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Résume

Vivre le plus longtemps possible chez soi est ce que souhaitent la plupart des personnes
atteintes de démence. Cela n'est généralement possible que grace a un soutien régulier
dans les activités du quotidien fourni par un ou plusieurs membres de la famille, alors
appelés proches aidants. Ces derniers doivent acquérir bon nombre de nouvelles
connaissances et compétences pour pouvoir fournir un accompagnement adapté et
maintenir leur relation avec la personne malade. Parall¢lement, ils doivent apprendre a
prendre soin d'eux-mémes afin de pouvoir assurer durablement cet accompagnement qui
demande généralement beaucoup d'implication émotionnelle et de temps. Le cours «
Apprendre a étre mieux... pour mieux aider » vise a fournir aux proches aidants les
connaissances et les savoir-faire nécessaires pour mieux gérer I’accompagnement de leur
proche atteint de démence.

Cette these a exploré, a ’aide d’une méthode qualitative longitudinale basée sur
I’approche constructiviste, comment les proches aidants percoivent la qualité de leur
relation avec la personne atteinte de démence dont ils s'occupent, et si cette perception
¢volue pendant et apres la participation au cours de gestion du stress « Apprendre a étre
mieux... pour mieux aider ». De plus, nous avons cherché¢ a savoir ce qui, du point de vue
des proches, a contribu¢ a d'éventuels changements dans la qualité de la relation, et ce qui
a éventuellement fait obstacle a de tels changements.

Les résultats des 39 entretiens menés avec 13 participants montrent que le cours a aidé les
proches a développer et a utiliser dans leur vie quotidienne diverses stratégies favorisant
les interactions positives et leur permettant de se sentir proches de la personne aidee. Les
connaissances sur la démence et sur les stratégies d'adaptation leur ont été
particulierement utiles, de méme que les exercices pratiques qui leur ont permis
d'appliquer ces connaissances a leurs situations concretes. Les échanges au sein du groupe
avec d'autres proches aidants et avec le professionnel responsable de I’animation ont
représenté un soutien important pour les participants, leur apportant compréhension et
reconnaissance de leur vécu, et leur permettant de se sentir moins seuls. Certains aspects
ont toutefois freiné les proches dans leur développement de nouvelles stratégies et dans
leur utilisation au quotidien : par exemple, vivre de fortes émotions négatives liées aux
pertes dues a la démence, avoir une relation distante avec la personne aidée ou disposer de
ressources limitées en raison de troubles physiques.

Les résultats de cette these fournissent aux soignants et aux autres professionnels de la santé
des indications importantes quant a la maniére dont ils peuvent aider les proches aidants et
les personnes atteintes de démence a maintenir ou renforcer la qualité de leur relation. Ils
montrent aussi que le cours « Apprendre a étre mieux... pour mieux aider » peut permettre
aux proches aidants d’acquérir les connaissances et compétences nécessaires pour faire face
aux diverses situations stressantes du quotidien de I’accompagnement. Cela peut les aider a
prendre soin de leur relation avec leur proche atteint de démence et a ressentir plus de
sérénite.
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