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Politique nationale pour les personnes proches aidantes (PPA) -
Reconnaitre et soutenir dans le respect des volontés et des

capacités d'engagement
+ Loi

ORIENTATIONS ET MESURES

7. Créer I'Observataire québécais de la proche aidance.

28. Sautenir la recharche et le transfert des connaissances en matiére de prache aidance.

+ Plan d’action

9. Recenser et développer les pratiques prometteuses afin d'évaluer adéguatement les besains
el de soutenir les PRA des personnes prasentant une OF, une DI ou un TSA

30. Etudier les réalités et les besoins spécifiques des PPA issues des eommunautés ethnoculturelles
et celles de langue anglaise en vue de définir des pistes d'action pour miewx les soutenir.

31. Documenter et promauvoir des pratiguas promettedses pour 'organisation des services afferts
aux PR

32. Documenter les pratiues inspirantes en matiére de prache aidance pour les PN et en soutani
le trarsfert aux coordonnataurs territoriaus.

33. Identifier les approches d'évaluation et les indicateurs permettant de mesurer |'atteinte
des abjectifs da la Palitique nationale paur les PPA

34, |dentifier des pratiguas a privilégier auprés das PPA paur les soutenir dans le chaix de |a dyade
aidant{a)-aidé{a) pour que la personne aidée en grande perte dautonamie demeura & damicile.

A E3 K2 e : _ _
Quebec e § e Ministére de la Santé et des Services sociaux

https://publications.msss.gouv.gc.ca/msss/document-003191/
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Projet de recherche

Engagement de la personne proche aidante aupres de
son proche hébergé atteint de la maladie d’Alzheimer:
passer de la dyade a la triade.

Une approche novatrice de partenariat pour mieux
comprendre les comportements réactifs.

2023-2026




___Phases | Objectifs | __ Devisetdurée

Objectifs du projet

Appliquer et valider le modele triadique
d'intervention ECAPS soutenant
'engagement des PPA auprés de leur
proche exprimant des comportements

réactifs.

Décrire 'acceptabilité,
effets préliminaires
ECAPS.

la faisabilité et les
de |'intervention

Formuler l'intervention ECAPS pour une
application clinique et pour la poursuite

du programme de
d'intervention ECAPS).

recherche (guide

Ftude de cas multiples
avec méthode mixte. 11
mois. Neuf triades.

Ftude pilote avec devis
avant-apres. 21 mois. 30
triades.

Non associé a un devis de
recherche. 4 mois.




Projet
CONTEXTE DES SOINS

INTEGRATION DES SOINS

MIVEAL : POLITIQUES MIVEAU : SYSTEME

PSYCHOSOCIAL PHYSIQUE
Besolns de la personne solgnée Besolns de la personne solgnée

Communication Repas ot somimeil
Etre impliguée ot infarmée Hygitne personnelle ot habillement

Fespect

Financement Ressources

Gestion de la madication

RELATION

Ewvaluation
et Rétroaction

Qualité Education et information Besoins délimination

et Sécurite

Waleurs el crovances
consicérass et respactées

Manger et boire

Confiance, Centration,

Dignité Anticipation, Connaissances, Confort
e Evaluation P
Gouvarnance Bicn-étre émotionnel Securita Leadershig
Intimité Muobilité

RELATIONMEL
Actlons du soignant

Culture

Régulation

men Etre empathigue Ecoute active
ot Accréditation

Aider la persanne Soulenir el mobiliser Aider la persanne

as‘adapter  les familles el les soignants & demeurer sereine

S'engager auprés . Etre compatissant
dela personna  ravailler avec la personne .

par: . T Etre présent

pour fixer des objectits

Content within image derived from Feo, R., Conroy, T., Jangland. E., Muntlin Athlin, A., Brovall, M., Parr, J., Blomberg, K., & Kitson, A. (2017). Towards a standardised definition for fundamental
care: A modified Delphi study. Journal of Clinical Nursing, 27, 2285-2299. doi: 10.1111/jocn.14247. French translation of the ILC Fundamentals of Care Framework image provided by Rey S.,
Savoie C., Quebec City (Quebec), Canada. https://ilccare.org/
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Four components

Related concepts { “ A Consequences
~ Maintaining Creative
/ \ continuity interactions __ / \
Previous patterns Family Positive interactions
_— : caregiver
of daily interactions and
.' - ' relationships
Caregiving beliefs » ' Enriching § events » with
Filial piety Care Persons living with
receiver dementia
\ / Using humour Sharing pleasurable \ /
in life activities
A y

4
-\'\. r

Bai et al. (2023, p. 6). The four components and related concepts and consequences of the enrichment
process of ‘holding together’ for family caregivers of persons living with dementia.



