qualitatives et quantitatives s’est faite séparément, puis les
résultats qualitatifs et quantitatifs ont été comparés durant I'interprétation comme
recommandé par Thabane et al. (2010) lors d’une étude pilote. Puisque I’ensemble des
variables était abordé dans les entrevues qualitatives, les themes de I'analyse
qualitative ont servi de matrice pour interpréter et intégrer les résultats quantitatifs.
Cette intégration a permis de confirmer ou de complémenter les résultats.




Tableau 3 : Résumé des outils et méthodes de collecte de données

Concepts / Variables Qualitatif / Méthodes / Temps de Acteurs concernés
Quantitatif outils de collecte collecte
Stratégies de mise en ceuvre Qualitatif Entrevues de groupe et journal Trois fois durant | Leaders locaux,
le projet coordonnatrices
Entrevue individuelle T3 Proches aidants et soignants
Démarche d’interventions Qualitatif Entrevue de groupe Trois fois durant | Leaders locaux
le projet
Entrevue individuelle T3 Proches aidants et soignants
Fidélité de I’application de la Qualitatif Documentation Selon la culture | Soignants, leaders locaux,
démarche d’interventions du milieu coordonnatrices
Cris Qualitatif Entrevue individuelle T3 Proches aidants et soignants
Quantitatif CMAI échelle fréquence TO, T1,T2, T3 Personnes agées via
soignants
Bien-étre Qualitatif Entrevue individuelle T3 Proches aidants et soignants
Quantitatif QUALID TO, T1,T2, T3 Personnes agées via
soighants
Perception de dérangement des cris Qualitatif Entrevue individuelle T3 Proches aidants et soignants
Quantitatif CMAI échelle dérangement T0,T1,T2, T3 Proches aidants et soignants
Processus de prise de décisions en Qualitatif Entrevue individuelle T3 Proches aidants et soignants
partenariat
Quantitatif FPCR T0,T1,T2, T3 Proches aidants
SPCR et AFC Soignants
Empowerment face aux cris Qualitatif Entrevue individuelle T3 Proches aidants et soignants
Quantitatif Question unique avec échelle T0,T1,T2, T3 Proches aidants et soignants
visuelle analogue
Consommation de médicaments Quantitatif Questions nom, doses et TOetT3 Personnes agées via
fréquence d’administration infirmiére
Capacités cognitives Quantitatif MMSE TOetT3 Personnes agées via
infirmiere




Volet qualitatif

L’analyse des données qualitatives s’est appuyée sur la méthode d’analyse de résultat
développée par Morse et al. (2000) qui a été opérationnalisée par celle de Miles,
Huberman et Saldafia (2014). Ce type d’analyse est cohérent avec la recherche-action
et l'utilisation de multiples stratégies de collecte des données. Les entrevues ont été
enregistrées en format audio, transcrites intégralement, puis une analyse de contenu
des données a été effectuée pour les entrevues individuelles et en groupe séparément.
Une codification inductive des entrevues a été réalisée par un membre de I’équipe,
puis revue par la chercheure principale. A partir de cette codification, les données ont
été regroupées dans des catégories en fonction des objectifs de recherche afin d’en
faire ressortir les similarités. Par la suite, ces catégories ont été intégrées dans une
matrice de comparaison afin de faire ressortir les différences entre les triades et au
sein de celles-ci, entre autres, entre les propos des proches aidants et des soignants.
Par la suite, les catégories identifiées ont été confrontées au cadre de référence de
I’approche de partenariat authentique de Dupuis et al. (2011) afin de faire des liens
entre les catégories et d’augmenter le niveau d’abstraction des résultats. Des themes
en lien avec les objectifs de recherche ont émergé. lls ont été raffinés et clarifiés par
deux membres de I’équipe de facon itérative en relisant les données brutes collectées
(verbatim, journal de bord). Ce processus a été réalisé séparément pour les entrevues
individuelles et celles de groupe. Lorsque les thémes ont été jugés comme reflétant la
nature des données, les themes découlant des entrevues de groupe ont été intégrés a
ceux des entrevues individuelles, entre autres, afin d’enrichir les résultats sur les
objectifs portant sur la mise en ceuvre de la démarche d’interventions. Ce processus a
permis I'identification de quatre themes et de 11 sous-themes.

Volet quantitatif

Dans I’esprit d’une étude pilote et uniquement afin d’obtenir des tendances sur les
effets, les données quantitatives ont été analysées a I'aide de tests-t de Student pour
échantillons appariés en comparant les mesures pré (T0) et post (T3) pour la fréquence
des cris, le bien-étre, la perception de dérangement, le processus de prise de
décisions en partenariat et 'empowerment face aux cris. Etant donné la nature pilote
de I’étude, aucune comparaison entre les groupes d’acteur n’a été effectuée, ni
d’imputation pour les données manquantes. A 'aide de graphique, les statistiques
descriptives provenant des quatre temps de mesures ont donné des indications sur les
moments ou les effets de Iintervention peuvent étre détectés. Le calcul de la
puissance nécessaire pour un éventuel essai randomisé pragmatique a été effectué a




'aide d’un test-t de Student a partir de la variable fréquence des comportements
verbaux mesurée par le CMAIL.

La prise de médicaments pour les cing catégories visées (antidépresseur, anxiolytique,
antipsychotique, analgésique, anticonvulsivant) a été dichotomisée afin de pouvoir
décrire I’évolution dans cette prise a I'aide de pourcentage. La manifestation de cris et
d’un dérangement lié a ce comportement a également été dichotomisée afin de
présenter des statistiques descriptives (pourcentage) sur I’évolution. A partir des
résultats au CMAI, un participant était considéré comme manifestant des cris lorsqu’il
répondait aux criteres suivants: lorsqu’'un comportement de la sous-échelle
comportement verbal était manifesté au moins une fois par jour (score de 5, 6 ou 7) ou
lorsqu’au moins deux comportements étaient manifestés plusieurs fois par semaine
(score de 4), ou lorsqu’au moins trois comportements étaient manifestés une ou deux
fois par semaine (score de 3), ou lorsqu’au moins quatre comportements étaient
manifestés moins d’une fois par semaine (score de 2) (Cohen-Mansfield, 1991).

Le logiciel SPSS 23 a été utilisé pour réaliser I’ensemble des analyses.

Résultats

Les résultats portant sur les deux objectifs de recherche sont présentés ci-apres. Mais
tout d’abord, les caractéristiques sociodémographiques des participantes* et la fidélité
dans I'application de la démarche d’interventions sont décrites.

Description des caractéristiques sociodémographiques

Les personnes agées qui ont été recrutées pour le projet avaient en moyenne plus de
87 ans et 57 % d’entre elles étaient des femmes (voir Tableau 4). La majorité d’entre
elles habitaient en CHSLD depuis plus de 6 mois et leurs cris étaient apparus depuis 4
a 120 mois. La personne agée qui criait depuis 120 mois présentait une comorbidité
psychiatrique. Leurs capacités cognitives mesurées avec le MMSE étaient en moyenne
autour de 3 sur 30 indiquant des troubles cognitifs séveres. Toutes prenaient au moins
un médicament en lien avec leurs cris.

Les proches aidantes de ces personnes agées avaient en moyenne 60 ans et étaient a
86 % des femmes (voir Tableau 5). Six proches sur 13 étaient la fille ou le fils de la

* Etant donné la prédominance de femmes chez les soignants et les proches aidants de I’échantillon, le
féminin sera utilisé dans cette section et la prochaine afin de mieux protéger 'identité des hommes

ayant participé a cette étude.




personne agée. Deux proches ayant accepté de participer au projet n’avaient pas de
liens familiaux avec la personne agée, mais étaient tres engagés auprés d’elle. Une
était un aumonier et I'autre une dame de compagnie. La majorité des proches visitaient
la personne agée au moins une fois par semaine et passait plus de 2 heures en sa
compagnie lors des visites. Les proches avaient toutes une relation qu’elles ont
qualifiée d’excellente a bonne.

Tableau 4: Caractéristiques sociodémographiques et descriptives des personnes
agées

Caractéristiques n=14°

Age

— Moyenne (+ écart-type) 87,5 ans (+ 5,8)
Genre

- Femmes 8

— Hommes 6
Langue maternelle

— Francais 8

— Anglais 3

— Autres 3

Durée du séjour dans le CHSLD

— <de 60 jours 0

— De 2 a 6 mois 1

— De 7 a23 mois 3

- De2ab5ans 5

— 6 ansetplus 3

— Donnée non disponible 1
Présence d’une dame de compagnie

—  Oui 2

— Non 11
Nombre de mois avec des cris

— Moyenne (Min — Max) 32 mois (4 — 120 mois)
Nombre de diagnostics médicaux

— Moyenne (+ écart-type) 9,6 diagnostics (+ 6,2)

® Données manquantes pour une triade dont la personne agée est décédée avant le premier temps de

mesure.




Caractéristiques

n=14°

Type de trouble neurocognitif
— Maladie d’Alzheimer
— Maladie vasculaire
— Maladie frontale
— Maladie mixte
— Maladie a corps de Lewy
— Autre
Sévérité du trouble neurocognitif
— Légeére
— Modérée
— Sévere
Mesure des capacités cognitives (MMSE)
— Moyenne a TO (+ écart-type) (n = 12)
— Moyenne a T3 (+ écart-type) (n = 6)
— Valeur p non significative
Prise de médicaments pour les cris a TO
— Analgésique
— Antidépresseur
— Antipsychotique
— Anxiolytique
— Anticonvulsivant

O O O =2 N =

o1 O

2,83/30 (+ : 3,9)
3,17/30 ( : 7,7)
0,73

A OO0 O =

Tableau 5: Caractéristiques sociodémographiques et descriptives des proches

aidantes
Caractéristiques n = 14°

Age

— Moyenne (+ écart-type) 59,6 ans (+ 9,7)
Genre

- Femmes 12

— Hommes 2
Etat civil

— Mariée / Conjointe de fait

— Séparée / divorcée

® Données manquantes pour une triade dont la personne agée est décédée avant le premier temps de

mesure.




Caractéristiques

n = 14°

— Veuve
— Célibataire

Nombre d’années d’études
— Moyenne (+ écart-type)

Relation avec la personne agée
— Conjoint(e)

— Fille / Fils

— Sceur / Frere
— Niéce / Neveu
— Autre

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

Durée des visites
— Moins de 30 minutes

— Environ une heure

— Plus de deux heures

Demi-journée
— Toute la journée
— Autre

Qualité de la relation avec la personne agée
— Excellente

— Trés bonne
— Bonne
— Passable

— Mauvaise

15,1 ans (+ 3,1)

- O =<2 N DN DN o == W O H NN = N O DN
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Pour leur part, les soignantes ayant participé a la collecte des données avaient en
moyenne 49 ans et étaient en grande majorité des femmes (voir Tableau 6). Quatre des
soignantes étaient des infirmieres, deux des infirmiéres auxiliaires et sept des
préposées aux bénéficiaires. La majorité (80 %) travaillait de jour. Elles avaient en
moyenne 19 ans d’expérience, dont 17 ans auprés des personnes agées ayant des
troubles cognitifs.

Tableau 6 : Caractéristiques sociodémographiques et descriptives des soignantes

) Caractéristiques n=15"
Age
— Moyenne (+ écart-type) 48,5 ans (+ 11,2)
Genre
— Femmes 13
— Hommes 2
Types de soignantes et formation
— Infirmiéres
— Dipléme collégial 4
— Certificat(s) 0
— Baccalauréat 0
— Infirmiéres auxiliaires 2
— Préposées aux bénéficiaires 7
— Educatrices 2
Période de travail
~ Jour 12
~ Soir 3
—  Nuit 0
— Equipe volante 0
Années de pratique
— Moyenne (+ écart-type) 19,1 ans (+ 8,7)

" Données manquantes pour une triade dont la personne agée est décédée avant le premier temps de
mesure. Par contre, pour une des triades, la soignante a été différente pour trois des quatre temps de

mesure, donc trois (3) soignantes ont participé au projet au lieu dans ce cas.




Années de pratique aupres des personnes avec un trouble
neurocognitif
— Moyenne (+ écart-type) 16,5 ans (+ 9,2)

Fréquence de soins aux personnes &agées qui crient
pendant les années de pratique
— Trés souvent

— Assez souvent

— Souvent

NN = N O

— Peu souvent

Les soignantes qui ont participé a I'étude a titre de leaders locaux avaient des
caractéristiques trés similaires avec une moyenne d’age de 47 ans et 61 % étaient des
femmes (voir Tableau 7). Cing infirmieres (2 cliniciennes et 3 gestionnaires) ont
participé aux entrevues de groupe pour les leaders locaux, chacune ayant une
formation universitaire. Deux infirmiéres auxiliaires, quatre préposées aux bénéficiaires
et deux éducateurs spécialisés travaillant en CHSLD ont également participé a ces
entrevues. Ces leaders avaient un peu moins d’expérience que les soignantes avec en
moyenne 13 ans de pratique aupres des personnes ayant des troubles cognitifs.

Tableau 7 : Caractéristiques sociodémographiques et descriptives des leaders locaux

) Caractéristiques n=13
Age

— Moyenne (+ écart-type) 46,5 ans (+ 10,2)
Genre

- Femmes 8

— Hommes 5

Types de soignantes et formation
— Infirmiéres

— Dipléme collégial
— Certificat(s)
— Baccalauréat

— Infirmiéres auxiliaires

— Préposées aux bénéficiaires

N AN 2 2 O

— Educatrices




— Infirmieres-chefs 3

— Certificat(s) 1
— Baccalauréat 2
Période de travail
— Jour 10
~ Soir 3
—  Nuit 0
— Equipe volante 0

Années de pratique
— Moyenne (+ écart-type) 17,3 ans (+ 7,2)

Années de pratique aupres des personnes avec un trouble
neurocognitif
— Moyenne (+ écart-type) 13,9 ans (+ 8,1)

Fréquence de soins aux personnes &geées qui crient
pendant les années de pratique
— Tres souvent

— Assez souvent

— Souvent

W N W O,

— Peu souvent

Fidélité dans ’application de la démarche d’interventions

La fidélité dans I'application de la démarche d’interventions a été documentée en
fonction des cing principes sous-jacents a la démarche soit : le partenariat entre le
proche aidant, les soignants et la personne agée a propos des cris, la recherche des
sens des cris, |'utilisation d’interventions ajustées aux sens, la personnalisation des
interventions et la réflexion en équipe. De plus, les stratégies utilisées pour assurer la
continuité des soins ont aussi été notées. Initialement, il avait été prévu que les leaders
locaux complétent une grille d’analyse de la fidélité, toutefois ce mécanisme
alourdissait leur tache. La coordonnatrice du projet questionnait donc verbalement les
leaders et les soignantes sur leur application de la démarche d’interventions et notait
leur réponse en fonction des éléments de cette grille. Ces réponses ont été analysées
afin de déterminer si chacun des principes avait été respecté au sein des triades, puis
ont été comparées entre les triades afin de tirer des conclusions. Dans plusieurs
milieux, des plans d’interventions associés aux sens des cris ont été rédigés. Lorsque




cela était le cas, ils ont été collectés afin de pouvoir créer un répertoire des sens
identifiés et un autre sur les interventions essayées. Ces répertoires non exhaustifs
sont disponibles aux annexes D et E.

L’analyse des notes et journaux de bord de la coordonnatrice du projet, ainsi que des
plans d’interventions a permis de constater que les sens des cris ont été identifiés pour
I’ensemble des triades et que des interventions personnalisées ont été appliquées en
fonction de ces sens. Pour deux triades, ces interventions n’étaient toutefois pas
nouvelles. Pour I’ensemble des triades, des périodes de réflexion en équipe ont eu lieu,
mais parfois de fagon peu approfondie et peu souvent en partenariat avec la famille.
Des rencontres formelles ou informelles ont eu lieu pour ’ensemble des triades. Pour
quatre triades, il y a eu peu de rencontres ou peu de soignantes y ont participé. Dans
la plupart des cas, la continuité des soins a été difficile a assurer. Les grilles de
comportements ont été le principal outil utilisé par les soignantes. L’échange
d’information entre les périodes de travail quant au plan d’interventions a été souvent
difficile. L’influence de I'infirmiere-chef était plus importante dans les unités ou cette
continuité était plus grande.

En somme, les principes sous-jacents a la démarche d’interventions semblent avoir été
respectés, bien que les aspects de partenariat et de continuité des soins aient été sous
optimaux. L’identification de sens et leur association a des interventions
personnalisées ont été les principes qui ont été appliqués de fagon plus optimale.

