e

CONSEIL CANADIEN A
SUR L'APPRENTISSAGE

CANADIAN COUNCIL
ON LEARNING

CARNET

Les obstacles rencontrés pour
apprendre les soins aux ainés
au Canada

12 juillet 2007



Les aidants naturels se heurtent a des obstacles en matiere d’apprentissage des soins aux ainés

Les aidants naturels se heurtent a des obstacles en
matiére d'apprentissage des soins aux ainés

Jamais autant de Canadiens n'ont célébré leur 85e anniversaire de naissance.
Etil y a de fortes chances qu'ils soufflent leurs bougies dans le confort de leur
foyer, gréce aux soins d'un aidant naturel, généralement un conjoint ou un
enfant d'age moyen. Ces aidants non rémunérés sont souvent mal équipés pour
porter le fardeau physique, émotionnel et financier de leurs responsabilités.
Malheureusement, de formidables obstacles les empéchent d'accéder aux
renseignements et aux services qui allégeraient leur fardeau.

Les soins aux ainés au Canada

La proportion de la population dgée de plus de 65 ans s’est accrue de 68 % au
cours des 20 derniéres années’. En outre, la proportion de personnes agées qui
vivront au-dela de 80 ans a augmenté de 40 % et tout porte a croire que cette
tendance se maintiendra?.

Plus de 20 % des Canadiens de 45 a 64 ans s'occupent de 2,3 millions de
personnes agées, le plus souvent leurs parents (67 %), leurs beaux-parents

(24 %), des amis ou des voisins (24 %). Par ailleurs, prés des trois quarts de ces
aidants naturels travaillent — la plupart a temps plein — tout comme leur conjoint
dans la majorité des cas®. De plus, un aidant naturel occupé sur cing appartient
a la « génération sandwich », c’est-a-dire qu'il s'occupe d’un parent tout en
ayant des enfants a charge®.

Un aidant naturel sur six est une personne agée®, dont I'age moyen est de

72 ans®. De ce nombre, 25 % s'occupent d'un conjoint, tandis qu’un tiers aide
des amis et un cinquiéme, des voisins’. Cette cohorte consacre presque 22 %
plus de temps a I'exécution de leurs taches que leurs homologues plus jeunes?,
les femmes agées effectuant 33 % plus d’heures a titre d'aidantes naturelles que
les hommes agés’.

Le travail des aidants naturels est en partie déterminé par la nature et la gravité
de la maladie de la personne qu'ils aident. Des maladies chroniques comme
I"arthrite, I'hypertension, le diabete et la démence sont courantes chez les
personnes agées, mais elles n’exigent pas toutes les mémes soins de la part
des aidants. Par ailleurs, beaucoup de personnes dgées sont vulnérables a des
maladies graves et aigués comme le cancer (la premiére cause de mortalité
dans ce groupe d'age), ce qui peut obliger les aidants a effectuer des taches
auparavant prises en charge par des professionnels de la santé™.
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Situation financiére, santé et vie personnelle

Les soins prodigués peuvent entrainer des conséquences indésirables chez les
aidants naturels : perte de revenu, modification des activités professionnelles et
sociales ainsi que détresse physique et psychologique. De nombreuses études
ont révélé des taux de dépression élevés chez les aidants naturels, en particulier
chez les personnes pauvres'' et chez celles qui s’occupent de personnes dgées
souffrant de démence'. Les aidants naturels &gés qui prennent soin d'un
conjoint sont particulierement affectés par le fardeau qui leur incombe : leur taux
de mortalité est en effet 63 % supérieur a celui de leurs pairs non aidants'.

Figure 1:
Incidences sur la situation financiére, la vie sociale et la santé
des aidants naturels
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Adaptation de Habdu et Popovic, 2006.

Besoins non comblés chez les aidants

Malgré les difficultés, la plupart des aidants affirment que cette expérience enrichit
leur vie, qu‘elle approfondit la relation avec la personne aidée et qu'elle leur permet
de « redonner » une partie de ce qu'ils ont recu™. lls disent néanmoins avoir besoin
de ressources accrues pour les aider a bien remplir leur réle.

