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RESUME

Cet essai aborde 1’expérience des proches aidants de personnes vivant un premier
épisode de dépression majeure. Trois objectifs spécifiques ont été ciblés, soit
d’identifier les défis, les aspects positifs et les besoins qui découlent du rdle de ces
proches aidants. Pour répondre aux objectifs de recherche, une approche qualitative a
été utilisée et quinze proches aidants ayant été reconnus comme étant la personne
(non professionnelle) la plus significative au processus de rétablissement ont été
rencontrés. Ceux-ci ont accepté de participer a une entrevue semi-structurée dans les
locaux de 1’Universit¢ du Québec a Montréal ou a leur domicile. L’analyse
thématique effectuée dévoile que la quasi-totalité des participants ont été en mesure
de nommer des aspects tant positifs (croissance personnelle, consolidation des
relations) que négatifs (affects négatifs, redéfinition de la relation avec la personne
soutenue, adaptation au role). Parmi les besoins des proches les plus saillants, ne pas
étre la seule source de soutien, recevoir du soutien (formel et informel) et respecter
ses propres limites sont des éléments qui peuvent contribuer a faciliter leur role. Les
proches bénéficieraient aussi d’accompagnement et d’informations valides puisqu’un
bon nombre d’entre eux ont manifesté des idées précongues ou des préjugés envers la
maladie mentale et la dépression, ce qui peut entrainer des répercussions négatives
pour eux-mémes, d’abord, mais aussi pour la personne en rétablissement.
L’expérience de ces proches est similaire a celle d’autres proches de personne vivant
avec des problémes de santé¢ mentale, y compris les troubles catégorisés comme étant
séveres et persistants. Davantage de recherches sont nécessaires afin de mieux
comprendre la réalit¢ des proches qui accompagnent ceux qui vivent avec les
problémes de santé mentale les plus fréquents, telle que la dépression. Non seulement
les répercussions de leur role semblent tout aussi importantes que pour les autres
proches, mais 1ils sont souvent négligés, tant en recherche qu’en contexte
d’intervention, et ce bien qu’ils représentent une large proportion des aidants. Cet
essai illustre 1’importance d’apporter des changements majeurs afin d’améliorer
significativement la reconnaissance et le soutien qui est offert aux proches aidants de
personnes vivant un épisode de dépression majeure.

Mots clés : Dépression, proche aidant, défis, expériences positives, besoin.



INTRODUCTION

Au Québec, la dépression est le trouble mental le plus répandu (Baraldi, Joubert et
Bordeleau, 2015). La famille et les proches sont souvent I’une des principales sources
de soutien pour les personnes qui traversent un épidode de dépression. Bien que ce
soutien soit crucial pour la personne en rétablissement, le role de proche aidant n’est
pas aisé et peut s’accompagner de stress et d’un certain sentiment de fardeau.
L’expérience n’est toutefois pas toujours enticrement négative, puisque les proches
aidants peuvent en retirer certains bénéfices, tels que la croissance personnelle et
’augmentation de la confiance en soi (Veltman, Cameron et al., 2002). A I’heure
actuelle, la majorité des études s’intéressent aux proches de personnes vivant avec un
trouble mental sévere et persistant et trés peu ont examiné la réalité des proches d’une
personne traversant un premier épisode de dépression majeure. Dans la présente étude,
quinze proches aidants identifiés comme étant la personne (non professionnelle) la
plus significative au rétablissement d’une personne traversant un premier épisode de
dépression majeure ont pris part a une entrevue semi-structurée. A I’aide d’une
méthode d’analyse thématique, les défis, les expériences positives et les besoins des

proches les plus saillants ont été¢ identifiés.

Cet ouvrage présente d’abord, dans son premier chapitre, une recension de la
littérature entourant la dépression, le soutien social et le role des proches aidants,
ainsi que le cadre théorique et les questions de recherche. L’article, qui sera publié
dans la Revue québécoise de psychologie, est ensuite exposé dans son entiereté au
chapitre 2, incluant une présentation exhaustive des résultats. Finalement, le dernier
chapitre se consacre & la discussion générale. A la lumiére des nombreux défis et

besoins identifiés et en admettant que 1’apport des proches soit indispensable, les



freins a l’application de mesures qui permettraient de réduire leur fardeau sont
identifiés et des pistes de solutions sont proposées. Aussi, ce troisieme et dernier
chapitre expose les limites de 1’étude et les pistes de recherches futures. Des
iinformations plus détaillées concernant les dimensions éthiques de I’étude sont
présentées a I’ Appendice A, tandis que les instruments de mesure sont disponibles a

I’ Appendice B.



CHAPITRE I

RECENSION DES ECRITS

1.1 La dépression

La dépression majeure est un trouble mental qui peut miner sévérement la qualité de
vie de ceux qui en souffrent (Sivertsen, Bjorkle et al., 2015). Elle cause une détresse
qui compromet le fonctionnement global d’une personne en entrainant une humeur
dépressive et/ou une perte d’intérét et de plaisir dans les activités quotidiennes,
presque tous les jours pour une majeure partie de la journée (Association Américaine
de Psychiatrie (APA), 2013). Au moins cinq des symptomes suivants completent le
portrait clinique, soient des changements de I’appétit et/ou du poids (perte ou gain),
de I’insomnie ou de I’hypersomnie, de I’agitation ou un relentissement psychomoteur,
de la fatigue et/ou une perte d’énergie, une sentiment de culpabilité et une diminution
de I’estime de soi, des difficultés de concentration, de 1’indécision et parfois des idées
ou des comportements suicidaires (APA, 2013). La dépression est ['une des
premieres causes d’incapacité dans le monde (Disease and Injury Incidence and
Prevalence Collaborators, 2018) et 11,3% de la population canadienne en souffrira au
moins une fois dans sa vie, dont 4,7% en 2012. Ces données en font le trouble mental
le plus prévalent, et ce, de manic¢re assez stable ces dernieéres décénies (Lam,

Mclntosh et al., 2016; Patten, William et al., 2015; Pearson, Janz et al., 2013).
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Plusieurs facteurs sont susceptibles d’augmenter le risque qu'une personne développe

une dépression au cours de sa vie.

1.1.1 Les facteurs de risque

Les facteurs de risque de la dépression sont complexes et la plupart des modéles
explicatifs suggérent une interaction entre des facteurs sociaux, psychologiques et
biologiques. Bien que ce relevé ne soit pas exaustif, voici quelques €léments qui sont
associés a une plus grande probabilit¢ de développer une dépression. D’abord, elle
touche davantage les jeunes adultes et les femmes, avec une incidence 1,7 fois plus
¢levée que pour les hommes (APA, 2013; Baxter, Scott et al., 2014; Whiteford,
Degenhardt et al., 2013). Plus de 80% des personnes qui répondent aux criteres de la
dépression ont vécu un événement de vie majeur ou du stress prolongé avant
I’apparition du trouble (Brown et Harris, 1989). Ainsi, méme si un stress mineur ou
imaginaire pourrait déclencher un épisode dépressif chez des personnes qui ont des
biais cognitifs particuliers (Foland-Ross & Gotlib, 2012), la grande majorité des
épisodes serait tout de méme déclenchés par des stresseurs ou des événements graves,
principalement ceux ayant un effet direct sur les relations interpersonnelles (Conway,

Hammen et al., 2012; Hammen, 2018).

Parmi les facteurs qui accroissent le risque de développer un épisode de dépression,
on retrouve aussi le fait d’étre exposé a des conditions de vie difficiles en bas age,
cette adversité augmentant la sensibilité au stress (Hammen, Henry et al., 2000;
McLaughlin, Kubzansky et al., 2010). De plus, les enfants dont un parent,
particulierement la mere, a vécu un ou des épisodes dépressifs, ont prés de 40% plus
de risque de développer un trouble dépressif avant 1’dge de 20 ans (Beardslee &
Versage, 1998). D’autres enjeux sur le plan des relations interpersonnelles peuvent
également contribuer a I’émergence de la dépression, tels que le fait de vivre dans un

milieu familial dysfonctionnel, d’avoir des difficultés dans différents rdles sociaux



(Djernes, 2006; Hammen, 2018), ou de vivre seul ou d’étre célibataire (Santini,
Koyanagi et al., 2015). Finalement, dans une revue systématique incluant 51 études
portant sur les relations sociales et la dépression (Santini, Koyanagi et al, 2015), il est
rapporté que le soutien social a une influence considérable sur la santé¢ mentale et le
bien-étre. Le niveau de soutien social pergu, qui est la variable la plus utilisée (35 des
51 études), est positivement corrélé avec un effet protecteur contre la dépression,

alors qu’un niveau plus faible serait un facteur de risque et/ou de maintien.

1.1.2  Le diagnostic et les traitements

Envion la moitié des personnes agées de 15 ans et plus qui présentent des symptomes
compatibles avec un trouble de I’humeur (incluant les troubles dépressifs ou
bipolaires selon les critetres WHO-CIDI) ne sont pas diagnostiquées par un
professionnel de la santé (Pelletier, O’Donnell et al., 2017). Les adolescents et les
jeunes adultes seraient les moins enclins a aller chercher de I’aide, principalement
parce qu’ils préférent se débrouiller seuls, n’ont pas confiance au systéme ou encore
par crainte d’étre stigmatisés (Rickwood, Deane et al., 2007; Stuart, Patten et al.
2014). L’efficacité des traitements varie en fonction de la sévérité de la dépression et
de certaines caractéristiques et préférences personnelles. Sommairement, les
traitements recommandés pour la dépression légere sont la psychoéducation,
I’autogestion et les traitements psychologiques tels que la psychothérapie cognitive-
comportementale ou interpersonnelle (National Institut Of Health and Care
Excellence, 2009; Ministére de la Santé et des Services Sociaux, 2019). Pour la
dépression modérée a sévére, la pharmacothérapie ou mieux, une combinaison de
pharmacothérapie et de psychothérapie serait a privilégier (Kennedy, Lam et al. 2016;

Parikh, Quilty et al., 2016).

I1 est estimé qu’environ 50% des épisodes dépressifs sont brefs et se résorbent en

moins de trois mois et que 80% amorceront le processus de rétablissement dans les 12
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mois suivant 1’apparition des premiers symptomes (APA, 2013; Lam, MclIntosh et al.,
2016). La dépression se caractérise toutefois par une forte récurrence : 37 % vivront
une rechute dans la premicre année suivant leur rémission et cette proportion atteint
85 % dans les quinze années suivant le premier épisode (Frank, Kupfer et al., 1990;
Hardeveld, Spijker et al., 2010; Kupfer, Perel et al., 1992). Le risque li¢ a la
récurrence est supérieur pour les personnes qui sont jeunes lors de I’apparition du
premier épisode ou pour qui le premier épisode est considéré comme étant sévere
(APA, 2013). La persistance des symptomes, méme pour les €pisodes 1égers, est aussi
un fort prédicteur de la récurrence (APA, 2013) et de la rechute (Paykel, 2008). Dix
mois suivant la rémission, 76% des personnes qui vivent avec des symptomes
résiduels vivront une rechute, contre 25% pour ceux qui n’en avaient pas (Paykel,
2008). La rechute survient aussi trois fois plus rapidement que pour ceux vivant sans
symptome résiduel (Judd, Akiskal et al. 1998). Une méta-analyse portant sur huit
¢études reléve que, suivant un traitement pharmacologique, la psychothérapie permet
de réduire de plus de 20% le risque de rechute (Parikh, Quilty et al., 2016). Outre ces
traitements, des facteurs sociaux peuvent aussi influencer 1’évolution clinique de la
dépression, négativement dans le cas des stigmas (Girma, Moller-Leimkiihler et al.,
2014; Ong, Ibrahim, et al., 2016; Fernando, Deane et al., 2017).) ou positivement dans
le cas du soutien social (Badby, Ryder et al., 2002; Van Den Brink, Schutter et al.,
2018).

1.2 Le soutien social

Au-dela des traitements, le soutien social offert par 1’entourage (famille, amis,
collégues) a un effet largement positif sur le rétablissement de la dépression. Les
personnes qui rapportent en recevoir davantage, en quantité et en qualité, sont celles
dont les symptomes s’améliorent le plus et qui répondent le plus favorablement aux
traitements cliniques (Badby, Ryder et al., 2002; Van Den Brink, Schutter, et al.,

2018). De nombreux auteurs ont travaillé sur le concept du soutien social (Langford,



Bowsher et al.,, 1997). Selon Bozzini et Tessier (1985), il serait le résultat de
I’intégration de Dl’individu dans différents réseaux qui lui fournissent un appui
(cognitif, normatif, affectif et matériel). C’est une variété¢ de ressources utilisables
pour faire face aux difficultés de la vie. Il est généralement entendu que le soutien
social est un construit qui réunit plusieurs dimensions, dont le type de soutien social,

sa source et ses effets sur la personne qui le regoit ainsi que 1’évaluation subjective

qu’elle en fait (Cutrona & Russell, 1990; Nath, Borkowski et al., 1991).

Le soutien social peut étre analysé selon sa structure ou sa fonction. Le soutien social
structurel comprend la quantité, la densité et la fréquence des contacts avec le réseau
social (Lett, Blumenthal et al., 2005). Le soutien social fonctionnel, quant a lui, réfere
a la qualit¢ des ressources disponibles ainsi qu’a la perception de 1’individu
concernant I’accomplissement de certaines fonctions par ses proches dont quatre font
généralement consensus: (1) le soutien cognitif (ou informationnel) qui se traduit par
la transmission de conseils ou d’informations pour répondre a un besoin ou
comprendre et gérer des événements problématiques (Bozzini & Tessier, 1985;
Cohen & Wills, 1985) (2) le soutien normatif (ou affirmatif) qui provient de la
validation et de I’approbation; (3) le soutien affectif (émotif ou d’estime) qui fait
référence aux échanges a propos des émotions vécues par la personne, a la
compréhension empathique et aux encouragements (Wills & Fegan, 2001); et (4) le
soutien matériel (concret, instrumental ou tangible) qui représente I’aide matérielle ou

financiere et le fait de rendre des services tangibles (Wills & Fegan, 2001).

1.2.1 Les effets de soutien social sur la santé mentale

Les mécanismes permettant d’expliquer les effets bénéfiques du soutien social sont
complexes. Deux théories ont ét¢ mises a 1’épreuve et sont largement documentées

dans la littérature, soit 1’effet direct et I’effet tampon. La théorie de ’effet direct



montre que le soutien social a un effet bénéfique sur le bien-étre et la santé, sans
égard aux stresseurs auxquels 1’individu est soumis. Par exemple, le soutien social
permet d’améliorer ’humeur (Salter, Foler et al., 2010; Sarason, Sarason, & Pierce,
1994; Williamson et O'Hara, 2017) et a une influence positive sur la santé (Caron,
1996). Inversement, le fait d’étre isolé socialement et d’avoir peu de soutien aurait un
effet négatif, comme sur les taux de mortalité, et ce particulierement pour les hommes

(Berkman et Syme, 1985; Holt-Lunstad, Smith, et al., 2010).

La théorie de l’effet tampon (ou modéle d’atténuation du stress) propose que le
soutien social protége contre I’effet négatif du stress, c’est-a-dire qu’il a un effet
positif sur la santé uniquement lorsque survient un événement ou une situation
particuliérement stressante (Cohen, Gottlieb et al., 2000). Puisque le stress a un
impact négatif sur la santé et rend plus vulnérable a la dépression (Brown & Harris,
1989; Shields, 2006), et que le soutien social a un effet modérateur sur celui-ci, il
influence indirectement le bien-étre et la santé des individus. En ce sens, des études
soulignent que le soutien social aide a prévenir ou a diminuer la détresse
psychologique lors de périodes de stress (Sarason, Sarason et al., 1997; Thoits, 2011).
Ainsi, c’est lors des étapes difficiles de la vie que le soutien de I’entourage nous
proteégerait davantage. Bien que cette derniére théorie semble la plus convaincante
pour expliquer I’influence du soutien social sur la santé, des études montrent que les
deux hypothéses expliquent deux phénoménes distincts et agissent indépendamment

(Thoits, 2011).

1.2.2 Les effets du soutien social sur le rétablissement

Le soutien social a un effet largement bénéfique sur le rétablissement de la dépression.
Par exemple, ceux qui percoivent avoir le plus de soutien, en quantité et en qualité,
sont ceux dont les symptomes s’améliorent le plus et qui répondent le plus

favorablement aux traitements pharmacologiques (Badby, Ryder et al., 2002; George,
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Blazer et al., 1989; Oxman & Hull, 2001; Santini, Koyanagi et al, 2015). Vivre en
couple ou avoir un fonctionnement familial positif sont aussi corrélés a un meilleur
pronostic (Hirschfeld, Russell, et al., 1998; Keitnera, Ryana et al., 1997). Les groupes
d’intervention entre pairs sont aussi une ressource riche et souvent efficace pour
diminuer I’intensité de la dépression (Pfeiffer, Heisler et al., 2011). Dans leur méta-
analyse, Pfeiffer et ses collaborateurs (2011) comparent les effets des traitements
(antidépresseurs ou psychothérapie) aux effets de ces traitements jumelés aux groupes
de soutien entre pairs, ou jumelés aux groupes de thérapie cognitive comportementale.
Ces trois formes de traitement sont efficaces pour diminuer la symptomatologie
dépressive, mais le traitement combiné aux groupes de soutien par les pairs est

significativement plus efficace que les traitements habituels seuls (p =,002).

Dans une étude qualitative (n=45) de Lauzier-Jobin et Houle (2021a) il est rapporté
que le soutien des proches rempli un éventail plus large de fonctions que celui offert
par les professionnels. Ces derniers sont contraints par le manque de temps, la gestion
d’horaires ou encore des limitations liées a leur champ de compétences. Le soutien
des proches se caractérise par la proximité émotionnelle, la camaraderie et la
réciprocité. Le soutien social contribue au processus de rétablissement en apportant
une présence (ex. étre 1a, disponible), du compagnonnage (ex. partage d’activités
agréables), de la communication (ex. discussion ouverte, sans filtre), du soutien
émotionnel et instrumental, de la validtion et aussi une certaine forme d’influence.
Bien que la famille et les proches ne soient pas la seule source de soutien social
pouvant contribuer au processus de rétablissement, elles sont aux premieres loges

pour subir les contre-coups de la dépression.
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1.3 Les proches aidants

Les membres de la famille, les conjoints, les colléegues et les amis sont ceux qui
offrent la plus grande part du soutien social. Certains d’entre eux joueraient un role
plus significatif d’accompagnement au travers de la maladie a titre de «proches
aidants». Selon I’institut de la statistique du Québec (2015, pl), les proches aidants se

définissent comme:

Une personne qui (...) a fourni de I’aide ou des soins a un ou plusieurs
bénéficiaires en raison d’un probléme de santé de longue durée (...),
d’une incapacit¢ physique ou mentale ou de problemes liés au
vieillissement.

Aussi, MacCourt (2013, p 5), dans les Directives pancanadiennes en faveur d’un
systtme de prestation de services pour les proches aidants d’adultes ayant une
maladie mentale, propose une définition plus large des proches aidants qui va comme

suit:

Toute personne prenant part au cercle de soutien, y compris les membres
de la famille et d’autres individus importants qui offrent leur soutien non
rémunéré a la personne atteinte d’une maladie mentale.

Selon les travaux réalisés par MacCourt, (2013), prés d’un demi-million de
Canadiens (2% des adultes), offrent du soutien a une personne souffrant d’un
probléeme de sant¢ mentale, dont une grande majorit¢é de femmes (70%). Ces
personnes occupent un emploi dans 70% des cas, et 42% offrent ce soutien depuis
plus de cinq ans. Plus de la moiti¢ des proches aidants ne pergoivent pas de choix
alternatifs quant a I’aide offerte, dii principalement a un manque de ressources et de
services pouvant compenser leur apport (MacCourt, 2013; Santé Canada, 2002). Ces
proches aidants offrent plusieurs formes de soutien qui mobilisent temps, argent et

énergie. Par exemple, ils surveillent et aident a la gestion des symptomes, offrent de



11

I’information sur la maladie, soutiennent [’accomplissement des activités
quotidiennes, supervisent les finances, les achats, I’entretien ménager et la
préparation des repas, offrent le gite et s’occupent des enfants s’il y a lieu (Santé
Canada, 2002). Au final, ces taches seraient semblables a celles des proches de

personnes vivant avec une démence (Wrosch, Amir et al., 2011).