Faisabilité et ’acceptabilité du processus de recherche et de la mise en ceuvre de
la démarche d’interventions

Faisabilité et acceptabilité du recrutement

L’étude pilote a démontré que le recrutement des participants était faisable, mais que
diverses mesures devaient étre prises pour le faciliter. Au début de la présente étude,
les soignantes ont été formées a la démarche d’interventions avant le recrutement des
participants. Cette approche a rendu plus difficile le recrutement, puisque les
soignantes sont retournées sur leur unité en appliquant les principes de la démarche.
Bien qu’il y et des personnes agées qui criaient sur les unités de soins avant la
formation, le nombre de personnes agées qui criaient sur les unités a par la suite été
grandement réduit. Cet effet n’a pas pu étre mesuré, mais semble démontrer un effet
clinique positif de la formation sur la prévalence ou la tolérance a I'égard des cris sur
les unités de soins. En termes de faisabilité pour le processus de recherche, il parait
toutefois judicieux de recruter les participants a I’étude avant de débuter la formation




des soignantes afin d’augmenter le taux de recrutement et de pouvoir mesurer les
effets de la formation. A la suite de cette constatation durant I'étude et des difficultés
de recrutement rencontrées, deux nouveaux milieux ont été recrutés et les soignantes
ont alors été formées uniquement a 'aide de capsules de formation sur I'unité apres le
recrutement des personnes agées. Cette stratégie a permis de recruter beaucoup plus
rapidement les quatre derniéres triades de I'étude. Une autre difficulté de recrutement
concernait les personnes agées pour lesquelles un plan de soins était déja bien établi
quant aux cris. Cette situation était plus fréquente dans les milieux ayant déja des
équipes spécialisées formées sur les symptomes comportementaux. Parfois, les
membres de I’équipe de soins jugeaient que la famille serait réticente a essayer de
nouvelles interventions et préféreraient le statu quo, ne choisissant donc pas les
solliciter pour I’étude. Il a aussi été observé que parfois les personnes agées identifiées
comme participantes potentielles n’avaient pas de membres de famille impliqués dans
leurs soins ou que ceux-ci N’habitaient pas a proximité. D’autres proches impliqués
aupres de ces personnes ont alors été recrutés. Les difficultés de recrutement ont
donc surtout porté sur 'identification de personnes agées qui répondaient aux criteres
d’inclusion. Par contre, une fois cette personne agée identifiée, le recrutement des
proches aidants et des soignantes a démontré une bonne faisabilité. En somme, bien
que le recrutement présente des défis, il semble faisable de recruter des triades, entre
autres, en offrant la formation sur la démarche d’interventions aux équipes apres le
recrutement des participants, en recrutant des proches autres que des membres de la
famille et en ciblant des milieux n’ayant pas d’équipe interprofessionnelle spécialisée
sur les symptomes comportementaux.

Par ailleurs, le taux de rétention des participants de 64 % correspond a celui qui était
attendu. La perte échantillonnale de 36 % est principalement liée aux déces de
personnes agées de I’échantillon qui présentent une santé tres fragile. Une perte de 30
a 40 % des personnes agées avait été anticipée, les résultats de I'étude confirment
donc cette estimation. La puissance statistique requise lors d’un futur essai clinique
devra tenir compte de ce pourcentage de perte de participants. Une seule proche
aidante a choisi volontairement d’abandonner le projet. Cette décision découlait de
conflits familiaux et d’'une déception quant a 'attitude d’une des soignantes sur I'unité
de soins de son proche hébergé. Etant donné que I'intervention implantée impliquait
de travailler en partenariat avec I’ensemble des soignantes et non seulement avec ceux
participant a I’étude, elle n’a pas souhaité continuer sa participation au projet. Malgré
ce choix de la proche, I'’équipe de soins a poursuivi I’application de la démarche
d’interventions sur 'unité pour aider la personne agée, et ce, sans le soutien de
I’équipe de recherche et sans collecte de données. Cette situation ne s’est pas
reproduite avec les autres triades malgré le grand nombre de participants et de




soignantes impliqués sur chacune des unités. Le taux de rétention semble donc
acceptable et correspondre a ce qui avait été prévu.

Faisabilité et acceptabilité des outils de mesure et des méthodes de collecte

Lors des entrevues qualitatives, les participants ont jugé le processus de recherche
acceptable et faisable, mais avec de I'aide. Les questionnaires de collecte de données
quantitatives n’ont paru ni trop longs, ni trop courts : «Qui, c’était correct, c’était bien,
dans I'’ensemble la, c’était, c’était pas trop court, pas trop long, puis ¢a ciblait quand
méme tout (proche aidante, triade 3).

Certains ont également mentionné que ces questionnaires contribuaient a leur réflexion
sur la problématique des cris. Une proche a méme indiqué que cela avait aiguisé son
sens de I'observation. Le but et le langage de ces questionnaires quantitatifs ont été
plus faciles a comprendre pour les soignantes que pour les proches, bien que ces
derniers aient également été capables de répondre de fagon valide aux questions.
Toutefois, les intervieweuses ont parfois d( clarifier certaines questions. Pour les
soignantes, la principale difficulté semblait étre de trouver le temps de participer aux
entrevues. L’élément aidant était alors que leur supérieur leur permette de participer a
ces dernieres durant leurs heures de travail :

Ben, pour la direction par contre, je ne sais pas vraiment, mais je sais que
notre chef d’unité était disposée a ca et qu’elle était vraiment a I’écoute. Elle
essaie quand méme de nous libérer a chaque fois pour des rencontres. Fait
que, ben, méme elle essaie de dégager un peu de temps pour qu’on puisse
avoir du temps pour ce projet-la, moi je pense que ca aussi c’était intéressant
(soignante, triade 2).

L’ensemble des outils utilisés (CMAI, QUALID, SPCR, AFC, FPCR, échelle
empowerment) semble donc acceptable pour les participants. Davantage de difficultés
ont été rencontrées pour la collecte des données sur la consommation de médicament
et sur les capacités cognitives mesurées par le MMSE. Ces données étaient collectées
par les infirmieres de la personne agée recrutée aux TO et T3. Ces données sont donc
manguantes a T3 pour toutes les triades perdues durant I’étude en plus de certaines
autres (manquantes pour 8 triades sur 14). De nombreuses relances ont parfois d(i étre
faites aupres des infirmiéres pour obtenir ces données pour les autres triades. La
sévérité des troubles cognitifs chez les personnes &agées rendait bien souvent
impossible I'administration du MMSE. Cette mesure qui visait uniguement a décrire




I’évolution des capacités cognitives des personnes agées s’avere donc peu faisable et
son utilisation serait a reconsidérer lors d’une future étude.

Dans I’ensemble, les outils semblent également sensibles aux changements, certains
ayant méme permis de détecter des différences significatives malgré la petite taille de
I’échantillon, par exemple, I'item unique sur 'empowerment, le CMAI sur la fréquence
et le dérangement des comportements et le QUALID sur le bien-étre des personnes
agées. Les outils mesurant le partenariat personne agée-proche-soignante (FPCR,
SPCR, AFC) ont moins capté de changements bien que démontrant une tendance
dans la direction souhaitée lors de I'inspection visuelle des données. Cette sensibilité
en apparence moindre au changement pourrait étre liée a la fidélité plus basse dans
'application du principe de partenariat durant I'implantation de la démarche
d’interventions.

En somme, les outils et méthodes sélectionnés semblent faisables et acceptables pour
les participants, a I’exception du MMSE et de la facon de collecter des données sur la
consommation des médicaments. lls sont également sensibles aux changements.

Faisabilité et acceptabilité de la mise en ceuvre de la démarche d’interventions

Le choix d’une stratégie de recherche-action participative avec un devis mixte
convergent visait a évaluer la faisabilité et I’'acceptabilité de la mise en ceuvre de la
démarche d’interventions en réajustant les stratégies initialement prévues en fonction
des défis rencontrés et de la rétroaction des participants a I’étude. Les stratégies
initiales s’appuyaient sur une recension des écrits sur la réalisation d’un changement
de pratique, entre autres, sur les modéles de transfert des connaissances, sur les défis
de l'implantation et sur la modification des habitudes. En s’appuyant sur ces écrits,
avant de commencer le projet, un soutien officiel de la direction des soins infirmiers de
chaque milieu a été obtenu pour I'implantation de la démarche d’interventions. Le
soutien de conseilleres en soins infirmiers spécialisés comme collaboratrices a
également été sollicité afin de s’appuyer sur leurs compétences a changer les
pratiques. De plus, des stratégies multiples, mais flexibles ont été planifiées afin de
tenir compte de la culture organisationnelle locale de chaque milieu.

Pendant le projet, la recherche d’écrits s’est poursuivie en fonction des défis
rencontrés. La coordonnatrice du projet a pris des notes sur ses conversations avec
les divers acteurs dans les milieux, ses observations sur le terrain ainsi que de ses
discussions avec les collaboratrices. Ces données ont permis de revoir les fagcons de
faire ou de réfléchir a d’autres stratégies en collaboration avec les participants de




chaque milieu. Les entrevues de groupe avec certaines soignantes qui avaient été
identifiées comme des leaders sur les unités de soins ou était implantée la démarche
ont été une autre source de données sur la mise en ceuvre de la démarche et sur les
stratégies pour I'optimiser. De plus, les entrevues individuelles avec des soignantes et
les proches ont aussi contribué a I'identification de défis et de stratégies pouvant aider
a I'implantation de la démarche. A partir de I'analyse de ces diverses sources de
données, deux thémes et six sous-themes ont été identifiés. Le premier theme
concerne les défis liés a la démarche d’intervention et les stratégies mises en place
pour y faire face, alors que le deuxieme théme concerne d’autres stratégies qui
peuvent influencer I'implantation.

Des défis, mais des stratégies pour y faire face

Trois types de défis ont été identifiés ainsi que des stratégies correspondantes dans la
mise en ceuvre de la démarche d’interventions soit des défis directement liés a la
nature de la démarche, d’autres plutot liés aux caractéristiques des soignantes et
finalement, certains sont liés a I’organisation du travail.

Défis liés a la démarche d’intervention et stratégies mises en place. Les échanges avec
les participants ont permis d’établir que le processus de la démarche demande un
effort de réflexion auquel les soignantes sont peu habituées, c’est-a-dire d’essayer de
voir d’autres possibilités que ce gu’ils font déja. Ce manque d’habitude contribuait au
fait qu’il était parfois difficile d’inciter les soignantes a s’engager dans I’application de
la démarche alors gu’elles n’étaient pas encore a I'aise avec cette fagon de faire. Elles
ont dit qu’il n’était pas suffisant qu’on leur explique la démarche, qu’elles devaient
plutot I'avoir effectuée pour véritablement la comprendre. Un autre défi associé a la
démarche est le fait que cette derniére impliqgue un processus continu. Parfois, les
soignantes exprimaient du découragement lié¢ au fait de devoir recommencer leurs
efforts de réflexion. Finalement, un autre des défis associés a la démarche est qu’elle
ne vise pas a faire disparaitre les cris, mais bien a augmenter le bien-étre de tous et a
changer de perspective quant au comportement, ce qui peut ou non le faire diminuer.
Les soignantes ont parfois exprimé souhaiter une solution miracle qui reglerait le
«probleme» définitivement. Une des soignantes s’est exprimée ainsi :

Il faut tout le temps remettre la pendule a zéro et essayer de trouver une
stratégie par rapport a ce qui se passe maintenant dans son évolution [...] puis,
peut-étre que le mois d’apres c’est fini, on recommence avec autre chose, on
ne sait pas. Il n’y a pas de recette miracle. C’est tout le temps a recommencer
quoi (leader local 3).




Pour aider les soignantes et les proches aidants a surmonter ces défis, diverses
stratégies déja prévues ont été utilisées. Tout d’abord, une formation interactive de
sept heures a été offerte dans trois des milieux de soins. Cette formation était
accompagnée d’un manuel, d’un aide-mémoire et de divers outils. Elle était accréditée
a titre de formation continue pour les infirmieres. Au total, 210 soignantes ont été
formées. Ces soignantes étaient des infirmieres, des infirmieres auxiliaires, des
préposées aux bénéficiaires et des infirmiéres-chefs. Des soignantes des trois périodes
de travail y ont participé. Ce fut une formation appréciée des soignantes dont le taux
de satisfaction évalué apres cette derniere variait entre 97 % et 100 % de satisfaction.
Ce qui a été le plus apprécié des soignantes a été le fait d’utiliser une histoire de cas
travaillée en petites équipes étape par étape et le c6té pratique. Elles ont aussi aimé
que la formation regroupe divers types de soignantes d’un méme milieu et le fait que la
formation soit trés structurée. Elles ont dit voir une grande utilité de la formation pour la
pratique clinique. Ce qui a été moins aimé de la formation a été sa longueur de sept
heures. Une heure de moins aurait été souhaitée. Ce choix avait été fait afin de
permettre aux infirmieres de recevoir le nombre d’heures accréditées minimales
requises par I'Ordre des infirmieres et infirmiers du Québec, ce qui a été une forte
mesure incitative a y participer. Pour leur part, le méme manuel a été remis a chaque
proche aidante participant au projet et la démarche leur a été expliquée
individuellement par la coordonnatrice du projet.

Au total, il y a également eu plus de 20 capsules de 30 minutes aupres de plus de 97
soignantes. Ces capsules permettaient de réactiver les connaissances de la formation
et de donner une certaine base aux soignantes qui n’avaient pas pu assister a la
formation. Etant donné les difficultés de recrutement notées aprés la formation a plus
grande échelle des soignantes dans les trois premiers milieux et apres avoir constaté
que bien souvent ces capsules étaient suffisantes pour permettre aux soignantes n’y
ayant pas participé d’amorcer I'utilisation de la démarche d’interventions, il a été
décidé de n’offrir que des capsules de formation dans les deux derniers milieux ayant
participé a I’étude. Ce changement dans la fagcon de faire a permis de recruter d’abord
la personne agée et sa proche aidante pour I'étude puis d’offrir des capsules de
formation lors des trois périodes de travail seulement sur les unités concernées.

Finalement, il était prévu que des leaders locaux soient identifiés sur chaque unité ou
était implantée la démarche afin d’aider leurs pairs a la réaliser. Ces leaders devaient
recevoir la formation sur la démarche d’interventions ainsi que sur le role de leader
local aupres de ses pairs, I'établissement du partenariat et les éléments favorisant
I’adoption d’une nouvelle pratique. L’utilisation de leaders locaux est une stratégie
mentionnée par plusieurs écrits pour aider aux changements de pratique (Bellg et al.,




2004; Bero et al., 1998; Blackford et al., 2007; Capezuti et al., 2007). Des leaders
locaux ont donc formellement été identifiés et formés lors du recrutement des
premieres triades. Toutefois, lors de la premiere entrevue de groupe, ces derniers ont
indiqué que leurs collegues avaient tendance a faire reposer la responsabilité
d’effectuer la démarche d’interventions uniquement sur ces leaders locaux alors
gu’eux-mémes y participaient peu. De plus, il était difficile pour ces leaders de trouver
du temps libre pour appuyer I’équipe de recherche dans la documentation de la fidélité
dans I'application de la démarche, et ce, malgré les fonds prévus pour compenser les
heures de travail faites en surplus dans ce réle. Il a été proposé que les leaders locaux
ne soient pas identifiés de fagon si formelle et de plutét travailler avec les soignantes
les plus engagées qui pourraient servir de modele informel pour les autres et de points
de contact avec I'’équipe de recherche. Les leaders locaux nous ont également
suggéré de s’assurer que I'infirmiere-chef de I'unité soit impliquée davantage comme
en témoigne I'extrait suivant: Oui et puis aussi que, c’est ¢a, elle [I'infirmiere-chef]
prend, elle montre vraiment que c’est tout le personnel qui doit participer. On ne met
pas l'accent sur les leaders (leader local 3).

A la suite de cette premiére entrevue de groupe, au moins un leader local par triade a
été identifié par la coordonnatrice de recherche, mais uniquement basé sur son intérét
pour le projet et sans lui donner un role formel sur I'unité ou une formation spécifique.
Des outils ont également été développés afin d’aider les infirmiéres-chefs dans le suivi
a assurer dans la mise en ceuvre de la démarche. La coordonnatrice du projet a aussi
augmenté le soutien offert aux équipes. Ces stratégies ont permis de mieux tenir
compte de la réalité du milieu clinique dans I'implantation de la démarche.

Défis liés aux caracteéristiques des soignantes et stratégies mises en place. L’autre type
de défis rencontrés était lié aux caractéristiques des soignantes. Un des principaux
défis a été que les soignantes avaient des difficultés a amorcer le travail en partenariat
avec les familles. Les soignantes avaient I’habitude de répondre aux demandes de
famille et de leur transmettre des renseignements sur I’état de santé de la personne
agée, mais elles étaient moins a 'aise pour les approcher de fagon proactive afin de
discuter d’'un comportement. Cela se reflétait, entre autres, dans la difficulté a amorcer
le partenariat et a s’engager dans la mise en ceuvre de la démarche. Cette situation
constitue un paradoxe puisqu’initialement les soignantes mentionnaient souvent déja
faire ce qui était prévu dans la démarche d’interventions. Il s’est pourtant avéré
gu’elles avaient besoin de soutien pour mettre en ceuvre, entre autres, les principes de
partenariat et de réflexion a la base de [Iintervention. Parfois, les soignantes
s’attendaient a ce que les autres fassent la démarche et il a été constaté que c’était
souvent les mémes soignantes qui étaient impliquées dans le processus. Celles qui s’y




engageaient le plus activement étaient celles qui démontraient un vif besoin
d’amélioration de la situation des cris sur I'unité. Un autre des défis identifiés a été que
les soignantes et les proches s’attendaient a voir des changements de comportement
importants rapidement, c’est-a-dire que les cris cessent. Lorsqu’ils ne constataient pas
la disparition des cris, ils avaient tendance a attribuer ce fait a I'efficacité de la
démarche.

Parce que la quand on dit, «ben il parle un peu plus, il essaie de s’exprimer
(...), mais c’est comme pour eux, c’est comme s’il n’y a pas forcément eu
d’avancée [avec la démarche], c’est comme si pour eux, ben c’est pas grand-
chose, tout le monde est capable de dire je vais pas bien, mais c’est pas ca la,
il vient de loin ce monsieur, il vient de loin. Et on oublie ca. Alors, c’est peut-
étre justement dans I'avenir d’insister sur ce genre de choses, sur ces petites
avanceées. Et justement le cété 100 % [disparition des cris] on I'aura jamais,
heu, mais il faut que le personnel comprenne les petites choses, que les
petites choses sont importantes (leader local 3).