Phases of the care process

AN
EMPIRICAL RESEARCH QUALITATIVE e WILEY

Family involvement in dementia special care units in nursing
homes: A qualitative care ethical study into family experiences

Nina Hovenga?® | Elleke Landeweer’? | Floor Vinckers? | Carlo Leget® |
Sytse Zuidema'+?

Hovenga et al. (2023). Family involvement in dementia special care units in nursing
homes: A qualitative care ethical study into family experiences



CONSTATS: quali

(1) la famille peut avoir du mal a reconnaitre les besoins de soins de son
proche: ATTENTION.

(2) la famille et le personnel sont réticents a discuter entre eux de la
répartition des responsabilités: RESPONSABILITE.

(3) la famille ne se sent parfois pas en sécurité lorsqu'il s'agit de
communiquer avec son proche: COMPETENCE.

(4) la famille est souvent réticente a faire part de ses commentaires au
personnel lorsqu'elle critique les soins qui ont été prodigués:
REACTIVITE.

(5) la famille est généralement modérée dans le jugement du personnel,
en raison du manque de personnel: SOLIDARITE.

= aider les familles a déceler les véritables besoins de soins du résident + évaluer la
répartition des responsabilités en matiere de soins + aider la famille a communiquer avec
son proche lors de ses visites si elle éprouve des difficultés a le faire.

Hovenga et al. (2023, p. 200, traduction libre)



Phase of the care process: 1 - Attention

Phase 1: What family cares Loved one remains actively involved in daily Participating in (group)activities
about -attentiveness life Receiving individual attention from staff
Interacting with fellow residents
Holding on to needs loved one as they were May overestimate relative's need to be actively involved in daily
life
Suprised about what their relative likes to do
Emotionally struggling with the deterioration of the loved one
Loved one feels physically comfortable Eating and drinking well
Receiving the right medication
Staff noticing and treating pain or other physical discomfort
Loved one feels relaxed Experiencing no nuisance from fellow residents
Loved one's dignity preserved Tidy living environment
Respect for privacy

Well-groomed appearance

Hovenga et al. (2023, p. 206)



Phase of the care process: 2 - Responsabilité

Phase 2: What family takes Ambivalent feelings about responsibilities
care of -responsibility

Difficulties in determining, accepting and/ or
assigning responsibilities

Which responsibilities are clear to family

Hovenga et al. (2023, p. 206).

Assigning responsibility to care for their loved one to staff
shortly after admission

Continue to feel responsible to care for their loved one
themselves

Expectations are not explicitly discussed with staff
Family and staff adopting a ‘'wait-and-see' attitude
Keep personal belongings of their loved one in order
Have pleasant times with loved one

Preferring not to give personal, physical care

Limited responsibility to meet care needs of fellow residents



Phase of the care process: 3 - Compétence

Phase 3: Which care Visiting loved one
tasks family performs
- competence

Taking loved one on outings

Putting the loved one at ease when agitated

Uncertain about connecting/dealing with
loved one

Performing practical care tasks

Hovenga et al. (2023, p. 206)

Take loved one for a walk
Drink coffee together

Play a game

Look at pictures from the past
Take loved one home

Take loved one to activities/places outside the nursing home,
e.g. restaurant

Contribute to well-groomed appearance loved one
Accompanying loved one to external service providers

Ensure that personal belongings of loved one are in order



Phase of the care process: 4 - Réactivité

Phase 4: How family Different ways of monitoring care
perceives care for
their loved one
-responsiveness

Judgements about care being provided

Hovenga et al. (2023, p. 206).