Plusieurs études ont document¢ le stress et le fardeau des proches (Schene, Tessler et
al., 1994; Slaunwhite, Ronis, et al., 2017). Ceux-ci déclarent des taux
significativement plus élevés de stress au quotidien et rapportent plus de symptomes
d'un trouble mental ou d'un trouble li¢é a l'utilisation de substances au cours
des 12 derniers mois que les personnes n’assumant pas le role de proche aidant
(Statistique Canada, 2013). Bien que leur soutien soit largement positif pour la
personne atteinte, les proches subissent les contrecoups de la maladie, ce qui peut
nuire a leur propre santé (physique et mentale) et a leur qualité de vie au point de les
mener a chercher du soutien pour eux-mémes (Kendler, 1999; Sakurai, Nishi et al.,
2011; Sorensen, Pinquart, et al., 2002). Le “fardeau” des proches aidants a ét¢ défini
par Hoenig et Hamilton (1967) comme étant ’impact de la maladie mentale d’un
membre de la famille sur le bien-étre émotionnel, I'utilisation du temps, des finances

et la condition de vie générale des autres membres de la famille.

1.3.1 Le fardeau

Jusqu’a maintenant, la grande majorité¢ des recherches sur I’expérience des proches
aidants de personnes atteintes de troubles mentaux s’est concentrée sur la
schizophrénie ou les troubles mentaux catégorisés comme étant séveres et persistants.
La dépression, possiblement dii a sa nature épisodique ou parce qu’elle est considérée
comme moins envahissante, a été peu considérée jusqu’a présent, que ce soit pour
détailler les défis, les besoins ou les aspects positifs de I’expérience des proches

aidants. Pourtant, ils sont nombreux et pourraient subir des conséquences largement
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similaires a celles d’autres proches aidants. En effet, afin de vérifier si le fardeau des
proches peut étre prédit en fonction du diagnostic, une étude quantitative effectuée en
Pologne aupres de 141 proches rencontrés lors de 1’admission dans un hopital
psychiatrique (dont 61 en lien avec un épisode dépressif) a été conduite par Hadrys,
Adamowski et ses collaborateurs (2010). Ils ont montré que le niveau de fardeau
n’était pas li¢ au diagnostic. Le plus haut niveau de fardeau serait associé a 1’age plus
avancé de I’aidant, au fait qu’il soit parent et & un plus grand nombre d’heures
consacrées chaque semaine a ce role. Le fardeau plus faible était ressenti par ceux qui
se sentaient aptes a faire face a la situation et qui pouvaient maintenir leurs propres
activités. Parmi les différentes formes de fardeau identifiées, 1’inquiétude et le
sentiment d’urgence étaient les plus fréquemment rapportées. Ces résultats ne
peuvent étre généralisés a tous les proches de personnes dépressives puisqu’ils étaient
sous-représentés dans 1’échantillon et que les personnes présentant des idées
suicidaires étaient exclues de 1’étude, alors que ces manifestations sont fréquentes

lors d’épisode dépressifs.

Ensuite, une étude quantitative auprés de 260 proches de personnes vivant une
dépression aux Pays-Bas montrent que les conséquences de la maladie sur les proches
sont largement similaires, mais moins fréquentes, que celles rapportées par les
proches de personnes vivant avec la schizophrénie (Van Wijngaarden, Scheneb et al.,
2004). Pres de 50% ont dit vivre de I’inquiétude a propos de la santé et de I’avenir de
la personne malade, 80% vivent de la détresse et prés de 25% ont di recevoir un
traitement ou une médication en ce sens. La méme €quipe a ensuite montré, avec des
outils de mesure standardisés (n=403), que les proches de personnes atteintes de
dépression, tout comme de celles atteintes de schizophrénie, sont trés impliqués,
vivent beaucoup d’inquiétude et une grande détresse (Van Wijngaarden, Koeter et al.,
2009). Les proches des personnes dépressives rapportent avoir plus de conflits que
ceux vivant avec des personnes schizophrenes, alors que ces derniers s’inquictent

davantage pour le futur de la personne atteinte. Pour les personnes souffrant de
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schizophrénie, ce sont majoritairement les parents et surtout les meéres qui sont
aidant(e)s, alors que dans le cas de personnes atteintes de dépression, se sont surtout

les conjoints qui jouent ce role.

Une étude similaire, celle de Zendjidjian, Richieri et coll. (2012), a permis d’analyser
la qualité de vie des proches de personnes souffrant d’un trouble de I’humeur (n=232)
et de schizophrénie (n=246) avec celle de la population générale (n=232). Les
résultats indiquent que les proches de personnes vivant une dépression ont une qualité
de vie significativement moins €levée que la population générale (p=0,005), ce qui est
principalement di a une altération de leur bien-étre physique et mental et de leur vie
sociale. Cette perte de qualité de vie est similaire a celle observée chez des proches
d’une personne vivant avec un trouble bipolaire, mais plus importante que celle
rapportée pour les proches d’une personne souffrant de schizophrénie. Bien que les
auteurs eux-mémes affirment qu’un volet qualitatif aurait permis une meilleure
compréhension du phénomene étudié, leur étude met en lumicre la nécessité
d’explorer davantage la réalit¢ des proches aidants de personnes atteintes de

dépression.

Heru et Ryan (2004) se sont aussi intéressés au fardeau tout en prenant soin d’inclure
un volet visant a décrire les bénéfices associés au fait d’étre un proche aidant d’une
personne vivant avec un trouble de I’humeur. Dans le cadre d’une étude longitudinale
menée auprés de proches de personnes vivant avec une dépression récurrente ou
chronique (n = 21) ou un trouble bipolaire (n = 17), ils affirment que la dépression est
fortement liée & un fonctionnement familial négatif, et tout particulicrement a des
problémes de communication. Cela dit, le devis ne permet pas de déterminer si les
problémes familiaux sont la conséquence ou la cause de la dépression. Aussi, les
proches de personnes atteintes de dépression percoivent plus de bénéfices associés a
leur role que les proches de personnes atteintes de trouble bipolaire. Bien que ce

résultat ait été obtenu en posant une seule question sur la quantité de bénéfices percus,
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cette considération quant aux aspects positifs est intéressante et mériterait d’étre

explorée plus en profondeur (voir section suivante).

Au Québec maintenant, une étude de Boulianne (2005) rapporte que le soutien social,
le fardeau, de méme que la violence verbale et physique peuvent influencer le niveau
de stress des proches aidants de personnes atteintes d’un trouble de I’humeur (n=132
dont dix avec un diagnostic de dépression). Le temps que peut consacrer un proche a
son travail est affect¢ en plus d’étre corrélé au genre du proche et aux liens de
filiation entre I’aidant et I’aidé. Les femmes aidantes sont plus enclines a subir une
diminution de leurs heures de travail que les hommes. Par contre, il est impossible de
dissocier les résultats qui pourraient s’appliquer particuliérement aux proches de
personne vivant avec une dépression, ces derniers étant largement sous-représentés

dans 1’échantillon.

Parmi le petit nombre d’études qui se sont concentrées exclusivement sur le fardeau
des proches de personnes atteintes de dépression (et non de troubles de I’humeur),
notons celle de Van Wijngaarden, Schene et coll. (2004). Le poids qui peése sur ces
proches est clairement mis en relief puisqu’ils ont identifié¢ qu’entre 35 % et 50 % des
aidants déclarent s’inquiéter a propos de la santé générale, des traitements, de la
sécurité et du futur de la personne soutenue (n=260). Les proches ressentent un lourd
fardeau, de la culpabilité¢ et des tensions relationnelles, surtout lorsque les patients
sont dans la phase aigué de la maladie. Le tiers des proches mentionne avoir de la
difficulté a s’habituer et a faire face aux problémes de santé de leur proche. Environ
80 % des proches disent vivre une détresse émotionnelle si grande que cela les amene

a consulter un professionnel de la santé.

D’autres études avaient comme objectifs d’examiner le fardeau des proches aidants
des personnes agées souffrant de dépression (Gonzalez, Romero et al., 2010; Houtjes,

Van Meijel et al., 2011; Martire, Schulz et al., 2008; Martire, Schulz, et al., 2010;
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Thompson, Fan et al., 2008). Les personnes qui prennent soin de personnes agées ont
souvent a faire face a de multiples problémes de santé ou a des pertes d’autonomie. Il
est particulierement difficile de dissocier le fardeau li¢ exclusivement a la dépression
du fardeau général de ces proches aidants. De plus, la dépression des personnes agées
a parfois une couleur qui lui est propre, c’est a dire davantage liée au sens de la vie ou
a une impression de perte d’utilit¢ pour la famille ou la communauté. Cette
dépression peut aussi €tre engendrée par d’autres problémes de santé ou des deuils
importants (Gonzalez, Romero et al., 2010). Les particularités de ces échantillons font
en sorte que le fardeau de ces proches peut étre difficilement généralisable a
I’ensemble des proches de personnes souffrant de dépression. Par conséquent, elles ne

seront pas examinées plus en détails ici.

Le fardeau percu par les proches de personnes vivant une dépression est largement
similaire a celui des proches de personnes vivant avec d’autres diagnostics de
troubles mentaux. Ils sont majoritaires a ressentir de 1’inquiétude et a vivre des
difficultés relationnelles. Certaines caractéristiques, tels que le fait d’étre une femme,
d’étre plus agé ou de subir une plus grande entrave a ses activités quotidiennes
seraient des variables qui augmentent le fardeau pergu. Certains ressentent un fardeau
tel que cela les ménent a vivre une grande détresse et a consulter pour leur propre
sant¢ mentale. Compte-tenu de I’ampleur de I’effet de ce role sur ces proches, il
semble pertinent de s’assurer de bien comprendre leurs défis quotidiens. Par contre,

ils peuvent aussi retirer des bénéfices de leur expérience.

1.3.2 Les bénéfices

Les gains associés au fait d’étre un proche aidant d’une personne vivant une
dépression sont eux aussi, peu étudiés. En plus de I’étude de Héru et Ryan (2004)
décrite précédemment, une étude qualitative en profondeur a permis d’explorer les

bénéfices liés au role de proche aidant de personnes vivant avec un trouble mental



16

(Veltman, Cameron et al., 2002). Parmi les effets rapportés, notons la perception
d’avoir grandi, de mieux reconnaitre ses forces et d’avoir une plus grande confiance
en soi. Le fait de « prendre soin » ainsi que I’amour et la compassion éprouvés pour
la personne soutenue sont aussi per¢us comme €étant des bienfaits. Par contre, sur les
20 personnes rencontrées, seulement un proche soutenait une personne vivant une
dépression. La majorité soutenait des personnes avec des diagnostics de

schizophrénie ou de trouble schizoaffectif (16) ou encore de bipolarité (3).

Avec un plus large échantillon cette fois, une étude menée aupres de 60 aidants (dont
15 pour chacun des diagnostics suivants : schizophrénie, trouble bipolaire, dépression
et trouble de la personnalité) rapporte des bénéfices personnels associés au role
d’aidant. Le plus commun est la croissance personnelle, suivie de I'augmentation de
la confiance en soi, de la force intérieure, de la maturité et de I'expérience de vie
(Bauer, Koepke et al., 2012). Aussi, bien que les participants aient tous été¢ en mesure
d’identifier un aspect positif, ils ont nommé en moyenne deux fois plus d’aspects
négatifs. La méthode d’analyse pour cette étude qualitative est intéressante, mais ne
permet pas d’explorer en profondeur I’expérience puisqu’elle visait a identifier la

fréquence des thémes évoqués.

Les expériences positives rapportées par les proches aidants de personne vivant avec
un trouble mental sont similaires d’un diagnostic a I’autre. Tout comme pour le
fardeau, il semble y avoir convergence au-dela du diagnostic. D’ailleurs, Yu, Doris et
al., (2018) avancent, suite a une méta-analyse portant sur les proches aidants de
personne vivant un trouble neurocognitif (n=41), que les gains ressentis par ces
proches peuvent étre expliqués par trois éléments qui ne sont pas liés a la sévérité des
symptdmes. En premier lieu, les proches qui ont un sentiment d’auto-efficacité plus
¢levé, c’est-a-dire qui sont en mesure de reconnaitre et d’affirmer qu’ils
accomplissent leur réle avec succes, ressentiraient davantage de gratification. Cet

effet peut étre compris a I’aide du modéle d’adaptation au stress de Lazarus et
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Folkman (1984), ou I’expérience positive émerge lorsqu’une évaluation favorable est
faite de sa capacité a s’adapter efficacement a une nouvelle condition (stresseur).
Ensuite, le fait d’adopter consciemment des stratégies cognitives pour faire face a une
situation émotionnellement difficile serait aussi associé¢ a plus de gains pergus chez
les proches. Par exemple, I’acceptation ou encore les capacités de rediriger son
attention vers de nouvelles taches, de percevoir les éléments positifs d’une situation
ou de faire correspondre un événement a ses buts et a ses valeurs sont des stratégies
cognitives favorables. Finalement, certains facteurs faciliteraient la quéte de sens lors
d’événements significatifs. Par exemple, la motivation intrinséque face a la prestation
de soins, le fait d’avoir une bonne relation avec la personne soutenue et les valeurs
religieuses favoriseraient 1’émergence d’expériences plus positives. Cela peut étre
expliqué en fonction de la théorie de la construction du sens de Park (2013), qui
affirme que toutes personnes posseédent des croyances, une philosophie de vie et des
buts existentiels. Selon cette théorie, lorsque confronté a une situation stressante, plus
celle-ci entraine un écart avec ses croyances, plus elle sera une source de détresse.
Inversement, 1’adoption de stratégies congruentes avec ses croyances et valeurs

entrainerait plus de bienfaits.

Soutenir une personne dans le besoin fait grandir et permet d’incarner des valeurs
profondes au travers d’actions concretes. Il serait intéressant de vérifier si les facteurs
qui favorisent I’émergence de bénéfices chez les proches aidants de personne vivant
un trouble neurocognitif s’appliquent aussi aux proches de personne vivant une
dépression. Bien comprendre les facteurs qui permettent un plus grand
épanouissement est un premier pas visant a fournir des avenues complémentaires

pour mieux soutenir les proches.
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1.3.3 Les besoins

Le parcours des proches aidants peut étre parsemé de défis singuliers et 1’adaptation a
ce role peut faire émerger divers besoins. Une étude qualitative australienne menée
aupres de proches et de membres de la famille de personnes ayant regu un diagnostic
de dépression (n=37) identifie qu’il serait plus ardu de jouer ce réle dans une
communauté qui n’est pas sensibilisée aux troubles mentaux (Highet, McNair et al.,
2004). Cela peut méme engendrer une réticence des autres membres de la famille et
des amis a fournir un soutien additionnel. Ces circonstances, jumelées a de mauvaises
expériences avec les professionnels de la santé, entrainent chez certains un sentiment
d’isolement. Ces proches rapportent toutefois que les organismes communautaires
peuvent répondre a ce besoin en procurant un sentiment d’inclusion. Cette étude avait
pour but d’explorer les besoins liés aux soins de santé des proches et une exploration
plus large aurait été nécessaire afin de mieux comprendre 1’ampleur des besoins
émergeant de ce rdle. Toutefois, les auteurs concluent en 1I’importance d’éduquer la

communauté et de fournir un cadre plus collaboratif dans les milieux de soins.

En plus de I’effet délétere du manque de sensibilisation de la communauté envers les
troubles mentaux, les stigmas peuvent avoir un effet d’autant plus négatif sur les
personnes qui vivent avec un probléme de santé mentale et les proches. Alors que
certains pergoivent les stigmas entourant la maladie mentale et en souffrent par
association, d’autres adhérent a ces stéréotypes négatifs et s’auto-stigmatisent
(Chang, Su, et al., 2015; Girma, Moller-Leimkiihler et al., 2014; Zisman-Ilani,
Levy-Krank, et al., 2013). Cette forme de stigmatisation, dite par affiliation, est
dommageable pour les proches (sentiment de honte, dénigrement, retrait social)
(Corrigan & Watson, 2002; Huang & Shu, 2016; Mak & Cheung, 2012) et pour la
personne qui vit avec le probléme de sant¢ mentale (augmentation de la détresse

psychologique, diminution de la qualité de vie, sévérité des symptomes exacerbée)
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(Fernando, Deane et al., 2017; Girma, Méller-Leimkiihler et al., 2014; Ong, Ibrahim,
et al., 2016). Ce besoin de diminuer les perceptions négatives dommageables en lien
avec la maladie mentale peut étre adressé a un niveau individuel et sociétal. Eduquer
et sensibiliser la population et particulierement les proches directement touchés par la
dépression auraient nécessairement des répercussions positives sur les proches et sur

le processus de rétablissement des personnes vivant avec un trouble mental.

Ensuite, certaines données suggerent que les besoins des proches peuvent varier au fil
du temps. Une synthése méta-ethnographique de 15 études qualitatives (Priestley &
McPherson, 2016) identifie quatre phases franchies par les proches aidants ou
membres de la famille offrant du soutien a une personne vivant une dépression. Ces
phases impliquent (1) une quéte de sens; (2) des changements dans la dynamique
familiale; (3) de relever des défis; et (4) d’aller de 1’avant. Ce cycle n’étant pas
statique, il engendre des besoins différents selon les stades dans lesquels se retrouve
la dyade. Sommairement, les besoins identifiés sont du soutien professionnel pour la
santé¢ mentale des proches (pouvant inclure de la thérapie systémique ou de couple si
nécessaire), surtout dans les deux premiéres phases. Le fait de cultiver 1’auto-
compassion et de travailler sur les stigmas pourrait aussi diminuer la culpabilité
ressentie par certains proches. Toutefois, il est a noter que les participants de ces
é¢tudes n’accompagnaient pas tous une personne avec un diagnostic établi de

dépression.

Finalement, il est désormais reconnu que le fait d’étre un proche aidant augmente le
risque de vivre une dépression, particuliérement pour les femmes qui sont
majoritaires a jouer ce role. Une étude menée aupres d’épouses aidantes de personnes
souffrant de maladie mentale (n=9740) confirme qu’elles sont plus a risque de
développer des symptdmes dépressifs et anxieux, méme si elles rapportent vivre a peu
prés autant de conséquences négatives liées a leur role que les hommes (Idstad, Ask,

et al., 2010). Ce rdle, qui augmente le risque de détérioration de la santé mentale des
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proches, fait valoir le besoin d’avoir acces a des stratégies de repérage et/ou de prise

en charge rapide le cas échéant.

1.4 Les limites des études existantes

La plupart des études portant sur la dépression et les proches aidants ont utilisé un
devis quantitatif basé sur ’administration de questionnaires standardisés (Hadrys,
Adamowski et al., 2011; Katsuki, Takeuchi et al., 2011; Kendler, Gardner et al.,
1999; Moller-Leimkiihler & Madger, 2011; Rane, Kekadu et al., 2012). Ces études
ont permis de documenter la qualité de vie, le fardeau, les risques de dépression et
d’autres informations pertinentes concernant les proches aidants. Toutefois, la

richesse de leur expérience subjective demeure largement inexplorée.

A ce jour, aucune étude n’a examiné, a 1’aide d’un devis qualitatif et sur une
population plus homogene, les défis, les bénéfices et les besoins des proches de
personnes vivant un premier épisode de dépression. A I’exception des études
présentées précédemment, la majorité d’entre-elles portent sur des proches aidants de
personnes atteintes de troubles psychotiques (Gerson & Rose, 2012 ; Mairs, Lovell et
al., 2012) ou de troubles bipolaires (Berk, Jorm et al., 2011; Ostacher, Nierenberg et
al., 2008; Rusner, Carlsson et al., 2013). Les rares études qualitatives portant sur la
dépression adressant ces sujets touchent des populations spécifiques, telles que des
personnes agées (Gonzalez, Romero et al., 2010 ; Houtjes, Van Meijel et al., 2011 ;
Martire, Schulz et al., 2010) ou des méres de famille (De Los Reyes, Goodman et al.,
2008), et ce, sans égard au nombre d’épisodes vécus. Sans cette distinction quant au
nombre d’épisodes vécus, il est difficile de distinguer les similarité et/ou divergences

de leur expérience avec celles qui ont été rapportées dans la littérature existante.