A partir de cette analyse, diverses stratégies ont été ajoutées a la suggestion des
participants pour pallier ces défis. Tout d’abord, un outil a été créé pour les soignantes
afin de les guider dans les questions a poser aux proches aidants pour amorcer le
travail de partenariat. Cet outil répondait a la crainte de certaines soignantes de ne pas
savoir quoi dire aux proches lorsqu’elles les contactaient. Une fois le processus
enclenché avec les familles, la suite des échanges se déroulait plus facilement. Afin de
faire ressortir plus clairement les buts de la démarche d’interventions, une affiche
rappelant ces buts a été créée et installée dans les unités de soins concernées. Cette
affiche utilisait le mot «CRIS» pour rappeler que la démarche visait une Capacité d’agir
augmentée, le Rehaussement du bien-étre de tous, des Interactions de partenariat
soignantes-famille et des Soins personnalisés. Les infirmiéres-chefs ont été impliquées
dans la promotion de ces buts pour s’assurer que les attentes de chacun étaient mieux
alignées avec la démarche et pour contribuer a I'implication du plus grand nombre
possible de soignantes. Finalement, la coordonnatrice du projet visitait frequemment
les milieux de soins et les leaders locaux afin de bien guider les équipes dans
’implantation de la démarche et dans I'apprentissage des habiletés nécessaires a sa
réalisation.

Défis lies a l'organisation du travail et stratégies mises en place. Finalement, de fagon
peu surprenante, plusieurs défis en lien avec I'organisation du travail ont été
rencontrés. Dans les divers milieux, de nombreux changements dans les équipes de
soins ont été notés. Dans un des milieux, une rotation systématique des équipes avait




lieu chaque trois mois. Les changements d’équipe avaient pour conséquence que le
personnel de remplacement temporaire sur les unités n’était pas familier avec la
démarche d’interventions. Le manque de temps, les ratios résidents-soignantes élevés
et les nombreux imprévus se présentant sur ces unités ont également été mentionnés
comme des obstacles a la pleine réalisation de la démarche. Finalement, la
transmission de I'information sur les sens des cris et les interventions s’est souvent
avérée difficile entre les périodes de travail.

Pour faire face a ces défis, I'apport de la coordonnatrice du projet a été important.
Cette derniere a été tres active sur le terrain, entre autres, aupres des infirmieres-chefs
et des leaders locaux pour s’assurer d’une certaine fidélité dans I’application de la
démarche. Elle a guidé les équipes dans I'identification de moyens adaptés a leur
culture pour favoriser la transmission des informations en partageant les trucs utilisés
dans certains milieux avec les autres. Durant le projet, une revue des écrits a
également été effectuée sur les moyens les plus efficaces pour partager I'information
entre les périodes de travail. Ces écrits indiquent, entre autres, qu’il faut combiner les
stratégies, soit des stratégies écrites et orales (Alvarado et al., 2006). Par ailleurs, il a
été constaté que bien peu de résultats probants existent sur les meilleures pratiques
pour assurer la continuité des soins entre les périodes de travail. Dans certains milieux,
un cahier de communication a été utilisé. De plus, les soignantes sur les unités ont aidé
a simplifier I'outil permettant de noter les éléments de la démarche ce qui a augmenté
son utilisation pour transmettre des informations aux autres soignantes et a I’équipe de
soins. Voici I'opinion d’une des soignantes quant au nouvel outil simplifié :

Tous les jours, on remplissait les notes selon la démarche. Au début, la feuille
de note était plus difficile avec plus d’informations. Mais la, on a simplifié le
document. Ca fonctionne mieux quand c’est facile et concret [...] A chaque
fois qu’on avait une interaction avec le résident, on la notait (leader local 2).

En somme, nous avions prévu faire face a des défis lors de I'implantation de la
démarche d’interventions et certaines des stratégies planifiées ont été efficaces pour
faciliter la réalisation de I'intervention. Le processus de recherche-action nous a permis
d’identifier de nouveaux défis et de travailler avec les équipes afin de développer des
stratégies adaptées a leur contexte. Bien qu’il ait été impossible d’éliminer 'ensemble
des contraintes, les stratégies ajustées et ajoutées ont permis d’assurer une fidélité
dans I'application de la démarche et d’obtenir des résultats sur le bien-étre des
personnes agées, de leurs proches et des équipes de soins. Outre ces défis et ces
stratégies, les participants nous ont également fait part de stratégies plus générales
qui pouvaient influencer I'implantation de la démarche.




Pour implanter la démarche d’interventions, il y a des stratégies qui aident, qui
pourraient étre mieux ou cela dépend !

Les participants ont clairement identifié certaines stratégies comme étaient tres
aidantes, alors que d’autres auraient pu étre améliorés ou encore que |’'efficacité de
stratégies dépendait de divers facteurs.

Cela aide. Les soignantes et les proches aidantes ont indiqué qu’elles étaient
satisfaites de la forme de la démarche d’interventions et que cela aidait a son
implantation. Elles ont particulierement mentionné avoir aimé qu’elle soit structurée et
claire. A cet effet, elles considéraient que la démarche pouvait &tre appliquée a
plusieurs résidents a la fois et, dans plusieurs cas, les soignantes ont transféré ce
gu’elles avaient appris a d’autres résidents que ceux qui participaient au projet de
recherche. Une des soignantes I'a exprimé ainsi : «J’aimerais qu’on fasse la méme
chose pour tous les Alzheimer, pour toutes personnes qui ont de la difficulté a
s’exprimer la» (soignante, triade 1).

Une autre a dit : «Je vois que c’est vraiment intéressant, parce que ¢a nous a appris
aussi a nous organiser [...] Oui, oui, on I'appliquait assez souvent, parce que ca
permettait, comme je dis, ca facilitait le travail aussi entre coéquipiers» (soignante,
triade 2).

Malgré les divers éléments de cette démarche, elle a été considérée comme facile a
comprendre : «Le fait que ¢a soit plus hum, plus hum, comment je pourrais dire ¢a...
Démystifié la, tsé c’est démystifié les choses sont bien dites, fait que ca, pis elles sont
faciles aussi, c’est facile de comprendre la démarche» (soignante, triade 1).

Les soignantes ont également aimé les rencontres avec les proches aidantes et elles
les ont trouvées utiles.

Ben, moi ce que je vois c’est que le fait que le personnel a rencontré la famille,
c’est important, parce que, tout un coup, c’est comme si le projet est plus réel,
hen. Qui vient parler et pis qui parle de son parent, pis qui pose des questions
au personnel donc ils sont obligés de parler aussi, donc il y a forcément, il y a
une communication qui est la. Donc, ¢ca donne un plus quoi, je trouve que ¢a
donne un plus (leader local 3).

Cette perception de I'utilité de ces rencontres découlait, entre autres, de leur potentiel

a mieux connaitre la personne agée grace aux interactions avec les proches aidants.
Ces derniers ont d’ailleurs démontré un vif intérét a participer a ces rencontres. Dans




certains cas, les personnes agées ont également participé a ces rencontres. Les
soignantes ont d’ailleurs remarqué qu’a la suite de ces rencontres, les familles étaient
plus a I'aise de s’impliquer dans les soins et d’échanger avec I’équipe.

Par ailleurs, tant les proches aidants que les soignantes ont souligné I'importance de
I’engagement du personnel pour obtenir des résultats positifs. A cet effet, il a été
constaté que la valorisation du personnel s’engageant dans la réalisation de la
démarche encourageait une implication plus active. Une des personnes clés dans
cette valorisation semble étre I'infirmiére-chef. Il a été noté que lorsque cette derniére
est a I'écoute de son équipe, gu’elle souligne les avantages et les bienfaits de la
démarche et qu’elle facilite la tenue des rencontres pour la démarche, I'engagement
des équipes est plus grand. Une des soignantes I’exprime ainsi :

Ben, pour la direction par contre, je ne sais pas vraiment, mais je sais que
notre chef d’unité était disposée a ca et qu’elle était vraiment a I’écoute. Elle
essaie quand méme de nous libérer a chaque fois pour des rencontres. Fait
que, ben, méme elle essaie de dégager un peu de temps pour qu’on puisse
avoir du temps pour ce projet-la, moi je pense que ca aussi c’était intéressant
(soignante, triade 2).

En somme, tant la forme de la démarche que le principe de partenariat qui la
sous-tend aident les soignantes et les proches a réaliser la démarche
d’interventions. Le soutien de I'infirmiere-chef y contribue également.

Cela pourrait étre mieux. Bien que les rencontres avec les familles aient été
considérées comme utiles, elles ont également présenté des défis. Parfois, les familles
manquaient de disponibilité pour venir rencontrer les équipes au moment ou cela aurait
été le plus propice ou elles habitaient loin réduisant la fréquence possible des
rencontres. Les proches aidantes ont d’ailleurs noté parfois un certain manque de
flexibilité quant a I'organisation de ces rencontres comme l'indique I’extrait suivant :

J’en ai eu quelques-unes rencontres. Mais disons les deux dernieres
rencontres la, y fallait que ce soit dans I'apres-midi [pour les soignantes]. Ca,
c’était plus, plus fatigant pour moi. T’sais, mais c’est sUr qu’eux autres aussi, y
faut calculer leur travail pis toute la. Donc, j’ai toujours été quelqu’un d’assez,
d’assez (rires), d’assez flexible pour aider les autres. Fais que je suis ben bonne
pour aider les autres, mais pour m’aider moi-méme [rires], j’ai ben de la misére
(rires) (proche aidante, triade 1).




L’autre aspect qui aurait pu étre amélioré est la continuité dans la mise en ceuvre des
interventions. Les soignantes et les leaders locaux ont constaté que la communication
entre les périodes de travail était parfois peu présente et que des améliorations
auraient pu étre apportées a ce sujet. Il a été noté que peu de rencontres formelles
avaient lieu entre les soignantes des diverses périodes de travail et que parfois le plan
d’interventions n’était pas respecté par tous. Un des leaders locaux exprimait ainsi
'importance de cette communication :

Ben ici, y a rien que, on n’aboutit a rien en CHSLD si on n’a pas un bon travail
d’équipe. Pis la communication, ben faut qu’elle se rende, pis faut que, tout le
monde fasse bien son réle, t’sais, justement pour transmettre I'information pis
assume un certain leadership aupres de I'équipe pour que ca opere, t’sais
(leader local 5).

Pour les aider dans cette communication et dans les rencontres avec les familles, des
soignantes ont souligné I'importance d’une aide extérieure aux soignantes de I'unité
pour implanter la démarche comme le faisait la coordonnatrice du projet. D’ailleurs,
cette aide a été mentionnée également pour assurer la pérennité dans I’application de
la démarche une fois le projet de recherche terminé. Les leaders locaux ont suggéré,
entre autres, de créer des capsules de formation continue sur la démarche et de
former des formateurs au sein des établissements :

Parce que t’sais des fois, dans la routine la, un moment, t’sais la routine
s’installe, tout va bien, tu n’en as plus qui crient la [rires]. T’sais, c’est calme
sur l'unité (rires). Comme, de ce temps-la chez nous, c’est calme. Mais t’sais,
pis la, oups, elle n’a, je sais moi, on a un décés demain matin, pis I'autre qui
rentre, elle crie. Mais, ou dans six mois-la, t’sais, pis ca fait six mois que c’est
tranquille. T’sais, pis la, t'’es embarquée dans une routine, pis la, «oups, mon
dieu, ah, jai tout perdu mes moyens». Pour ca que des capsules, c’est
intéressant (leader local 6).

Bon, oui, oui, moi je pensais, y as-tu moyen de former des formateurs?
[...] T’sais, pis que ces formateurs-la auront des mises a jour, pis ¢a sera eux
autres. Parce que la, on parlait de midis-conférences. Mais moi, les midis-
conférences, des fois, je veux y aller, mais c’est a [nom d’une autre installation]
(rires) (leader local 5).




En résumé, les soignantes et les proches aidantes ont identifié certains éléments qui
pourraient aider a potentialiser I'implantation de la démarche d’interventions dans les
milieux et qui pourraient aider a rendre pérenne cette derniere.

Cela dépend. La démarche d’interventions n’ayant pas spécifié que les rencontres
avec les familles devaient étre organisées de facon formelle, certaines soignantes ont
utilisé un mode informel, d’autre un mode formel et parfois un mélange des deux.

Lorsque des rencontres informelles étaient organisées, elles visaient surtout les autres
soignantes de I’équipe, tel que I’explique une soignante :

Fait qu’on s’en parlait a tous les jours, un petit peu a tous les jours, mais
quand moi j’étais la la on s’en parlait un petit peu a tous les jours, «ok, on va
essayer ca comme ¢a, comme ¢a, comme ¢a» les journées que je ne travaillais
pas, qu’on se revoyait la fois suivante, on se disait, «regarde, on a fait ca,
comme ¢a comme c¢a», tsé c’était un petit peu a tous les jours, fait qu’on a pas
eu de rencontres, hum formelles comme tel, c’est ¢a c’était un petit peu a tous
les jours, au rapport ou bien on s’en parlait entre nous autres au corridor ou au
rapport des petites choses comme ¢a, on a pas eu de rencontres formelles
comme tel, mais ¢a I’'a comme, hum (soignante, triade 3).

Par ailleurs, lorsque des rencontres formelles étaient organisées et incluaient une
proche aidante, ces dernieres appréciaient cet engagement tres actif :

Non, j’ai trouvé ca correct. C’est parce qu’y étaient vraiment in..., intenses
[rires], t’sais. C’es-tu un mot que je peux mettre «intense» la-dessus la, mais je
veux dire que c’était, c’était pas juste une partie de plaisir la. T’sais, y avait
vraiment un questionnement. L'infirmiere, elle avait un cahier, elle prenait des
notes. Pis la, elle disait «ben toi, tu I'as-tu essayé ca?». Mettons, celle qui,
celle qui, qui le faisait manger, t’sais «bon, ben je vais I’'essayer, pis». Fait que
non, c’était pas trop. Je pense que ca prenait ¢a pour essayer de faire quelque
chose de bien (proche aidante, triade 1).

Au niveau du personnel, les rencontres que j'ai eues avec, t’sais, c’était pas
juste une fille qui venait pour aprés ¢a le dire aux autres. Un moment donné, y
en avait six [rires]. T’sais, parce que ¢a, j’ai trouvé ca bien parce que toutes les
filles se sont impliquées. T’sais la, de la, les principales qui s’occupent de lui.
Fait que t’sais, la, j'ai senti que ce n’était pas juste comme c¢a la, t’sais dire
«bon la, on a de I'argent dans le gouvernement, pis y faut, faut dépenser nos




budgets» la t’sais (rires), juste un. Pis la, j’ai trouvé vraiment une bonne
implication. Pis y me posaient des questions (proche aidante, triade 1).

Pour leur part, les soignantes ont indiqué préférer des rencontres formelles et
structurées afin que toutes arrivent plus préparées, incluant les familles et 'infirmiere-
chef. L’extrait suivant reflete les propos d’autres soignantes a cet effet :

Moi, je préfére quand c’est structuré parce que les familles se préparent, pis
c’est comme, t’sais nous autres, dans la vraie vie on se rend quand on a un
rendez-vous, ben on va, t’sais, t’sais on l’inscrit dans notre agenda, pis c’est.
Pis t’sais, nous autres aussi, on est prét si jamais on a besoin de nous
rencontrer, tout c¢a la (leader local 5).

Certaines proches aidantes ont parfois souligné a la coordonnatrice du projet qu’elles
auraient souhaité la participation de plus de membres de I’équipe de soins lors des
rencontres et une meilleure coordination entre ceux-ci comme en témoigne I'extrait
suivant du journal de la coordonnatrice :

C’est la préposée dans le fond qui, avec [nom d’une préposée]. C’est [nom d’une
préposée] et [autre nom d’une préposée] qui ont eu deux rencontres avec elle [proche
aidante] comme plus officielles durant la journée pour discuter (organisée par la
coordonnatrice de recherche). Mais elle [proche aidante], elle aurait beaucoup aimé
que ca soit I'ensemble de I’'équipe la, elle aurait aimé que les infirmieres embarquent et
tout. Donc c’est ca, ca ressemble un peu a ca. Au départ, [...] il y avait aussi une autre
infirmiere de jour qui I'appelait pour prendre des nouvelles. C’était un peu éparpillé, fait
qu’elle avait I'impression, ce qu’elle me disait «ben la, c’est que tout le monde
m’appelle, tout le monde veut me parler, mais la on répéte toute la méme affaire» pis ca
manquait un peu de coordination, de cohésion et tout (coordonnatrice de projet).

A partir des entrevues réalisées avec les soignantes et les proches aidantes, il semble
donc que les rencontres formelles soient celles que privilégient ces deux groupes. Elles
aiment I'aspect novateur de se rencontrer pour discuter du comportement de la
personne agée. Certaines soignantes ont proposé d’alterner entre les réunions
formelles plus efficaces et les rencontres informelles, plus flexibles dans leur
organisation afin de bénéficier des avantages des deux formes de rencontres. De plus,
les proches veulent que ces rencontres soient flexibles et elles souhaitent qu’on leur
présente les participantes a ces rencontres puisqu’elles ne connaissaient pas toujours
toutes les soignantes.




La motivation des proches aidantes est un autre élément qui peut parfois influencer
positivement ou non I'implantation de la démarche. Parfois, les proches se
demandaient si la personne agée allait réellement bénéficier du projet. D’autres fois,
elles trouvaient difficile la conciliation entre leur vie professionnelle et le temps de visite
a la personne agée et elles auraient aimé pouvoir s’impliquer davantage.