Listening to what the loved one says

Observing staff interacting with residents

Reading staff reports

Attending resident care conferences

Informal conversations with staff while visiting

Reluctance to take initiative to make informal contact with staff

Trust in the quality of care being provided; nevertheless need
to monitor

Ambivalence in giving feedback to staff
Focus on level of attention their loved one received

Focus on the appearance of their loved one



Phase of the care process: 5 - Solidarité

Phase 5: How family cares How family and nursing home staff relate to Unable to provide care at home anymore, more or less forced to
together with staff and each other hand over care to nursing home staff
others -solidarity Staff taking care of family

Not always knowing each other
Staff is friendly and do the best they can
Organizational context Lowering expectations because of understaffing
Engage others to give additional care, due to understaffing

Hovenga et al. (2023, p. 207).



Article

Journal of Aging and Health
2021, Vol. 33(1-2) 133-146

Transitioning to Long-Term Care: Family © The Author(s) 2020

Article reuse guidelines:
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Abstract
Objectives: Previous analyses of interventions targeting relationships between family caregivers of people with Alzheimer’s
disease and related dementias and residential long-term care (RLTC) staff showed modest associations with caregiver out-
comes. This analysis aimed to better understand interpersonal and contextual factors that influence caregiver—staff relationships
and identify targets for future interventions to improve these relationships. Methods: Using a parallel convergent mixed
methods approach to analyze data from an ongoing counseling intervention trial, descriptive statistics characterized the sample
of 85 caregivers and thematic analyses explored their experiences over 4 months. Results: The findings illustrated that
communication, perceptions of care, and relationships with staff are valued by family caregivers following the transition of
a relative with dementia to RLTC. Discussion: The findings deepen understanding of potential intervention targets and
mechanisms. These results can inform future psychosocial and psychoeducational approaches that assist, validate, and
empower family caregivers during the transition to RLTC,

Zmora et al. (2021). Transitioning to Long-Term Care: Family Caregiver Experiences of Dementia, Communities, and
Counseling



Simplified Stre

CG and CR

Secondary
Background

Characteristics Role Strains
+ Age Objective CR Adjustment to Placement
* Education * ADLs
= Live together *  Problem "
y Eorrioament behaviars CG adjustment to Placement CG Outcomes

* Mental and

status emotional health
* Gender Subjective
* Kingroup * CG strain

* Closeness of
relationship
* Difficulty with CR RLTC
mental state
Stressors

* RLTC Communication
* RLTC Support
* Positive and negative

CG = Caregiver interactions with CR, staff,
CR = Care Recipient other families
ADLs = Activities of Daily Living * RLTC activities
RLTC = Residential Long-Term Care * CG upset seeing CR in RLTC

Zmora et al. (2021). Transitioning to Long-Term Care: Family Caregiver Experiences of Dementia, Communities, and
Counseling



Family caregivers’' experiences

< S'efforcer de s'adapter tout au long de la relation de soin.
“* Proches et distants - Des relations bienveillantes différentes.
“ La situation s’est inversée : prendre soin de votre famille.

<* Commencer a lacher prise, tout en étant profondément
connecte.

Sevde et al. (2023). Caregiving for frail home-dwelling older people: A qualitative study of family
caregivers' experiences.



Family relationships and dementia

TABLE 4. Incidence of themes across studies

Stud}f '

o |

11

Super-ordinate theme one:
‘a shared history’:
A good life v
Disconnected
Super-ordinate theme two:
‘megonatng the impact of dementia upon
the relationship’:
A problem shared v
Working apart v
Super-ordinate theme three:
‘openness and awareness’:
Making meaning
Minmmising
Super-ordinate theme four;
‘shifting sands’

RSN

N

NN

N

NN

RN

Lafontaine & Oyebode (2013)

Les défis psychosociaux
particuliers pour tous les
membres de la famille:
modifications des roles et
des relations + besoin de
stratégies pour gérer leur
Impact,




The quality of family relationships in dementia:
Mixed methods to unravel mixed feelings.