Aussi, une meilleure compréhension des aspects lumineux de 1’expérience de soutien

pourrait produire un portrait plus nuancé¢ de I’expérience. Ces éléments pourraient
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contribuer a de nouvelles pistes d’intervention qui, plutét que de miser
principalement sur la réduction des méfaits, pourrait faciliter 1’émergence

d’expériences nourrissantes et gratifiantes.

1.5 Les positions paradigmatiques

Le terme paradigme peut étre défini comme étant: « un ensemble d’hypothéses
interdépendantes sur le monde social qui fournit un cadre philosophique et conceptuel
pour 1’é¢tude organisée du monde» (Filstead, 1979, p 34). Les positions
paradigmatiques guident le chercheur dans la sélection des questions de recherche,
des outils et instruments, dans le choix des participants et de la méthode (Denzin et
Lincoln, 2000). Afin de bien comprendre comment les résultats de la recherche
doivent étre interprétés, il est important d’exposer clairement certaines de ces
positions. L approche écologique, la psychologie positive, la posture constructiviste-
interprétative de la démarche qualitative ainsi que les valeurs communes aux
psychologues communautaires seront brievement exposées afin de faciliter la

compréhension de la démarche de la chercheuse.

1.5.1 L’approche écologique

La dépression et les expériences s’y rattachant peuvent étre étudiées et comprises a
travers différents prismes. Cette recherche se veut une contribution visant a mieux
apprécier ’expérience des proches, ces personnes qui ne sont pas nécessairement
considérées comme étant « au centre » du phénomene. L’inclinaison de la chercheuse
pour I’approche écologique attise un intérét certain pour les personnes gravitant
autour de la personne vivant une dépression et pour |’interaction entre le proche, la
personne en rétablissement et I’environnement. Ces proches vivent nécessairement

des expériences qui sont teintées par des variables ontologiques, certes, mais aussi par
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celles de I’environnement avec lequel ils interagissent en continu. L’approche
¢cologique permet d’intégrer cette interaction complexe qui contribuent a faire
émerger les défis, les aspects lumineux et les besoins les plus saillants des proches au
dela de leurs caractéristiques individuelles. Une attention particuliére a été portée a
cerner les éléments d’analyse relevant de différents niveaux du systéme écologique de
Dalton, Elias et al. (2007), lui-méme inspiré du modele écosystémique de
Bronfenbrenner (1979). Au centre de ce modéle se retrouve l’individu et ses
caractéristiques personnelles (voir tableau 1.), telles que les facteurs hériditaires,
biologiques ou encore les traits de personnalité. Dans la présente étude, cette
dimension est illustrée dans les propos des proches qui ont identifi¢ des stratégies
d’adaptation propres a I’acquisition de ce nouveau rdle. Au niveau supérieur,
I’individu est niché dans un microsystéme, qui réfere a I’envirronnement dans lequel
il s’engage dans des interactions directes et répétées. Dans le cas présent, la
constitution et la contribution du réseau informel et les caractéristiques relationnelles
entre ’aidant et 1’aidé sont bien représentées. L’acces au réseau de soutien formel et
sa disponibilité, comme les organismes communautaires, illustrent I’influence des
structures plus larges au niveau des organisations (écoles, milieux de travail,
congrégations religieuses, etc.). Ces organisations sont régies par des régles, des
normes ou des missions et sont a leur tour englobées par des localités (quartiers,
villes). Généralement délimitées géographiquement, les localités possédent un
gouvernement, une économie locale et un réseau éducationel et des services de santé.
L’organisation et les modeles de soins mis de 1’avant dans le réseau public de santé et
services sociaux sont des exemples de I’interaction entre les localités et les autres
niveaux du systéme. Finalement, la présence de stigmas et préjugés envers la maladie
mentale, et plus spécifiquement la dépression, sont des éléments constitutifs du
macrosystéme. Le macrosystéme représente le contexte culturel au sens large et
influence I'ensemble des autres systémes par les valeurs, les lois, les idéologies et les

normes sociales qu’il promeut.
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Figure 1.1 Niveaux d’analyse écologique en psychologie communautaire (Dalton,

Elias et al, 2007, p 18)

Macrosysteme

Politiques nationales, lois, normes,
valeurs, stigmas.

Localités

Villes, villages, quartiers.

Organisations

Ecoles, milieux de travail,
associations locales et régionales,
organismes communautaires.

Microsystéme

Milieux de vie, parents,
famille, amis

Ontosystéme
Proches aidants:
caractéristiques

personnelles, mécanismes

d'adaptation, habitudes de
vie

Sans que les objectifs et la méthode utilisée pour cette étude ne soient entierement
structurés en fonction de ce cadre conceptuel, I’approche écologique contribue a
I’interprétation des résultats qui repose sur la croyance qu’un phénoméne complexe
ne peut étre compris qu’a I’examen de I’interaction d’un individu avec son

environnement et sa communauté.
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1.5.2 La psychologie positive

Dans le but de contrebalancer la forte proportion d’études qui portent sur le fardeau
des proches, celle-ci met en lumicre les forces et les aspects positifs qui peuvent jaillir
des événements difficiles. Selon Seligman, qui a largement contribué a populariser la
psychologie positive, la psychologie comme discipline se serait « égarée » en ne
s’intéressant qu’a la guérisson et a la réparation des troubles mentaux (Mandeville,
D’Arcy-Dubois et al, 2008; Seligman et Csikszentmihalyi, 2000). Afin de restaurer
cet équilibre, il avance que la psychologie devrait accorder une attention a la
compréhension de la souffrance, mais aussi a celle du bonheur et a leur interaction
dynamique. Il propose ausssi de miser sur I’actualisation des forces dans les stratégies
de prévention ou de traitement (Seligman et Csikszentmihalyi, 2000). Ce courant de
pensées est d’ailleurs totalement cohérent avec les valeurs pronées en psychologie
communautaire, ou la reconnaisance des forces issues des communautés est un phare,
tant en contexte de rechercche que d’intervention (Dalton, Elias et al., 2007).
D’ailleurs, des interventions ancrées dans cette philosophie fournissent déja des
résultats prometteurs quant aux possibilités d’augmenter le bonheur au quotidien et
de diminuer la symptomatologie dépressive (Seligman, Steen et al., 2005). Dans cette
lignée, il apparaissait important d’interroger les proches aidants sur les aspects
lumineux de leur expérience afin d’avoir une meilleure compréhension des facteurs
contributifs a leur émergence. Ultimement, ces éléments d’information pourraient
mener a I’élaboration d’interventions misant, non seulement sur la réduction des
méfaits, mais aussi sur 1’atteinte d’une vie plus satisfaisante en se centrant sur les

forces plutot que sur les facteurs de vulnérabilité.
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1.5.3 La démarche qualitative

Dans le cadre de cette recherche, la démarche qualitative a été choisie puisqu’elle
possede des qualités indéniables pour bien répondre aux questions soulevées. Selon
Miles et Huberman (2010), la force des données qualitatives réside en leur capacité a
explorer des événements qui surviennent naturellement plutdt que dans un contexte
controlé, permettant de saisir ce qui se passe dans la « vraie vie ». De plus, elles ont
un «potentiel fort de décryptage de la complexité » d’un phénomene précis et
contextualisé, tel que I’expérience des proches lors de I’apparition d’un premier
trouble dépressif (Huberman, 2010, p27). Ensuite, la démarche qualitative est plus
flexible que d’autres méthodes. Par exemple, la méthode de collecte et
d’interprétation des données peut varier selon un processus itératif en fonction des
observations réalisées en continu. Finalement, la démarche qualitative est
particuliérement pertinente afin d’étudier des sujets encore peu explorés tel que celui
présenté ici, puisqu’elle pourra ultimement faciliter I’émergence d’hypotheéses pour

des recherches futures.

1.5.3.1 Le constructivisme-interprétatif

La démarche qualitative n’est pas monolithique et de nombreuses méthodes et
techniques peuvent étre utilisées selon le contexte et les préférences des chercheurs.
Dans le cas présent, une approche constructiviste-interprétative a ét¢ employée. Cette
approche se base sur la prémisse que le sens profond d’un phénomeéne ne peut
émerger que dans I’interaction entre le chercheur et le participant dans un processus
de co-construction (Ponterotto, 2005). Contrairement au positivisme, ou la quéte de
sens se veut épurée de toute subjectivité, le constructivisme-interprétatif prétend qu’il
est impossible de supprimer totalement 1I’influence du chercheur dans le processus de

recherche. Le sens se développe lors de la rencontre entre le participant et le
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chercheur. Ce dernier n’est pas 1’expert du phénoméne mais plutdét un agent
contributif ou la place prédominante est laissée a la perspective du participant et a son
savoir expérientiel. Face a ce constat, la reconnaissance et la transparence quant a
I’influence du chercheur permet d’assurer de la rigueur a la démarche (Elliott, Fischer
et al. 1999; Ponterotto, 2005). L’exercice visant a détailler les positions
paradigmatiques vise justement a fournir de I’information judicieuse qui permet de
saisir I’inclinaison de la chercheuse et de juger de la maniére dont celle-ci a pu teinter
la démarche. Toutefois, il est important de rappeler que cette approche ne dégage
aucunement de la responsabilité a demeurer vigilant et a limiter, tant que faire se
peut, les effets que peuvent entrainer une posture personnelle sur le projet de
recherche. De plus, le constructivisme-interprétatif et la démarche qualitative dans
son ensemble ne visent aucunement la généralisation des résultats présentés. Ce
processus de co-construction suggere, par le fait méme, que les résultats sont liés au

contexte unique et précis de cette recherche (Ponteretto, 2005).

1.5.4 Les valeurs communautaires

La psychologie communautaire, dont I’objet d’étude privilégié est I’interaction entre
I’individu, sa communauté et sa société, (Dalton, Elias et al., 2007), soutient des
valeurs qui teintent largement le travail de ses adeptes. La place prépondérante
accordée au bien-étre des familles et des indivus, au respect de la diversité, a la
reconnaisance des forces issues des communautés et a la justice sociale (Dalton, Elias
et al., 2007) a nécessairement anim¢ une large part des réflexions sur ce travail. Ces
valeurs s’incarnent dans le soin qui a été porté a bien documenter les besoins non
comblés ainsi qu’a fournir des pistes de solutions concrétes visant a réduire ces écarts.
Dédier une grande place a ceux qui sont négligés, mettre de 1’avant les forces et la

résilience des individus et des communautés et reconnaitre la valeur du vécu
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expérientiel sont des ancrages solides sur lesquels sont érigés les contats et

recommandations de cet ouvrage.

1.6  Les objectifs de la recherche

Puisque la dépression est le trouble mental le plus prévalent au sein de la population
canadienne, les personnes qui jouent le role de proches aidants sont nécessairement
nombreuses. Pourtant, leur expérience singuliere est relativement peu explorée
comparativement aux proches de personnes qui vivent avec d’autres troubles mentaux
(ex. schizophrénie, trouble bipolaire) ou d’autres conditions de santé (ex. troubles
cognitifs dégénératifs, cancer). Afin de pallier ces lacunes, il apparait pertinent de
mener une étude auprés d’un échantillon de proches homogeéne au plan du trouble
mental de la personne en rétablissement. La présente étude a donc comme objectif
principal de mieux comprendre 1’expérience des proches qui ont été identifiés comme
¢tant la personne (non professionnelle) la plus significative au processus de
rétablissement d’une personne traversant un premier épisode de dépression majeure.
Plus spécifiquement, les objectifs sont (1) de décrire les défis que doivent relever ces
proches; (2) d’explorer les aspects positifs qu’ils peuvent retirer de leur expérience; et
(3) d’identifier les besoins des proches afin qu’ils puissent s’acquitter de leur réle de
manicre optimale. Les résultats de 1’étude qualitative qui a été menée ont fait 1’objet
d’un article qui a été accepté pour publication dans la Revue québécoise de

psychologie. L’article fait I’objet du prochain chapitre.



CHAPITRE II

EXPERIENCE DES PROCHES AIDANTS D’UNE PERSONNE VIVANT UN
PREMIER EPISODE DE DEPRESSION MAJEURE
(ARTICLE SCIENTIFIQUE ACCEPTE POUR PUBLICATION DANS LA
REVUE QUEBECOISE DE PSYCHOLOGIE)
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Expérience des proches aidants d’une personne vivant un premier épisode de

dépression majeure

Gascon Depatie, M., & Houle, J. (accepté en 2021). Expérience des proches aidants
d’une personne vivant un premier épisode de dépression majeure. Revue

québécoise de psychologie.
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2.1 Résumé

Quinze proches aidants d’une personne traversant un premier épisode de dépression
majeure ont pris part a une entrevue semi-structurée visant a décrire les défis et les
aspects positifs de leur expérience, de méme que les besoins rencontrés. Presque tous
les participants ont identifié des aspects positifs et négatifs a leur expérience. Certains
proches font preuve d’idées précongues ou erronées qui peuvent avoir des
répercussions sur la relation ou le processus de rétablissement. Plusieurs proches
auraient souhaité avoir du soutien de professionnels pour les aider & composer avec la
situation. Des efforts additionnels doivent étre investis afin de mieux comprendre leur

réalité.

Abstract

Fifteen caregivers of someone going through a first episode of major depression took
part in a semi-structured interview designed to describe the needs, challenges and
positive aspects of their experience. Almost all of the participants identified positive
and negative aspects to their experience. Some caregivers have misconceptions that
can impact the relationship or the recovery process. Several caregivers would have
liked to have professional support to help them cope with the situation. Additional

efforts must be invested in order to better understand their reality.

Mots clés : dépression, proche aidant, défis, besoins, expérience positive

Key words : depression, caregiver, carer, needs, challenges, positive experience
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2.2 L’introduction

Au Québec, la prévalence annuelle de la dépression est de 4,4 % par année et de 12 %
au cours de la vie chez les 15 ans et plus (Baraldi, Joubert et al., 2015). Bien que la
prévalence a vie ait légerement diminuée entre 2002 et 2015, passant de 15% a 12%,
il demeure le trouble mental le plus répandu au sein de la population (Patten,
Williams et al., 2015 ; Statistique Canada, 2013). Comme principaux traitements de
la dépression, les lignes directrices cliniques recommandent la prise d’antidépresseurs,
la psychothérapie ou les deux (Parikh, Quilty et al., 2016). Au Canada, seulement 63 %
des personnes ayant souffert de dépression ont consulté un professionnel de la santé a
ce sujet, et 42% de ceux qui I’ont fait consierent que leurs besoins n’ont été comblé

que partiellement ou pas du tout (Patten, Williams et al. 2015).

La dépression peut étre étudiée via le prisme de différents modéles théoriques. Dans
le cas présent, une approche propre a la psychologie communautaire teinte
I’exploration de ce phénomene et s’intéresse particulierement aux interactions entre
un individu, sa communauté et sa société (Dalton, Elias et al., 2007). Ainsi, au-dela
des traitements, le soutien offert par I’entourage (famille, amis, collégues) a un effet
largement positif sur le rétablissement. Les personnes qui rapportent en recevoir
davantage, en quantité et en qualité, sont celles dont les symptomes diminuent le plus
et qui répondent le plus favorablement aux traitements par antidépresseurs (Bagby,
Ryder et al., 2002 ; Van Den Brink, Schutter et al., 2018). Prés d’un demi-million de
Canadiens soutiennent une personne souffrant d’un trouble mental, 70 % occupent un
emploi et 42 % offrent ce soutien depuis plus de cinq ans (MacCourt, 2013). Ces
proches offrent de I’hébergement, du soutien aux activités quotidiennes, de I’aide a la
surveillance et a la gestion des symptomes ainsi que de la supervision des finances,
des achats, de I’entretien ménager et la préparation des repas (Provencher, 2013;

Santé¢ Canada, 2002). Plus de la moitié de ces proches percoivent ne pas avoir le
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choix d’offrir cette aide, en raison principalement d’un manque de ressources et de

services pouvant compenser leur apport (MacCourt, 2013).

Plusieurs études ont documenté le stress et le fardeau des proches d’une personne
vivant avec une maladie mentale (Schene, Tessler, et al., 1994 ; Slaunwhite, Ronis et
al., 2017). Ce fardeau est définit par Hoenig et Hamilton (1967) comme
¢tant I’impact de la maladie mentale d’une personne sur le bien-étre émotionnel,
I’utilisation du temps, des finances et la condition de vie générale des membres de
son entourage. Toutefois, trés peu de recherches ont porté exclusivement sur les
proches de personnes vivant une dépression, que ce soit pour détailler les défis, les
besoins ou les aspects positifs de leur expérience. Pourtant, ils sont nombreux et
vivraient des conséquences largement similaires a celles des proches aidants de
personnes vivant avec des troubles mentaux graves. Par exemple, 80 % des proches
de personnes vivant une premicre hospitalisation en lien avec la dépression ou la
schizophrénie ressentent toujours, un an suivant cette hospitalisation, un fardeau qui
touche plusieurs domaines de leur vie quotidienne (ambiance familiale, loisirs,
finances et bien-étre) (n=69, Moller-Leimkuhler, 2006). Aussi, une étude quantitative
néerlandaise menée auprés de 260 proches de personnes souffrant de dépression
montre que les conséquences de la maladie sur les proches sont largement similaires,
quoiqu’un peu moins fréquentes, a celles rapportées par les proches de personnes
vivant avec la schizophrénie (Van Wijngaarden, Schene et al., 2004). Prés de la
moiti¢ des proches ont rapporté vivre de I’'inquiétude a propos de la santé et de
I’avenir de la personne malade. Pres de 80 % de ces proches vivent de la détresse et le
quart a dii recevoir un traitement ou une médication en ce sens. Une étude québécoise
de Boulianne (2005) rapporte aussi que le manque de soutien social, le fardeau, la
violence verbale et physique peuvent contribuer a augmenter le niveau de stress des
proches aidants de personnes atteintes d’un trouble de I’humeur (n=132). De plus,
Les femmes seraient plus enclines a subir une diminution de leurs heures de travail di

a leur role d’aidantes que les hommes.
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Le probléme de santé mentale peut également perturber la relation entre la personne
qui en souffre et son proche aidant (Gonzalez, Romero et al., 2010 ; Highet, McNair
et al., 2004). Par exemple, une ¢tude longitudinale quantitative menée par Heru et
Ryan (2004) aupres de proches de personnes vivant avec une dépression récurrente
ou chronique (n = 21) ou un trouble bipolaire (n = 17) a montré que la dépression

avait un effet délétére sur le fonctionnement familial.

En raison des difficultés rencontrées dans 1’accomplissement de leur role, les proches
aidants auraient des besoins spécifiques auxquels il serait nécessaire de répondre
(Gonzalez, Romero et al., 2010 ; Highet, McNair et al., 2004). Notamment, les
proches auraient besoin d’étre soutenus par leur entourage et par les professionnels.
Leur état de santé mentale devrait étre examiné afin d’en détecter une éventuelle
détérioration et faire l’objet d’une intervention, le cas échéant. Les proches
ressentiraient aussi le besoin que leur réalité soit mieux comprise de la part de la

population générale (Priestley & McPherson, 2015).

Par ailleurs, le role de proche aidant n’aurait pas que des aspects négatifs. Quelques
¢tudes ont documenté les aspects positifs associés a leur expérience. D’abord, Heru et
Ryan (2004) ont montré, qu’un an apres l’entrée dans 1’étude, les proches de
personnes souffrant de dépression rapportaient davantage de bénéfices que les
proches de personnes souffrant de trouble bipolaire. La nature quantitative des
données ne permet toutefois pas de bien saisir la nature des récompenses. Plus
récemment, Bauer, Sterzinger et al. (2013) ont identifi¢ les bénéfices liés au role des
proches aidants selon la perspective de 60 proches de personnes souffrant de divers
troubles mentaux, incluant la dépression (n = 60). Sommairement, les bénéfices
rapportés sont : de la satisfaction a propos de la prestation des soins; des gains sur le
plan du caractere et de I’expérience de vie; des rapprochements au sein de la famille;
des changements positifs d’attitude et d’opinions et I’expérience positive de se sentir

soutenu par d’autres. Bien que trés intéressants, ces résultats qualitatifs sont
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amalgamés et analysés a la maniere de variables quantitatives (c.-a-d. en calculant la
fréquence des thémes évoqués). Cela engendre une perte de richesse et de

compréhension permettant de bien saisir toute la complexité de I’expérience.