C’est parce que ca revient toujours a méme chose. Je n’ai pas pu étre la
longtemps. Je saurais pas quel, quoi appliquer [...]. C’est surtout a mon niveau
a moi la, t’sais comme je te disais tantdt, que je n’ai pas pu étre présente
autant que j’aurais aimé étre présente. Fait que ca, c’est un petit peu plus
dérangeant émotionnellement peut-étre Ia, t’sais euh, n’apporter un petit peu
plus (proche aidante, triade 1).

Comme constaté dans le theme précédent, les soignantes ont également besoin d’étre
motivées, mais ce besoin semble étre différent de celui des proches. Les soignantes
doivent étre encouragées a persister dans un processus continu, alors que les proches
doivent étre davantage soutenues pour s’impliquer et prendre leur place sur I'unité
dans le respect du temps et de I’énergie dont elles disposent.

Finalement, bien que les grilles d’observation sur les cris aient été beaucoup utilisées
durant le projet, elles ont paru a plusieurs comme demandant trop de travail. Toutefois,
au cours de leur utilisation, les soignantes y percevaient éventuellement une utilité :

On les a utilisées. Au début c’est slr que nous on trouvait que c’était trop de
papiers, mais plus qu’on avancait avec [coordonnatrice du projet] dedans la,
on commencait a aimer ¢a et on s’intéressait plus a tous ces documents. Mais
au début on trouvait, j’avoue qu’on disait c’est trop de choses pour nous, est-
ce qu’on aura le temps de lire ¢ca, mais avec le temps on a pris connaissance
de ca et on a vu que c’était agréable (soignante, triade 2).

Pour faciliter I'implantation sur les unités, diverses améliorations ont été proposées au
format des grilles, entre autres, pour faciliter leur utilisation par les préposées. Parmi
celles-ci, il a été proposé d’avoir davantage d’éléments a cocher afin de réduire le
recours a Iécriture et d’utiliser cette derniere régulierement sur un plus court laps de
temps.

Leader local triade 6 : Faut I'imposer [la grille], faut revenir, pis le, le dire.

Leader local triade 5 : Qui, c’est parce que sinon, ¢ca sera pas des cris, le
comportement dans, ¢ca sera pas des cris, «mais on présente tel trouble de




comportement, on a fait ca, ¢ca marche pas, tatatata». Ca ne sera pas marqué
dans les notes d’évolution. Fait que, mais des grilles d’observation sur une, sur
trop longtemps, non, on perd tout le monde. Faut que ce soit quand méme
concu dans le temps, pis on observe, t’sais quelque chose de spécifique.

Ainsi, certains éléments prévus dans la démarche d’interventions demandent quelques
ajustements ou précisions afin de favoriser une implantation plus facile dans les
milieux de soins. Les proches et les soignantes ont d’ailleurs donné des indications
tres précises et réalistes sur ce qui pouvait étre amélioré a cet effet.

Pour conclure, le projet a démontré la faisabilité et I’acceptabilité de la mise en ceuvre
de la démarche d’interventions. Malgré plusieurs défis, il a été possible d’implanter
I’intervention de maniéere relativement fidele. Les stratégies prévues initialement pour
'implanter ont été raffinées et enrichies en collaboration avec les proches aidantes et
les soignantes. Les stratégies les plus efficaces et celles qui pourront étre ajustées
pour optimiser davantage I'implantation ont été identifiées. Elles permettront de
s’assurer de mettre en place les conditions optimales lors de l'implantation de
I’intervention dans le cadre d’un essai clinique visant a évaluer son efficience, ainsi
qu’a guider les milieux cliniques dans l'intégration de cette démarche dans leur
pratique quotidienne. Dans le contexte de l'implantation qui vient d’étre décrite,
I’évaluation préliminaire de ['efficacité de la démarche d’interventions pour les
personnes agées, les proches aidantes et les soignantes sera maintenant présentée.

Evaluation préliminaire de Iefficacité de la démarche d’interventions

L’évaluation préliminaire de I'efficacité visait a explorer les effets potentiels de la
démarche d’interventions sur les personnes agées sur la fréquence de leurs cris, leur
bien-étre et leur consommation de médicaments. Elle a permis également d’examiner
les effets potentiels de cette démarche sur les proches aidantes et les soignantes soit
sur leur perception du dérangement occasionné par les cris, leur processus de prise de
décisions en partenariat et leur empowerment face aux cris. L’ensemble de ces effets a
été évalué de facon qualitative et de facon quantitative. Les résultats sont donc
présentés a partir des deux themes et cing sous-thémes qualitatifs visant cet objectif
de recherche auxquels ont été intégrés les résultats quantitatifs.




Une nouvelle vision de la personne agée en étant a son écoute et par une
curiosité renouvelée

Les proches aidantes et les soignantes ont rapporté avoir une nouvelle vision de la
personne agée a la suite de l'implantation de la démarche d’interventions. Elles
percevaient tant la personne que ses comportements, soit les cris, différemment. Elles
ont exprimé se sentir plus proche de la personne agée et mieux la comprendre.
Certaines proches aidantes ont méme eu I'impression de redécouvrir la personne agée
gu’elles connaissaient avant. Cette vision renouvelée est expliquée dans deux sous-
thémes soit le fait d’apprendre a mieux connaitre la personne par I’écoute et par une
curiosité a mieux la comprendre.

Apprendre a mieux connaitre la personne &gée par l'écoute

Les participantes a I’étude ont souligné que les rencontres avec la famille ont été un
élément clé pour apprendre a mieux connaitre la personne dgée comme étre unique.
Bien que dans certains milieux une histoire de vie doive étre au dossier, cette derniere
était souvent incomplete ou peu approfondie ne permettant pas une réelle
connaissance de la personne. Lors de 'implantation de la démarche, en ayant un but
commun vers la compréhension des comportements de la personne agée, les
soignantes ont, entre autres, pu découvrir des approches qui plaisaient a la personne
agée et qui leur permettait d’étre a I'écoute de ses golts et préférences. Un des
leaders locaux I'a exprimé ainsi :

[...] justement les rencontres avec la famille, les rencontres avec le personnel et
tout ¢a. Pis dans le fond, d’avoir recueilli de I'information sur la résidente parce
que moi, ma résidente est compléetement démente, elle ne s’exprime plus du
tout. C’est slr que ca été facilitant au niveau des, dans le fond, la mienne,
c’est une résidente (origine ethnique). Fait que on, on ne savait pas qu’elle
aimait se tapoter ou tout ¢a, qu’elle aimait les fruits, son vécu et tout ca. Fait
que ca a permis a l'équipe d’étre beaucoup plus renseignée sur les
interactions, beaucoup plus familiale si tu veux avec elle (leader local, triade 5).

Les proches aidantes ont également souligné I'intérét des soignantes a mieux
connaitre leur proche et leur engagement dans cette quéte d’information tel qu’en

témoigne I'extrait suivant :

T’sais, un moment donné, je leur racontais quelque chose de sa vie, pis par
rapport a ce que je venais de raconter y me reposaient d’autres questions.




T’sais, fait que la, ca venait chercher un autre point. Fait que c’est pour ¢a
que j’ai trouvé la, la, le, a ce niveau-Ia, y avait rien de négatif, a ce niveau-Ila.
J’ai vraiment vu la qu’il avait quelque chose. Pis méme y a des fois, les filles,
soit l'infirmiére (nom) ou l’infirmiére (autre nom), téléphonaient parce qu’y
avaient une petite question a poser la, t’sais la (proche aidante, triade 1).

Ce nouvel intérét pour connaitre la personne agée, tant des soignantes que des
proches aidantes, les amenait a traiter davantage la personne agée comme un étre
humain a part entiére. Les participantes parlaient davantage aux personnes agées, les
faisaient réfléchir a leur expérience. Elles se disaient plus a I'écoute de leurs propos
malgré les troubles cognitifs qui les affectent. Dans certains cas, cela les a incitées a
les inclure dans les rencontres entre les proches et les soignantes. Une des soignantes
de la triade 1 a exprimé ainsi les changements vécus dans son équipe :

Ben ca nous a amené, je trouve moi, a prendre conscience que, c’est
justement, méme si tu es Alzheimer, tu restes un étre humain la tu sais. Il faut
que tu ailles chercher les dessous de cet étre humain Ia, pis qui il était, pis ses
valeurs, pis hum, ca vient, c’est moins le quotidien Ia, tu sais les soins de base
pis c’est fini, pis, tu sais. La ca venait plus nous questionner a son sujet,
qu’est-ce qu’il aimait, qu’est-ce qu’il n’aimait pas, pourquoi il crie, tu sais, ¢a
venait vraiment hum, pis c¢a I'a fait en sorte qu’on lui a parlé beaucoup plus
(soignante, triade 1).

Cette nouvelle écoute permettait de mieux connaitre la personne agée et de la voir
sous un angle nouveau permettant de s’intéresser aux sens de ses cris et d’adapter les

interventions de facon a respecter les préférences de cette personne.

Etre curieux pour comprendre la personne dgée

Outre cette nouvelle écoute pour la personne agée, les participantes ont aussi
démontré une curiosité a mieux la comprendre. Cette curiosité était stimulée par une
nouvelle perspective sur cette derniére et par un intérét accru a apprendre la «langue
des cris» de chacune des personnes agées.

Les participantes a I’étude ont, entre autres, mentionné tenter de se mettre a la place
de la personne agée qui crie pour mieux la comprendre, ce qui fait partie d’'une des
stratégies d’identification des sens des cris décrite dans le manuel de la démarche
d’interventions. Ces nouvelles tentatives pour la comprendre leur permettaient




d’identifier les sens des cris et d’augmenter leur empathie a I’égard de cette personne.
Voici comment I'exprime une proche aidante :

J’ai, vous m’avez fait penser a me, a, je me regarde, je me suis regardée aller
moi plus, oui. [...] Parce qu’avec [la personne ageej, je me dis «c’est lui qui
est malade, c’est lui qu’y a, qu’y a son énergie de personne malade». Alors,
moi si je lui en demande trop pour le libérer ou I'aider ou lui faire penser a
autre chose pour qu’y soit moins malheureux, c’est ma perception a moi ca.
Alors, j'essaie de me mettre a sa place (proche aidante, triade 2).

Cet effort pour se mettre a la place des personnes agées qui crient a également fait
dévier leurs préoccupations qui étaient initialement davantage orientées sur la
perception des autres soignantes ou proches du comportement pour étre plutot
orientées vers ce que représente le comportement pour la personne agée. Une des
proches aidantes exprime ce changement de perspective a la suite d’efforts pour
comprendre la personne agée :

C’est sdr que, au tout début, je pourrais dire que ¢a me dérangeait [oui], ¢ca
me dérangeait. Est-ce que je peux dire que c’était a cause du regard des
autres ou est-ce que c’est parce que moi, j’étais mal a I'aise envers le cri qu’y
faisait. Euh, ca, ca changé parce que y, je comprends plus que ¢a se passe
vraiment dans sa téte. [...]Mais au niveau que, que je me dis que y est, quand
qu’y crie, y est malheureux, bon. J’aime pas ¢a le voir malheureux. La, ca me
dérange. Mais c’est pas nécessairement par rapport au regard des autres
comme ¢a a pu I’étre un peu, au début (proche aidante, triade 1).

Ce changement de perspective a la suite d’une nouvelle curiosité a comprendre la
personne agée a guidé I'application d’interventions personnalisées a I'aide de la
démarche. Parfois, les effets de ce changement ont méme amené certaines proches
aidantes a redécouvrir la personne agée comme elles la connaissaient avant son
hébergement en CHSLD et a améliorer les relations. Une des soignantes a expliqué
ainsi les changements qui ont eu lieu dans une relation mere-fille durant I'implantation
de la démarche :

La fille a souligné a plus d’une reprise qu’elle avait le sentiment de redécouvrir
sa mere. Pis qu’elle avait hate de revenir voir sa mére parce qu’elle était plus,
hum, sans nécessairement étre présente, mais au niveau de la qualité de
présence la, c’est sur qu’elle ne peut pas parler, qu’elle va dire parfois
quelques mots, mais tsé, juste le fait que les cris ne soient pas la. Juste le fait




de pouvoir s’approcher sans qu’il y ait des cris, juste le fait de pouvoir la
toucher. Ben la, pour sa fille, juste de voir sa meére sourire, ou bien rire, c’est
comme, de voir la lumiere dans ses yeux, c’est comme, c’est le jour et la nuit
pour elle 1a, elle est emballée du résultat (soignante, triade 3).

Pour leur part, la curiosité des participantes a I’égard de I'expérience des personnes
agées qui crient les a amenées a ne plus considérer les cris comme étant normaux
chez les personnes &agées vivant avec la maladie d’Alzheimer. La démarche
d’interventions semble les avoir sensibilisées a plutét identifier les sens de ces cris. Ce
changement a d’ailleurs été constaté tant par les proches aidantes que les soignantes.
Ainsi une proche I’explique ainsi :

Y ont été ouitillés, oui, dans le fond pour dire «ben ok, regarde, si elle se met a
crier, c’est parce qu’y a une petite..., y a une problématique, pis c’est pas,
c’est comme pas normal». Fait que c’est «ah ben oui, peut-étre, ah, c’est vrai,
on I’'a pas changée parce qu’elle dormait». [...] Fait que je pense que ¢a, ¢a a
fait que d’apres moi que y sont plus, y sont plus a, pas a I’écoute, mais qu’y
ont dit «ah mais, elle a crié..., elle crie», mais le pourquoi, y a, y a, y a un
pourquoi pourquoi elle crie (proche aidante, triade 3).

De son c6té, un des leaders locaux I’a exprimé ainsi :

Ben écoute, moi la, mon premier élément finalement, c’est vraiment de la
sensibilisation parce que je trouve que le personnel qui travaille en
psychogériatrie, pas tout le monde-la, mais euh, y a encore une mentalité de
dire que c’est normal les cris, c’est la maladie, ok. Donc ca, c’est notre
premiére barriere-la qui est encore la, qui est présente, qui fait que en tant
qu’infirmiére soignante ou en tant que gestionnaire, on doit vraiment enlever
cette barriere-la et envoyer un signal a notre personnel que c’est anormal
qu’un résident crie euh, 24 heures sur 24, qui a des choses qui doivent étre
remis en branle (leader local, triade 4).

Ce questionnement curieux afin de comprendre pourquoi la personne crie a amené
tant les proches que les soignantes a faire référence au fait d’apprendre le langage des
cris particulier a chaque personne agée. Pour faire cet apprentissage, les participantes
effectuaient souvent des essais-erreurs avec des interventions apres avoir identifié un
sens possible des cris. Une des soignantes comparait cela a apprendre une langue
étrangere :




En ce sens que, hum, quand le but commun du groupe c’est le bien-étre des
gens, on essaie d’abonder dans ce sens-la, bien entendu, on fait notre
possible. Pis Ia, juste le fait que, moi je comparais ¢a a un autre langage qu’on
essaie d’apprendre. Hum, je ne peux pas dire de la avec le chinois, peut-étre
pas la, mais a mettons comme une langue étrangere qu’on essaie
d’apprendre (soignante, triade 3).

Cette volonté d’apprentissage s’appuyait sur une nouvelle curiosité et une meilleure
écoute de I’expérience de la personne agée. Ainsi la démarche d’interventions semble
avoir contribué a changer la perspective des participantes sur I'expérience de la
personne agée et a mieux comprendre ses comportements. Ce changement de vision
peut étre associé a une augmentation de I'empathie pour la personne agée, et ce tant
de la part des proches aidantes que des soignhantes.

Processus créatif ancré dans des changements d’habitudes permettant
d’influencer la triade

Le deuxieme theme lié a I'objectif sur I’évaluation préliminaire des effets de la
démarche d’interventions décrit des changements dans les pratiques grace a un
processus créatif créé par les participants. Ce processus a permis d’influencer la
personne agée qui crie ainsi que les soignantes et les proches aidantes ayant participé
a la démarche d’interventions. Ces changements d’habitude sont décrits a I’aide de
trois sous-thémes soit, des changements dans la fagon d’intervenir, des changements
chez la personne agée et des changements au sein de la triade.

Des changements dans la facon d’intervenir

Les participantes a I’étude ont indiqué que la démarche d’interventions favorisait un
questionnement sur les sens des cris qui avait modifié leur fagcon d’intervenir en les
aidant a identifier de nouvelles interventions pouvant réduire la fréquence des cris ou
pouvant augmenter le bien-étre de la personne agée.

Tant les proches aidantes et les soignantes ont affirmé que la démarche
d’interventions les avait aidées a se poser des questions sur les sens des cris et a
explorer de fagon plus systématique ces derniers. Une proche aidante explique ainsi
les changements qu’elle a constatés dans la facon d’intervenir des soignantes grace a
la démarche :




Ben le plus aidant, c’est d’avoir trouvé, d’avoir mis le point sur vraiment
pourquoi qu’elle criait. Ca, c’est déja la. C’est, bon, pourquoi qu’elle crie?
Parce que bon, elle ne parle pas. Fait que donc, comme un enfant, bon y va
se mettre a crier, mais c’est quoi qu’y a ou euh, y as-tu mal, y as-tu, c’est quoi
exactement. C’est a force, je sais qu’au départ, ils la laissaient [...] toute la
journée dans la chaise avec tout le monde pis tout ¢a. Pis la, c’est la, qu’elle
se mettait, un moment donné, elle devenait agressive, pis la, c’est, c’est en
voyant ben qu’on s’est apercu que c’est les besoins essentiels, fait que si elle
est mouillée, si elle a faim, si elle est fatiguée, si elle a mal. Fait que c’est
comme ¢a, je pense qu’y ont pu comme décoder un petit peu son langage.
Fait que 1a, ils ont pris comme I’habitude la, bon le matin, on la léve, on la fait
manger, apres ils la recouchent un peu. [...] Je pense que ca I'a aidée de
beaucoup la (proche aidante, triade 3).