Domains of relationship Changes may arise at Positive and negative
quality may be affected in ifferent stages durin relationship changes can
different ways rogression of dementi coexist
Communication as pivotal for Relationship quality change in Mixed feelings
the appraisal of the other the post-diagnostic period

relationship quality domains

Closeness may influence It is not a continuum — It is Triggers of positive appraisals
support-seeking and like the road markings that of relationships
institutionalisation decisions — can get pretty confusing’

‘love changes everything’

Figure I. Themes and sub-themes developed through the thematic analysis.

Marques et al (2023).



s://visual.ly/community/Infographics/health/alzheimers-



https://visual.ly/community/Infographics/health/alzheimers-patient-journey-map

Ruyant Belabbas, et al (2023). The rela
parent with dementia: An interpretati

Trois axes:

1. L'avant conditionne l'apreés. 3 profils : « le
reconnaissant », « le rancunier » et « 'ambivalent ».

2. Quand la relation protége du sentiment de
fardeau : le sentiment d'étre envahi par la situation
de soin est influencé par la qualité de la relation avec
le parent atteint de MA.

3.Seul ou presque : le réseau de soutien est souhaité
lorsqu’il est absent, mais tenu a distance lorsqu'il est
présent.

Ruyant Belabbas, et al. (2023, traduction libre).



Engagement des PPA: quels outils utilisez-vous
(ou connaissez-vous) 7



Modéles sur I'engagement

+ Les proches souhaitent contribuer aux soins de leur parent

hébergé (Gaugler & Mitchell, 2022; Nolan et al., 2001; Nolan, Lundh, et al.,
2003; Rey, 2022)

+ Les proches ne souhaitent pas tous une contribution identique
en ce qui a trait aux soins de leur parent hébergé (Epps et al., 2018;
Nolan & Dellasega, 1999; Rey, 2022; Specht et al., 2000).

+ La contribution du proche peut se décrire a partir de
'intervention nommée Family Involvement in Care, qui a été
testée au sein de quatre études en milieu d'hébergement (Bramble
et al.,, 2011; Jablonski et al., 2005; Maas et al., 2004; Specht et al., 2000).




Modeles s

Figure 1. Person-environment interaction: Process and outcomes of status and role
changes for Alzheimer patients, families, and staff.
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Maas et collaborateurs (1994, p. 22)




Modele

Figsre 3. Family-stail contract/rating form.

Family mmbir, Fa D Primary nures

Fuioe fute e e uatin . - Longueur de la .

Socil Worker SW 0¥ Contribution Participation . Fréquence
The care Bt the stal and tamily have agreed that the family caregiver will provide is o be documented on presence

this form. Only care aver and sl just visiting will b documented in the contract. Docement te @re

contracts s be provided by the tamity undes Group, 1-1 Physica and 11 B i the 1. = Donner de 1 =<10 minutes 1 = mensuel
Paicigation, Cantact Length and Frequency agreed upon. Recond the rating number (1,23,81c.} for I'information pour . ; )
Patticigation, Contart Length and Frequency in the appropriabe spacss. Plesza writa any comments or diemminar e medifer e 2=>10a30min 2 = 2x/mois
wxplanations on the back o the form. | d X |
plan des soins corporels 3=>30mina 1h 3 = 1x/semaine
1= provides informaticn | 1= 10 minutes 1= monthly 2 = Participer aux décisions 4=>1ha2h 4 = < quotidien a >
for determining and | 2= =10 min-30 min | 2= bl-manthly pour |e p|an des soins
modifying care plan. | 3=>30min-1 hr | 3= ance a wask . 1x/sem
% participates in dasihr-2hes | 4= odally, >0nce a wesk corporels 5=>2ha4h
it isions re cane plan, | 5= »2 hrs-4 hrs 5= daily 5 = quotidien

3= participation in/ = 54 hirs-§ hrs
Ieads caregiving 7= hrs
acconding to care
plan.