2.3 Les objectifs

La dépression étant le trouble mental le plus prévalent, les proches qui soutiennent les
personnes qui en sont atteintes sont également les plus nombreux. Pourtant, encore
peu d’études ont exploré leur expérience singuliere. Il est nécessaire de pallier cette
lacune en menant des études qualitatives en profondeur auprés d’un échantillon de
proches plus homogene au plan du trouble mental de la personne en rétablissement.
La présente étude a pour objectifs de : (1) décrire les défis spécifiques que doivent
relever les proches d’une personne ayant vécu un premier épisode de dépression
majeure; (2) explorer les aspects positifs qu’ils peuvent retirer de leur expérience; et
(3) identifier ce dont ils auraient besoin pour s’acquitter de leur role de manicre

optimale.

2.4 La méthode

2.4.1 Le devis et le recrutement

Cette ¢tude qualitative transversale rétrospective recueille les propos de proches
aidants dont la personne aidée a participé a une étude longitudinale d’un an portant
sur le rétablissement d’un premier épisode de dépression majeure diagnostiqué par un
médecin (Auteurs cachés pour révision a I’aveugle, 2013). Lors du dernier temps de
mesure, un an apres ’entrée dans 1’étude, la personne ayant vécu une dépression a
désigné a I’intervieweur la personne « non professionnelle » ayant joué le plus grand

role dans son rétablissement. Ce proche a été prévenu par la personne aidée que, s’il
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acceptait, il serait contact¢ par la chercheure pour étre invité formellement a

participer a I’étude. Tous les proches identifiés ont accepté de participer a I’entrevue.

2.4.2 La collecte de données

Une entrevue individuelle semi-structurée a été réalisée avec chacun des proches
participants, afin de leur permettre de raconter leur expérience. Le canevas d’entrevue
(voir Appendice B) comportait dix-sept questions ouvertes portant sur les difficultés
rencontrées (ex : quelles difficultés avez-vous rencontrées dans cette expérience ?),
sur les aspects positifs de I’expérience (ex : y a-t-il des aspects positifs a vivre une
telle expérience, et si oui, lesquels?) et sur les besoins (ex : qu'est-ce qui aurait pu
vous aider ou faciliter votre réle ?). Les entrevues ont été conduites en face a face par
I’étudiante, au laboratoire de recherche de 1’Université du Québec a Montréal ou au
domicile du participant, et une compensation financiére de 25 $ a été remise suite a
I’obtention du consentement. La durée moyenne des entrevues était de 56 minutes
(min = 34 ; max = 84). L’¢tude a été approuvée par les comités d’éthique du Centre
de Recherche du Centre hospitalier de 1’Université¢ de Montréal et de 1’Université du

Québec a Montréal

2.4.3 L’analyse des données

Une approche inductive et interprétative a été privilégiée dans 1’analyse des données,
c’est-a-dire que les themes identifiés émanent des propos, sans avoir été soumis a une
grille de codage préexistante (Braun & Clarke, 2006 ; Miles & Huberman, 2003 ;
Patton, 1990). Sans pouvoir étre complétement éliminée, la disposition initiale de
I’é¢tudiante a vouloir infirmer ou confirmer certaines hypothéses ou théories a été
reconnue et rapportée dans un journal de bord de maniére transparente tout au long du

processus d’analyse.
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Une méthode d’analyse thématique des contenus, soutenue par le logiciel NVivol2, a
¢été utilisée par I’étudiante dans le but de faire une description riche de la totalité des
propos recueillis et d’obtenir un portrait des thémes les plus prédominants (Braun &
Clarke, 2006; Miles & Huberman, 2003). Suivant le processus développé par Braun
et Clarke (2006), des premiéres lectures ont d’abord permis de délimiter les unités de
signification, ou codes, liées & un méme propos. Ces codes ont ensuite été¢ analysés
afin de repérer ceux qui pouvaient étre combinés pour former un ensemble regroupé
sous un méme theme. La codification s’effectuait a un niveau sémantique (plutot que
latent), c’est-a-dire en fonction de leur sens explicite afin de préserver le lien évident
entre les indices présents dans I’extrait et le théme assigné (Braun & Clarke, 20006;
Paillé & Mucchielli, 2010). Les thémes ainsi nommés et définis ont été¢ soumis a la
révision critique d’un groupe de collégues qui ont pu réagir et argumenter sur les

points non consensuels avant d’en arriver a la version finale et au choix des extraits.

2.5 Les résultats

Au total, 15 proches ont participé a I’étude, soit 9 hommes et 6 femmes (voir Tableau
1). Les principaux liens sont amicaux, familiaux ou conjugaux, majoritairement entre
des personnes de sexe opposé (73%; n = 11). Tous les proches ont été en mesure de
soulever des défis et des éléments qui faciliteraient leur expérience. Un seul n’a pas
été en mesure de soulever un aspect positif, principalement parce qu’il était la seule
source de soutien et se sentait trop sollicité. Les résultats, résumés au Tableau 2.1,
sont présentés en trois sections distinctes : 1) Défis rencontrés ; 2) Aspects positifs de

I’expérience ; 3) Besoins des proches.
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Tableau 2.1 Caractéristiques des proches aidants

Personne qui recoit du soutien Personne qui regoit du soutien
est une femme est un homme
Nb Lien Nb Lien
Amis* (3)
Proch d Amis* (2)
roche  aidant 6 Conjoints (2) 3

homme )
Famille* (1)

Famille* (1)

Conjointes (3)

Proche aidant

1e% 103
femme 1 Amie* (1) 5 Amie* (1)

Famille* (1)

* « Ami » inclut aussi les collégues, « famille » inclut la fratrie, les enfants et/ou les
parents.

2.5.1 Les défis rencontrés

Les principaux thémes qui ont émergé¢ du discours des proches aidants lorsque
questionnés sur les défis rencontrés sont : (a) les affects négatifs ressentis ; (b) la
redéfinition de la relation ; et (c) I’adaptation au réle de proche aidant. Ces enjeux se
présentent différemment pour chacun, mais tous mentionnent vivre un ou plusieurs

des défis rapportés.
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D’abord, le simple fait d’étre témoin des souffrances d’une personne chére leur

causait de la tristesse, de I’inquiétude ou encore un sentiment d’impuissance.

C’est de la voir déprimée, ¢a fait de la peine. Tu te
demandes quoi faire pour qu’elle se remonte, c’est quoi tu
peux faire au juste pour que c¢a aille vite, pour qu’elle
reprenne du mieux tout ¢a, ben ¢a fait de la peine (...) tu te
sens inutile des fois. (Conjoint)

Aussi, des manifestations de la dépression, telles que I’imprévisibilité, I’irritabilité ou
le négativisme, ont été difficiles pour des proches qui se sont sentis blessés ou

frustrés par certains comportements.

C’est un défi (...) C’est parce que chaque journée, tu ne sais
jamais comment il va réagir, (...) tu vas avoir affaire a une
personne qui est colérique, a une personne qui est triste, a
une personne qui est renfermée, qui ne veut rien savoir de la
vie. Ce n’est pas normal. C’est difficile (...) Il n’a pas le
controle sur ses émotions, puis il ne sait pas nécessairement
que des fois, ¢a va nous blesser. (Conjointe)

Finalement, parmi les situations qui générent une grande souffrance émotionnelle
pour les proches, I’accompagnement lors d’une tentative de suicide est certainement
la plus saillante. Ceux-ci rapportent avoir dii convaincre la personne de recevoir de
I’aide, avoir eu a gérer d’autres proches qui étaient affectés par 1’événement ou
encore avoir vécu une sortie précoce du milieu de soin, sans nécessairement avoir de

soutien approprié¢ pour gérer la transition.

1l a fait une... tentative de suicide. C’est moi qui ai appelé
l’ambulance pour qu’ils viennent le chercher. Il s’est
retrouvé a I’hopital. Ca a été la passe la plus dure pour moi.
C’était la premiere fois que ¢a se produisait, que je le voyais
dans un tel état. Alors c’est ¢a, c’est sir que ¢a vient me
chercher, mais je me disais « a partir du moment ou il est a
I’hopital, ou il a des soins, ¢a va s’arranger ». Sauf qu’a
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I’hopital, ils nous retournent vite a la maison aussi.
(Conjointe)

Les proches ressentent une grande variété d’émotions avec lesquelles ils ont a
composer en soutenant leur ami, leur conjoint ou leur proche parent. Ces affects sont
identifiés comme étant un défi important de leur role et peuvent devenir suffisamment
intenses pour étre pergus comme un facteur pouvant affecter leur propre santé
mentale : « C’est usant, c’est... ¢a t’amene vers une dépression, toi aussi »

(Conjointe).

Les participants rapportent aussi que leur role peut faire émerger une nouvelle
dynamique relationnelle qui n’est pas toujours percue positivement. Un bon nombre
de personnes ont rapporté avoir vu leur relation se transformer en une dynamique

parent-enfant.

J’ai comme une relation parent-enfant avec elle, (...) Moi, je
trouve ¢a plate un peu, parce que j’aimerais ¢a qu’elle soit
plus autonome sur ces points-la (...) 1l y a des fois ou je
dirais que c’est un peu malsain. (Ami)

Cette redéfinition des rapports mene certains proches a se questionner sur le fait de
demeurer dans la relation, car leurs propres besoins ne sont plus comblés comme ils

¢taient auparavant.

Rester un couple, malgré tout. On aurait pu dire : « Ca ne
marche pas ». Ca aurait été tres facile de dire, moi j’arréte,
parce que pendant un certain temps, on voyait moins les
amis, on avait moins une vie bien [’fun comme avant.(...).
Heureusement, ¢a pas été trop long, mais une dépression qui
aurait duré un an et demi, je n’aurais pas toffé c¢a.
(Conjointe)
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Plusieurs ont rapporté que lorsque la condition de santé s’améliorait sur une période
relativement bréve, cela contribuait a nourrir I’espoir envers le rétablissement et leur

fournissait 1’énergie nécessaire pour demeurer investi dans la relation.

L’adaptation nécessaire pour s’acquitter du réle de proche aidant a aussi ét¢ nommée
comme étant une source de défis. Le réaménagement des activités sociales, 1’ajout de
certaines taches ou les besoins d’accommodements au travail font partie des enjeux

rencontrés.

Tout ¢a, le quotidien, étre disponible, arréter d’organiser
des sorties de fin de semaine, de recevoir des gens, d’aller
chez des gens ou... Arréter tout ¢a, puis prendre le temps
que ¢a se replace pour lui, qu’il se repose puis qu’il se
remette, qu’il se sente entouré, bien, jusqu’a tant qu’il
puisse ressortir puis qu’on puisse reprendre quelques
activités. Ca voulait dire le surveiller, parce qu’a partir du
moment ou il y a une tentative de suicide, on ne veut pas...
on veut étre la. Ca voulait dire travailler a la maison. J’ ai
eu la chance de pouvoir m’organiser pour travailler a la
maison. (Conjointe)

Pour d’autres, c’est plutot de conjuguer toutes les demandes liées a leur role et
d’adapter leur approche qui semblent le plus exigeant. Plusieurs se questionnent a
savoir si leurs interventions sont adéquates ou pertinentes pour soutenir positivement
leur proche. Certains se demandent s’ils connaissent suffisamment la dépression pour

guider la personne vers les meilleures stratégies possibles.

Parce que ¢a prend de l’énergie. (...) tu ne dois pas la
blesser, tu ne dois pas non plus la laisser aller. Oui, elle
doit faire des choix, mais tu dois voir si ces choix, ¢ca va lui
apporter du bien ou bien du mal. Tu dois étre au courant,
savoir ses limites aussi dans chaque situation, si elle peut
ou pas. C’était tout ¢a. Au début, c’était un peu... un tout
petit peu difficile. (Conjoint)
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Certains proches ont mentionné que le fait de voir la personne s’aider elle-méme
facilite leur role, alors qu’inversement, la perception que la personne ne souhaite pas

s’engager dans son rétablissement est considérée comme une difficulté:

Je ne peux pas dire que j’ai trouvé ¢a difficile avec lui, mais
premierement c’est quelqu’un qui veut se faire aider. (...) il
va chercher des ressources, puis tout ¢a. Ca, c’est facile,
plus facile d’aider quelqu’'un comme ¢a . (Amie)

Parce que dans un état dépressif, habituellement, tu ne veux
rien savoir, tu ne veux pas comprendre. Je ne sais pas si
c’est un manque de vouloir ou c’est juste qu’il est
inconscient face a ¢a, mais... Puis, [’autre difficulté que j’ai
vraiment rencontrée, c’est que quand il ne prend pas ses
médicaments, il a beaucoup d’insomnie. (...). Ca, ¢a a été
quelque chose qui a été assez difficile a gérer . (Conjointe)

Les proches aidants traversent des périodes ou leur capacité d’adaptation est mise a
I’épreuve. Certains trouvent des stratégies, comme en obtenant des accommodements
au travail, alors que d’autres ressentent un malaise ou un fardeau qui perdure dans le
temps. Toutefois, ’attitude ou la motivation de la personne envers son propre

rétablissement semble étre un élément influencant le role des proches.

2.5.2  Les aspects positifs de 1’expérience

Tous les participants ont ét¢ en mesure de nommer des aspects positifs de leur
expérience, sauf un. Les deux grand thémes soulevés sont: (a) la croissance

personnelle ; et (b) la consolidation d’une relation significative (voir Tableau 2.2).

Un grand nombre de proches ont nommé avoir ressenti de la valorisation et du bien
étre lorsqu’ils offraient leur soutien : « I/ faut bien qu’il y ait quelque chose de

gratifiant en bout de ligne tsé. Ah oui tu le fais parce que tu te sens mieux » (Famille).
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Pour ces proches, les comportements d’aide sont positivement reliés a un sentiment

de fierté ou de gratification.

D’autres ont rapporté qu’il était simplement naturel ou conforme a leurs valeurs de
venir en aide a un proche dans le besoin et que cela leur procurait un sentiment de
satisfaction. Selon leur point de vue, agir autrement était simplement inconcevable.
L’un d’entre eux rapporte que cela est en lien avec ses valeurs religieuses. Aider son

prochain est un principe bien enraciné qui lui procure un grand contentement :

C’est surtout l’aspect humain. Dieu... si Dieu voulait qu’on
soit seul, on serait chacun dans une planete, mais il nous a
mis dans une petite bulle. On est... on doit vivre ensemble,
on doit s’entraider. En dehors qu’elle soit ma copine ou pas,
c’est le coté humain. Je pourrais faire ¢a avec un étranger
aussi, ¢a ne me dérange pas. C’est une satisfaction tres
profonde . (Conjoint)

Plusieurs proches ont rapporté avoir grandi, tant sur le plan émotionnel que
psychologique, au travers de cette expérience d’aide. Ils disent étre plus sensibilisés a
la maladie mentale ou étre plus a ’aise avec I’intensité émotionnelle « On devient
plus compréhensif, on devient plus tolérant aussi » (Ami). Pour d’autres, la

croissance personnelle prend davantage la forme d’un apprentissage :

J’ai appris... c’est ¢a, sur un peu tout ¢a, comment réagir,
quoi ne pas faire, quoi dire, puis... (...) Essayer de mieux
comprendre la personne. C’est ¢a, c¢’est un apprentissage,
c’est une expérience. (Ami)

Pour plusieurs proches, le fait de traverser ensemble cette épreuve semble avoir eu
des répercussions positives sur la qualité de la communication et sur I’authenticité de

la relation. Cela semble aussi contribuer a solidifier la relation existante.
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Parce que veux, veux pas, la personne se met quand méme
assez a nu. Il y a un niveau d’honnéteté qui est beaucoup
plus grand, on grandit (...) C’est moins superficiel, (...) Ca
cimente des relations, je pense. (Famille)

Un trés grand nombre de proches sentent qu’ils peuvent compter 1’un sur 1’autre ou
qu’ils seront en mesure de faire face a d’autres défis qui pourraient se présenter a eux:
« Mais si je vois des choses positives... Le fait qu’on est proches puis qu’on va

toujours le rester; ¢a, c’est sur ». (Famille)

Enfin, quelques proches semblent agréablement surpris de voir I’autre prendre soin
d’eux quand ils en ont besoin. Comme s’ils s’étaient tellement investis dans leur role
d’aidant qu’ils en avaient oublié qu’ils pouvaient tirer eux-mémes des bienfaits de la

relation au besoin.

1l s’occupe de moi de ce temps-ci. Depuis deux-trois
semaines, je n’en reviens pas. (...) Il vient, puis il fait a
manger (...) Je ne suis pas habitué de voir quelqu’un qui
pense pour moi puis qui s 'occupe de mes choses. (Famille)

Pour quelques personnes, cela a aussi permis d’approfondir d’autres relations

lorsqu’elles se sont senties soutenues et comprises par leur entourage.

Tous les gens alentour qui nous ont supportés, qui se sont
organisés, qui étaient compatissants. Tout ¢a aussi, ¢a
veut dire que c’est des gens qui sont la, c’est des gens qui
nous aiment vraiment. (Conjointe)

Ainsi, bien que la dépression soit clairement identifiée comme étant une épreuve en
soi, elle permet tout de méme de consolider certains aspects de la relation qui peuvent
mener a une confiance réciproque ainsi qu’a une confiance en soi et en ses capacités a

faire face aux aléas de la vie.
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2.5.3 Les besoins des proches

Les proches aidants ont rapporté certains besoins pour s’acquitter de leur role de
manicre optimale qui se regroupent en trois themes: (a) ne pas étre I’unique source de

soutien, (b) étre soutenu et (c) respecter ses limites.

L’un des thémes largement partagés par les proches est le besoin de ne pas étre le seul
a aider, afin que la tache puisse étre répartie entre plusieurs personnes : « C’est siir
que si elle avait eu une grande famille, ¢a aurait été peut-étre moins pire, parce que
moi, j aurais pris ¢a moins sur mon dos, mais la il n’y a personne » (Conjointe). Le
fait de se sentir 1’unique pilier peut ajouter une pression additionnelle, une
responsabilité que certains trouvent lourde a porter : « Je me sentais un petit peu
comme responsable, étant donné qu’il n’y avait personne d’autre » (Ami).
Inversement, ceux qui avait la chance de partager leur réle avec d’autres proches se

sentaient moins contraints.

Aussi, certains proches rapportent avoir eux-mémes eu besoin de se sentir soutenu et
validés dans leurs interventions, tant par les membres de leur entourage que par des

professionnels.

Puis, quand on se confie aux proches, aussi, ils
peuvent aussi nous aider, dans le sens que c’est...
Comme exemple, moi, j’en ai parlé avec ma mere, mais
elle, elle avait déja de [’expérience, ¢a fait qu’elle m’a
guide aussi . (Ami)

Peut-étre que ¢a aurait été bien que... d’avoir une
rencontre avec un professionnel, justement, qui... avec
qui en parler, qui aurait pu nous donner des trucs,
peut-étre dans du cas par cas (...) Donc, vraiment des
conseils appliqués au cas en particulier . (Ami)
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Quelques proches ont nommé s’étre sentis mal informés quant aux ressources
existantes pouvant faciliter leur role et avoir eu a faire des efforts afin de trouver

celles qui pourraient leur étre utiles :

Les difficultés... C’est sur que trouver des ressources
quand tu ne connais pas ¢a, d’abord c’est d’appeler
dans des organismes (...) Il faut faire un peu de
recherches pour trouver des bonnes ressources. (Ami)

Plusieurs proches n’ont pas nommé le besoin de mieux comprendre la maladie ou
d’avoir accés a un professionnel pouvant les guider. Cependant, leurs propos
suggerent des préjugés envers la maladie : « Je le vois que ce n’est pas une
dépression, mais son insécurité fait que pour elle, de prendre des médicaments, c’est
comme une béquille » (Amie). D’autres affirment ne pas comprendre la dépression ou

proposent des stratégies mal avisées pour la gérer.