Cette identification des sens des cris a aidé les participantes a réfléchir et a avoir de
nouvelles idées d’interventions. Elles ont constaté avoir élargi I’éventail d’interventions
possibles pour chaque personne agée : «On essaie quelques interventions, mais la ca
été encore beaucoup plus la, beaucoup plus approfondi» (soignante, triade 1).

Les participantes ont également changé leurs habitudes en explorant et en utilisant de
facon plus systématique certaines nouvelles interventions. De méme, une implication
accrue des familles a été notée parmi les nouvelles interventions identifiées. Voici
comment I'’explique une des leaders locales :

Au niveau des équipes, on a davantage sensibilisé les gens a I'intervention qui
était d’appeler la famille quand qu’elle criait. On était déja capable, la plupart
des gens étaient capables de savoir que des fois, elle criait pour aller aux
toilettes, pis ca, c’était assez simple, pis ¢ca se réglait aprés. Par contre, des
fois la dame, comme dernierement, elle voulait aller au travail, elle voulait aller
travailler, pis elle criait parce qu’elle disait qu’elle allait étre en retard au travail.
Fait qu’on a appelé son fils qui lui a parlé. Des fois, ¢a aide, des fois, ca n’aide
pas. Elle a continué a crier quand méme. Des fois quand on appelle la famille,
ca va atténuer. Pis je dirais que les équipes sont plus sensibilisées a ¢ca depuis
qu’on a mis le projet en place, alors qu’avant, c’était flottant, on la laissait
crier. T’sais, on réagissait un moment donné [...], mais maintenant, c’est
davantage systématique les interventions (leader local, triade 6).

Toutefois, malgré leur engagement et leur volonté d’implication, certaines proches
aidantes ont mentionné avoir eu des difficultés a appliquer les nouvelles interventions




jugeant gu’elles n’étaient pas assez présentes dans le milieu. D’autres fois, ces
proches avaient I'impression que les possibilités d’interventions étaient de plus en plus
limitées avec la progression de la maladie. Elles considéraient parfois que c’était les
soignantes qui étaient les mieux placées pour intervenir.

Ben moi, personnellement, je ne pouvais pas rien essayer par rapport a lui
parce que je le voyais pas assez souvent. Pis je n’étais pas ici assez souvent
non plus, assez longtemps quand je venais. Oui, j’allais le voir pis tout ca.
Mais a part que de lui caresser le bras ou de lui parler, je ne pouvais pas
essayer bien des choses. C’était surtout des choses que pouvaient essayer
les filles, c’est la facon de le placer, pas trop de lumiére ou pas trop de monde
autour de lui ou t’sais, des choses comme ca, qu’y pouvaient essayer de
I’aider pour I’apaiser pour pas qu’y crie. Mais moi, a mon niveau, je n’ai pas pu
rien essayer vraiment la, t’sais avec lui, pis essayer de faire, je sais pas moi,
écouter de la musique avec lui ou faire quelque chose, mais j’ai pas pu faire
ca. Je n’avais pas la possibilité ni le temps [...]. Mais malheureusement, je n’ai
pas pu participer autant que je voulais (proche aidante, triade 1).

Malgré cette contrainte de temps vécu par certaines proches aidantes, de nouvelles
habitudes dans la recherche systématique des sens des cris ont été créées et de
nombreuses nouvelles interventions ont été essayées en lien avec ces sens. |l semble
donc possible de modifier les pratiques sur les unités de soins par I'implantation de la
démarche d’interventions grace aux stratégies utilisées.

Des changements chez la personne 4gée

L’évaluation préliminaire des effets de la démarche d’interventions sur la personne
agée portait sur la fréquence des cris, sur 'amélioration du bien-étre de la personne
agée et sur la consommation des médicaments. Ces effets ont été documentés de
facon qualitative et quantitative. Tant les proches que les soignantes ont percu des
changements dans la fréquence des cris, ainsi que dans le bien-étre des personnes
agées. Cependant, peu de changements ont été observés sur la consommation de
médicaments en trois mois. La prise n’a pas augmenté, mais pas baissé non plus.

Fréquence des cris : parfois je crie moins, parfois je ne crie plus. Tant les soignantes
que les proches aidantes ont rapporté une diminution de la fréquence des cris lors des
entrevues qualitatives. Sans que le comportement cesse nécessairement
complétement, les participantes ont évalué I’amélioration clinique comme étant
significative. Une soignante I'a expliqué ainsi :




C’est en essayant de mettre des mots, en essayant d’associer des images,
des mots dans ce cas-la, ce n’est pas tout a fait une langue, c’est des cris Ia,
mais y’avait la, le type de cris, le moment ou est-ce qu’elle criait, hum, on a
commenceé par les besoins de base pis les cris ont diminué je dirais de 85 a
90 % (soignante, triade 3)

Pour sa part, une des leaders locales a dit : «Maintenant, on ne I’entend presque pas»
(leader local, triade 2).

Les propos de ces participantes ont été corroborés par les résultats quantitatifs de la
sous-échelle comportements verbaux du CMAI mesurés auprés des soignantes. Ces
résultats se sont avérés étre significatifs malgré la petite taille de I’échantillon au T2 (o
= 0,047) et au T3 (p = 0,019). La méme mesure aupres des proches aidantes ne s’est
pas avérée significative, mais présentait également une tendance a la baisse dans la
fréquence des cris (voir Figure 1), et ce, malgré une présence moins grande des
proches sur les unités de soins rendant plus difficile d’identifier un changement de
fréquence dans les comportements dans les jours précédents la prise de la mesure. Il
semble que l'effet sur la fréquence des cris soit donc perceptible a partir du 2° mois
d’implantation de la démarche démontrant la création d’une habitude dans son
utilisation. Selon les soignantes, entre TO et T3, 2 personnes sur 9 avaient
complétement cessé de crier (22 %) et aucune n’avait commencé a crier.
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Figure 1 : Fréquence des cris mesurée aupres des soignantes et des proches




A partir de ce résultat, la puissance nécessaire pour un éventuel essai randomisé
pragmatique a été calculé en se basant sur I’évolution observée au T2 (aprés 2 mois),
soit une baisse de 0,93 (écart-type= 1,28) de la variable fréquence des
comportements verbaux mesurée par le CMAI dans le groupe intervention et de 0
(écart-type = 1,28) dans le groupe contréle. Afin de tenir compte d’une attrition de
40 % dans les deux groupes et d’obtenir une puissance de 80 % pour détecter une
différence au niveau de signification de 5 %, 104 triades seraient nécessaires.

Bien-étre des personnes &agées: je me sens mieux. La démarche d’interventions
semble avoir eu des effets positifs sur le bien-étre des personnes agées. Il a été
constaté que certaines personnes agées paraissaient plus sereines. Une des proches
aidantes I’'a exprimé ainsi :

Ben moi, j’ai comme la conscience tranquille, je me dis «ben, elle est bien».
Pis je sais que la, maintenant, elle est comme, t’sais est plus dans, pas plus en
forme physiquement, mais plus égayée, plus sereine. Fait que je pense que
déja la, ca c’est, c’est beaucoup la. C’est un peu la mére que je retrouve que,
d’autrefois la (proche aidante, triade 3).

D’autres ont considéré que le bien-étre des personnes agées était augmenté puisque
certaines paraissaient réconfortées, calmes ou moins anxieuses. Dans d’autres cas, il a
été noté que la personne agée avait un meilleur teint depuis I'utilisation de la démarche
d’interventions ou qu’elle riait davantage méme durant les soins, et ce, parfois plutot
que crier. Une soignante décrit ainsi les changements constatés chez la personne agée
de la triade 3 :

Oui, pis en fait de points positifs qui se sont installés. Des sourires, des rires
[...] Si je me base sur les commentaires de sa fille, I’éclat dans ses yeux, la
lumiére dans ses yeux. Elle a, quand on arrive a coté d’elle, elle réagit moins
vivement, avant ca elle sursautait, tandis que la elle sursaute beaucoup
beaucoup beaucoup moins (soignante, triade 3).

La fille de cette personne agée a eu des propos similaires :

Dans les trois mois, c’est vraiment nuit et jour-la. Moi, j’ai toujours vu quand
elle se faisait changer ou quand je la changeais, crier. Et méme dans un des
weekends que je suis allée, bon y ont dit «on va aller la changer», bon je vais
aller me promener dans le couloir. Et un moment donné, je suis rentrée
d’aplomb dans chambre, parce que je me suis dit «ben la, qu’est-ce qui se




passe», elle riait, pis elle avait du fun, pis c’est comme, je dis «vous étes en
train de la changer?», y ont dit «oui, oui, oui». La, j’ai, j’ai dit «mon doux,
c’est, c’est vraiment la un contraste la (proche aidante, triade 3).

Les participantes ont parfois fait des hypotheses sur cette amélioration du bien-étre en
I’associant au fait que la personne agée avait moins peur ou gu’elle se sentait moins
seule.

Cet effet sur le bien-étre des personnes agées a été confirmé par la mesure effectuée a
I'aide du QUALID avec I'aide des soignantes. Ainsi, une amélioration significative du
bien-étre a été notée a T1 (p = 0,037) et a T2 (p = 0,017). Une tendance se maintient a
T3 sans étre significative (p = 0,172) (voir Figure2). A la lumiére des résultats
qualitatifs, il semble donc que le QUALID soit sensible au changement de bien-étre et
que la différence notée a T1 et T2 soit cliniquement significative.
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Figure 2 : Bien-étre des personnes agées mesuré aupres des soignantes

Consommation de médicaments : finalement je prends les mémes. Finalement,
’ensemble des personnes agées recrutées pour I’étude avait une prescription pour au
moins un médicament en lien avec les cris a TO. Trois mois plus tard a T3, la prise de
médicaments était identique pour les sept triades pour lesquelles il a été possible
d’obtenir ses données, a I’exception de la prise d’antidépresseur. Pour une personne
agée, cette médication a été cessée. Aucun autre changement n’a été observé.




Toutefois, la consommation de médicament a été documentée a partir des listes de
médicaments prescrits. || n’est donc pas possible de savoir si I'administration de
doses au besoin (PRN) a changé durant I'étude.

En somme, les résultats quantitatifs ont appuyé les résultats qualitatifs obtenus. lls
démontrent que la démarche d’interventions semble avoir des effets positifs sur la
personne agée, tant en termes de fréquence des cris que sur son bien-étre. Aucun
effet néfaste ou augmentation des comportements n’ont été observés durant I’étude.

Des changements au sein de la triade

Des changements ont également été observés dans les relations au sein de la triade,
soit dans la perception des proches et des soignantes du dérangement occasionné par
les cris, sur la prise de décisions en partenariat et sur 'empowerment face aux cris.
Tout comme les effets sur les personnes agées, ces changements ont été documentés
de fagon qualitative et quantitative. Tant les proches que les soignantes ont percu les
cris comme moins dérangeants et ont exprimé une augmentation de leur
empowerment lors des cris. Un certain partenariat a été noté dans les relations entre
les proches et les soignantes bien que les résultats a cet effet soient plus mitigés.

Dérangement des cris : pour les soignantes, les cris sont moins dérangeants, pour les
proches, ils sont surtout troublants. Les participantes ont souligné que les cris
pouvaient étre troublants pour les familles, entre autres, parce que ces derniéres
craignent que cela dérange les soignantes et les autres personnes agées. Les proches
se sentent également démunies quant & ce comportement. A la suite de I'implantation
de la démarche d’interventions, certaines proches aidantes ont affirmé étre plus
patientes face aux cris de la personne agée. Voici ce qu’exprime la proche aidante de
la triade 2 a ce sujet :

Oui, je suis plus, beaucoup plus patiente. Ca m’a fait arréter moi de trop
m’acharner sur le «mon Dieu, mon dieu». Avant méme [la démarche], je
pouvais m’impatienter, pis t’sais me retourner de bord pis dire «maudit, y vas-
tu arréter, ah, c’est-tu fatigant ca», t’sais. Ben, ben oui je suis comme c¢a
(proche aidante, triade 2).

Tant des soignantes que des proches ont affirmé trouver les cris moins dérangeants
apres I'implantation de la démarche d’interventions.

Avant ca me dérangeait, mais maintenant je ne trouve plus ca dérangeant
parce que je sais quand il crie aujourd’hui que c’est par rapport a, ben c’est




par rapport, comment on dit la, ben c’est par rapport a un besoin, que je peux
dire. Mais avant je me disais qu’il criait peut-étre dans le vide, mais
aujourd’hui je me dis que les cris peuvent étre liés a un besoin (soignante,
triade 2).

Les résultats quantitatifs mesurés avec I’échelle du dérangement du CMAI confirment
également cette tendance pour une diminution du dérangement lié aux cris apres trois
mois d’implantation de la démarche. Chez les soignantes, le changement dans le
dérangement a T2 est significatif (p = 0,045) et démontre une forte tendance a T3 (p =
0,066). Ce changement semble plus marqué pour les soignantes que pour les proches,
ce qui s’explique probablement en partie pour un niveau de dérangement moindre dés
TO chez les proches provoquant un effet plafond (voir Figure 3). En effet, les résultats
qualitatifs laissent transparaitre que les proches se sentent surtout impuissantes ou
démunies plutot que fortement dérangées par les cris. De facon cohérente avec les
résultats sur la fréquence des cris qui indiquaient que deux personnes avaient
completement arrété de crier, entre TO et T3, les soignantes ont également jugé non
dérangeant les comportements de deux personnes sur neuf (22 %).
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Figure 3 : Dérangement des cris mesuré auprés des soignantes et des proches




Prise de décisions en partenariat : on se connait plus, on s’entend parfois mieux. Les
participantes ont mentionné divers éléments indicateurs de changements au niveau de
la prise de décisions en partenariat. Les proches aidantes ont, entre autres, souligné
que la démarche permettait d’avoir un but commun avec les soignantes qui facilitait les
relations. Certaines ont méme parlé d’une plus grande complicité avec les soignantes
et d’une amélioration de la communication. Les soignantes manifestaient également
plus d’intérét pour le bien-étre des proches aidantes comme en témoigne I'extrait
suivant :

Oui, elle [relation avec les soignantes] était déja présente, mais disons qu’elle
a grandi pendant le programme. T’sais, elles étaient plus proches de moi.
Quand j’arrivais, les filles sont a ma rencontre tout de suite, t'sais, elles me
demandent des nouvelles de moi, comment moi je vais, comment t’as faite
tantét, comment ma mere va, disons. Je n’étais pas juste quelqu’un qui venait
faire quelque chose. T’sais, fait que la complicité était trés bonne. Avant aussi,
mais la, c’est sdr que la, on a, on s’est rencontrées plus souvent intimement si
je peux dire la. Fait que non, ¢a, c’était, ca été une belle expérience (proche
aidante, triade 1).

De leur coté, certaines soignantes ont développé davantage d’habiletés a travailler
avec les familles et ont constaté I'impact de les impliquer activement comme I'indique
une des leaders locales :

Les familles Ia, elles ne veulent pas étre mises de cété-la. Pis anciennement
ce qu’on faisait, c’est que les familles étaient impliquées. C’était les familles
qui amenaient leurs exigences si je peux prendre le, pardon, je vais dire leurs
attentes, ok [oui (rires)], ok, leurs attentes, pis ¢a s’arrétait la. Mais I'implication
d’une famille, ce n’est pas juste les attentes. Pis y sont concernées aussi par
le bien-étre de leur famille, pis elles I'expriment sous cette facon-la. Mais si,
quand on leur dit «<ben, on a une, on a une préoccupation face a votre parent,
pis on aurait besoin de votre aide», ¢ca aide en maudit ¢a la (leader local,
triade 4).

Ainsi, dans certaines triades, tant les proches que les soignantes ont redéfini
progressivement leur role dans les soins a la personne agée. Cette redéfinition était
basée sur une confiance augmentée des proches envers les soignantes comme
I'indique I'extrait suivant : «Ca, a été aidant, oui, ¢ca a aidé beaucoup. Oui, oui parce
que je me sentais en confiance, pis j’avais I'impression de faire un petit quelque chose




pour aider la, t’sais, a quelque part, oui. Ca, ¢ca été ben aidant» (proche aidante,
triade 2).

Pour sa part, la soignante de la méme triade I'a exprimé ainsi :

Avant c’était comme, pour les soins, elle s’inquiétait un peu plus pour les
soins, mais aujourd’hui le fait de savoir que le personnel qui a participé a la
recherche, tout le monde se donne a cceur pour pouvoir aider son mari, ¢ca
I'aide beaucoup aussi et je pense que ca le met plus en confiance aussi
(soignante, triade 2)

Cette nouvelle confiance dans I’engagement des soignantes envers la personne agée
facilitait les échanges entre les proches et les soignantes. Les soignantes ont constaté
que les familles étaient moins intimidées de leur poser des questions et qu’elles étaient
plus a I'aise de discuter avec eux. Cela a eu des effets sur I'implication des familles
dans les soins : «L’implication de la famille qui est toute récente la, est peut-étre aussi
un effet collatéral de I'intérét qu’on a porté aux cris de Madame (nom de la personne
ageée) en fait» (leader local 6).

Dans d’autres cas, les proches aidantes ont constaté peu de changements dans
I’approche des soignantes aupres de la personne agée, ce qui a nui en leur confiance
dans les soins offerts par I'équipe. D’ailleurs, une de proches aidantes a choisi
d’abandonner sa participation a I’étude avant la fin puisqu’elle ne trouvait pas que
'implication des soignantes était suffisamment active. Malgré cet abandon, les
soignantes ont malgré tout poursuivi leur application de la démarche afin de ne pas
abandonner la personne agée et le soutien a la proche.