Dans le cadre de I'Enquéte sur les attitudes des Canadiens a I'égard de
I'apprentissage menée en 2006, on a demandé aux Canadiens vers quelle source
d'information ils se tourneraient s'ils devaient prendre soin d’un parent agé. Les
répondants ne prodiguaient pas nécessairement de soins a un ainé au moment de
I'Enquéte. lls ont indiqué un certain nombre de sources d‘aide, ce qui révele un
degré de confiance relativement élevé en leur capacité de s'informer sur le réle
d'aidant naturel.
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Figure 2 :

Enquéte sur les attitudes des Canadiens a I'égard de |'apprentissage : les
Canadiens identifient les sources potentielles d'information pour s'instruire
sur les soins aux personnes agées

Aucune source citée

Médias

Spécialiste en gériatrie

Org. a but non lucratif (ex. : Soc. de I'Alzheimer)
Groupe de soutien local ou ligne secours

Autres sources
Maison de retraite ou de soins infirmiers

Livres ou bibliotheques

Amis ou famille

Services de santé communautaire

Internet

Uuuouououuouudunudu

Médicin de famille ou clinique de santé

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 %

D'autres études portant sur les personnes qui prodiguent réellement des soins
tracent un portrait quelque peu différent. Les données existantes suggerent
que les aidants naturels peinent a combler certains besoins : acces a du
counselling™, acces a des soins de releve, horaires de travail flexibles', aide
pour |'exécution des taches pratiques comme les travaux domestiques et les
soins personnels, ainsi que soutien offert par téléphone, par des bulletins
d‘information, des groupes d’entraide ou Internet'’.

De plus, beaucoup de ces Canadiens ont exprimé un important besoin non
comblé en matiére d'apprentissage : prés de la moitié des aidants interrogés
dans le cadre d'une étude menée par Statistique Canada ont dit vouloir plus
d'information sur la meilleure facon d’effectuer leurs taches et sur les malaises
qui affectent leurs parents agés.

Certains aidants ont indiqué que des motifs d’ordre pratique, comme les
colts et le temps, les empéchaient de s'instruire sur les soins aux ainés, mais
un nombre important disent également éprouver des difficultés a obtenir de
I'information sur les services offerts ou sur la fagon d'y accéder. Ces obstacles
sont présentés dans le graphique suivant :
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Figure 3 :
Obstacles a |'accessibilité aux services pour les aidants naturels
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Adaptation de Williams, Forbes, Mitchell, Essar et Corbett, 2006.

Littératie : la barriére invisible

Un faible niveau de littératie compte parmi les principaux obstacles a I'acces

a l'information et aux ressources en santé. La littératie générale (c'est-a-dire la
capacité de lire et d'écrire) et son pendant, la littératie en santé, posent des
problémes de taille — mais souvent ignorés — aux ainés et a leurs aidants naturels'.
Quatre Canadiens sur 10 possedent un niveau de littératie si faible qu'il est
difficile pour eux de composer avec les exigences de la vie quotidienne'. La
littératie en santé, qui est largement tributaire de la littératie générale, renvoie a la
capacité d’'une personne a comprendre des renseignements sur son état de santé,
a évoluer dans le systeme de santé et a se procurer les services nécessaires a son
bien-étre. La littératie en santé suppose des habiletés cognitives et sociales ainsi
que des aptitudes a communiquer — sans compter la motivation personnelle —
suffisantes pour poser les bonnes questions et évaluer ses propres besoins®.

Certains segments de la population ont tendance a présenter des niveaux
moindres de littératie générale et en santé?'. Un aidant sur six est une personne
agée. Or, ce groupe d'age est disproportionnellement représenté au sein des
groupes présentant un tres faible niveau de littératie??. Qui plus est, a l'instar de la
littératie générale?, la littératie en santé diminue avec I'dge?..

La population des aidants naturels refléte la composition démographique du
Canada®. Un Canadien sur six, Autochtones compris, est allophone, ce qui
signifie que sa langue maternelle n’est ni le frangais ni I'anglais®. En raison de leur
situation linguistique, le risque est grand qu'’ils présentent de faibles niveaux de
littératie en santé?. Linsensibilité culturelle des soins de santé peut exacerber les
problémes découlant de la difficulté de s’exprimer et du faible niveau de littératie
des allophones?, tant en anglais qu’en frangais®.
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Le nombre d'aidants qui risquent d'éprouver des difficultés a obtenir
I'information dont ils ont besoin pour prendre adéquatement soin d’eux et d'un
ainé est sans contredit considérable. L'information relative a la santé est partout :
dans les hopitaux et les cabinets de médecins, dans les médias imprimés et
électroniques, sur Internet et dans les livres. Mais elle demeure en grande partie
inaccessible a ceux-la mémes qui en ont besoin. Par exemple, une étude a
révélé que 75 % des brochures distribuées dans une clinique de soins de santé
primaires de Montréal étaient rédigées dans un niveau de langue exigeant

une scolarité de 11,5 ans®*. C'est bien au-dela de la portée des personnes qui
présentent un faible niveau de littératie.

Lecons en apprentissage : surmonter les obstacles

Rédiger I'information en langage simple®, idéalement de niveau scolaire 5 ou
7%2, est une fagon d’en améliorer I'accessibilité, mais cela ne suffit pas a attirer
les lecteurs. La qualité et la clarté du graphisme et |'ajout d'illustrations (surtout
si elles sont pertinentes sur le plan culturel) augmentent les probabilités qu’un
document écrit soit lu, compris et assimilé®.