C’est ¢ca, « couche-toi ». Bon. « Va te coucher, Ferme la
television, puis couche toi. » Ca finit la. Bon. Ah, moi, je ne
suis pas sensible a ces affaires-la. (...). Moi, la, je ne sais
pas comment c’est, ce que c’est, une dépression,
premierement. Une perte de réalite? C’est ¢a? (Famille)

Bien que le besoin d’étre informé et soutenu ne soit pas toujours nommeé, des propos
laissent penser que les interventions de certains proches peuvent interférer avec celles
des professionnels. Par exemple, un nombre important de proches rapportent avoir de
grandes réticences quant aux traitements pharmacologiques et en ont fait mention a la

personne en rétablissement, allant jusqu’a encourager un arrét de la médication :

Quand il m’a annoncé ¢a, je lui ai dit... ma premiere
réaction, ¢a été : « Pas besoin de médicaments. T es en
forme, tu es en bonne santé, tu t’entraines, tu fais du sport.
(Conjointe)
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Finalement, plusieurs participants ont nommé le besoin de s’adapter a la situation en
respectant certaines limites nécessaires a la préservation de leur bien-étre. Prendre du
recul ou de la distance, ne pas se sentir coupable de 1’état de santé du proche et
prendre du temps pour soi sont des stratégies qui ont €t¢ nommeées par plusieurs afin

de répondre a ce besoin.

La, j’ai besoin de répit, mais c’est pour ¢a que moi, mon
répit a moi, c’est de prendre du temps pour moi aussi, puis
d’aller faire mes propres choses aussi, puis laisser ¢a de
cote puis juste penser a moi. (Conjointe)

Selon les témoignages, préserver un espace pour prendre soin de soi permet de se
prémunir contre une forme d’épuisement qui pourrait éventuellement ternir la relation
ou miner la sant¢ mentale et/ou physique des proches. Cette stratégie semble plus
facile a adopter selon la nature de la relation. Par exemple, il pourrait étre plus ais¢ de
maintenir une saine distance pour les amis et les collégues que pour les conjoints et

les parents qui sont impliqués plus intimement :

Ca reste quand méme facile d’étre une proche aidante
quand c’est une amie, alors que derniérement, mon pere a
eu besoin d’aide, et c’est beaucoup plus difficile quand tu
as des liens émotifs tres forts. (...) Ce n’est vraiment pas
evident parce que leur choix de vie (...), ¢a t’affecte
vraiment, alors que moi, les choix de « mon amie », ¢a ne
m’affecte pas dans ma vie. (Amie)
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Tableau 2.2 Synthése des résultats

Défis rencontrés

Affects négatifs ressentis

Tristesse
Inquiétude
Impuissance
Dépression

Redéfinition de la relation

Relation parent-enfant
Besoins non comblés

Adaptation au role

Réorganisation des activités
professionnelles/loisirs

Ajustement de son approche
Motivation/attitude de la personne en
rétablissement

Expériences positives

Croissance personnelle e Gratification
e Congruence avec ses valeurs
e Apprentissages
e Evolution
Consolidation de relations e Communication
significatives e Authenticité
e Réciprocité
e Soutien des autres
Besoins des proches
Ne pas étre la seule e Partager la responsabilité du rétablissement
source de soutien e Partager la fréquence et/ou I’ampleur des
taches
Recevoir du soutien e Connaitre les bonnes ressources
e Obtenir du soutien formel
e Obtenir du soutien informel
Respecter ses limites e Distanciation
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2.6 Ladiscussion

Cette ¢tude met en lumiere 1’expérience des proches aidants d’une personne vivant un
premier épisode de dépression majeure. Elle souléve des défis rencontrés, certes, mais
¢galement des aspects positifs a ne pas négliger. Accompagner une personne qui Vit
un trouble mental s’avére souvent une expérience exigeante au plan émotionnel. Elle
s’accompagne d’une gamme d’émotions, telles que I’impuissance, la tristesse,
I’inquiétude. Il est nécessaire d’ajuster son role et la relation s’en trouve parfois
affectée négativement. Ces résultats convergent avec ceux d’études antérieures qui
ont montré que le role de proche aidant s’accompagne souvent d’un fardeau, dont
I’ampleur varie en fonction du degré d’implication émotionnelle, du nombre de
contacts et du fait de cohabiter, et ce, sans égard au diagnostic d’un trouble mental
(Schulze & Rossler, 2005). Ainsi, un grand nombre de proches ont rapporté que le fait
d’étre la seule source de soutien alourdissait le role. Une étude précédente avait
montré que le fardeau ressenti par les proches serait en partie modulé par la présence
de besoins non satisfaits chez les personnes souffrant d’un probléme de santé¢ mentale,
tels qu'un manque de compagnie, d’activités ou de relations intimes (Cleary, Freean

et al., 2006).

Il semble y avoir des similarités transdiagnostiques dans 1’expérience des proches
aidants. A cet égard, Moller-Leimkiihler (2006) suggére que la présence de
symptdmes résiduels et le niveau de fonctionnement global de la personne qui vit des
difficultés de santé mentale seraient plus importants que le diagnostic pour expliquer
le fardeau et le stress des proches. Elle révele aussi que les caractéristiques
personnelles du proche (réactions négatives au stress, expression élevée des émotions,
névrotisme) sont de meilleurs prédicteurs du stress percu chez les aidants que le
diagnostic. Ainsi, les résultats soulignent 1’importance de s’intéresser a tous les

proches et de percevoir les enjeux qui transcendent un diagnostic précis.
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Malgré les similitudes quant aux défis, certains résultats suggerent que les proches
aidants d’une personne vivant une dépression se distinguent, néanmois, sur certains
points et qu’il est nécessaire de mieux comprendre leur expérience singulicre. Par
exemple, les idées suicidaires faisant partie du tableau clinique de la dépression dans
sa forme sévere, il arrive que les personnes qui en souffrent tentent de s’enlever la vie.
Il s’agit d’une expérience particuliérement éprouvante pour les proches, qu’il serait
important d’approfondir dans de futures études. Aussi, plusieurs proches ont
mentionné avoir trouvé difficile le fait que la relation puisse s’apparenter
momentanément a une relation parent-enfant. Il se peut que les proches aient percu le
besoin de jouer ce role puisque 1’un des stéréotypes largement véhiculés au sujet des
personnes souffrant de difficultés de santé mentale est leur incapacité a s’occuper

d’elles-mémes. Cet aspect demande a étre exploré plus en profondeur.

Concernant les aspects positifs de la relation de soutien, les gains sur le plan de la
croissance personnelle, de la gratification et de la consolidation de la relation
semblent fréquents chez les proches aidants (Bauer, Sterzinger et al., 2013;
Henriksson, Carlander et al., 2015; Heru & Ryan, 2004; Veltman, Cameron et al.,
2002; Yu, Doris et al., 2018). Au méme titre que pour les difficultés percues, les
bienfaits transcendent le diagnostic. Selon une méta-analyse portant sur les proches
aidants de personne vivant un trouble neurocognitif (Yu, Doris et al., 2018), les
aspects positifs pourraient étre compris a 1’aide du modele d’adaptation au stress de
Lazarus et Folkman (1984). Dans ce mode¢le, ’expérience positive peut émerger
d’une évaluation favorable quant a sa capacité a s’adapter efficacement a une
nouvelle condition (stresseur). Le modele de construction du sens de Park (2013) peut
aussi aider a comprendre I’émergence d’émotions positives lors de situations
stressantes. Selon cette théorie, toute personne posséde des croyances, une
philosophie de vie et des buts existentiels. Lorsque confront¢é a une situation

stressante, plus la situation entraine un écart avec ses croyances, plus elle sera une
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source de détresse. Inversement, 1’adoption de stratégies congruentes avec ses
croyances et valeurs entrainerait une expérience positive. Dans la présente étude, cela
se reflete dans les propos d’un participant qui rapporte que « d’aider son prochain »
est un comportement en accord avec ses valeurs religieuses. Les modeles de Lazarus
et Folkman (1984) et de Park (2013) ont été peu appliqués a I’expérience des proches
aidants de personnes traversant des difficultés de santé mentale. Il serait intéressant

de mettre a I’épreuve ces modeles aupres de cette population.

Bien qu’il y ait des aspects positifs a I’expérience d’étre un proche aidant, il n’en
demeure pas moins nécessaire de les soutenir adéquatement. En ce sens, plusieurs
besoins légitimes et non comblés affectent négativement 1’expérience des proches et
méritent une attention particuliere. Les proches rapportent avoir besoin d’information,
de conseils et de validation. Ils souhaitent ne pas se sentir seuls a offrir de I’aide. Des
¢tudes antérieures avaient aussi montré la présence de besoins non comblés chez les
proches (Gonzalez, Romero et al., 2010; Highet, McNair et al., 2004). Par ailleurs,
notre étude a révélé un aspect plus sombre de la réalit¢ des proches, a savoir la
présence chez certains d’entre eux de fausses croyances et d’attitudes problématiques.
En effet, plusieurs ont rapporté avoir émis des conseils ou des commentaires qui ont
pu étre pergus comme des critiques, miner la confiance envers les professionnels voir
méme freiner la recherche de traitements approprié€s. Les proches ne sont pas a I’abri
des préjugés qui existent au sein de la population a I’égard des difficultés de santé

mentale.

Prés du quart des Canadiens recevant des soins ou des services en lien avec leur santé
mentale rapportent percevoir des stigmas a leur égard, c’est-a-dire : « des attitudes et
des comportements négatifs » (Patten, Williams et al., 2016, p 772). Dans une autre
étude, 70 % des personnes qui ont vécu un probléme grave de santé mentale
rapportent avoir été traitées comme si elles étaient moins compétentes et 60 % disent

avoir vécu de 1’évitement ou du rejet en lien avec leur diagnostic (Wahl, 1999). Les
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principaux stéréotypes négatifs sont de penser que la personne est irresponsable ou
incapable de prendre soin d’elle ou encore qu’elle peut étre naive et/ou dangereuse
(Brockington, Hall et al., 1993; Corrigan, Edwards et al., 2001; Corrigan, Green et al.,
2001; Couture & Penn, 2003; Farina, 1998). Ces stigmas auxquels adhérent certains proches
ont des effets négatifs sur les personnes qui vivent avec le probléme de santé mentale, en
contribuant a augmenter la détresse psychologique et la sévérité¢ des symptdmes et a
diminuer la qualité de vie (Fernando, Deane et al., 2017; Girma, Moller-Leimkiihler
et al., 2014; Ong, Ibrahim et al., 2016). Ces derniers peuvent aussi diminuer la
volonté de la personne a débuter un traitement (Corrigan, 2004; Holmes & River,
1998). Pour 8 % des personnes vivant une dépression, la famille et les proches les
auraient directement découragés a aller chercher un traitement pharmacologique
(Simon, Fleck, et al., 2004). D’ailleurs, les stigmas seraient 1’un des trois principaux
freins a recevoir un traitement pour la dépression, avec les colits et la crainte des

effets secondaires.

Considérant la présence de stigmas et les besoins de soutien nommés par les proches,
il est crucial de construire une équipe solide autour de la personne en rétablissement,
en incluant la participation active des proches. De nombreuses recommandations sont
déja clairement formulées en ce sens et préconisent I’intégration des familles comme
partenaires a part entiere de I’équipe de soins, et ce, sans étre exclusivement
considéré comme une « ressource » (MacCourt, 2013 ; NICE, 2009 ; Morin et St-
Onge, 2016). Cette approche suppose : « I’engagement conjoint des intervenants, de
la personne atteinte et des familles, ou la voix de chacun sera valorisée, entendue et
considérée pour ainsi influencer 1’orientation des interventions. » (Bergeron-Leclerc,
Morin et al. 2019, p 171). Actuellement, ces recommandations ne sont pas
actualisées de maniere optimale dansla pratique (Menear, Gervais et al.,, 2016).
Notamment, les professionnels qui ceuvrent dans le réseau de la santé et le milieu
communautaire pourraient déployer des stratégies supplémentaires pour intégrer les

proches dans leur pratique. Ils pourraient soutenir directement ces derniers en leur
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offrant de I’information et des conseils, mais aussi étre a 1’affut d’une détérioration de
leur sant¢ mentale et intervenir rapidement le cas échéant. Ils sont aussi bien
positionnés pour repérer les conceptions erronées et les stigmas et faire de la
sensibilisation et de I’éducation au besoin. Ce dernier point est essentiel car bien que
le soutien social puisse étre un vecteur important du rétablissement, autant les
critiques et les stigmas peuvent I’entraver. A I’heure actuelle, les enjeux entourant la
confidentialité des dossiers médicaux et le manque de temps des intervenants et des
équipes médicales sont des freins importants aux changements de pratiques visant a
intégrer davantage les proches. Cette intégration doit étre formellement systématisée
et prévue dans I’offre de services, afin que les intervenants aient la latitude nécessaire

pour appliquer les meilleures pratiques.

Cette étude présente quelques limites qui doivent nous inciter a la prudence dans
I’interprétation des résultats. Tout d’abord, la taille restreinte de 1’échantillon et son
mode de recrutement a certainement teinté les résultats, puisque seuls les proches
ayant été identifiés comme ayant significativement contribué au rétablissement ont
¢été contactés. Ensuite, des données sociodémogaphiques au sujet des proches (age,
occupation, revenu, etc.) auraient apporté des précisions intéressantes sur les
caractéristiques des personnes incluses dans 1’étude. Il importe de mentionner que les
résultats auraient pu étre examinés en fonction de la nature du lien de filiation,
puisque cela semble avoir un lien direct sur I’expérience. Bien qu’une certaine
saturation ait été observée dans les propos recueillis, avoir accés a un plus large
échantillon en fonction du lien de filiation fournirait possiblement des nuances
importantes. Finalement, les proches ont été contactés environ un an suivant le
diagnostic du proche, et il est possible qu’un biais de rappel ait pu teinter les propos

rapporteés.
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2.7 La conclusion

Les proches des personnes qui traversent un épisode de dépression majeure jouent un
role important dans leur rétablissement. Ce rdle est a la fois, complexe et exigeant,
mais également gratifiant. Un accompagnement s’avere nécessaire pour plusieurs
proches. D’une part, il peut contribuer a prévenir 1’épuisement et une dégradation de
I’état de santé¢ du proche. Mais 1’accompagnement devrait aussi étre attentif a la
possible présence de préjugés chez les proches et fournir les informations nécessaires
pour éviter la stigmatisation de la personne aidée. Les besoins des proches sont
saillants, diversifiés et encore mal répondus dans le systéme de santé actuel, bien que
les recommandations dans ce domaine soient claires. Compte tenu du fait que la
dépression touche un si grand nombre de gens, il apparait d’autant plus important de
soutenir concrétement le changement dans les organisations et les établissements de
santé en offrant de la formation et du soutien a 1’application des meilleures pratiques

connues a ce jour.
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CHAPITRE IIT

DISCUSSION GENERALE

Les proches de personnes vivant une dépression majeure subissent des conséquences
sérieuses, telles qu’un taux plus ¢€levé de stress au quotidien (Statistique Canada,
2015) ainsi qu’une détérioration de la qualité de vie et de la santé physique et mentale
(Kendler, 1999; Sakurai, Nishi et al., 2011; Sorensen, Pinquart, et al., 2002).
Quelques auteurs montrent que le diagnostic de la personne soutenue ne peut
expliquer a lui seul I’expérience des proches. Par exemple, des caractéristiques
personnelles (age, genre, stratégies d’adaptation) et les répercussions du temps
consacré au role sur les autres spheres de vie sont des variables qui influencent le
fardeau ressenti (Hadrys, Adamowski et al., 2010). Pourtant, et bien que les proches
de personnes vivant une dépression soient trés nombreux, leur expérience attire
encore peu ’attention des chercheurs. Cette étude avait comme objectif de mieux
comprendre les défis, les expériences positives et les besoins des proches de
personnes vivant un premier épisode de dépression majeure. Les résultats viennent,
dans un premier temps, contribuer a bonifier les connaissances sur 1’expérience des
proches de personne vivant une dépression. Dans un deuxiéme temps, ils soutiennent
la pertinence des initiaves visant a valoriser et a soutenir plus adéquatement les
proches aidants de personnes vivant avec un trouble mental. Ce dernier chapitre fait
d’abord le lien entre les résultats présentés et les enjeux d’actualité qui entravent la
mise en place de stratégies pouvant atténuer les défis et bonifier I’expérience positive
des proches. Ensuite, les limites de 1’étude sont énoncées. Le chapitre se termine sur

des pistes de recherches futures qui permettraient de mieux saisir la richesse et la
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diversité des expériences vécues par les proches aidants de personnes vivant avec un

trouble mental, et plus particulierement une dépression.

3.1 Les proches ont besoin de soutien

Cette étude contribue a justifier la nécessité d’accorder plus d’attention aux proches
aidants. Non seulement vivent-ils des contrecoups en raison de leur implication qui
peuvent étre évités, mais ils ont le potentiel d’étre des partenaires de soins qui, si bien
soutenus, peuvent faciliter grandement le processus de rétablissement. Ce soutien est
aussi nécessaire afin de rendre plus accessible 1’information sur la dépression et la
maladie mentale et ainsi contribuer a démystifier les préjugés qui sont encore bien

présents, méme chez les proches les plus impliqués.

3.1.1 Le role des proches est exigeant

Parmis les défis identifiés par les proches, rappelons que les émotions négatives
éprouvées, la redéfinition de la relation avec la personne soutenue et I’adaptation au
role de proche aidant étaient les plus manifestes. Les enjeux relationnels émergeaient
notamment de la nécessité de redéfinir la relation en fonction de 1’apparition du
trouble dépressif. Alors que certains proches ressentent un déséquilibre quant a la
place accordée a leurs propres besoins, d’autres avaient I’impression de reproduire
une relation « parent/enfant », et ce, principalement pour les diades composées de
conjoints. Dans des études antérieures, les enjeux relationnels, principalement causés
par des problémes de communication, avaient déja été rapportés (Heru et Ryan, 2004),
tout comme les phases de changement dans la dynamique familiale (Priestley &
McPherson, 2016). Puisque 1’échantillon de la présente étude est composé de proches
de personnes qui vivaient un premier épisode de dépression, il est possible que le
changement de «role » crée un déséquilibre plus important que pour les proches

ayant ét¢ confrontés a plusieurs épisodes. Cette hypothese est aussi valable pour la
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place prépondérante accordée aux enjeux d’adaptation, tels que la réorganisation des

activités professionnelles et de loisirs.

Sur le plan émotionnel, la tristesse, 1’inquiétude, 1I’impuissance et la déprime sont
largement ressenties par les proches. Partager et méme ressentir la souffrance d’une
personne est plus susceptible de se produire chez les proches que chez les
professionnels qui sont entrainés a demeurer dans 1’empathie plutét que dans la
sympathie (Lauzier-Jobin et Houle, 2021a). Le fait de ne pas savoir a quoi s’attendre,
tant sur le plan des symptomes, des traitements et du pronostic engendre aussi de
I’inquiétude. Ensuite, la « responsabilité du rétablissement» pergue par des proches et
le nombre de taches liées au rdle pesent sur leurs épaules. Certaines personnes
mentionnent que le proche aidant est leur principale source de motivation a se battre
et méme « leur raison de vivre » (Lauzier-Jobin et Houle, 2021b). Ce poids pourrait
étre allégé par du soutien d’autres proches d’abord, mais aussi par des professionnels
si ceux-ci €taient plus accessibles. Or, McCourt (2013) rapporte que les proches ne
sentent pas que leur apport peut €tre compensé par les soins et services en santé

mentale, ce qui contribue possiblement a cette impression de lourde responsabilité.