Parfois, les proches aidantes avaient I'impression qu’elles se préoccupaient davantage
du bien-étre de la personne agée que les soignantes ce qui nuisait a I'impression de
partenariat ou encore elles auraient souhaité que ces derniéres aient plus de temps a
consacrer a la personne agée.

Elles savent qui je suis, elles savent que c’est trés important pour moi. Mais,
moi je ne suis pas vraiment non plus, j'observe, mais j’attends avant de parler.
Je ne vais pas aller chialer pour rien ou, j'attends d’avoir, d’étre slr de mes
trucs quand je vais dire des affaires. Mais, c’est, je pense que ca les blesse
quand elles se font faire des remarques. Je pense qu’elles sont blessées
quand y, parce que jamais, jamais, elles vont dire «d’accord», «vous avez
remarqué ca, on est désolée». Euh, dans les réponses, on dit plutét toujours




«ah oui, mais ¢a doit étre pour c¢ca», «ah oui, mais ca doit étre pour ca»
(proche aidante, triade 2).

Ainsi, les soignantes travaillaient plus avec les proches et percevaient mieux I'intérét
de travailler avec elles, entre autres pour obtenir de I'information, mais parfois elles ne
les encourageaient pas a participer activement aux soins. Pour leur part, les proches
étaient plus a I'aise avec les soignantes qu’avant la démarche, mais elles ont parfois eu
I'impression de vouloir davantage le bien-étre de la personne agée que les soignantes.

Les deux outils mesurant les attitudes des soignantes a I’égard des proches (AFC) et
les perceptions de partenariat des soignantes (SPCR) corroborent ces changements
mitigés dans le partenariat soignantes-proches aidantes ou dans certains cas il semble
avoir été accru et dans d’autres non. L’AFC mesurait les attitudes des soignantes a
I’égard des proches a I'aide de trois sous-échelles, soit une sur la famille comme
partenaire, une sur la contribution de la famille aux soins et la derniére sur I'apport des
familles a la résolution de problémes. Plus le score est élevé, meilleure est I'attitude
des soignantes (voir Figure 4). Dans I'ensemble, I’amélioration de [Iattitude des
soignantes a été plus notable a T2 avant de rebaisser légéerement a T3, sans toutefois
revenir & la mesure & TO. A T2, ’'amélioration de I'attitude quant au partenariat était
presque significative (o = 0,057). L’attitude des soignantes quant a la contribution des
proches a été significative a T1 (p = 0,043) et a T2 (p = 0,01). Pour la sous-échelle sur
I’attitude des soignantes a I’égard de la capacité des proches aidantes a résoudre les
problémes en partenariat, peu de changements ont été notés. Ces résultats rejoignent
les résultats qualitatifs qui indiquaient que les soignantes trouvaient aidants I’apport
des proches utile comme source d’information pour mieux comprendre la personne
agée et ses comportements, tout en n’ayant pas toujours démontré des actions
concréetes pour favoriser leur implication active dans les soins.

Pour sa part, deux sous-dimensions du SPCR mesuraient les perceptions des
soignantes quant au partenariat avec les proches pour les soins. Plus le score est bas,
plus grand est le partenariat. La premiére sous-dimension mesure le partage du
pouvoir dans les décisions de soins entre les soignantes et les proches. Bien qu’une
certaine tendance vers |I'amélioration du partenariat soit notée a partir du T2, peu de
changements ont été constatés dans le partage du pouvoir durant I'étude (voir
Figure 5). Pour ce qui est de la deuxieme dimension, elle représente le fait de favoriser
la participation des proches dans I'administration des soins. La tendance quant a
favoriser cette participation suit celle pour le partage du pouvoir avec une
augmentation progressive, bien que faible, du partenariat durant I’étude (o = 0,097 a
T3).
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Figure 4 : Attitudes des soignantes sur le partenariat avec les proches
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Figure 5 : Perceptions des soignantes quant au partenariat avec les proches
A I'aide du FPCR, outil paralléle au SPCR, mais s’adressant plutét aux proches, leurs

perceptions du partenariat ont été mesurées. Deux sous-échelles ont été utilisées. La
premiéere fait référence au partage du pouvoir de décisions, mais du point de vue des




proches. Comme pour les soignantes, peu de changements ont été observés, mais
une tendance a I’augmentation paralléle a celle des soignantes peut étre remarquée
(voir Figure 6). En ce qui concerne la perception de participation aux soins par les
proches, des fluctuations plus grandes que celles notées chez les soignantes, bien que
non significatives, ont été observées avec une augmentation du partenariat a T2.
Toutefois, a T3, la participation aux soins semble avoir diminué par rapport a TO.
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Figure 6 : Perceptions des proches quant au partenariat avec les soignantes

Les résultats obtenus chez les soignantes a I'aide du SPCR et chez les proches avec le
FCPR viennent complémenter les résultats qualitatifs. lls démontrent que peu de
changements ont été observés dans la relation de partenariat entre les soignantes et
les proches. Ces résultats refletent les propos parfois mitigés des participantes a
I’étude sur le partenariat. Avec certaines triades, ce partenariat semble avoir été mieux
implanté qu’avec d’autres. Cela a aussi été constaté dans I’analyse de la fidélité dans
I’application de la démarche ou le respect de ce principe a dans certains cas été moins
bien respecté. Il rejoint également un des défis constatés sur la difficulté des
soignantes a commencer le partenariat avec les familles.

Empowerment : maintenant nous savons comment étre et quoi faire. Tant les proches
aidantes que les soignantes ont rapporté avoir une meilleure capacité d’agir aupres
des personnes &agées qui crient a la suite de I'implantation de la démarche
d’interventions. Elles avaient I'impression de pouvoir agir concretement. Plusieurs




soignantes ont d’ailleurs utilisé la démarche auprés d’autres personnes agées sur leur
unité comme le démontre I’extrait suivant :

Elle [la démarche] nous a donné des outils aussi par rapport a ca, et puis ces
outils la ca nous a permis de travailler, méme jusqu’a présent ¢a nous permet
de travailler, on utilise méme ces mémes outils souvent avec d’autres patients
et puis ¢ca marche (soignante, triade 2).

Pour les proches aidantes, la démarche a augmenté leur confiance dans leur fagon
d’étre avec la personne agée et les a encouragées a essayer des interventions pour
I’apaiser. Elles se sentaient mieux équipées pour faire face aux cris :

Quand je venais avant, c’était «bon, comment est-ce qu’y va?», pis t’sais la.
Mais la, j’étais plus portée a le [la personne agée] regarder autrement. Je
regardais plus son comportement. Comment il agissait, t’sais ce n’était pas, je
regardais plus ses yeux, comment est-ce qu’y était. On dirait que je voulais
aller voir plus en dedans de lui pendant ce programme-la. C’est pour ¢a des
fois-1a, les premiers temps que je venais et qu’il criait la, j’étais un petit peu
mal. Mais aprés c¢a, je lui parlais un petit peu, je le touchais, pis-la, oups, on
dirait qu’il se calmait (proche aidante, triade 1).

Les soignantes ont aussi exprimé avoir de nouveaux outils pour mieux intervenir
aupres de la personne agée lorsqu’elle crie. Une des constatations a été que la
démarche d’interventions leur permettait d’assurer des soins a temps plutét que de
prendre plus de temps : «Ce n’est pas nécessairement toujours de prendre plus de
temps, mais d’y aller a temps» (leader local, triade 4).

A travers leurs propos, tant les proches aidantes que les soignantes ont démontré une
assurance plus grande reflétant un sentiment d’empowerment accru. D’ailleurs, les
résultats quantitatifs viennent le confirmer. Chez les soignantes, la mesure de
'empowerment, a partir d’'une question unique sur une échelle continue ou 100
représente le maximum, s’est avérée significative dés T1 (p = 0,03) et cette évolution
s’est poursuivie a T2 (o = 0,019) et a T3 (p = 0,043), et ce, malgré la petite taille de
I’échantillon. La représentation graphique de ces résultats permet également de
visualiser une importante progression de I'empowerment (voir Figure 7). Pour ce qui
est des proches aidantes, bien que I’évolution de TO a T3 ne soit pas significative, la
représentation graphique indique une forte tendance a une progression positive. Bien
que 'empowerment des proches aidants ait été plus bas a TO que chez les soignantes,
a T3, elle dépasse I'empowerment initial des soignantes aprés trois mois. Chez les




proches aidantes, une évolution semble encore en cours a T3, alors que chez les
soignantes, I'’empowerment semble plafonner a ce temps de mesure. Chez les deux
groupes d’acteur, le T2 semble le temps de mesure ou I’évolution la plus marquée est
observée.
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Figure 7 : Empowerment des soignantes et des proches aidantes quant aux cris

En somme, l'efficacité préliminaire de la démarche d’interventions a été démontrée
aupres des divers membres de la triade. Des changements ont été constatés dans la
facon d’intervenir, chez la personne agée et au sein de la triade. Grace a la démarche
telle gu’implantée dans ce projet, la personne agée voit ses cris moins fréquents et son
bien-étre augmenté. Toutefois, les prescriptions de médicaments pour réduire les cris
ne semblent pas avoir été cessées, bien que de nombreuses données soient
manquantes pour cette mesure qui ne permettait pas d’identifier les changements de
dosage ou dans la fréquence d’administration. De leur c6té, les soignantes et les
proches aidantes ont été moins dérangées par les cris. Dans certaines triades, un
partenariat a été développé, dans d’autres, cela était plus mitigé. Par contre, ces deux
groupes d’acteurs ont rapidement vu leur empowerment augmenter apres le début de
I'implantation de la démarche d’interventions. Cette derniere semble donc prometteuse
pour améliorer le bien-étre de tous dans les milieux de soins de longue durée.




Discussion

La démarche d’interventions qui a été implantée dans le cadre de ce projet pilote
rejoint plusieurs des recommandations de la Commission de la santé et des services
sociaux sur les conditions de vie des adultes hébergés en CHSLD qui visaient, entre
autres, une meilleure formation a I'égard des symptoémes comportementaux. Cette
Commission recommandait, entre autres, une meilleure intégration des préposées aux
bénéficiaires dans I'orientation des soins et I'inclusion des proches dans les soins
(Commission de la santé et des services sociaux, 2016). Les résultats du présent projet
pilote démontrent que la démarche d’interventions permet de favoriser ce travail
d’équipe et en partenariat avec les préposées et les familles, ce qui a amené des
retombées positives sur les personnes agées, de méme que sur les proches et les
soignantes. Le projet a également permis de déterminer les paramétres optimaux pour
la réalisation d’un essai randomisé pragmatique qui pourrait établir I'efficience de la
démarche quant a son efficacité et ses codts.

Ce qui suit discutera de ces résultats, tant le processus de recherche et d’implantation
de la démarche que les résultats préliminaires sur son efficacité. Par la suite, les forces
et les limites de I’étude seront exposées, puis des recommandations seront faites.

Tout d’abord, le projet pilote a permis d’établir que le processus de recherche était
acceptable et faisable avec quelques ajustements, principalement sur les stratégies de
recrutement. Les outils se sont révélés faisables et sensibles aux changements, a
I'exception du MMSE et des changements dans la consommation des médicaments.
Les divers temps de mesure du projet pilote ont permis d’identifier que des
changements pouvaient étre percus de maniere cliniquement et statistiquement
significative a partir du deuxieme mois d’implantation de la démarche. Lors de projets
de recherche évaluatifs, il sera donc possible d’effectuer la mesure post-intervention a
apres deux mois plutot que d’attendre trois mois ce qui réduira la perte de I’échantillon
liée a la fragilité des personnes agées.

Ce projet a également permis d’obtenir des données sur I’écart-type qu’il est possible
d’obtenir pour la sous-échelle des comportements verbaux du CMAI lorsque les
participants jugent, qualitativement, que les changements dans la fréquence des cris
sont cliniguement significatifs et que les données quantitatives sont statistiquement
significatives. En effet, la plupart des études utilisant le CMAI présentent uniquement
un score global regroupant I’ensemble des comportements, malgré la recommandation
de I'auteure de cet outil (Cohen-Mansfield, 1991) de plutét utiliser les scores des sous-
échelles. Cette utilisation d’un score global par les chercheurs ne permettait pas




d’avoir de données spécifiques a la fréquence des comportements verbaux. Les
résultats du projet pilote sur les changements possibles dans cette sous-échelle ont
donc permis d’estimer plus adéquatement la taille d’échantillon requise pour obtenir
une puissance statistique dans le cadre d’un essai randomisé pragmatique visant les
comportements verbaux que sont les cris.

En outre, le projet a permis de documenter la fidélité avec laquelle la démarche
d’interventions avait été appliquée sur les diverses unités de soins des cing CHSLD
ayant participé a I’étude. L’analyse de cette fidélité a permis de faire ressortir que les
principes visant a identifier les sens des cris et a utiliser de multiples interventions
personnalisées sont ceux qui ont été le mieux respectés. Le principe de partenariat,
bien qu’utilisé dans les milieux, a été appliqué de maniere moins uniforme entre les
milieux, certains ayant démontré un fort partenariat avec les familles et d’autres moins.
D’ailleurs, dans le processus de recherche-action, diverses stratégies ont été mises en
place afin de faciliter ce partenariat et pour aider les équipes a étre plus a I'aise dans
I’établissement de cette relation avec les proches aidantes. Le projet pilote s’appuyait
sur le cadre de référence du partenariat authentique (Dupuis et al., 2011; Dupuis,
McAiney, Fortune, Ploef et de Witt, 2016) qui présente six principes pour favoriser ce
partenariat et aider a des changements de culture organisationnelle soit : 1) Prendre
des décisions ensemble ; 2) Créer des espaces ou chacun peut évoluer ; 3) Valoriser et
intégrer les habiletés et forces collectives; 4) Respecter le bien-étre des autres; 5) Etre
imputable de ses actions; et 6) Etre centré sur le processus. Il a été possible de
constater que la culture organisationnelle de certains milieux facilitait parfois
davantage la mise en place de ces principes que d’autres. Ces différences culturelles
expliquent probablement la variabilité qui a été notée dans I'aisance et les stratégies
choisies pour établir ce partenariat avec les familles, ainsi que pour favoriser le travail
au sein des équipes de soins. Les résultats du présent projet pilote permettront
d’identifier plus rapidement les milieux ayant besoin de davantage de soutien pour
mettre en place ce partenariat.

De plus, le projet a fait ressortir que la continuité des soins présentait des défis dans
les CHSLD, particuliérement entre les périodes de travail. A la suite de la revue des
écrits réalisée durant le projet afin d’identifier des stratégies pour augmenter cette
continuité, il a été constaté que peu de connaissances existaient a ce propos. Dix-sept
écrits ont été recensés (études empiriques et revue des écrits) et ces derniers portaient
sur divers types de milieu et de situations de continuité (par exemple,
interétablissements, interpériode de travail). Un des écrits portant plus précisément sur
la continuité entre les périodes de travail a souligné I'importance d’avoir un cadre
commun permettant de transférer les renseignements entre soignantes (Anderson,




Malone, Shanahan et Manning, 2015). Pour leur part, Alvarado et al. (2006), qui visait
entre autres a augmenter la sécurité des soins, ont identifié des principes pouvant
guider la continuité des soins, soit le fait d’établir une liste de contrble de sécurité,
d’identifier les erreurs, de clarifier I'information de fagon orale et d’utiliser également un
outil écrit. Il a aussi été suggéré de modifier le style traditionnel de transfert
d’information en utilisant plutét des plans de soins au chevet des patients ce qui
augmentait le contact entre les infirmieres et ces derniers (Clemow, 2006). Toutefois,
cette facon de faire aurait soulevé de I'incertitude quant au réle des préposées dans ce
processus. Cette revue des écrits a permis de constater que les études quant a la
facon d’améliorer la continuité des soins étaient peu nombreuses et que ces derniéres
portaient peu sur la facon d’engager les divers membres de I’équipe de soins dans ce
processus. Sur la base de ces quelques pistes, les équipes participant au projet pilote
ont été encouragées a utiliser des moyens oraux et écrits adaptés a leur culture locale
pour transmettre a leurs collegues les renseignements portant sur avec la démarche
d’interventions. Pour faciliter le tout, les outils d’observation et de documentation ont
été simplifiés par certaines équipes de soins et ces versions simplifiées pourront étre
incluses dans le manuel de la démarche d’interventions.

Par ailleurs, I'implantation de la démarche a été démontrée comme faisable et
acceptable par I'utilisation de plusieurs stratégies flexibles qui ont été adaptées en
fonction des défis rencontrés dans les milieux. En ce qui a trait aux leaders locaux, les
écrits mentionnaient clairement I'importance d’avoir des leaders locaux officiels dans
les milieux (Bellg et al., 2004; Bero et al., 1998; Blackford et al., 2007; Capezuti et al.,
2007). Toutefois, notre étude a plutdt permis de constater que cette approche était peu
efficace dans un contexte ou il était souhaité que I'’ensemble de I’équipe s’engage
dans le processus. Des ajustements a cette stratégie ont donc été apportés afin de
rendre moins officielle I'identification de ces leaders locaux auprés des équipes et de
plutot s’appuyer sur leur influence informelle aupres de leurs collegues. Ces leaders
locaux ont toutefois été d’une grande aide auprés de I'équipe de recherche et pour
identifier des stratégies facilitant I'implantation de la démarche d’interventions.