3 = Participer aux - et 6=>4habh

guider les - soins corporels
7 =>6h

Growp
Exireise

Reminisoence Hygiéne corporelle
s
e Hygiéne buccodentaire

Beauté et
11 Physical entretien (préciser)
Bathe Habillement
o Elimination
Groom

Dress Mobilisation

Soins corporels

Exarcisa
FRestraints

Rey (2022)

1:1 Psychosocial
Feminiscence
Bahaviar

Mg Em et

Music

Peciacive Maas et collaborateurs (1994, p. 26)




Engagement des PPA aupreés de leur
proche hébergé: 4 domaines

ENGAGEMENT : PPA ENGAGEMENT : AUTRES
1. Besoins physiques FREQUENCE DUREE PRECISIONS
INFO DEC PART | INFO DEC PART
ENGAGEMENT : PPA ENGAGEMENT : AUTRES
2. Besoins psychosociaux FREQUENCE DUREE PRECISIONS
INFO DEC PART | INFO DEC PART
ENGAGEMENT : PPA ENGAGEMENT : AUTRES
3. Affaires personnelles FREQUENCE DUREE PRECISIONS
INFO DEC PART | INFO DEC PART
ENGAGEMENT : PPA ENGAGEMENT : AUTRES
4. Partenariat avec CHSLD FREQUENCE DUREE PRECISIONS
INFO DEC PART | INFO DEC PART

INFO : denner de I'infermation. DEC : prendre des décisions. PART : participer & des activités avec-avprés du proche hébergé.



ENGAGEMENT : PPA ENGAGEMENT : AUTRES
1. Besoins physiques FREQUENCE DUREE PRECISIONS
INFO | DEC | PART | INFO DEC PART

1.1. [ Hygiéne

1.2. | Elimination

1.3. | Entretien & beauté

1.4. | Habillement

1.5. | Manger & boire

1.6. | Sommeil & repos

1.7. | Mobilité

1.8. Autre :
1.9. Autre :
1.10. | Autre :

INFO : denner de l'infermation. DEC : prendre des décisions. PART : participer & des activités avec-auprés du proche hébergé.



2. Be

ENGAGEMENT : PPA ENGAGEMENT : AUTRES
2. Besoins psychosociaux FREQUENCE| DUREE PRECISIONS
INFO | DEC | PART | INFO DEC PART

2.1. | Rencontres &
conversations

2.2, | Réminiscence

2.3. | Jeux &passe-temps

2.4. | Ecoute musicale

2.5. | Promenades
internes et externes

2.6. | Activités de groupe

2.7. | Activités de famille

2.8, | Autre:

2.9, | Autre:

2.10. | Autre :

2.11. | Autre :

2.12. | Autre :

2.13. | Autre :

2.14, | Autre :

INFO : denner de I'information. DEC - prendre des décisions. PART - participer & des activités avec-auprés du proche hébergé.



3. A

ENGAGEMENT : PPA ENGAGEMENT : AUTRES
3. Affaires personnelles FREQUENCE DUREE PRECISIONS
INFO | DEC | PART | INFO DEC PART

3.1. | Décoration

3.2. | Objets pour activités

3.3. | Objets pour soins

3.4. | Gestion habits

3.5. | Ménage dans la
chambre

3.6. | Gestion des biens

3.7. | Autre:
3.8. | Autre:
3.9. | Autre:
3.10. | Autre :

INFO : denner de infermation. DEC : prendre des décisions. PART - participer & des activités avec-auprés du proche hébergé.



ENGAGEMENT : PPA

ENGAGEMENT : AUTRES

4. Partenariat avec CHSLD FREQUENCE| DUREE PRECISIONS
INFO | DEC | PART | INFO DEC PART
4.1. | Répondant
4.2. | Elaboration du plan
de soins
4.3. | Rencontres cliniques
4.4, | Implication
organisationnelle
4.5. | Autre :
4.6. | Autre:

INFO : denner de I'information. DEC : prendre des décisions. PART - participer & des activités avec-auprés du proche hébergé.




Intervention clinique -
de recherche
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Question

Quel processus |'équipe de recherche
pourrait mettre en place pour soutenir
'engagement des PPA aupres de leur
proche qui exprime des CR et dans la
perspective d'un partenariat avec les
soignants?

Connaissez-vous une méthode?



Intervention ECAPS

LCAPS: Listen, Clarity, Agree, Plan & Support : lan James &
collaborateurs

Newcastle Challenging Behaviour Team NCBT




Milieu de soin : gestion,

<outien familial Contexte formation du personnel,

ounen tami ,'E'_’_ activité, philosophie,
ressources, résilience, .