La somme des répercussions négatives découlant du réle de proche cause de la
détresse et une détérioration de leur état de santé physique et mentale, au point ou ils
doivent aller chercher de I’aide pour eux-mémes (Pinquart and Sérensen, 2013). Dans
certains cas, cette pression peut mener les proches a envisager de s’¢loigner ou méme
de rompte completement les liens avec la personne soutenue (Lauzier-Jobin et Houle,
2021b). Les répercussions du role de proche de personne vivant une dépression sont
similaires a celles observées chez la majorit¢ des proches aidants. Sur les deux
millions de proches aidants au Canada, environ 40% n’auraient pas choisi de tenir ce
role, et 70% sentent qu’ils n’ont pas le choix d’offrir ce soutien en I’absence de

services pouvant compenser leur apport (Santé Canada, 2002). Or, le plus important
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facteur de stress relié a la prestation de soins est justement le fait de ne pas avoir le

choix d'accepter cette responsabilité (Santé Canada, 2002).

3.1.2 Le manque de soutien peut nuire

En plus des défis rapportés précédemment, les proches mentionnent ne pas savoir
s’ils interviennent adéquatement avec la personne en rétablissement et auraient aimé
qu’une personne ressource confirme la pertinence de leurs actions. Les proches ne
sont pas tous des experts de la dépression et naviguent souvent dans ’incertitude. A
ce manque de connaissances s’ajoute parfois la présence de préjugés ou d’idées
préconcues envers la maladie mentale, dont la dépression. Celles-ci ne sont pas
banales et ont le potentiel de générer toutes sortes de défis addtionnels. 11 a déja été
démontré que le sentiment de honte, le dénigrement et le retrait social sont des
répercussions des stigmas chez les proches (Corrigan & Watson, 2002; Huang & Shu,
2016; Mak & Cheung, 2012), alors que chez les personnes vivant avec un trouble mental,
ils peuvent augmenter la détresse et les symptomes et diminuer la qualité de vie
(Girma, Moller-Leimkiihler et al., 2014; Ong, Ibrahim, et al., 2016; Fernando, Deane
et al.,, 2017). Bien que le manque d’information sur la dépression ait été nommé
comme étant un obstacle, plusieurs proches n’ont pas toujours conscience qu’ils ont
des comportements teintés de préjugés. Certains remettent en question le diagnostic,
découragent la personne a aller chercher de 1’aide ou jugent séverement la prise
d’antidépresseurs. D’autres voient comme une faiblesse le fait d’étre en dépression,
car ils estiment que la personne ne vivait pas de difficultés «justifiant » 1’état
dépressif. Tous ces proches avaient pourtant été identifiés comme étant la personne
(non professionnelle) la plus significative au rétablissement. Le soutien aux proches
devrait viser a atténuer les défis rencontrés, mais aussi a valider les interventions et a

sensibiliser les proches aux enjeux entourant la santé et la maladie mentale.
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3.1.3 Les proches aidants ont un grand potentiel

Les proches ont besoin de soutien, mais ils ont aussi le potentiel de devenir des
partenaires de soins pouvant faciliter le travail des professionnels et le processus de
rétablissement (Lauzier-Jobin et Houle, 2021b). D’abord, en étant aux premicres
loges des manifestations de la dépression, ils peuvent fournir des informations
judicieuses pour 1’équipe traitante. Aussi, tel que le souligne MacCourt (2013), le
systeme de santé étant fragmenté, il est parfois difficile pour la personne vivant avec
le trouble de suivre toutes les informations circulant sur le sujet, et pour I’équipe de
soins de suivre le transfert de cette information a toutes les étapes du parcours de
soins. En quelque sorte, les proches tiennent souvent le role de « gardien » de
I’information et assure un filet de sécurit¢ additionnel en ce sens. Les proches
peuvent aussi appliquer des stratégies apprises aux contacts des intervenants ou via
des groupes psychoéducatifs et assurer une cohérence et une continuité dans le
processus de rétablissement a 1’extérieur des structures formelles de soins. Les
proches peuvent étre vus comme des alliés par les équipes de soins, mais il y a aussi
un risque que ceux-ci ne soient considérés que comme de simples « ressources » a la
disposition des cliniciens (Morin, St-Onge et al., 2016)). Toutefois, il est désormais
reconnu qu’ils doivent avoir une reconnaissance formelle de partenaires (PASM
2015-2020, p 14, Organisation mondiale de la santé, 2001, p58), afin que leurs
besoins soient aussi reconnus et qu’ils puissent contribuer activement aux exercices

d’orientation et de planification des soins et services qui les concernent.

Une estimation prudente établit la contribution des proches a 1’économie canadienne,
incluant ceux prenant soin d’une personne atteinte d’une maladie mentale, a 25
milliards de dollars en 2009, chiffre assurément supérieur en 2021 (Hollander, Liu et
al., 2009). L’absence de soutien suffisant pour les proches engendre une cascade de

répercussions négatives évitables qui peut, ultimement, réduire I’efficacité de 1’aide
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offerte et par ricochet augmenter les colits imposés au systeme de santé, tant par la
personne atteinte que par le proche qui peut devenir lui-méme utilisateur de services
(MacCourt, 2013). Il a ét¢ démontré que chaque dollar investi en services
psychologiques pour le traitement de la dépression dans le syst¢tme de santé public
rapporte 2§ en économie pour la société (Vasiliadis, Dezetter et al., 2017). Il est aussi
légitime d’envisager que chaque dollar déboursé afin d’améliorer le sort des proches

aidants a le potentiel d’étre un investissement rentable pour I’ensemble de la société.

3.2 Les freins a ’application des meilleures pratiques

Selon les proches, le fait de ne pas étre la seule source de soutien, de recevoir du
soutien et de savoir respecter ses limites faciliteraient grandement leur role. Aussi,
partager son expérience avec d’autres, ventiler, obtenir de I’information fiable et étre
validé quant a ses interventions sont des besoins largement pergus. Bien que
beaucoup de chemin reste a parcourir, de nombreux acteurs sont a pied d’ceuvre afin
de faciliter le parcours des proches aidants et tenter de répondre a leurs besoins. Que
ce soit sur le plan de la mobilisation et de la reconnaissance de leurs droits
(Commission de la sant¢ mentale du Canada) ou pour les besoins de soutien,
d’information et de référence (AQPAMM, FFAPAMM, ALPABEM, ectc.), de
nombreux services existent mais demeurent souvent méconnus du grand public.
Cependant, méme pour ces organismes, les proches qui accompagnent une personne
dans un premier épisode de dépression majeure ne semblent pas considérés aux
mémes titres que d’autres. Par exemple, sur le site de I’initiative « Avant de craquer »
de la Fédération des familles et amis de la personne atteinte de maladie mentale
(2021), qui regroupe, représente et soutient plus d’une trentaine d’associations de
familles et amis de la personne atteinte de maladie mentale au Québec, on retrouve
une mention qui précise les conditions de santé visées. Il est noté qu’ils offrent des
services pour les proches de personnes vivant avec : « des diagnostics importants qui

nécessitent une attention particuliere et des services spécialisés, c’est a dire: la
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schizophrénie, le trouble bipolaire, la dépression sévere et persistante, les troubles
obsessionnels-compulsifs et les troubles de personnalité limite ». Pourtant, les
proches de personne vivant un premier épisode de dépression ont des besoins qui
pourraient étre en partie répondus par ces organismes. Sans prétendre que ceux-ci
excluent les demandes de proches qui vivent des difficultés en lien avec un premier
épisode dépressif, il se peut que cette simple mention nuise a la recherche d’aide de

ces proches, qui peinent déja a obtenir le soutien nécessaire.

Ensuite, bon nombre de proches ont clairement exprimé le besoin de respecter leurs
limites, ce qui permet de s’ impliquer tout en préservant un certain bien-étre. Pour eux,
le fait de maintenir certaines activités ou de se distancer par moments permet de
prendre soin de soi tout en prenant soin de 1’autre. Des interventions spécialisées pour
les proches aidants existent et semblent prometteuses pour les aider a répondre a ce
besoin. Par exemple, un groupe qui vise a donner les moyens aux proches de prendre
soin d’eux et a améliorer leur sentiment d’auto-efficacité aux Etats-Unis produit des
résultats intéressants. Les participants (n=409) rapportent avoir observé une réduction
des émotions négatives (colere, culpabilité, dépression) et une augmentation de leur
capacité a gérer le stress et a utiliser les ressources a leur disposition (Rosney, Noe et
al., 2017). Au Québec, certains groupes psychoéducatifs pour les proches existent,
mais concernent souvent les proches de personnes vivant avec des troubles mentaux
spécifiques, tels que le trouble de la personnalité¢ limite ou 1’anxiété (Association
Québécoise des parents et amis de la personne atteinte de maladie mentale). Tel que
présenté¢ précédemment, les défis rencontrés par les proches vont au-dela du
diagnostic, et développer des groupes psychoéducatifs ou de soutien a 1’autogestion
pour les proches vivant des défis et ayant des besoins communs serait un bel ajout de

services pour les proches de personne vivant une dépression.

Ajuster D’offre des services des organismes communautaires et développer des

interventions spécialisées et reconnues pour leur efficacité sont deux moyens
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d’atténuer les obstacles des proches. Toutefois, les politiques gouvernementales et le
systéme public de santé ont aussi un grand réle a jouer quant au bien-étre et au
soutien des proches. Avec la formation et le soutien clinique nécessaire, les
intervenants du réseau public pourraient consacrer plus d’énergie a impliquer les
proches, puisqu’ils ont 1’opportunité de pouvoir travailler tant avec la personne en
rétablissement qu’avec les membres de 1’entourage. Ils pourraient aussi faire du
repérage précoce systématique, afin de détecter rapidement toute détérioration de
I’état de santé physique ou mentale du proche et faire une prise en charge appropriée
au besoin. Ils sont habilités a fournir de 1’information, de 1’écoute et du soutien et
pourraient contribuer a construire un réel partenariat entre la personne vivant un
trouble mental, ses proches et les professionnels de la santé. Ces intervenants sont
aussi en mesure de déceler des préjugés et peuvent sensibiliser les proches aux effets
négatifs que ceux-ci peuvent avoir, sur eux-mémes et sur la personne en
rétablissement. Bref, ils ont le potentiel de modifier considérablement 1’expérience
des proches. Il existe toutefois des freins majeurs qui nuisent a I’application de ces
mesures, dont la charge de travail considérable, les enjeux de confidentialité¢ et
surtout le manque d’investissement qui permettrait un changement de culture de plus

grande envergure.

3.2.1 La surcharge de travail

D’abord, dans un sondage récent en Montérégie par I’Alliance du personnel
professionnel et technique de la santé et des services sociaux (APTS), dont 51% des
membres offrent des services psychosociaux, il est rapporté que seulement 56% des
répondants estiment étre en mesure de répondre aux obligations déontologiques
relatives a leur ordre professionnel en raison de : « la pression organisationnelle qui
encadre, mesure et surcharge la pratique professionnelle. » (APTS, 2021, p10). Cette
situation serait causée par le manque de ressources humaines et les impératifs de

gestion visant a faire baisser les listes d’attente. Ainsi, les intervenants se voient
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assigner des dossiers en fonction des priorités établies lors d’une évaluation initiale et
de leur charge de cas respective. Le fait d’avoir un échange ponctuel avec un proche
n’a pas les mémes répercussions que de repérer un probléme de sant¢ mentale qui
nécessite une prise en charge formelle. Les intervenants n’ont pas toujours la capacité
d’absorber ces demandes dans 1I’immédiat et 1’organisation des soins et services
n’offre pas la flexibilité requise pour mener ce type d’intervention chaque fois que
I’opportunité se présente. L’offre de groupes psychoéducatifs pourrait étre une
solution efficace qui permettrait de soutenir plusieurs proches présentant des défis
communs, mais cette offre de services ne peut compenser a elle seule la pression
exercée sur les intervenants. De plus, une étude américaine montre que seulement 35%
des proches seraient disposés a intégrer ce type de groupes (Gasque-Carter & Curlee,
1999). En plus de I’offre de groupe, des solutions plus larges visant a alléger la
charge de travail et a augmenter la flexibilit¢ de I’offre de services devraient étre
considérées dans le futur afin de dégager du temps pour la collaboration avec les

proches.

3.2.2 Les enjeux de confidentialité

Un autre enjeu qui indispose les proches aidants concerne les restrictions (réelles ou
non) en lien avec la confidentialité des renseignements personnels, qui nuisent a la
communication efficace entre les proches et les professionnels de la santé¢ (Morin et
St-Onge, 2016). Les proches désirent étre reconnus par les professionnels comme
étant des personnes qui possédent de I’information privilégiée et utile sur 1’état de
sant¢ de la personne, et souhaitent €tre mis a profit dans le processus de
rétablissement. Quelques-uns d’entre eux ont nommeé avoir été frustrés de ne pas étre
considérés ou méme entendus par les professionnels, surtout lors des périodes de
crise. Les enjeux de confidentialité servent parfois de prétexte pour ne pas s’investir

pleinement dans le processus de collaboration et les proches se sentent exclus des
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équipes de soins (Morin, 2015 ; Morin et St-Onge, 2016). Dans le méme ordre d’idée,

le Ministere de la santé et des services sociaux (2015, p 19) rapporte que :

Des proches sont maintenus a distance de 1’équipe soignante ou des
intervenants, ce qui rend difficile la transmission d’information ou
d’observations pouvant étre utiles a 1’évaluation de 1’état clinique de la
personne qui recoit des soins. Il semble que certains intervenants
refusent d’écouter les membres de 1’entourage, un comportement qu’ils
justifient par le respect de la confidentialité. Pourtant, I’écoute ne brime
en rien les droits de la personne utilisatrice de services.

Le fait d’écouter les proches et d’offrir de I’information générale sur un trouble
mental ne brime en rien la confidentialité des renseignements personnels d’un usager
en particulier, mais, peut-étre par prudence excessive, certains négligent de contribuer
pleinement a ces échanges. Il semble toutefois que les lois encadrant la confidentialité
des renseignements médicaux créent de la confusion pour le travail en partenariat
avec les proches. Des procédures et des formulaires de consentement pour le partage
d’information existent dans certains établissements, mais un flou demeure sur les
limites de I’implication des proches dans 1’¢laboration des plans d’intervention, entre
autres. MacCourt (2013) apporte d’ailleurs des recommandations afin d’amoindrir les
enjeux de confidentialité, telles que de poursuivre les travaux entourant 1’¢laboration
de protocoles clairs pour divulguer les renseignements et de former plus
adéquatement les intervenants quant aux lois et exigences encadrant le droit a la vie
privée et la confidentialit¢ des renseignements. Aussi, il serait intéressant de
sensibiliser les ordres professionnels afin qu’eux aussi comprennent I’importance de
travailler avec et pour les proches aidants. Les regles déontologiques sont parfois
mises de I’avant de facon stricte et rigide par les inspecteurs, de sorte que les
professionnels peuvent en venir a considérer 1’échange d’information avec autrui
comme des manquements €thiques réels et appréhender les sanctions. Cela cause une
réticence a envisager une ouverture ou des modifications aux formulaires de

consentement. La surcharge de travail et les besoins de clarification entourant la
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divulgation de I’information sont des freins concrets a I’application des meilleures
pratiques de collaboration avec les proches aidants. Ces enjeux témoignent toutefois

de I’absence d’une stratégie globale visant a impliquer davantage les proches.

Pourtant, des directives claires ont été émises en ce sens ces derniéres années. De ce
nombre, notons les Directives pancanadiennes en faveur d’un systeme de prestation
de services pour les proches aidants d’adultes ayant une maladie mentale (MacCourt,
2013), le Plan d’action en sant¢ mentale du Ministére de la Santé et des Services
Sociaux du Québec (PASM 2005, 2015), et le guide de pratique clinique pour le
repérage et les trajectoires de services pour les troubles mentaux fréquents
(Gouvernement du Québec, 2019). Par exemple, parmi les recommandations issues
du PASM (2015-2020, p 14), le Ministére de la Santé et des Services sociaux du

Québec stipule que :

Afin que les personnes utilisatrices de services exercent pleinement
leur citoyenneté dans le réseau de la santé et des services sociaux et
que les membres de leur entourage soient reconnus dans leur statut
de partenaire, chaque établissement responsable d’offrir des soins et
des services en santé mentale élaborera, puis mettra en ceuvre, un
plan d’action sur la primauté de la personne dans la prestation et
I’organisation des services.

Aussi, la Commission de la santé mentale du Canada recommande : « d’intégrer les
familles comme partenaires de [’équipe de soins et de soutenir les proches au méme
titre que la personne malade » (MacCourt, 2013, p 24). Précisons que le terme
« partenaire » implique la reconnaissance pleine et entiere du réle de soutien exercé
par les familles (Bergeron-Leclerc, Morin et al., 2019). Dans la méme lancée, on
retrouve dans le guide de pratique clinique du Ministére de la Santé et des Services

sociaux (Gouvernement du Québec, 2019, p 6) I’information suivante :

Si la personne utilisatrice de services y consent, sa famille et ses
proches devraient se voir offrir la possibilit¢ de participer aux
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décisions concernant les soins et les services. La famille et les
membres de l’entourage de la personne utilisatrice de services
devraient également obtenir I’information et le soutien dont ils ont
besoin.

Bien que des efforts aient été fait en ce sens, notamment via les travaux sur
I’actualisation d’un plan d’action sur la primauté de la personne dans les
¢tablissements de santé, la plupart des recommandations ne sont toujours pas
appliquées de maniére optimale dans la pratique (Menear, Gervais et al., 2016). Quels
sont les freins qui nuisent a leur concrétisation? Selon une étude qualitative menée
par Rose aux FEtats-Unis auprés de 78 participants, dans un échantillon composé de
personnes vivant avec un trouble mental, de proches et de professionnels de la santé
mentale, les professionnels (n=25) ont nommé le manque de ressources humaines, le
manque de formation, les enjeux de coordination des services et l'absence
d’enlignements clairs a intervenir aupres des familles comme principales barriéres a
I’application des meilleures pratiques (Rose, Mallinson et al., 2004). Malgré le
contexte lié aux particularités du systéme de santé aux Etats-Unis et aux années qui se
sont écoulées depuis la publication de leur étude, ces freins semblent correspondre
aux principaux enjeux rencontrés aussi au Québec. La simple dissémination des
bonnes pratiques ne garantit pas leur application. Des méthodes d’implantation
efficaces existent et stipulent I’importance de bien évaluer le contexte et d’avoir
recours a des stratégies éducatives, organisationnelles, 1égislatives et financieres a la
hauteur des changements souhaités (Roberge et Provencher, 2020). La transférabilité
des recommandations en actions concreétes demande une volonté affirmée de la part
des dirigeants, et force est de constater que les investissements en temps et en énergie

n’ont pas été déployés en quantité suffisante pour atteindre les résultats escomptés.
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3.3 Les pistes de solution

Par ailleurs, des initiatives de collaboration avec les proches existent déja et méritent
d’étre soulignées. Par exemple, certaines équipes au sein du réseau de la santé et des
services sociaux, notamment dans les programmes jeunesse, font une application
étendue de I’approche systémique. Les travailleurs sociaux sont d’ailleurs formés en
ce sens, ce qui fait en sorte que I’intervention familiale est prévue, voir encouragée
dans plusieurs milieux (Bergeron-Leclerc, Morin et al, 2018). Les problématiques
vécues par les enfants sont davantage reconnues comme étant intimement liées a des
facteurs environnementaux et au fonctionnement social. Les besoins des familles sont
considérés comme étant liés a ceux de ’enfant et sont adressés de maniere simultanée.
Pour ces équipes, I’intégration de la famille dans les services jeunesse fait d’emblée
partie de la culture de soins. Il est important de recenser et de s’inspirer des initiatives
innovantes. Ces équipes ont développé, au fil du temps, une expertise qui offre des
pistes de solutions qui faciliteraient 1’application de bonnes pratiques dans les
services en santé mentale. L implication et I’intervention aupres des proches aidants
ne devrait pas étre une exception réservée a certains services, mais plutdt devenir une

norme.