Un des défis rencontrés pour lequel les leaders locaux ont été trés aidants concerne
les attentes des soignantes de résultats rapides a la suite de I'utilisation de la
démarche d’interventions. Les leaders locaux, avec I'aide de I'infirmiere-chef, ont pu
soutenir les efforts de leurs collegues et rappeler le but de la démarche d’interventions,
soit d’améliorer le bien-étre de tous par un processus de réflexion en équipe et non
d’étre une solution «magique» a un comportement de communication qui peut étre
dérangeant. Cette attente d’un résultat rapide lors de I'implantation d’un processus
changeant des facons de faire a également été notée dans les écrits sur le changement




de culture (Dupuis et al., 2016). Selon Ronch (2004), cette attente reflete une culture
axée sur les taches alors que le processus proposé encourage plutot une culture visant
les relations afin de répondre aux besoins individuels. Il est donc possible de
considérer les résultats démontrant I'existence de ce défi lors du projet pilote comme
un signe que la démarche d’interventions incite a un changement de culture dans les
milieux lorsque son implantation est soutenue et qu’elle est effectuée sur une période
suffisamment longue pour favoriser la création de nouvelles habitudes.

Ensuite, I'implantation de cette démarche d’interventions a aussi fait ressortir le
malaise de plusieurs soignantes, dont les infirmiéres, a amorcer un partenariat avec les
proches aidants. Ce malaise a, entre autres, été documenté dans la revue des écrits de
Bauer et Nay (2003) sur le partenariat en soins de longue durée. Ce travail en
partenariat semble étre un changement de paradigme pour plusieurs soignants qui
nécessite alors un accompagnement. Cette difficulté a intégrer les familles aux soins a
été décrite et étudiée par Duhamel, Dupuis, Turcotte, Martinez et Goudreau (2015).
Ces auteures soulignent que les infirmieéres rencontrent souvent des obstacles
personnels et organisationnels dans la réalisation d’une approche familiale, et ce,
méme lorsqu’elles ont été formées a cette approche, ce qui n’est pas nécessairement
le cas des soignantes ayant participé a notre étude. Durant le projet, il a toutefois été
possible d’accompagner les soignantes dans I’établissement de ce partenariat grace
au soutien de la coordonnatrice du projet et de la création d’un outil pour les guider
lors du contact avec la famille pour prévoir une rencontre afin de discuter des cris. La
réaction tres favorable et appréciative des familles lorsque ce partenariat a été établi a
été un motivateur important pour les équipes qui ont alors réalisé le potentiel de
’implication des familles.

Cela rejoint les résultats de I’essai clinique randomisé de Robison et al. (2007) qui a
évalué les effets d’un programme de formation visant a améliorer la communication
entre les familles et les soignantes en CHSLD. Ces chercheurs avaient observé
également que le travail en partenariat entre les familles et les soignantes était souvent
inadéquat. A la suite de leur programme, ces deux groupes trouvaient plus facile de
communiquer et les familles ont considéré que I'attitude des soignantes a leur égard
était plus positive, ce qui rejoint certains de nos résultats. lls ont aussi constaté que les
personnes agées manifestaient moins de symptomes comportementaux deux mois
apres ce programme. Bien que leur programme elt un objectif différent, les effets
observés dans cette étude randomisée rejoignent certains de nos constats. |l semble
donc que l'accompagnement a ce partenariat réalisé dans le projet pilote puisse
effectivement étre un des mécanismes qui a contribué aux effets observés.




L’étude a aussi permis de clarifier quelle forme était a privilégier pour les rencontres
prévues a la démarche pour le travail en partenariat entre les familles et les soignantes.
Le manuel ne préciserait pas la forme que devaient prendre ces rencontres afin de
laisser une flexibilité aux équipes et respecter les cultures organisationnelles locales.
Toutefois, les participantes au projet pilote ont mentionné gu’il est important d’avoir au
moins une premiere rencontre formelle avec la proche aidante afin de commencer le
projet et d’établir une relation de confiance. Par la suite, il a été jugé que les rencontres
pouvaient étre formelles ou informelles selon les besoins. Malgré les contraintes de
temps, les soignantes et les familles semblent toutefois avoir démontré une préférence
pour des rencontres plus formalisées. Dans I'étude de Robison et al. (2007)
mentionnée plus haut, leur programme d’intervention incluait la planification d’une
rencontre conjointe formelle afin d’identifier des préoccupations sur les aspects qui
pouvaient étre améliorés dans le milieu de soins et de réfléchir a des solutions en
équipe. Bien que le but de cette rencontre soit différent de celui prévu a la démarche
d’intervention qui a été évaluée dans le projet pilote, cela permet d’appuyer
’importance d’un moment formel pour amorcer un travail en partenariat.

D’ailleurs, les résultats sur le partenariat ont été ceux qui ont été les plus mitigés,
probablement a cause de I'application inconstante du principe de partenariat de la
démarche entre les triades et les milieux. L’attitude des soignantes quant a la
contribution des proches a toutefois évolué de facon positive et les résultats qualitatifs
permettent de faire ressortir que les soignantes ont changé de perspective quant a leur
contribution potentielle dans les soins. Les sous-dimensions des échelles mesurant le
partage du pouvoir entre les soignantes et les proches (SCPR pour les soignantes et
FCPR pour les familles) démontrent, aprés 3 mois, une tendance a I’amélioration
progressive, bien que faible dans ce partage aprées trois mois. Ces résultats viennent
corroborer les défis rencontrés quant a la difficulté pour les soignantes a amorcer le
partenariat avec les familles.

Dans une étude quasi-expérimentale auprés de 185 familles et 895 soignantes de
personnes agées vivant en CHSLD avec des troubles cognitifs, Maas et al. (2004) ont
évalué I'efficacité d’une intervention pour favoriser I’engagement des familles dans un
partenariat. Dans cette étude, les outils développés par ces mémes auteurs ont été
utilisés, tout comme dans la présente étude, (FPCR, SPCR et AFC). Une formation de
huit heures sur la fagon d’établir ce partenariat a été offerte aux soignantes du groupe
expérimental. Leurs résultats démontrent que, dans le groupe expérimental, les
soignantes percevaient les proches aidants comme moins dérangeants et ayant un
apport pertinent aux soins de la personne agée. La pertinence de la contribution aux
soins a aussi été améliorée dans notre étude pilote aupres d’un trés petit échantillon,




laissant penser que cet effet pourrait étre réel et accru par une implantation plus
intensive du principe de partenariat. Quant au partage du pouvoir dans les décisions,
une légeére tendance a I'amélioration a été notée, sans rejoindre les résultats positifs de
’étude de Maas et al. (2004). Il est donc possible de penser qu’en accompagnant
davantage les soignantes dans la fagcon de créer un partenariat et en formalisant
certaines des rencontres dans le contexte de la démarche d’interventions, les effets
sur cette variable pourraient étre augmentés.

Comme dans I'étude de Maas et al. (2004), mais visant plutét la démarche
d’interventions dans son ensemble plutoét qu’uniquement le partenariat, une formation
de sept heures a été offerte a plusieurs des soignantes des milieux de I’étude. Cette
formation a été fortement appréciée et a influencé les soignantes dans leur perception
des cris. L'utilisation d’un cas travaillé en petite équipe pour I'apprentissage des
diverses étapes de la démarche ainsi que l'inclusion de soignantes de divers types et
de I'ensemble des périodes de travail semblent étre les éléments qui ont été les plus
appréciés. Quoique non mesurée, nous avons d’ailleurs déduit un effet de cette
formation sur la fréquence des cris puisqu’il a été difficile de recruter des personnes
agées qui crient, alors gu’avant celle-ci les chefs d’unité nous mentionnaient avoir
plusieurs situations en téte. Les capsules de formation offertes sur les unités de soins
aux différentes périodes de travail ont également été appréciées. Quoique moins
longues et formelles, ces dernieres ont permis de rejoindre plus facilement les
soignantes, et ce, apres le recrutement d’une personne agée qui criait rendant le tout
plus concret pour eux. Ces capsules offertes par la coordonnatrice du projet étaient
par la suite suivies d’un accompagnement individualisé sur I'unité. Les leaders locaux
nous ont indiqué qu’il sera important pour assurer la pérennité dans I'application de la
démarche d’interventions de former des formateurs directement dans les milieux. A
cette fin, ils ont suggéré que la formation de sept heures soit utilisée pour former des
formateurs et que les capsules soient plut6t utilisées avec I'ensemble des soignantes
sur les unités qui pourront étre appuyées par la suite par les formateurs.

L’implantation de la démarche d’interventions en collaboration avec les participants a
'étude a démontré I'importance d’utiliser une variété de stratégies de facon
relativement intensive pour favoriser la création de nouvelles habitudes chez les
soignantes. Certaines des stratégies ayant mené au développement ou au raffinement
d’outils (par exemple, outil pour établir un partenariat avec les familles, grille
d’observation des cris). Ces derniers pourront étre intégrés au manuel d’interventions
qui sera révisé sur la base des résultats du projet pilote. Ce projet a aussi démontré
'importance de I'’engagement actif, non seulement de I'équipe de recherche dans
I'implantation, mais aussi de la direction des milieux, des chefs d’unité et des leaders




locaux afin de permettre une implantation réussie. Il a également permis de constater
que de légéres améliorations dans les comportements des personnes agées peuvent
avoir des effets importants sur le bien-étre des personnes agées et de leurs proches.
Ces légeres améliorations ont généralement servi de motivation importante pour les
équipes a continuer d’appliquer la démarche d’interventions.

Ces résultats sur I'importance d’utiliser un grand nombre de stratégies d’implantation
rejoignent ceux de la revue réaliste de Caspar, Cooke, Phinney et Ratner (2016) sur le
changement des pratiques en CHSLD. Cette revue a fait ressortir I'importance de
plusieurs facteurs permettant de changer les pratiques, comme le mentorat sur le
terrain, le fait de pratiquer concretement le changement, une supervision accrue et des
rencontres d’équipe. La reconnaissance des efforts positifs et I'augmentation de la
motivation des soignantes sont aussi identifiées comme des facteurs importants qui
sont souvent peu présents dans les milieux, entre autres, auprés des préposées. Ces
auteurs indiquent clairement que I'utilisation unique de la formation n’est pas suffisante
pour instaurer des changements de pratique et qu’elle doit étre accompagnée de
mesures modifiant les fagcons de faire directement sur les unités de soins. Cette revue
des écrits récente vient ainsi corroborer les écrits sur le changement d’habitudes
(Nilsen et al., 2012; Rochette et al., 2009; Sladek et al., 2006; Wood et Neal, 2007) qui
avaient été utilisés pour prévoir le déroulement du projet pilote ainsi que les résultats
obtenus durant son processus de recherche-action.

Les améliorations qui ont découlé de ces stratégies d’implantation et qui ont été
rapportées directement sur le terrain par les soignantes ont été captées par la collecte
des données qualitatives et quantitatives. Les résultats quantitatifs sont d’ailleurs tous
venus corroborer les résultats qualitatifs qui ont pour leur part permis de mieux
comprendre les nuances dans ces derniers. Un des effets de la démarche
d’interventions semble d’avoir contribué a un changement de perspective des
soignantes et des proches aidantes sur la personne agée. La nouvelle perspective peut
étre associée a une augmentation de ’empathie chez les soignantes et les proches qui
ont contribué a un changement progressif de culture dans les milieux passant d’une
approche centrée sur les taches a une approche plus centrée sur la personne et sur les
relations (Ronch, 2004). La démarche d’interventions a aussi permis de constater qu’un
large éventail de sens des cris pouvait étre identifié chez les personnes agées et que
les équipes étaient capables d’y associer un grand nombre d’interventions.

Ce changement de perspective et I"application des principes de la démarche ont, entre

autres, contribué a réduire la fréquence des cris de fagon cliniguement et
statistiquement significative deux mois aprés le début de la démarche. Ces




changements ont été observés méme si un certain effet plafond a été noté en lien avec
I'utilisation du CMAI. En effet, bien que les personnes agées aient été recrutées pour le
projet si elles manifestaient des comportements vocaux quotidiennement selon les
soignantes, la mesure de ce comportement avec le CMAI avant I'implantation de la
démarche (a T0) indiquait parfois I'absence de comportements vocaux. Ce constat est
surprenant puisque le CMAI est un outil tres largement utilisé dans les études pour
mesurer les comportements des personnes agées vivant avec la maladie d’Alzheimer.
De plus, dans une étude aupres de 175 résidents, Cohen-Mansfield et Libin (2004)
avaient établi qu’il existait une corrélation significative entre un outil d’observation
direct, le Agitated Behaviors Mapping Instrument (ABMI) et le CMAI. Pour la sous-
échelle des comportements vocaux/verbaux, cette corrélation était de 0,432 (p <
0,001) démontrant une forte convergence. Les conclusions des auteurs étaient que la
CMAI offrait donc une mesure robuste, mais moins complexe et couteuse que
I’observation directe.

Ainsi, une des hypothéses possibles pour expliquer cet effet plafond est que le
comportement se soit atténué entre le recrutement de la personne agée et la collecte
des données a TO uniquement du fait d’avoir parlé du projet sur I'unité de soins. Il est
également possible qu’il y ait une différence dans la perception des comportements
vocaux entre les soignantes, puisque celles ayant aidé a recruter la personne agée et
celle participant a la collecte des données pouvaient étre différentes. Ainsi, la
soignante ayant participé a la collecte aurait pu moins porter attention aux cris ou
travailler sur une période de travail ou ce comportement se manifestait moins. Malgré
cet effet plafond, il a toutefois été possible de constater une différence dans la
fréquence du comportement auprés d’un petit échantillon laissant croire que la
démarche de recrutement et le CMAI permettent de capter les différences notées
qualitativement.

Par ailleurs, les cris étaient percus comme moins dérangeants pour les soignantes. Cet
effet était moins important sur les proches qui présentaient des le début de
’implantation de la démarche un niveau bas de leur effet dérangeant laissant peu de
place alors & de I'amélioration. A 'aide des résultats qualitatifs, il a été possible de
constater que les proches trouvent surtout ce comportement troublant plutét que
dérangeant. Il est aussi possible que la durée plus courte et la fréquence moins élevée
des moments passés sur I'unité de soins par les proches aidantes en comparaison
avec les soignantes expliquent cette perception initiale de dérangement moindre.

Des améliorations au bien-étre des personnes agées ont également été observées un
mois aprés I'implantation de la démarche d’interventions ce qui rejoint le but visé par




cette derniere. Les données qualitatives sont venues qualifier ces changements
observés. Ce changement n’était toutefois plus significatif apres 3 mois (T3). Il est
possible que cette perte d’effet soit liée a la perte échantillonnale qui a été plus
prononcée a T3 ou a l'effet de la répétition de I'outil qui a été administré a quatre
reprises aux participantes. Les effets cliniques notés sur le bien-étre viennent confirmer
le potentiel de la démarche d’interventions a affecter globalement I'expérience de la
personne agée et non seulement ses cris.

Par ailleurs, aucun changement dans le nombre de prescriptions de médicaments en
lien avec les cris n’a été observé. Il est toutefois possible que la dose ou la fréquence
d’administration des médicaments visés aient été influencées. Une recherche plus
précise au dossier médical des personnes agées afin de répertorier les changements
de dosage et de fréquences d’administration directement plutot que de faire appel aux
infirmieres, déja tres sollicitées, pour relever ces changements serait souhaitable. Il est
également possible que peu de changements aient effectivement eu lieu. La
déprescription est reconnue comme rencontrant plusieurs barrieres auprés de la
clientele agée. Spécifiquement en soins de longue durée, I'étude qualitative de Palagyi,
Keay, Harper, Potter et Lindley (2016) décrit plusieurs éléments pouvant interférer avec
la cessation de la médication, dont des facteurs environnementaux, les attitudes et les
croyances des professionnels de la santé, ainsi que les habiletés cliniques, entre autres
des médecins, a évaluer la pertinence et les conséquences d’une cessation d’un
traitement médicamenteux. La démarche d’interventions ayant visé plus précisément
I’équipe de soins et non I'équipe médicale, il est possible que la médication n’ait pas
été réajustée durant les trois mois de I'implantation.

Par ailleurs, tant les soignantes que les proches aidantes se sentaient plus capables
d’agir lorsque la personne agée criait. Cette amélioration de I'empowerment s’est
avérée statistiquement significative chez les soignantes et démontrant une amélioration
continue et durable au moins jusqu’au dernier temps de mesure a trois mois. Bien que
non significative, une nette et constante évolution a également été notée chez les
proches aidantes. Comme la mesure du bien-étre chez les personnes agées, cette
variable démontre un effet de la démarche d’interventions sur un aspect qui peut
influencer le bien-étre des proches et des soignantes quant aux comportements de la
personne agée, peu importe la fréquence des cris. Selon Caspar et O'Rourke (2008),
cet effet sur 'empowerment des soignantes, en particulier des préposées, pourrait étre
associé a une offre de soins plus individualisés. A I'aide d’un modéle d’équation
structurelle, ces auteurs ont constaté que le pouvoir informel des préposées avait une
influence significative sur I’adaptation des soins a la personne agée plutot que d’offrir
des soins basés sur la routine. Ce pouvoir informel a été décrit comme émergeant de




la qualité des relations permettant de penser que le principe de travail en partenariat
incluant les préposées a pu influencer les résultats sur 'empowerment.

Le projet pilote permet ainsi de constater que la démarche d’interventions semble avoir
des effets, non seulement directement sur le comportement de la personne agée, mais
également sur son bien-étre et sur celui des proches aidantes et des soignantes. A
partir des écrits, il est possible de penser que cette démarche accroit 'empathie et
favorise un changement de culture orienté vers des soins plus individualisés et axés
sur les relations entre les divers acteurs en CHSLD.