L amenagement
hébergement AN

Comportements
Mode de communication
- du soignant
Finances

Niveau de stress/détresse et
capacites d'adaptation du
soignant

Emotions

Soutien organisationnel
(social et sante)

Surface

Croyances

Médicaments : interactions, [:‘_Eﬁﬁ'tS pem?FtUEE :
effets secondaires vision & audition

Difficultes physigues

Etat de santé mentale :

anxieté, humeur, troubles

psychotigues Personnalité prémorbide
Etat de SE_ntE cognitive et Changements métaboliques : impact
neurologigue sur appétit, énergie, irritabilité

Traduit librement et adapté par Rey, S. (2023) de James, I. A. & Jackman, L. (2017, Figure 3.1., p. 36). Iceberg Analogy



Newcastle

Santé mentale

passées peuvent interagir avec des

dépression, ...

Ces problémes sont communs et il faut
reconnaitre leur influence. Des difficultés

problémes- actuels : anxiété, psychose,

Santé physique
Ces problémes sont courants :

douleurs diverses, constipation, ...

problémes visuels et auditifs, arthrose,

\\‘H-..,

Histoire de vie
La connaissance de celle-ci est cruciale
pour comprendre les comportements et ce
gui est exprimé et établir une relation
thérapeutigue de qualité. Des événements
importants de |la vie peuvent ressurgir au

Personnalité
Le type de personnalité perdure au
cours de la maladie, méme si des
changements peuvent survenir. Les
personnes voudront encore exprimer
leurs habitudes et préférences de vie :

valeurs et culture,
e

cours de 'évolution de la maladie.
/ Environnement social
Les environnements sociaux et

M

Causes & Déclencheurs /

Apparence

L4
Capacités cognitives 47
Une compréhension des capacités et
déficits cognitifs est crucial pour
comprendre les CR et déterminer les
interventions.
¥

L'apparence apportera des indices sur
le statut émotionnel de la personne :
anxieux, faché, déprimé ou apeuré.

Descripteurs corporels

Traduit librement et adapté par Rey, S. (2023) de James, |. A. & Jackman, L. (2017, Figure 10.1., p. 156). Overview of the Newcastle Challenging Behaviour Team NCBT's
formulation, et complété avec Ito et coll. (2007) pour les descripteurs linguistiques, corporels et comportementaux (embodiment language - langage incarné /

Comportements Réactifs -~
Analyse ABC & Observation & Mesure

k

un choix ou un contrdle sur ceux-ci est
important.

/ structurels affectent le bien-&tre. Avoir
Toute caractéristique en lien avec l'origine du CR 4

P
T~ Meédication

Descripteurs comportementaux V/V/P

Besoins compromis & Pensées probables
Sur la base du profil et de I'évaluation
fonctionnelle, les proches et les soignants
suggérent des hypothéses sur ce gue la
personne penser. Cela est transformé en
besoin compromis qu’il faut satisfaire.

| el e

La polypharmacie est courante chez
les personnes exprimant de CR.
Analyser le profil médicamenteux.

‘\‘-‘

Embodiment : expérience vécue par la personne, cognition incarnée).

X

Conversation
Récits & Signification
Lorsque cela est possible, la personne donnera
une description de ses difficultés. 5i ce n'est
pas possible, tous les comportements sont
‘.gnalyrf.és et interprétés.

Descripteurs langagiers et symboliques




Intervention ECAPS : processus d’application

Evaluation Préparation Intervention
Ecouter et Clarifier Accorder et Planifier Planifier et Soutenir
Collecte et Analyse Réunion et Partage ——Intervention structurée
_— M - :
L esures des cibles :
Engagement de la PPA Planification i et L L s
\ ~acceptabilité, faisabilité
Plan partenariat Mesure des effets : outils

Guide d'évaluation L .
triadique cliniques

IdA Innovative Dementia Orientated Assessment Tool (Halek & Holle,2010):

Assessment of challenging behaviour and its effects = OdACRE - Outil
d'évaluation innovant Axé sur les Comportements REactifs
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