En plus de miser sur des stratégies d’amélioration de la collaboration, qui est une
avenue indispendable, identifier et favoriser 1I’émergence d’autres éléments qui
contribuent a I’expérience positive des proches est une autre voie qui est encore trés
peu explorée. Rappelons que la quasi-totalité des proches ont été en mesure de relever
au moins un élément positif li¢ a leur expérience et souvent plus d’un. Les gains qui
ont ét¢ identifiés sont la croissance personnelle et la consolidation de relations
significatives. Les proches apprennent de leur expérience, sont plus sensibles et
jugent moins les autres. Ils évoluent et se sentent valorisés. Certains se considérent de

« meilleures personnes » suite a leur expérience. Pour plusieurs, ce role est aligné
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avec leurs valeurs profondes et devient une source de gratification, et ce, de maniére
plus significative pour ceux qui ont des valeurs religieuses concordantes. Aussi, les
proches de la présente étude ont contasté le désir des personnes aidées a « redonner »
et le soutien démontré par ceux-ci lors de moments difficiles contribue a consolider la
relation et & augmenter la confiance mutuelle. Cette notion de réciprocité a aussi été
soulevée dans le cadre d’une étude récente portant sur le soutien social et le
rétablissement de personne vivant avec la dépression, ’anxiété et la bipolarité
(Lauzier-Jobiin et Houle, 2021). Ces ¢léments positifs mettent en valeur les
compétences que les gens développent pour gérer une situation difficle (Bergeron-
Leclerc, Morin et al., 2018), et prendre conscience de ces forces peut nourrir le

sentiment d’auto-efficacité a gérer les difficultés de la vie (Boise, 2005).

Il a été démontré qu’un soutien adéquat des proches permet de renforcer les liens
familiaux et de ressentir plus de fiert¢ et de gratification a avoir surmonté ces
obstables (Van Wijngaarden, Schene et al., 2004). En apprendre davantage sur ce qui
a le potentiel de bonifier les expériences positives des proches pourrait mener a
I’identification de nouveaux leviers d’intervention visant non seulement a diminuer le

fardeau, le stress ou les symptdmes mais aussi a augmenter les gains.

Peut-on se permettre d’imaginer des campagnes de reconnaissance et de
sensibilisation au soutien social? D’illustrer le réle des proches aidants par des
témoignages qui reflétent non seulement le fardeau mais aussi les aspects lumineux?
Offrir des ateliers aux jeunes sur I’empathie et les stratégies pour prendre soin de soi
et de prendre soin des autres? La maladie et autres a¢las de la vie sont parfois
inévitables, mais peut-on envisager une société ou I’empathie et le don de soi sont

mis au grand jour, et ou chacun s’unit pour soutenir, ensemble, les plus vulnérables?

A la lumiere des résultats présentés ici, les proches ont encore des besoins non

comblés et vivent des défis qui pourraient étre atténués pour leur plus grand bénéfice
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et celui des personnes en rétablissement. Les recommandations issues du PASM ne
sont pas toujours accompagnées de stratégies concretes pour leur mise en oeuvre, et
la responsabilité de leur implantation repose sur les gestionnaires d’établissements,
pour qui les besoins des proches se juxtaposent a une multitude de projets visant
I’amélioration des soins et services et nécesssitant une priorisation. Les
recommandations devraient donc étre accompagnées de consignes claires, de
stratégies d’implantation éprouvées et actualisées, en partenariat avec les personnes

concernées.

3.4 Les limites et les forces de 1’étude

Cette étude comporte des limites qui méritent d’étre exposées. En premier lieu, le
mode de recrutement de I’échantillon a certainement influencé la nature des résultats.
Les proches ont tous été identifiés comme étant la personne (non professionnelle)
ayant le plus contribué au rétablissement lors d’un premier €pisode de dépression
majeure. Or, certaines personnes ne sont pas toujours a méme de reconnaitre les
efforts déployés par des proches, ou encore, ne considérent pas que ces efforts sont
« aidants ». Ces proches vivent possiblement une expérience d’accompagnement
distincte qui n’est pas représentée dans le cadre de la présente étude. Toutefois, le fait
d’avoir pris soin d’examiner une premiere expérience de soutien a permis, en outre,
de faire ressortir des ¢léments liés a 1’adaptation lors de I’acquisition de ce nouveau
role. Cet élément est une force du devis de cette étude. Toutefois, il faut garder en téte
que pour de nombreux proches, la rechute ou la récidive est bien réelle, et que ce
qu’ils traversent comporte sans aucun doute des différences avec ce qui est rapporté

icl.

La taille restreinte de I’échantillon fait en sorte qu’il n’était pas possible de faire des
associations en fonction de la nature du lien de filiation et/ou du contexte socio-

économique. Par exemple, le fait d’étre un enfant, un parent ou un conjoint, de vivre
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ou non avec la personne soutenue ou d’occuper un emploi a temps plein affecte
possiblement les défis et besoins rencontrés. Avoir un échantillon plus vaste aurait
permis d’explorer plus largement les défis, les expériences positives et les besoins en

fonction de ces variables.

Ensuite, les données socio-démographiques des proches n’ont pas été recueillies au
moment de la collecte de données, telle que 1’age, I’occupation, le revenu ou encore
le fait d’habiter avec la personne vivant I’épisode dépressif. Ces éléments auraient
certainement permis de faire des liens intéressants avec 1’expérience rapportée,
puisque la littérature montre un lien entre plusieurs de ces ¢léments et le fardeau

ressenti.

Finalement, les proches ont été contactés au minimum un an suivant le diagnostic de
dépression majeure de la personne soutenue. Il est possible que le passage du temps
ait causé un biais de rappel et teinté les propos rapportés. Le fait de n’avoir eu qu’un
temps de mesure fait aussi en sorte que nous n’entrevoyions I’expérience des proches
qu’a un moment précis, alors que les défis et les besoins varient probablement au fil
du temps. Tout comme le parcours vers le rétablissement peut étre vallonné de hauts

et de bas, I’expérience des proches 1’est probablement tout autant.

3.5 Les pistes de recherches futures

Tel que mentionné précédemment, 1’expérience des proches aidants d’une personne
vivant une dépression est étonnamment encore peu étudiée, surtout compte tenu de
leur poids démographique. Puisqu’un grand nombre de personnes vivant un premier
épisode de dépression majeure risquent de vivre une récidive ou une rechute, il serait
intéressant d’examiner 1’expérience des proches aidants d’une personne vivant un
premier épisode de dépression majeure et de les comparer a ceux qui ont vécu

plusieurs épisodes a 1’aide d’un échantillon plus large et qui tiendrait compte d’autres
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variables telles que le lien de filiation ou la cohabitation. Un devis quantitatif
permettrait d’explorer la relation entre ces variables, afin d’établir des liens de
corrélation ou de causalité qui enrichiraient la compréhension du phénomene a
I’é¢tude. Aussi, débuter la collecte de données des I’annonce du diagnostic et suivre
I’évolution de I’expérience des proches tout au long du processus de rétablissement
permettrait de diminuer le biais li¢ au rappel et d’identifer des défis et enjeux propres
a certains cycles du rétablissement. Pour terminer, il serait intéressant d’accorder plus
d’importance aux ¢léments qui favorisent les expériences positives chez les proches
aidants, comme mesurer le sentiment d’auto-efficacité des proches et examiner I’effet
de cette variable sur la gratification et le fardeau ressenti. Mieux comprendre ce qui
contribue a 1I’émergence de ces expériences, développer des interventions qui se
basent sur ces nouvelles connaissancce et évaluer les effets de celles-ci sur
I’expérience des proches semblent des pistes de recherche et d’interventions futures

prometteuses.



CONCLUSION

L’objectif de cet essai était de mieux comprendre 1’expérience des proches aidants
d’une personne vivant un premier épisode de dépression majeure. Pour ce faire,
quinze proches ont acccepté de participer a une entrevue semi-structurée dans le but
de partager les défis, les aspects positifs et les besoins qui ont pu découler de leur
expérience. Ces entrevues ont été retranscrites et soumises a une technique d’analyse
thématique rigoureuse dans le but d’extraire les éléments les plus significatifs de leur
discours permettant de répondre aux questions de recherche. Parmi les faits les plus
marquants, il importe de mentionner la similarité entre leur vécu et celui de la plupart
des proches aidants, y compris de ceux portant assistance a des personnes vivant avec
des troubles mentaux catégorisés de plus séveres et/ou persistants. Ces similarités se
retrouvent autant du coté des difficutlés rencontrées que des expériences positives
évoquées. Pourtant, et bien que les proches de personne vivant une dépression soient
trés nombreux en raison de la forte prévalence de ce trouble au sein de la population
générale, ceux-ci sont peu considérés, tant par la littérature scientifique que par les
institutions censées leur venir en aide. Ces proches vivent des émotions difficiles, des
enjeux relationnels et d’adaptation qui engendrent un fardeau tel qu’ils peuvent étre
affectés et avoir eux-mémes besoin de soutien sur le plan physique et mental. Ces
proches ont besoin de ne pas se sentir seuls responsables du processus de
rétablissement de leur proche et doivent prendre soin d’eux en respectant leurs limites
et en prenant une saine distance de leur role par moments. Ils ont aussi un grand
besoin d’information, de soutien et parfois d’une prise en charge formelle pour les
aider a gérer les défis engendrés par un rdle qu’ils se sentent imposés de tenir, faute

de services pouvant compenser leur apport. Autre fait a considérer, les proches
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manifestent parfois des préjugés envers la maladie mentale, et ce, méme lorsque
ceux-ci ont été identifiés comme étant la personne (non professionnelle) la plus
significative au rétablissement. Il est important de rappeler que cet essai possede des
limites telles que la faible taille de 1’échantillon et le biais de rappel. Il souligne
toutefois la pertinence de poursuivre la recherche aupreés des proches aidants de
personne vivant une dépression, puisqu’ils sont nombreux et sous représentés dans la
littérature, mais aussi de déployer des efforts pour mieux comprendre les éléments qui

favorisent I’émergence d’expériences positives pour eux.

Les résultats font enfin ressortir I’importance de bien accompagner et soutenir les
proches dans leur cheminement. Des organismes d’aide et des recommandations
visant a mieux intégrer les proches dans les soins et services de santé existent.
Toutefois, ces initiatives ne sont toujours pas suffisantes ou adéquates. Ultimement, il
sera nécessaire d’aller au-dela des plans d’action et des recomnandations et de faire
preuve de leadership afin de faire vivre concrétement les principes de collaboration et
de partenariat avec les proches aux équipes de soins. Cela demande un engagement
fort des dirigeants, mais aussi un financement tangible et une stratégie claire enfin
d’engager un changement de culture dans les soins et services de santé mentale au
Québec. Mettre ce changement en oeuvre avec et pour les personnes vivant avec un
trouble mental et leur proches est un investissement, mais aussi une marque de
reconnaissance concrete pour le role inestimable des proches aidants pour I’ensemble
de la collectivité, qui mérite amplement d’étre valorisé, voire célébré. La manicre
dont nous traitons nos proches aidants est le reflet de que nous souhaitons étre comme

société.



Al
A2
A3

A4
AS

A6

APPENDICE A

ETHIQUE ET CONSENTEMENT

Ethique

Confirmations de I’approbation a I’éthique

Présentation du projet aux personnes vivant un premier épisode de dépression
majeure

Présentation du projet aux proches aidants

Formulaire de consentement pour les personnes vivant un premier épisode de
dépression majeure

Formulaire de consentement pour les proches aidants



80

A.1 Ethique

Ce projet répond aux normes déontologiques et éthiques. Chaque participant a été
avisé de sa liberté de prendre part ou non au projet et de la possibilité de cesser sa
participation a tout moment sans aucun préjudice. Le consentement libre et éclairé a
¢été obtenu de la part de chacun. Les participants n’ont été soumis & aucun risque en
prenant part a cette étude. Si une situation de crise suicidaire ou autre était survenue,
la responsable avait I’expérience et la formation nécessaire pour intervenir et avait en
sa possession les informations pertinentes pour référer la personne vers les services
appropriés. Les participants ont aussi ¢été assurés de la confidentialit¢ des
informations recueillies, puisque le contenu des entretiens a été immédiatement
rapporté et conservé dans un bureau de ’'UQAM fermé sous clé. Ce que le proche a
divulgué ne sera jamais rapporté a la personne atteinte et inversement. Les données
seront détruites sept ans apres la fin de I’étude. L’étude compléte (incluant les volets
quantitatif et qualitatif) a été¢ approuvée par le comité d’éthique du CRCHUM et de
I’'UQAM (voir certificat éthique a I’appendice A2).



A.2 Confirmations de I’approbation a 1’éthique

UQAM CIERET

Urwn et o Oubass & Wenteal Commd inznmmannel o
FClaro? Avic dar S

Meontreal, le 3 septembre 2010

Madame Janie Houle
Professeure

Departement de psychologie

Ohbyjet - Projet de recherche : uDépmﬁsim; chez les hommes : reprm
mualadie, autogestion ef retablisserment.».

Chére madame,
Le projet cité en objet a eté accepté au plan de I'éthique de la rech

étres humains par le Comite d’'éthique de la recherche du CHUM
Centre de santé et de services sociaux Jeanne-Mance.

Au nom du Comité d'éthique de I'UQAM, je prends acte de 1'acce
deux comités. Le Comite d'éthique de I'UQAM sera informe de ce
lors de la prochaine réunion.

Le Comité d'éthique de I'UQAM s’attend a ce que le protocole de
respecte tel qu'approuve par les comités d'ethique du CHUM et di
MMance.

Je vous souhaite le meilleur succés dans vos travaus.

Fecevez chere madame I'expression de mes sentiments les meillewns

Le Président du Comits,

81
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CHUM

COMITE D'ETHIQUE DE LA RECHERCHE
Edshge Cooper

1281, bmabevard St-Laurént, Mezz 1

Montréal {Quehec) HIW 1YS

Le 3 juillet 2000

[re Mane-Dominigue Beaulieu, MDY
Medecine familiale

a/s Mme Jocelyne Gagné

Hépital Notre-Dame du CHUM
Pavillon Simard — 8% étage

Bureau Z-B310-A

courriel | jocelvne. gagne@umontreal ca

Objer: | 10,005 — Approbation FINALE CER

Dépression cher les hommes: représentations de  la maladie, @«
rétablissement,

Chére Docleurs,

J'accuse réception, en date du 30 juin 2010, de voire lettre datge du 28 juin 2010 atns que

suivants -

= Letires d"invitation pour les médecing

Questionnaire pour les temps de mesure T3, To et T12

Canevas pour enfrevue

D¥épliant pour recrutement

Grille d'estimation de la dangerosité d'un passage & "acie suicidamre

. formulaire d'information et de consentement modifié frangais « destingé aux mé
participation & un growpe focalisé » — version du 17 mai 2010

. formulaire d'information et de consentement modifié frangads « destiné aux
participation 4 une entrevue individuzlle » — verzion du 17 man 20100

" formulaire d'information et de consentement modifié frangais « destingé aux
participation au volet quantitatif de 1'étude » — version du 17 mai 20140

en vue de "approbation finale de 1"éude décrite en rubrique,

82
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La présente constitue |"approbation tinale, valide poor um an 4 compter du 13 a
['approbanon imitiale.  Je vous rappelle que toute modification an protocole etfou
consentement en cours d'étude, doit tre soumise pour approbation du comité d"éthique

Cetle approbalion suppose que vous vous engagies

1. @ respecter la présente décision;
2. i respecter les movens de sulvl continm (cf Stanuts et Réglements)

3. 2 comserver les dossiers de recherche pendant la péniode requise par les tex
suivant la fin du projet, afin permettre leur éventuelle vérification par une instar
COmILE;

4. & respecter les modaliés amétées au regard du mécanisme d'identificati

recherche dans I'etablissement.

Le comité suit les régles de constitution et de fonctionnement de |'Enonce de Politigus
et des Bonnes pratiques clinigues de la CIH,

Vous souhaitant la meilleure des chances dans la poursuite de vos fravaux, je v
Docteur, mes salutations distinguces.

™ '_,Aﬁngqiﬁ'

e Marie-Jdsée Bernard, avocate
Vice-présidente
Comité d’éthique de la recherche du CHLIM

MIB/If
F) Farmulaires de consentement frangais approuvés et estampillés (3)

Ce:  Partélécopieur au Bureau des contrats — 514-4]2-7134
Centre de recherche,

Hétel -Dnew du CHUM — Pawillon Masson
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A.3 Présentation du projet aux personnes vivant un premier €pisode de dépression
majeure

Bonjour M/Mme

Je m’appelle Marjolaine Gascon, étudiante au doctorat en psychologie de I’Université
du Québec a Montréal.

Vous avez participé, lors de la derni¢re année, a un projet de recherche portant sur la
dépression. Lors de la premiere rencontre, vous nous aviez donné I’autorisation de
vous contacter afin de vous donner plus d’information au sujet d’un second volet a
I’étude (qualitatif), et c’est la raison de mon appel.

Sans que cela ne vous engage a rien pour le moment, souhaitez-vous toujours obtenir
de I’information au sujet de ce volet de 1’étude?

Si ce n’est pas le cas, je vous remercie et vous souhaite une bonne fin de journée.

Si oui, le volet qualitatif a pour but de mieux comprendre I’influence du soutien
social sur le rétablissement de la dépression.

Cela implique de votre part, si vous acceptez de participer, une entrevue enregistrée
d’environ une heure trente. Une compensation financiére de 25 $ est prévue pour
cette entrevue. Comme pour 1’étude précédente, vous pouvez vous présenter dans les
locaux de ’'UQAM pour I’entrevue, ou encore un agent de recherche peut se déplacer
a votre domicile, a votre convenance. Toutes les informations recueillies seront
confidentielles et conservées sous clé dans un bureau de ’'UQAM, et vous serez
toujours libre de vous retirer du projet a tout moment.

Aussi, afin d’étre éligible a ce projet, nous avons besoin que vous identifiiez la
personne ayant joué le role le plus important lors de votre épisode dépressif. Cette
personne peut &tre un membre de votre famille, un ami ou un collegue. Si vous
acceptez, nous allons contacter cette personne pour lui demander de participer au
projet. Cela implique une entrevue enregistrée d’environ une heure trente a son
domicile ou dans les bureaux de 'UQAM. Une compensation de 25 $ est aussi
prévue pour votre proche. Dans le cas ou cette personne refuse de participer, nous
vous recontacterons afin de vous demander le nom d’une autre personne ayant joué
un role significatif lors de votre épisode de dépression. Si cette deuxiéme personne
refuse, nous vous recontacterons afin de vous aviser que vous ne pourrez participer a
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ce volet de 1’étude.

Si I'un de vos proches accepte, nous fixerons avec vous un rendez-vous pour
I’entrevue. L’entrevue avec votre proche n’aura pas lieu en méme temps que la votre,
afin de s’assurer de la confidentialité des informations fournies par vous et votre
proche. Souhaitez-vous participer a ce projet?

Sinon : je vous remercie et vous souhaite une bonne fin de journée.

Si oui : j’aurais besoin du nom et des coordonnées de la personne ayant joué le role le
plus significatif pour vous lors de votre épisode de dépression.

Nom et coordonnées du proche

Nous vous demandons, dans la mesure du possible, de prévenir cette personne que
nous la contacterons dans les prochains jours.

Nous vous rappellerons dans les jours qui suivent afin de vous fixer un rendez-vous
pour I’entrevue.

D’ici 1a, si vous avez quelque question que ce soit, ou si vous souhaitez vous retirer
du projet, n’hésitez pas a me contacter directement au 514-987-3000 poste 4922.

Merci beaucoup et bonne fin de journée
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A.4 Présentation du projet aux proches aidants

Bonjour M/Mme

Je m’appelle Marjolaine Gascon, étudiante au doctorat en psychologie de I’Université
du Québec a Montréal.

Lors de la derniére année, 1’un de vos proches a participé a un projet de recherche
portant sur la dépression. M/Mme (nom du participant) vous a identifi¢ comme ’une
des personnes ayant joué un role significatif dans son rétablissement, et nous a donné
vos coordonnées afin que nous puissions vous contacter.

M/Mme (nom du participant) vous avait-il/elle avisé de notre appel?

Je vous appelle donc aujourd’hui afin de solliciter votre collaboration pour notre
projet de recherche. Sans que cela ne vous engage a rien pour le moment, souhaitez-
vous obtenir de I’information au sujet de ce volet de I’étude?