Cependant, il arrive que les brochures les mieux congues et rédigées dans un
langage des plus clairs ne fournissent pas I'information recherchée. Certains
professionnels de la santé croient que les consommateurs ont besoin d'un
type d'information, alors qu’en réalité, ils cherchent a savoir toute autre
chose®*. Une étude a démontré que des brochures réalisées a |'intention des
personnes atteintes de diabete — une maladie répandue chez les personnes
agées — n'abordaient pas la question des colts, qui comptait pourtant parmi
les principales préoccupations des destinataires®. Consulter des utilisateurs de
I'information en santé et collaborer avec eux est une facon d’harmoniser leurs
besoins et les croyances des professionnels de la santé*.

Ce sont les documents d'information produits localement qui se sont révélés
les plus utiles aux consommateurs. Dans le cadre d’une étude australienne,
des patients atteints d'un cancer ont évalué cinq versions d’un livret sur la
chimiothérapie. lls ont accordé les notes les plus élevées a I'ouvrage produit
localement, méme s'il nétait pas rédigé dans un langage simple et ne
comportait pas d'illustrations®”.

Certaines minorités ont élaboré du matériel didactique en santé pour leurs
communautés. Ainsi, les éditions Ningwakwe Learning Press publient a
I'intention des Autochtones des documents d'information en santé qui intégrent
les pratiques de la médecine occidentale fondée sur des données probantes aux
pratiques traditionnelles et aux croyances des Autochtones. Ces publications
utilisent un langage simple et des exemples de la vie quotidienne, sont illustrées
et adoptent un style narratif en accord avec les croyances culturelles des
collectivités autochtones®.

Les professionnels de la santé jouent un réle important en permettant

aux aidants et aux personnes aidées d’accéder en temps opportun a des
renseignements exacts et compréhensibles. Beaucoup de patients possédant
une faible littératie ont honte de leur niveau de compréhension peu élevé.

Ils évitent donc de poser des questions sur les ressources et la prise en
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charge des maladies pour masquer leurs difficultés®. Les universités et les
organisations professionnelles offrent aujourd’hui des formations a I'intention
des travailleurs de la santé pour qu'ils acquiérent les compétences culturelles

et les stratégies de communication leur permettant d‘intervenir efficacement
aupres des populations diverses qu'ils sont appelés a desservir, y compris ceux
qui éprouvent des difficultés liées a la langue ou a la littératie?®. Par exemple, les
étudiants en sciences infirmieres de |'Université d'Ottawa apprennent a travailler
aupres des minorités culturelles et effectuent un stage pratique qui consiste a
informer des nouveaux Canadiens inscrits a un cours d'anglais langue seconde,
sur divers sujets liés a la santé, mais aussi a |'accés aux services de santé*'.

Les professionnels de la santé qui sont déja sur le marché du travail sont
également sensibilisés a la problématique de la faible littératie et peuvent suivre
des formations sur les pratiques exemplaires an matiere d'aide des groupes
ciblés. L'’American Medical Association, par exemple, enseigne a ses membres
a créer dans leur cabinet une ambiance qui incitera les patients a poser des
questions et a y répondre en des termes que tous les patients comprennent,
peu importe leur niveau de littératie. Cela signifie parler lentement, ne pas
utiliser de jargon technique, présenter seulement deux ou trois concepts a la
fois et vérifier régulierement I'assimilation de I'information en demandant aux
patients de reformuler ce qu'ils ont appris*. Des techniques similaires sont
enseignées dans des ateliers a I'aide de matériel congu par des organisations
canadiennes de promotion de la littératie et de la santé et par des hopitaux®.

La santé en ligne et au téléphone

Source importante d'information en santé pour les Canadiens, Internet est utilisé
par environ la moitié des personnes qui dispensent le plus de soins informels a
des ainés*. Cette abondance de données peut toutefois constituer un probleme
pour les utilisateurs, car bon nombre ne possedent pas les aptitudes a la pensée
critique nécessaires pour évaluer la qualité de I'information consultée®.

La majeure partie du contenu relatif a la santé sur Internet n’est pas accessible
a ceux qui ne parlent pas I'anglais : plus de 65 % du contenu sur le Web est

en anglais seulement*. De plus, I'information en ligne sur la santé est souvent
rédigée dans un langage relativement soutenu : une étude a en effet démontré
que les renseignements sur les types de cancer les plus courants (du sein, de

la prostate, colorectal) sont présentés dans un langage exigeant une scolarité
de 12,9 ans”. Les discussions dans le milieu de I'information en santé ont porté
récemment sur la réécriture du contenu sur le Web en des termes simples®.