Forces et limites de I’étude

La réponse enthousiaste des milieux pour le projet pilote, déduite par I'affluence aux
activités de formation et I'intérét de certains milieux qui nous ont sollicités pour
participer au projet, démontre sa pertinence pour répondre a une problématique
troublante dans les CHSLD. Tant I'implantation de la démarche que la crédibilité des
résultats ont été renforcées par I'utilisation d’un échantillon a variation maximale
reflétant la réalité clinique, c’est-a-dire que cet échantillon a inclus : divers types de
soignantes (infirmiere, infirmiére auxiliaire, préposée, éducatrice spécialisée) travaillant
sur les différentes périodes de travail, des participants (incluant les personnes agées)
femmes et hommes, des personnes ayant une langue maternelle différente que le
francais, une participante présentant une comorbidité psychiatrique et des proches
ayant des relations variées avec la personne agée. De plus, cette diversité dans
I’échantillon a été combinée, non seulement a une triangulation de participants
(proches, soignantes, leaders), mais également de cing milieux cliniques, ainsi que des
méthodes de collecte et d’analyse de données. Cette triangulation multiple combinée a
une approche de recherche-action a permis d’implanter la démarche d’interventions et
d’évaluer ses effets préliminaires au sein de cultures organisationnelles différentes, tant
par leur niveau de ressources que par le profil des personnes agées y résidant.

Ces choix méthodologiques ont donc permis d’obtenir des résultats indiquant des
stratégies pouvant étre pertinentes pour implanter la démarche d’interventions malgré
la variabilité existante entre les milieux. lls ont également fourni des pistes sur les
facons d’instaurer les changements de fagon pérenne. De plus, ils ont démontré des
effets préliminaires prometteurs dans un contexte proche de la réalité clinique vécue
sur le terrain et tenant compte des contraintes réelles dans les CHSLD et de
I’hétérogénéité des personnes agées vivant avec la maladie d’Alzheimer. Ces résultats
sont donc une base solide pour la réalisation d’un essai clinique pragmatique.




Le projet pilote a également des limites qui viennent nuancer les résultats. La
principale limite concerne les difficultés de recrutement et la taille de I’échantillon plus
petite que prévu initialement. Plusieurs obstacles aux recrutements ont été rencontrés,
dont la formation des soignantes sur la démarche d’interventions avant le recrutement
des personnes agées qui crient et la restructuration importante du systeme de santé
durant le projet. Ces contraintes ont obligé a cesser le projet avant d’avoir atteint les
18 a 20 triades prévues et il n'a pas été possible de recruter des triades
supplémentaires pour remplacer celles qui ont été perdues a la suite de déces. Par
contre, une fois une personne agée recrutée, I'inclusion des proches et des soignantes
au projet a été facile comme prévu. Une petite taille d’échantillon est prévue dans une
étude pilote (Hertzog, 2008; Leon et al., 2011) et elle a malgré tout permis d’obtenir
des indications claires sur les effets possibles de la démarche d’interventions. Cela a
également permis d’identifier des stratégies pour faciliter cette étape lors de futurs
projets. Toutefois, une taille plus grande aurait probablement permis d’améliorer les
stratégies d’implantation, entre autres du principe de partenariat, et d’avoir des
conclusions plus claires sur les changements qui se produisent, ou non, sur les
diverses variables durant la démarche d’interventions.

Une autre limite du projet est la mesure des changements dans la consommation des
médicaments qui n’a pas permis d’établir si des changements de dosage ou de
fréquence d’administration avaient été notés. Etant donné les difficultés connues quant
a la déprescription (Palagyi et al., 2016), un outil de collecte des données plus précis et
complété par la coordonnatrice de recherche directement a partir des dossiers
médicaux a chaque temps de mesure aurait probablement été plus utile pour
déterminer les changements sur cette variable.

Finalement, des difficultés ont été rencontrées dans la documentation de la fidélité
dans I'application de la démarche d’interventions dés le début du projet, les
soignantes n’ayant pas le temps ou la capacité de rapporter par écrit le degré
d’application de la démarche d’équipe. Bien que des mesures palliatives et plus
pragmatiques aient été mises en place rapidement par la présence accrue de la
coordonnatrice du projet qui collectait verbalement et notait alors la fidélité rapportée,
il est possible que ce moyen moins direct ait influencé la description de I'application de
la démarche durant le projet. Malgré ces limites, les forces de I’étude permettent
d’émettre certaines recommandations pour la pratique clinique et la recherche.




Recommandations

D’un point de vue clinique, étant donné les résultats prometteurs sur des aspects
importants en CHSLD comme le bien-étre des personnes agées et 'empowerment des
proches aidantes et des soignantes, la démarche d’interventions pourrait étre
implantée dans ces milieux pour améliorer la qualité de soins et de vie de chacun. De
plus, 'ensemble du matériel de formation et de recherche est disponible tant en
francais qu’en anglais, ce qui rendrait possible une implantation de cette démarche a
plus grande échelle. Par ailleurs, les résultats de I'étude ont permis de décrire des
stratégies concretes qui permettraient de la mettre en ceuvre dans des CHSLD ayant
des caractéristiques variées. Ces stratégies pourraient guider I'implantation d’autres
types d’intervention dans ces milieux. Parmi ces stratégies, la formation de sept heures
pourrait étre utilisée pour former des formateurs. Les capsules plus courtes de
formation pourraient étre offertes a I'ensemble des soignantes sur les unités de soins
concernées qui pourraient par la suite étre appuyées par les formateurs.

Les résultats permettent également de recommander de renforcer les capacités des
soignantes a travailler en partenariat avec la famille. Une telle approche pourrait étre
encouragée dans la culture organisationnelle des milieux et de la formation continue
devrait étre développée a ce sujet dans le contexte spécifique des soins aux
personnes agées ayant des troubles cognitifs.

Du point de vue de la recherche, il serait pertinent d’évaluer |'efficience de la démarche
d’interventions en la comparant a des soins usuels afin de déterminer, entre autres,
son efficience-co(t. A cet effet, les résultats du projet pilote sur la faisabilité et
I’acceptabilité du processus de recherche permettraient de concevoir un essai clinique
pragmatique afin de tenir compte de la grande variabilité chez les personnes agées qui
crient et dans la culture des CHSLD.

De plus, étant donné le peu d’études recensées sur la continuité des soins entre les
périodes de travail des soignantes, entre autres, en CHSLD, ce domaine de recherche
devrait étre exploré davantage. Des études portant tant sur I'expérience des
soignantes quant a cette continuité que sur le développement de stratégies adaptées
aux contraintes organisationnelles devraient étre concgues.

Par ailleurs, dans le cadre d’études sur les comportements des personnes agées
vivant avec la maladie d’Alzheimer, nous recommandons de procéder au recrutement
des participants a I’étude avant de débuter a former les soignantes afin d’augmenter le
taux de recrutement et de pouvoir mesurer les effets de la formation. Les études




devraient également tenter d’inclure des CHSLD ayant peu de ressources spécialisées,
entre autres sur les SCPD, afin de pouvoir établir les effets dans le cadre de ces
contextes plus typiques.

Nous recommandons également d’approfondir la compréhension des comportements
des personnes agées vivant avec la maladie d’Alzheimer en explorant un type de
comportement a la fois, et ce, tant pour les soignantes que les proches aidantes. Cette
approche permet d’identifier alors des interventions efficaces spécifigues a un
comportement précis plutét qu’a un ensemble de comportements ayant des sens
différents. L’utilisation des sous-échelles de I'outil de mesure du CMAI devient alors
pertinente et permettrait d’augmenter les comparaisons dans I'efficacité de diverses
interventions étudiées. Finalement, la démarche d’interventions basée sur les sens des
cris pourrait faire I'objet d’autres études afin de I’adapter a d’autres comportements
des personnes agées vivant avec la maladie d’Alzheimer, tels que I'agressivité ou
I’errance, et d’en évaluer les effets sur ces comportements spécifiques.

Conclusion

Les retombées de cette étude s’inscrivent directement dans les recommandations
pour I'amélioration des soins en CHSLD qui privilégient la recherche sur des
interventions psychosociales et centrées sur la personne plutét que sur la maladie
(Bergman et Comité d'experts en vue de |'élaboration d'un plan d'action pour la
maladie d'Alzheimer, 2009; Department of Health, 2009; Ministére de la Santé et des
Services sociaux, 2016). Ce projet a permis d’analyser la faisabilité et I’acceptabilité de
la démarche d’interventions basée sur les sens des cris et d’en évaluer les effets
préliminaires. Elle a permis d’améliorer le bien-étre des personnes agées vivant avec la
maladie d’Alzheimer et 'empowerment de leurs proches aidantes et des soignantes
dans cinqg CHSLD. En tentant de comprendre les sens du comportement de la
personne agée vivant avec la maladie d’Alzheimer et en favorisant le partenariat entre
les acteurs dans I’environnement de soins, cette démarche a contribué a changer le
regard que portent les membres de la famille et les soignantes sur les cris, plutét que
d’uniqguement tenter de les controler. De plus, la démarche d’interventions, tout
comme l'approche de recherche-action participative, a fait vivre aux participants
I’expérience de prendre des décisions en partenariat, pouvant faciliter I’'adoption d’une
telle approche dans d’autres situations de soins. Ainsi, outre les résultats de
recherche, le projet en lui-méme a contribué a changer les pratiques. De surcroit, la
démarche d’interventions pourra éventuellement étre transférée a d’autres symptémes
comportementaux et psychologiques rencontrés fréquemment en CHSLD (par
exemple, I'errance, I'apathie, I’agressivité).




Ainsi, ce projet propose une intervention novatrice mise en ceuvre grace a des
stratégies d’implantation et des stratégies méthodologiques rigoureuses. Il présente
une cohérence entre I'intervention, son cadre de référence, I'approche de recherche et
la réalité clinigue des CHSLD. Considérant que la prévalence de la maladie d’Alzheimer
augmente, que les comportements, tels les cris, sont de plus en plus fréquents dans
les milieux de soins et qu’ils ont un colt humain et financier important, ce projet est
sans conteste pertinent pour soutenir une pratique clinique de qualité.
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Annexe A : Principes de la démarche d’interventions

1. Le partenariat entre la personne agée, ses proches aidants et ses soignants
2. L'identification des sens des cris

3. L'utilisation de plusieurs interventions ajustées aux sens des cris

4. La personnalisation des interventions pour chaque personne agée

5. La réflexion active en équipe

(Bourbonnais et Lavallée, 2014)




Annexe B : Etapes de la démarche d’interventions

Démarche d’interventions basée sur les sens des cris de personnes
agées vivant avec la maladie d’Alzheimer

* Exploration
1. Combiner des stratégies + Déduction

d’identification des sens des cris » Réflexion
e Collaboration

S * Besoins
* Stimulation
2. Identifier les sens possibles * Insatisfaction
des cris * Douleur / inconfort

* Expérience difficile
* Autres

* Socioaffectives

* Communicatives

* Comportementales
* Bio-sensorielles

4. Imaginer des interventions spécifiques
pour chaque catégorie d’interventions

5. Identifier des personnes responsables
de chaque intervention imaginée

En partenariat (soignants et proches aidants)

3

6. Réajuster les interventions

* Recommencer les
étapes1a5

——

© Bourbonnais & Lavallée, 2014




Annexe C : Exemples des étapes de la démarche d’interventions

Stratégies d’identification > Sens possibles des cris > Catégories d’interventions
des sens des cris et exemples d’interventions cliniques
+ Exploration : » Besoins (physiques, sociaux, * Bio-sensorielles
» Poser des questions a la personne émotionnels) + Aromathérapie’
agée  Insatisfaction .
« Evaluer les besoins » Stimulation
. .. * Inconfort ou douleur » Socioaffectives
« Expérience difficile » Présence simulée (enregistrement
« Déduction : < .. de proches qui parlent a la
« Eliminer les possibilités personne agée)?
» Comparer les cris .

«  Communicatives

 Collaboration +  Humour®
«  Echanger entre soignants * Inclusion dans la conversation®
«  Echanger entre proches aidants et .
soignants
L + Comportementales
« Equilibre dans les moments
+ Réflexion d’activités et de repos pour éviter la
+ En groupe sur- ou sous-stimulation*
» Sur les interactions avec la .

personne agée
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Annexe D : Répertoire de sens des cris identifiés durant le projet

Besoins affectifs
Anxiété
Attention / affection / réconfort
Besoin d’une routine
Insécurité
Peur
S’ennuyer

Besoins physiques / Inconfort
Douleur
Elimination
Faim
Fatigue
Froid
Inconfort
Soif

Stimulation
Perte d’audition
Perte de vision
Sous-stimulé
Trop de stimuli, trop de monde autour

Insatisfaction
Besoin d’information
Contrarié
N’aime pas la fagon de faire les soins d’hygiene

Expérience difficile
Détresse
Perte de controle
Souvenir de soldat
Veut mourir
Veut retourner a la maison




Annexe E: Répertoire d’interventions associées aux sens des cris identifiés
durant le projet

Interventions socioaffectives
e Favoriser relation avec autres
e Famille:
o Effectuer un appel téléphonique pour qu'il puisse parler a son proche aidant
o Montrer une photo d’un proche (incluant cadre numérique)
o Présence simulée
o Visite de sa famille
e Résidents
o Installer proche d’un résident apprécié
o Manger avec d’autres
e Soignants et autres
o S’assurer que des soignants qu’elle connait s’occupent d’elle
o Visites de bénévoles
e Favoriser une approche
e Lui démontrer de I’affection
o Accolades
o Lui caresser le visage et la téte
o Prendre la main
e Lui faire sentir que vous étes présent pour lui et avec lui
o Donner du temps / Rassurer
o Echanger
o Etre al'écoute
o Visiter souvent lorsqu’il est dans sa chambre
e Ultiliser les souvenirs
e Activité de réminiscence
e Lui montrer des photos-souvenirs, des cartes postales
e Montrer images de sa ville natale

Interventions communicatives

e Activités de communication
Lui demander ses besoins physiques
Lui donner des choix
Lui parler de ce qu’elle aime
Lui parler pendant les repas
Lui parler plus souvent
e Douceur / respect lors de la communication

e Afficher I'histoire de vie au chevet
Appeler la personne agée par leur petit nom (mot doux, surnoms)
Etre doux, respecter son rythme
Frapper a la porte avant d’entrer
Respecter son intimité




o Présence d'une couverture lors des transferts/soins hygiene

e Toucher doucement

Favoriser I'anticipation

e Avertir a lI'avance de ce que |'on va faire

e Montrer un aliment pour lui faire comprendre que c’est I’heure d’un repas

e Prendre le temps de lui expliquer ce que 'on fait avant de procéder et dans
combien de temps en faisant des phrases courtes

Forme favorisant une meilleure communication

e Demander des questions qui se répondent par oui ou non (ou donner un choix

de réponses PRN)

Intervenir une personne a la fois

Lui parler avec des mots simples dans sa langue a I'aide d’une liste de mots

Phrases courtes

Utiliser ’humour

Stratégies pour augmenter compréhension

e Appeler la famille afin de comprendre ce qu’elle exprime dans une langue
étrangere

e Parler dans son oreille ayant une bonne ouie

e Ultiliser un amplificateur

Interventions comportementales

Activités de diversion
e Par des activités sensorielles
Casse-téte
Faire chanter
Faire de la zoothérapie
Faire des arts plastiques
Film
Fournir lecture
Jouets
L’encourager a faire du crochet / tricot
L’occuper avec un coffre multi-usage
La faire jardiner, s’occuper des plantes
Lui donner une poupée ou peluche
Mettre DVD (p. ex. hockey, quilles)
Mettre ou faire entendre une musique qu’elle aime
e Par des activités sociales

o Etre dans I'aire commune

o Installer pour manger avec les autres résidents
e Par des activités utiles

o Faire plier des serviettes
e Par le déplacement

o Déplacer le résident souvent dans la piece

o Encourager la marche

O O O O O O OO O 0O o0 0 o0
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o L’amener a I'extérieur
o Se promener avec elle dans établissement
e Par la spiritualité

o Enregistrement priére dans sa langue

o L’amener a la messe ou a la priére
e Stratégies comportementales
Ajustement dans la fagon d’effectuer soins d’hygiene
Changer les idées pendant les soins plus difficiles pour elle
Instaurer une routine
Intégrer graduellement a une activité
Lui donner un réle / contrdle / choix lors des soins
Réajustement de la médication (type ou temps d’administration)
Retrait de la contention

Interventions biosensorielles
e En lien avec alimentation / hydratation
o Lui donner a boire
o Lui donner a manger
» Apporter gateries et nourriture maison qu’elle aime
=  Augmenter portion
= Donner une collation
o Réévaluer sa déglutition
e Enlien avec le confort et la douleur
o Assurer le confort lors des transferts
o Assurer que son corps soit positionné confortablement
» Bien positionner la téte du lit
Changer de position
Climatisation
Faire attention aux plis cutanés
Lui donner ses analgésiques
* Sur une base réguliere
= PRN
o Lui faire des massages
o Lui mettre une couverture chaude
o Vétements adaptés
e En lien avec élimination
o L’amener aux toilettes
o Vérifier sa culotte sur une base réguliere
e Enlien avec le repos
o Offrir une sieste
o Ramener au lit
e Enlien avec la stimulation
o Asseoir pres d’une fenétre
o Changer de lieu

O O O O
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Mettre un calendrier

Mettre une horloge

Ouvrir les rideaux

Réduire stimuli (fermez les rideaux, fermer la télévision...)
Réévaluer sa vision

Réévaluer son audition

Visites a la chambre Snoezelen
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