Si ce n’est pas le cas, je dois vous aviser que nous contacterons M/Mme (nom du
participant) afin de lui demander le nom d’une autre personne ayant jou¢ un role
significatif dans son rétablissement, il comprendra donc votre refus.

Je vous remercie et vous souhaite une bonne fin de journée.

Si oui, ce projet de recherche a pour but de mieux comprendre 1’influence du soutien
social sur le rétablissement de la dépression.

Cela implique de votre part, si vous acceptez de participer, une entrevue enregistrée
d’environ une heure trente. Une compensation financiére de 25 $ est prévue pour
cette entrevue. L’entrevue peut se dérouler dans les locaux de ’'UQAM ou encore un
agent de recherche peut se déplacer a votre domicile, a votre convenance. Toutes les
informations recueillies seront confidentielles et conservées sous clé dans un bureau
de ’'UQAM, et vous serez toujours libre de vous retirer du projet a tout moment.

Si vous acceptez, nous contacterons M/Mme (nom du participant), afin de 1’informer
de votre accord et pour lui fixer un rendez-vous pour I’entrevue. Les entrevues se font
séparément et votre proche n’aura pas acceés aux informations que vous nous aurez
données.
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En cas de refus, nous devrons informer M/Mme (nom du participant) afin de lui
demander le nom et les coordonnées d’une autre personne ayant joué un role
significatif dans son rétablissement.

Souhaitez-vous participer a ce projet?
Si non : je vous remercie et vous souhaite une bonne fin de journée.

Si oui : a quel endroit et a quel moment souhaitez-vous faire 1’entrevue?

D’ici 1a, si vous avez quelque question que ce soit, ou si vous souhaitez vous retirer
du projet, n’hésitez pas a me contacter directement au 514-987-3000 poste 4922.

Merci beaucoup et bonne fin de journée
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A.5 Formulaire de consentement pour les personnes vivant un premier épisode de
dépression majeure

w4

UQAM CHUM - “é""_

CENTRE DE RECHERCHE IRSC CI

FORMULAIRE D’INFORMATION ET CONSENTEMENT DESTINE AUX
PATIENTS POUR LA PARTICIPATION A UNE ENTREVUE INDIVIDUELLE
DE L’ETUDE

Dépression chez les hommes : représentations de la maladie,
autogestion et rétablissement

Chercheurs principaux : Dr Marie-Dominique Beaulieu et Janie Houle
Organisme subventionnaire : Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC)

Introduction : Cette étude s’intéresse aux personnes qui vivent un premier épisode
de dépression diagnostiqué par un médecin de famille et pour lequel un traitement par
antidépresseur a été prescrit ainsi qu’a leur proche aidant.

Nous vous invitons a bien lire ce formulaire et a poser des questions avant d’y
apposer votre signature.

Description du projet: L’objectif principal de cette recherche est de mieux
comprendre 1’influence du soutien social dans 1’autogestion et le rétablissement de la
dépression chez des personnes vivant leur premier épisode dépressif majeur.
L’autogestion de la santé réfere a I’activation du patient face a sa santé, a I’adhésion
au traitement et aux stratégies mises en place pour surmonter la dépression. Plus
précisément, cette étude s’intéresse a [’expérience positive et aux difficultés
rencontrées par les proches aidants, aux besoins de soutien des personnes atteintes de
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dépression et des proches et aux facteurs les plus importants dans le rétablissement de
la dépression.

Participation demandée : Au total, 24 personnes souffrant de dépression et un de
leur proche (c’est-a-dire un membre de la famille ou de 1’entourage identifié comme
étant le plus significatif par la personne ayant une dépression) seront recrutées pour
participer a une entrevue individuelle dans le cadre de cette étude. Votre participation
consistera a :

e Participer a une entrevue individuelle semi-structurée portant sur votre
expérience de la dépression et sur le soutien regu. Environ 90 minutes seront
nécessaires pour la réalisation de cette entrevue.

Avantages et bénéfices : Vous ne retirerez aucun bénéfice personnel direct de votre
participation a cette étude. Toutefois, nous espérons que les résultats de 1’étude
permettront d’améliorer la qualité des soins de santé que les personnes atteintes de
dépression regoivent.

Risques et inconvénients : Ce genre d’é¢tude ne comporte aucun risque pour votre
santé. Le seul inconvénient est le temps que vous consacrez a participer a 1’entrevue
individuelle semi-structurée.

Compensation : Vous recevrez une compensation monétaire de 25 $ pour votre
participation a I’entrevue.

Indemnisation en cas de préjudice: Aucun fonds n’a été prévu pour vous
dédommager en cas de préjudice reli€ a votre participation a la présente étude.
Toutefois, advenant le cas ou vous subiriez un tel préjudice, vos droits seront
protégés par les lois en vigueur au Québec.

Confidentialité : Les entrevues seront enregistrées de facon audionumérique et
retranscrites intégralement. Les informations seront traitées de manicre strictement
confidentielle et anonyme. Un numéro de code vous sera attribu¢ et seuls les
membres de 1’équipe de recherche auront accés a ces informations. Votre proche et
votre médecin ne seront pas informés des renseignements que vous aurez donnés en
entrevue. Les documents seront conservés a 1’Université du Québec a Montréal
(UQAM) dans un bureau sous clé. Mme Janie Houle, co-chercheure et professeure au
Département de psychologie de I'UQAM détiendra la clé. Les informations
audionumériques seront effacées six mois aprés la fin de 1’étude, alors que les
retranscriptions des entrevues seront conservées pendant sept ans et seront, par la
suite, détruites.
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A des fins de surveillance et de contrdle, le dossier de recherche pourra étre consulté
par une personne mandatée par un représentant du CER du CHUM et de 1’organisme
subventionnaire.

Aucune publication sur la recherche ne contiendra de renseignements permettant de
vous identifier.

Vous avez le droit de demander a consulter les renseignements a votre sujet qui sont
conservés par les chercheurs. Vous avez également le droit de demander a ce que
toute inexactitude dans vos renseignements personnels soit corrigée.

Financement du projet : L’étude est subventionnée par les Instituts de recherche en
santé¢ de Canada. Le montant payé couvre les dépenses des chercheurs et de 1’hopital
durant la durée du projet.

Communication des résultats généraux : Sur simple demande a Marie-Dominique
Beaulieu MD, (514) 890-8000 poste 15485, vous pourrez recevoir les résultats
généraux de cette recherche, une fois I’étude terminée.

Liberté de participation et liberté de retrait de 1'étude : Votre participation a cette
étude est tout a fait volontaire. Vous é€tes donc libre d’accepter ou de refuser d’y
participer et vous pouvez vous retirer de I’étude en tout temps.

Personnes-ressources : si vous avez des questions au sujet de 1’étude, vous pourrez
en tout temps communiquer avec marjolaine gascon depatie au (514) 987-3000 poste
4922. Aussi, si vous avez des questions sur vos droits en tant que participant(e) a un
projet de recherche ou des plaintes ou des commentaires a formuler, vous pourrez
¢galement contacter la commissaire adjointe a la qualité des soins de I’hopital notre-
dame du chum, mme louise brunelle au (514) 890-8000 au poste 26047.
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Consentement : j’ai lu et compris le contenu du présent formulaire. Je certifie qu’on
me ’a expliqué verbalement. J’ai eu 1’occasion de poser toutes les questions
concernant ce projet de recherche et on y a répondu a ma satisfaction. Je certifie
qu’on m’a laissé le temps voulu pour réfléchir et prendre ma décision. Je sais que je
pourrai me retirer de cette étude en tout temps. Je recevrai un exemplaire de ce
formulaire apres I’avoir signé et daté.

Je soussigné(e) accepte de participer a cette étude.

Nom du/de la participant(e) Signature du/de la participant(e) Date

Je donne D’autorisation aux professionnels de recherche de contacter un de mes
proches que j’aurai identifi¢ comme la personne la plus significative pour moi.

Nom du (de la) participant(e) Signature du (de la) participant(e)
Date

Nom du proche et coordonnées :

Personne ayant expliqué le formulaire de consentement, si différente du chercheur
responsable du projet de recherche :

J’ai expliqué au sujet de recherche les termes du présent formulaire d’information et
de consentement et j’ai répondu aux questions qu’il m’a posées.

Nom (en lettres moulées) Signature de la personne chargée de Date
la discussion sur le consentement
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Engagement du chercheur

Je certifie a) qu’on a expliqué au signataire les termes du présent formulaire de
consentement; b) qu’on lui a clairement indiqué qu'il reste a tout moment libre de
mettre un terme a sa participation au présent projet et qu’une copie signée et datée du
présent formulaire lui sera remise.

Janie Houle

Nom du chercheur Signature du chercheur Date

Informations de type administratif :

- L’original du formulaire sera conservé au bureau de recherche de 'UQAM et
une copie signée et datée sera remise au participant

- Le projet de recherche et le présent formulaire de consentement ont été
approuvés par le CRCHUM

No de référence : # 10.005
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A.6 Formulaire de consentement pour les proches aidants

w4

UQAM CHUM - “é”’_ .

CENTRE DE RECHERCHE IRSC (I

POUR LA PARTICIPATION A UNE ENTREVUE INDIVIDUELLE DE
L’ETUDE

Dépression chez les hommes : représentations de la maladie,
autogestion et rétablissement

Chercheurs principaux : Dr Marie-Dominique Beaulieu et Janie Houle
Organisme subventionnaire : Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC)

Introduction : Cette ¢tude s’intéresse aux personnes qui vivent un premier épisode
de dépression diagnostiqué par un médecin de famille et pour lequel un traitement par
antidépresseur a été prescrit ainsi qu’a leur proche aidant.

Nous vous invitons a bien lire ce formulaire et a poser des questions avant d’y
apposer votre signature.

Description du projet: L’objectif principal de cette recherche est de mieux
comprendre 1’influence du soutien social dans 1’autogestion et le rétablissement de la
dépression chez des personnes vivant leur premier épisode dépressif majeur.
L’autogestion de la santé réfere a I’activation du patient face a sa santé, a I’adhésion
aux traitements et aux stratégies mises en place pour surmonter la dépression. Plus
précisément, cette étude s’intéresse a [’expérience positive et aux difficultés
rencontrées par les proches aidants, aux besoins de soutien des personnes atteintes de
dépression et des proches et aux facteurs les plus importants dans le rétablissement
de la dépression.
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Participation demandée : Au total, 24 personnes souffrant de dépression et un de
leur proche (c’est-a-dire un membre de la famille ou de 1’entourage identifi¢é comme
étant le plus significatif par la personne ayant une dépression) seront recrutées pour
participer a une entrevue individuelle dans le cadre de cette étude.

Votre participation consistera a :

e Participer a une entrevue individuelle semi-structurée portant sur votre
expérience de soutien d’une personne souffrant de dépression et sur les
difficultés rencontrées dans ce rdle. Environ 90 minutes seront nécessaires
pour la réalisation de cette entrevue.

Avantages et bénéfices : Vous ne retirerez aucun bénéfice personnel direct de votre
participation a cette étude. Toutefois, nous espérons que les résultats de 1’étude
permettront d’améliorer la qualité des soins de santé que les personnes atteintes de
dépression regoivent.

Risques et inconvénients : Ce genre d’étude ne comporte aucun risque pour votre
santé. Le seul inconvénient est le temps que vous consacrez a participer a 1’entrevue
individuelle semi-structurée.

Compensation : Vous recevrez une compensation monétaire de 25 $ pour votre
participation a I’entrevue.

Indemnisation en cas de préjudice: Aucun fonds n’a été prévu pour vous
dédommager en cas de préjudice reli€ a votre participation a la présente étude.
Toutefois, advenant le cas ou vous subiriez un tel préjudice, vos droits seront
protégés par les lois en vigueur au Québec.

Confidentialité : Les entrevues seront enregistrées de facon audionumérique et
retranscrites intégralement. Les informations seront traitées de manicre strictement
confidentielle et anonyme. Un numéro de code vous sera attribu¢ et seuls les
membres de 1’équipe de recherche auront acces a ces informations. Votre proche ne
sera pas informé des renseignements que vous aurez donnés en entrevue. Les
documents seront conservés a I’Université du Québec a Montréal dans un bureau sous
clé. Docteure Janie Houle, co-chercheure et professeure au Département de
psychologie de 'UQAM détiendra la clé. Les informations audionumériques seront
effacées six mois apres la fin de I’étude, alors que les retranscriptions des entrevues
seront conservées pendant sept ans et par la suite détruites.

La loi nous oblige a porter assistance aux personnes présentant un danger grave et
imminent de passage a 1’acte suicidaire. S’il s’avere que vous présentiez un tel risque,
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I’agent de recherche aura la responsabilit¢ de communiquer cette information aux
services d’urgence afin qu’une assistance immédiate vous soit prodiguée. Cela
impliquera la levée de la confidentialité, mais uniquement en ce qui concerne les
informations pertinentes a I’évaluation du risque suicidaire.

A des fins de surveillance et de contréle, le dossier de recherche pourra étre consulté
par une personne mandatée par un représentant du CER du CHUM et de I’organisme
subventionnaire.

Aucune publication sur la recherche ne contiendra de renseignements permettant de
vous identifier.

Vous avez le droit de demander a consulter les renseignements a votre sujet qui sont
conservés par les chercheurs. Vous avez également le droit de demander a ce que
toute inexactitude dans vos renseignements personnels soit corrigée.

Financement du projet : L’¢étude est subventionnée par les Instituts de recherche en
sant¢ de Canada. Le montant payé couvre les dépenses des chercheurs et de 1’hopital
durant la durée du projet et les compensations financieres.

Communication des résultats généraux : Sur simple demande a Mme Marie-
Dominique Beaulieu MD, au (514) 890-8000 poste 15485, vous pourrez recevoir les
résultats généraux de cette recherche, une fois I’étude terminée.

Liberté de participation et liberté de retrait de 1'étude : Votre participation a cette
étude est tout a fait volontaire. Vous étes donc libre d’accepter ou de refuser d’y
participer et vous pouvez vous retirer de 1’étude en tout temps, sans que cela ne vous
affecte de quelque maniére que ce soit.

Personnes-ressources : si vous avez des questions au sujet de 1’étude, vous pourrez
en tout temps communiquer avec marjolaine gascon depatie au 514-897-3000 poste
4922. Aussi, si vous avez des questions sur vos droits en tant que participant(e) a un
projet de recherche ou des plaintes ou des commentaires a formuler, vous pourrez
¢galement contacter la commissaire adjointe a la qualité des soins de I’hopital notre-
dame du chum, mme louise brunelle au (514) 890-8000 au poste 26047.

Consentement : j’ai lu et compris le contenu du présent formulaire. Je certifie qu’on
me ’a expliqué verbalement. J’ai eu 1’occasion de poser toutes les questions
concernant ce projet de recherche et on y a répondu a ma satisfaction. Je certifie
qu’on m’a laissé le temps voulu pour réfléchir et prendre ma décision. Je sais que je
pourrai me retirer de cette étude en tout temps. Je recevrai un exemplaire de ce
formulaire apres I’avoir signé et daté.

Je soussigné(e) accepte de participer a cette étude.
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Nom du/de la participant(e) Signature du/de la participant(e) Date

Personne ayant expliqué le formulaire de consentement, si différente du chercheur
responsable du projet de recherche

J’ai expliqué au sujet de recherche les termes du présent formulaire d’information et
de consentement et j’ai répondu aux questions qu’il m’a posées.

Nom (en lettres moulées) Signature de la personne chargée de Date
la discussion sur le consentement

Engagement du chercheur
Je certifie a) qu’on a expliqué au signataire les termes du présent formulaire de
consentement; b) qu’on lui a clairement indiqué qu'il reste a tout moment libre de

mettre un terme a sa participation au présent projet et qu’une copie signée et datée du
présent formulaire lui sera remise.

Janie Houle

Nom du chercheur Signature du chercheur Date

Informations de type administratif :

- L’original du formulaire sera conservé au bureau de recherche de ’'UQAM et une

copie signée et datée sera remise au participant
- Le projet de recherche et le présent formulaire de consentement ont été approuvés
par le CRCHUM

No de référence : # 10.005
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B.1 Canevas d’entretien pour les proches aidants

Canevas d’entretien pour les proches aidants

# Dimensions

Questions

1. | Expérience
subjective

Au cours de la derni¢re année, vous avez soutenu (nom de
la personne atteinte) qui a travers¢ un épisode de
dépression.

Comment avez-vous réagi lorsque vous avez appris que
(nom du la personne atteinte) souffrait de dépression?

Qu’est ce que cela vous a fait?

Quel impact cela a-t-il eu sur vous?

2. | Expérience
subjective

Racontez-moi votre expérience en tant que proche.

Comment cela s’est-il passé?

3. | Expérience
subjective

Quelles difficultés avez-vous rencontrées dans cette
expérience (comme proche d’une personne atteinte de
dépression)?

4. | Expérience
subjective

Y a-t-il des aspects positifs a vivre une telle expérience (de
proche d’une personne atteinte de dépression)?

Si oui, lesquels?

Si non, pourquoi?

5. | Soutien social

Pourriez-vous me décrire I’aide que vous avez apportée a
(nom de la personne atteinte).

Qu’avez-vous fait concrétement pour le/la soutenir au cours
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Canevas d’entretien pour les proches aidants

Dimensions

Questions

de son épisode de dépression?

Comment vos paroles ou vos gestes ont-ils eu un impact sur
sa dépression?

Soutien social

Y a-t-il des choses que vous avez dit ou fait qui a semblé
aider (nom de la personne atteinte)?

Si oui, quoi? Pourquoi?

Soutien social

Y a-t-il des choses que vous avez dit ou fait qui a semblé
inutile ou qui n’a pas entrainé les effets escomptés?

Si oui, quoi? Pourquoi?

Soutien social

Y a-t-il des choses que vous avez dit ou fait qui a semblé ne
pas aider (nom de la personne atteinte), qui a semblé lui
faire de la peine, 1’a irrité, nuit ou empiré la situation?

Si oui, lesquels? Pourquoi?

Soutien social

Si vous aviez a changer quelque chose dans 1’aide que vous
avez apportée a (nom de la personne atteinte), qu’est-ce que
ce serait?

10.

Besoins
proches

des

Qu’est-ce qui vous a aidé a accomplir votre role de proche
(des lectures, des conversations avec des professionnels de
la santé, des groupes d’entraide ou des amis)?

11.

Besoins
proches

des

Qu'est-ce qui aurait pu vous aider ou faciliter votre role de
proche?

Quelle aide auriez-vous souhaité avoir?
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Canevas d’entretien pour les proches aidants

# | Dimensions Questions
12. | Role de genre Est-ce que le fait que (nom de la personne atteinte) ait été
un/un homme/femme a eu un impact sur votre manicre de
I’aider?
Auriez-vous agi différemment s’il/elle avait été un/une
homme/femme?
Si oui, pourquoi?
13. | Interaction avec | Quels contacts avez-vous eus avec les professionnels de la
I’équipe de soin | santé ou les intervenants impliqués aupreés de (nom de la
personne atteinte)?
Décrivez-moi ces contacts.
Les personnes rencontrées?
La fréquence des contacts?
Leurs retombées pour vous et pour (nom de la personne
atteinte)?
14. | Interaction avec | Croyiez-vous que si vous aviez eu des contacts (ou
I’équipe de soin | davantage de contacts) avec les professionnels de la santé
ou les intervenants impliqués auprés de (nom de la personne
atteinte), cela auraient pu avoir des effets sur (nom de la
personne atteinte)?
Pourquoi?
15. | Facteurs du | Qu’est-ce que (nom de la personne atteinte) a fait pour aller
rétablissement mieux, pour guérir de sa dépression?
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Canevas d’entretien pour les proches aidants

# | Dimensions Questions
Quels changements a-t-il apportés dans sa vie?
Comment a-t-il participé de maniére active a I’amélioration
de santé psychologique?
16. | Comportements | Selon vous, qu’est-ce qui a eu le plus d’influence dans
d’autogestion I’amélioration de 1’état de santé¢ de (nom de la personne
atteinte)?
17. | Expérience Est-ce qu’il y a autre chose que vous aimeriez nous dire sur
subjective votre expérience en tant que proche d’une personne atteinte

de dépression?
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