Cependant, méme si le texte est clair et accessible, les ordinateurs présentent
d’autres difficultés pour les utilisateurs possédant un faible niveau de littératie.
Beaucoup ont du mal a générer des mots-clés suffisamment précis pour obtenir
des résultats pertinents. Il est tout aussi difficile pour eux de consulter les liens
qui fourniraient des réponses a des questions précises et de repérer les sites
commandités®.
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Des initiatives ont été mises sur pied pour aider les populations sous-représentées
a faire une utilisation profitable d'Internet. Le projet Colonias, dans le sud du
Texas, a enseigné a des travailleurs communautaires comment extraire de
I'information de MedlinePlus, une base de données fiables en santé, en espagnol
et en anglais, maintenue a jour par |’American National Library of Medicine®. Ces
paraprofessionnels, ou promotoras, ont ensuite pu aider leurs clients a prendre
des décisions liées a la prise de médicaments ou a des traitements, a comprendre
leur état, a diminuer leur anxiété et, surtout, a améliorer la qualité de leurs
interactions avec les fournisseurs de services de santé®'.

Des modules de formation en ligne portant sur des problémes de santé précis
ont également été congus a l'intention de groupes cibles, comme les personnes
agées et les aidants. Une étude a montré qu’une telle approche s'était révélée
efficace pour enseigner aux personnes agées et a leurs aidants comment
prévenir les fractures de la hanche, un probleme répandu chez les ainés®.

Offrir du soutien et des renseignements téléphoniques par un professionnel

aux aidants naturels a été mis a I'essai dans certaines régions. Les aidants — en
particulier ceux situés dans les régions rurales et éloignées — trouvent cette
méthode pratique et économique, car ils n'ont pas besoin de se déplacer

pour bénéficier de ces « visites virtuelles » avec des professionnels de la

santé. Il a également été démontré que cette méthode favorise une meilleure
communication entre les aidants et les professionnels de la santé et qu’elle
facilite I'acces a d'autres services. Elle se révele particulierement efficace lorsque
les télésoins a domicile sont intégrés a d'autres services de santé afin d’offrir aux
clients une continuité dans les soins®.

Solutions d’une faible technicité

Il arrive souvent que les aidants naturels regoivent des consignes du médecin
traitant ou d'un autre professionnel de la santé. Outre ces renseignements
ponctuels, certains aidants participent a une formation compléte, sur une base
individuelle ou en groupe.

Comme les personnes dgées souffrant d'un cancer subissent souvent
d'importants malaises lorsqu’ils retournent a la maison apres une intervention
chirurgicale, un hopital a créé un programme de formation individuelle en
soins généraux a l'intention des aidants naturels. Ceux-ci y apprennent a traiter
les symptémes postopératoires et a suivre le rétablissement du patient. La
formation est a la fois générale (par exemple, comment gérer les nausées) et
pratique (par exemple, comment utiliser un tube gastronomique) et se poursuit
jusqu’a ce que l'aidant ait suffisamment confiance en sa capacité de fournir
des soins et soit capable de démontrer ses compétences. Les aidants se disent
satisfaits de cette approche interactive et non intimidante, ainsi que du manuel
de soins rédigé en langage simple qu'ils peuvent utiliser a la maison®*.

Un programme largement répandu aux Etats-Unis, Caring for You/Caring for
Me, vise a développer chez les aidants une grande variété de forces et de
capacités qui peuvent étre utiles en toutes situations. Offert par des groupes
a but non lucratif, des hopitaux et des organismes de |'administration locale®,
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ce programme comprend cing ateliers de deux heures et demie auxquels
participent des professionnels de la santé et des aidants naturels. Au cours

du premier atelier, les participants apprennent a se ménager, puis tente de
déterminer les connaissances et les compétences dont ils ont besoin pour
s'occuper de la personne a leur charge. Un des modules est entierement
consacré aux moyens d'accéder a I'information, d'obtenir des ressources et de
surmonter les obstacles. L'objectif ultime est d’amener les aidants a poser des
gestes qui amélioreront leur qualité de vie et celle de la personne qu'ils aident.

En résumé

Les aidants naturels sont aussi diversifiés, sur le plan démographique, que
la population du Canada. Pour que tous leurs besoins en information et en
formation soient satisfaits, toute une variété de stratégies devront donc étre
congues et mises en ceuvre par divers intervenants, y compris les aidants.

Les aidants naturels portent un fardeau qui peut grandement affecter leur

santé et leur situation financiére. Un investissement considérable pourrait bien
étre nécessaire pour les aider a apprendre tout ce qu’ils doivent savoir sur la
nature de leur réle, mais cet investissement ne pourra jamais égaler la valeur de
leur contribution a la société, que Statistique Canada évalue entre 15,3 et 25
milliards de dollars annuellement®.
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